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RESUMO

Este artigo tem como objetivo analisar o impacto de iniciativas de suporte
exercidas pelo Grupo de Apoio Interativo a Portadores de Parkinson (GAIPP), um
projeto de extensdo da FACS/UERN, em Mossoré (RN). A Doenga de Parkinson
€ uma condi¢cao neurodegenerativa que afeta ndo apenas o aspecto fisico, mas
também emocional e social dos pacientes. No Brasil, legislagdes como o Projeto
de Lei n° 11.043/2018 e a Lei n® 14.606/2023 garantem direitos como acesso
a medicamentos, terapias e beneficios previdenciarios pelo Sistema Unico de
Saude (SUS), mas muitos pacientes enfrentam dificuldades devido a burocracia
e a falta de informagdes sobre como acessar esses direitos. Nesse contexto, o
GAIPP oferece suporte multidisciplinar e promove a educacao sobre direitos,
com destaque para uma palestra sobre previdéncia social, que capacitou os
pacientes a compreenderem melhor seus direitos e procedimentos legais. Além
de beneficiar os pacientes, o projeto também proporciona aos académicos uma
formagao pratica e humanizada. A experiéncia destaca a importancia de uma
abordagem integrada, que considere aspectos sociais, legais e tecnoldgicos,
visando promover a cidadania, autonomia e qualidade de vida dos portadores
de Parkinson e suas familias. O artigo evidencia a relevancia de agdes que
garantam o acesso efetivo aos direitos e melhorem o bem-estar dos pacientes.
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RIGHTS OF PARKINSONIANS AND THE ROLE OF MEDICINE:
EXPERIENCE REPORT OF THE INTERACTIVE SUPPORT GROUP
PARKINSON'’S PATIENTS

ABSTRACT

FOR

This article aims to analyze the impact of support initiatives provided by the Grupo
de Apoio Interativo a Portadores de Parkinson (GAIPP), an extension project
of FACS/UERN, in Mossord (RN). Parkinson’s disease is a neurodegenerative
condition that affects not only the physical aspect but also the emotional and social
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well-being of patients. In Brazil, legislations such as Bill No. 11.043/2018 and Law
No. 14.606/2023 guarantee rights such as access to medication, therapies, and
social security benefits through SUS. However, many patients face difficulties
due to bureaucracy and lack of information on how to access these rights. In
this context, GAIPP provides multidisciplinary support and promotes education
on rights, with an emphasis on a lecture on social security, which empowered
patients to better understand their rights and legal procedures. In addition to
benefiting patients, the project also provides students with practical and humanized
training. The experience highlights the importance of an integrated approach that
considers social, legal, and technological aspects, aiming to promote citizenship,
autonomy, and quality of life for Parkinson’s patients and their families. The article
emphasizes the relevance of actions that ensure effective access to rights and
improve the well-being of patients.

Keywords: Parkinson Disease; Patient Care Team; Patient Rights; Quality of
Life.

1 INTRODUGAO

A doencga de Parkinson € uma enfermidade neurodegenerativa marcada
pela disfungao preferencial e morte de neurdnios dopaminérgicos na substancia
negra. Essa patologia afeta milhées de pessoas em todo o mundo, levando a uma
série de desafios fisicos, emocionais e sociais (Coukos; Krainc, 2024). Segundo
a Organizacao Mundial de Saude (OMS) a patologia afeta aproximadamente 200
mil pessoas com incidéncia de forma progressiva a partir dos 50 anos de idade
(Brasil, 2023).

No Brasil, assegurar os direitos das pessoas com Parkinson é essencial
para proporcionar uma vida digna e saudavel. Nesse sentido, o arcabouco legal
que ampara esses individuos, incluindo o acesso a tratamentos, suporte social
e beneficios previdenciarios, tem progredido ao longo dos anos, evidenciando
a importancia de uma abordagem integrada e humanizada na saude publica
(Asparmig, 2022).

Um marco significativo € o Projeto de Lei n.° 11.043, de 2018, que
estabelece diretrizes para a politica de aten¢ao integral aos portadores de
Parkinson no ambito do Sistema Unico de Satude (SUS). Conforme disposto no
artigo 1° do referido projeto, o “SUS prestara atengao integral a pessoa portadora
da doenca de Parkinson em todas as suas manifestagdes clinicas”. Essa
legislagcao assegura o fornecimento de medicamentos e acesso a tratamentos
diversos, como fisioterapia, terapia fonoaudioldgica e atendimento psicoldgico,
promovendo a assisténcia por uma equipe multiprofissional, com o intuito de
garantir total suporte ao paciente (Brasil, 2018).

Além das diretrizes de saude, o Brasil vem avangando também no ambito
do direito previdenciario dos portadores de Parkinson, abrangendo beneficios
como a aposentadoria por incapacidade permanente, acréscimo de 25% a
aposentadoria e o Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) - LOAS (Asparmig,
2022).

Esses direitos sdo de suma importancia, tendo em vista os impactos
sociais e financeiros no cotidiano dos sujeitos, uma vez que a enfermidade
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frequentemente incapacita o individuo de desempenhar suas atividades laborais,
gerando uma demanda constante por assisténcia (Leite; Camargo Junior, 2024).

Nesse cenario, a Lei n°® 5.233, de 1967, reconhece a doenga de Parkinson
como uma das condi¢cbdes que conferem direito a aposentadoria integral para os
servidores publicos, destacando a gravidade da enfermidade e a necessidade de
protecao social (Brasil, 1967).

Por outro lado, a Lei n°® 14.606, de 2023, estabelece abril como o Més
da Conscientizacdo da Doenca de Parkinson, destacando, assim, a relevancia
da educacao e da sensibilizacdo social em torno dessa condi¢ao (Brasil, 2023).
Essa iniciativa nao apenas promove a visibilidade da doenga, mas também
incentiva o engajamento da comunidade na busca por informagdes e recursos
que beneficiem os portadores e suas familias.

A discussao sobre os direitos dos portadores de Parkinson, portanto,
abrange nao apenas a esfera da saude, mas também a protecao social e a
inclusdo. A articulagdo entre os diferentes niveis de atengdo e os direitos
previdenciarios € fundamental para assegurar uma qualidade de vida digna,
permitindo que portadores e seus familiares tenham acesso aos recursos € ao
suporte necessarios para enfrentar os desafios impostos pela doenca.

A legislagao brasileira tem avangado na promogao de um ambiente mais
inclusivo e solidario para pessoas com Doenca de Parkinson e seus familiares.
A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°® 13.146/2015)
estabelece diretrizes para assegurar os direitos das pessoas com deficiéncia,
incluindo aquelas com Parkinson, promovendo sua inclusdo social e cidadania
(Brasil, 2015).

Nesse cenario, o Grupo de Apoio Interativo a Portadores de Parkinson
(GAIPP), projeto de extensao vinculado a Faculdade de Ciéncias da Saude, da
Universidade do Estado do Rio Grande do Norte (FACS/UERN) representa uma
ferramenta valiosa para a promog¢ao de conhecimento e informagdes sobre a
doenca de Parkinson, capacitando tanto os pacientes quanto seus familiares.

Ao proporcionar acesso a recursos educativos e terapéuticos, esse
projeto desempenha um papel crucial na melhoria da qualidade de vida dos
portadores, ajudando-os a enfrentar os desafios diarios com maior confianca e
autonomia. Ademais, ao envolver os estudantes nesse processo, a universidade
cumpre seu papel social, formando profissionais mais conscientes e sensiveis as
necessidades da comunidade, e contribuindo para uma sociedade mais inclusiva
e informada.

O GAIPP atua realizando atividades com os pacientes que vivem com
Parkinson, na cidade de Mossord, Rio Grande do Norte (RN), por meio de
palestras, rodas de conversas e dialogos grupais, abordando tematicas referentes
a saude e direitos desses sujeitos.

Diante do exposto, o estudo objetiva relatar a experiéncia do Projeto
de Extensdao GAIPP, destacando o papel da Medicina e de abordagens
interdisciplinares na garantia dos direitos e na promog¢ao da qualidade de vida
de pacientes com Doenca de Parkinson.
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2 RELATO DA EXPERIENCIA

A priori, para compreensao do relato, se faz necessario a compreensao
do papel do GAIPP, na comunidade a qual esta inserido. Assim, a participacao
em projetos de extensdo universitaria atua como oportunidade impar para a
formagao académica dos estudantes de Medicina, permitindo o desenvolvimento
pratico do conhecimento adquirido em sala de aula e possibilitando que os alunos
contribuam diretamente para a transformagao social de diferentes grupos. Nesse
sentido, o Grupo de Apoio ao Portador de Parkinson (GAIPP), da Faculdade de
Ciéncias da Saude (FACS), torna essa experiéncia ainda mais relevante, tendo
em vista que o projeto busca aprimorar competéncias de suporte psicoemocional
em seus integrantes, também possui um papel de educagdo na comunidade,
assim promovendo qualidade de vida aos enfermos.

Nesse sentido, o projeto é voltado para o acompanhamento de pacientes
com a Doenca de Parkinson, proporcionando apoio ndao apenas em questdes de
saude fisica e mental, mas também sob o aspecto juridico e social, um campo
muitas vezes ignorado no atendimento dos pacientes. Neste relato, € descrita
a experiéncia vivenciada durante o encontro, que contou com a participagao
da advogada Francylu Karla Araujo, especializada em Direito Previdenciario, e
que ministrou uma palestra sobre “Os Direitos das Pessoas com Doenca de
Parkinson Frente a Previdéncia Social’. Esta agao revelou-se fundamental nao
s6 para o esclarecimento de duvidas, mas também como uma ferramenta de
empoderamento e promogao de cidadania para os pacientes do projeto.

Para compreensao do impacto da educacgao acerca dos proprios direitos
em relagdo aos pacientes, € imprescindivel o entendimento da Doencga de
Parkinson, e o contexto no qual seus acometidos se encontram. No que se refere
a fisiopatologia. A Doenca de Parkinson € uma enfermidade neurodegenerativa,
caracterizada por tremor de repouso, rigidez muscular, bradicinesia (lentidao
de movimentos) e instabilidade postural. E causada pela degeneracdo das
células dopaminérgicas na substancia negra do cérebro” (OMS, 2023). Ademais,
também ocorre a presenga de sintomas nao motores, como disturbios de humor,
depressao, ansiedade e até deméncia em estagios avangados. Esses fatores
tornam a doencga extremamente incapacitante, e muitos pacientes se veem
impossibilitados de continuar com suas atividades laborais, necessitando, assim,
recorrer a beneficios previdenciarios.

Seguindo esse raciocinio, a falta de conhecimento sobre os proprios
direitos, as complexidades do sistema previdenciario e o medo da burocracia
levam muitos portadores a apresentarem dificuldades para requerer os beneficios
a que tem direito, agravando sua situagao socioecondémica e consequentemente
as dificuldades do dia a dia (Araujo et al., 2019). Compreendendo a importancia
de abordar essas questdes, 0 encontro em questdo teve como objetivo central
capacitar os pacientes acerca de seus direitos previdenciarios, tendo em vista
que uma condicdo socioecondmica em fragilidade, esta atrelada a menor
acessibilidade aos tratamentos disponiveis,disponibilidade de locomogao,
ou mesmo a solicitacdo de auxilio por um cuidador. Para tanto, a advogada
convidada, especialista na area, conduziu uma palestra esclarecedora e de
grande impacto.
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A dinamica dos encontros normalmente engloba um momento educativo
o qual foi ministrado na ocasiao pela Dra. Francylu, e uma dindmica posterior de
interacdo em grupo, de carater ludico, por fim, os encontros contam com uma
confraternizacédo. No entanto, nesse dia, a tematica trouxe tamanho engajamento
que o momento ludico ndo pode ser realizado, tendo em vista a relevancia do
momento educativo, eram muitas duvidas a serem sanadas, em meio a uma
envolvente discussao. Logo, o projeto tem como um de seus principais focos
0 engajamento continuo nas questdes educacionais e de capacitagao dos
pacientes.

O momento educativo teve inicio com a explanagédo da Dra. Francylu tratando
da importancia do Instituto de Previdéncia Social, como também da relevancia da
contribuicdo social por parte do individuo. Além disso, trouxe a luz projetos de
lei que tramitam nas casas legislativas, que tratam de direitos e garantias aos
portadores da doenca. Em seguida, abordou de forma didatica e esclarecedora os
principais beneficios previdenciarios disponiveis para os portadores de Parkinson,
explicando os critérios de elegibilidade, os procedimentos para requerimento e
as dificuldades comuns encontradas no processo. O conhecimento sobre esses
beneficios € de suma importancia, para que os individuos possam exercer sua
cidadania de maneira plena e garantir uma melhor qualidade de vida e conforto em
meio a enfermidade (Silva e Gomes, 2020).

A palestra foi estruturada em torno de trés beneficios previdenciarios
principais que sao mais frequentemente requisitados por portadores de doencas
cronicas e incapacitantes, como o Parkinson: o auxilio-doenca, a aposentadoria
por invalidez e o Beneficio de Prestagao Continuada (BPC).

A abordagem inicial da advogada foi sobre o auxilio-doenca, beneficio
este garantido no Brasil pela (Lei n° 8.213/1991). Francylu explicou que esse
beneficio é particularmente relevante para portadores de Parkinson nos estagios
intermediarios da doencga, quando ainda possuem vinculo empregaticio, mas
encontram-se limitados pelas incapacidades motoras ou cognitivas associadas
a condicao.

O segundo beneficio abordado foi a aposentadoria por invalidez, garantida
também pela (Lei n°® 8.213/1991), destinada aos segurados que, em razao de
doencgas ou acidentes, ndo conseguem mais retornar ao mercado de trabalho.
No caso dos portadores de Parkinson, com a progressao da doenga o beneficio
€ concedido quando este comprovar que sua incapacidade € total e irreversivel.
Ainda neste ponto a palestrante destacou também a existéncia do adicional de
25% ao beneficio aposentadoria por invalidez, nos casos em que o0 segurado
depende da assisténcia de terceiros.

O terceiro beneficio discutido foi o Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC), garantido pela (Lein°8742/1993) denominada Lei Organica daAssisténcia
Social (LOAS). O BPC ¢é um beneficio assistencial concedido a idosos e pessoas
com deficiéncia que comprovem nao possuir meios de prover sua propria
subsisténcia, nem de té-la provida por sua familia. A advogada explicou que o
BPC néao exige contribuicdo prévia ao INSS, sendo destinado a pessoas que
se encontram em situacdo de vulnerabilidade socioeconémica. No caso dos
portadores de Parkinson, que muitas vezes enfrentam o desemprego precoce e
a falta de renda, o BPC pode ser a unica fonte de sustento.
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Durante o encontro, a interagdo entre a advogada e os pacientes foi
intensa, com muitos relatos pessoais sendo compartilhados. Essa troca de
experiéncias reforgou a importancia da palestra e da necessidade de levar esse
tipo de conhecimento juridico a um numero cada vez maior de pessoas que
convivem com doengas crbnicas e incapacitantes.

Apalestratambém abordou questdes praticas relacionadas ao dia adia dos
pacientes no relacionamento com o INSS. Francylu Karla deu dicas importantes
sobre como se preparar para a pericia médica, enfatizou a importancia da
documentagcdo meédica que comprovem a progressao da doenca.

Os relatos compartilhados durante o encontro revelaram que muitos
pacientes ainda enfrentam grandes dificuldades no relacionamento com o
INSS, especialmente no que diz respeito a falta de acessibilidade dos servigos
e a demora no atendimento, e a falta de qualidade, sendo um servigco que em
algumas situagdes nao ampara a populagao de maneira adequada mesmo que
esteja legalmente resguardada.

Outro questéao relatada pelos pacientes foi a dificuldade com as novas
tecnologias da informagao como celulares e computadores, quando se deparam
com a necessidade de acessar recursos da pagina eletrénica do INSS. Destarte,
o momento educacional se mostra como uma ferramenta efetiva para a inclusao
digital, assim, os pacientes conseguem de fato se conectar com esse mundo em
crescente expansao tecnoldgica.

Ao final do encontro, ficou evidente que a capacitacdo em direitos
previdenciarios teve um impacto significativo nos pacientes presentes. Muitos
deles, continuaram a discussao mesmo apds o tempo estabelecido para a agao,
e até mesmo no momento do lanche a interagdo com os pacientes foi expressiva,
demonstrando a esséncia do pilar da extensdo que visa acolher a comunidade
e devolver os aprendizados de maneira organica a sociedade. Esses momentos
reforcam a importancia de uma abordagem multidisciplinar no cuidado aos
portadores de Parkinson, que devem receber suporte n&do apenas meédico, mas
também social, juridico e principalmente humano.

Concluindo, a experiéncia vivida durante o encontro demonstrou a
importancia de agdes voltadas principalmente aos pilares do ensino e da
extensdo com a comunidade. A capacitagao oferecida foi de extrema relevancia
para os pacientes, que puderam compreender melhor os beneficios a que
tém direito e os procedimentos necessarios para requeré-los. Além disso, o
encontro proporcionou um espaco de troca de experiéncias entre os pacientes,
que compartilharam suas dificuldades e angustias, e encontraram no grupo um
ambiente de acolhimento e apoio.

Para os académicos envolvidos no projeto, a palestra foi uma oportunidade
de aprofundar o conhecimento sobre o direito previdenciario e sua relacdo com a
saude, reforcando a importancia de uma atuagao multidisciplinar e comprometida
com a transformacéo social. A relagcado médico-paciente € um elemento-chave na
atencdo a saude, a humanizacédo seria um elemento da qualidade relacional,
porque propde um processo comunicacional apoiado no dialogo (Rios & Sirino,
2015)

No ambito do ensino, o projeto extrapolou o conteudo tedrico das
disciplinas, oferecendo aos estudantes uma oportunidade unica de observar
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e interagir diretamente com portadores da Doenca de Parkinson, diretamente
no contexto de suas vidas. Essa interagao possibilita uma aprendizagem mais
humanizada, onde os aspectos praticos do conhecimento académico ganham
relevancia ao serem aplicados em situagdes reais, permitindo que os alunos
compreendam de maneira mais profunda as necessidades fisicas, emocionais e
sociais dos pacientes. Dessa forma, o GAIPP enriquece a formagao académica,
preparando futuros profissionais com uma visdo mais sensivel e abrangente
do cuidado. O conceito de humanizagao é, assim, elemento basico para a
compreensao do sentido da humanizagao e o que ela representa para os alunos
de Medicina (Rios & Sirino, 2015)

No campo da pesquisa, o projeto proporciona um ambiente fértil para a
investigacao cientifica. Através do contato proximo e continuo com os pacientes,
os participantes podem observar, analisar e documentar as diversas nuances da
doenca, desde os desafios diarios enfrentados pelos portadores de Parkinson,
gue nessa ocasiao se mostraram muito além de quesitos fisicos, mas de suporte
e acesso a informacgao, além das barreiras burocraticas e sociais com as quais
eles lidam. Essa convivéncia direta gera dados valiosos para a producéo de
estudos que visam melhorar as praticas de atendimento e influenciar politicas
publicas, especialmente no que diz respeito a inclusdo social e ao acesso a
direitos previdenciarios. A pesquisa, portanto, surge como uma extensao natural
das interagdes vivenciadas no GAIPP, alimentando uma producado académica
que nao se restringe ao espaco tedrico, mas que impacta diretamente a realidade
dos pacientes.

Por fim, no contexto da extensdao, o GAIPP representa o compromisso
da universidade com a transformacéo social na esfera da extensao. O projeto
oferece suporte direto aos portadores de Parkinson, ndo apenas no cuidado a
saude, mas também em areas cruciais como a juridica e a social. A¢gdes como
palestras sobre direitos previdenciarios sao fundamentais para capacitar os
pacientes, permitindo que eles tenham acesso a informagdes que Ihes conferem
maior autonomia e dignidade.

3 CONCLUSAO

A vivéncia proporcionada pelo GAIPP evidenciou, assim, a importancia
de integrar Medicina e Direito para melhorar a qualidade de vida dos pacientes.
A intervencéo facilitou, por sua vez, um dialogo sobre questdes previdenciarias,
mostrando que o suporte juridico complementa o cuidado médico. Ademais,
a participacao dos estudantes de Medicina da FACS foi fundamental para
criar um ambiente de aprendizado ativo, permitindo-lhes entender melhor os
desafios enfrentados pelos parkinsonianos e desenvolver competéncias além da
Biomédica, voltadas a promocéao de direitos e cidadania.

Nesse contexto, a experiéncia destacou que acdes desse tipo devem ser
mantidas, uma vez que um unico encontro ndo satisfaz todas as necessidades
informativas desse publico. Além disso, o tripé ensino, pesquisa e extensao foi
efetivamente exercido, permitindo que os alunos aplicassem o conhecimento
académico e gerassem “insights” para futuras pesquisas sobre a intersecgao
entre saude e direito.
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Portanto, conclui-se que o GAIPP exemplifica como a pratica extensionista
contribui ndo apenas para a formacao integral dos discentes, mas também para
a criagao de uma rede de apoio aos portadores de Parkinson, demonstrando
que a Medicina nao se limita ao cuidado clinico, mas também promove direitos
e inclusao social.
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