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Dedicatoria

Este livro ¢ dedicado a todos que trilham a jornada da Doenca de Parkinson.

De forma muito especial, as pessoas que receberam o diagndstico - que
esta obra seja um farol de apoio.

Aos que buscam aprender com as experiéncias vividas por pessoas com
a Doenca de Parkinson da Associacao Viva Parkinson de Joinville - AVPJ, seus
familiares e cuidadores, que generosamente, através de depoimentosindividuais,
compartilharam suas experiéncias, resiliéncia e forca.
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Apresentacdao

Em fevereiro de 2022, iniciamos a corajosa e dedicada jornada de formar este grupo. Ho-
je, somos vencedores. Através da energia individual e coletiva da Associacao, encontramos
uma grande melhora na nossa qualidade de vida.

Neste livro, queremos compartilhar nossa experiéncia, nestes quatro anos de existéncia
da Associacao, com todos os interessados. Foi escrito por pessoas com a doenca, por meio
de depoimentos individualizados, compartilhando experiéncias auténticas. Ele nao se limita
a ser apenas uma fonte de informacao; ele atua em varios niveis, tanto para quem tem a do-
enca, familiares e cuidadores, quanto para o publico em geral. Os depoimentos de pessoas
que vivem com a doenca oferecem uma perspectiva Unica e singular, que nao é encontrada
em publicacdes tradicionais.

Ao se deparar com as lutas, medos e vitdrias de outras pessoas, o leitor pode se reconhe-
cer nelas e sentir-se menos sé em sua prépria jornada. Ver como outras pessoas enfrentam a
doenca de forma positiva pode inspirar e motivar. Ler sobre a jornada de aceitacao de outras
pessoas, pode ajudar os novos diagnosticados a processar a noticia e se adaptar a nova re-
alidade. Ao mostrar o Parkinson através das vozes de quem o vive, o livro ajuda a combater
esteredtipos e a mostrar a riqueza e a diversidade das experiéncias individuais. Pode ser um
excelente modo de informar amigos, familiares e a sociedade sobre os desafios da doencga,
promovendo empatia e compreensao. Ao valorizar o papel dos voluntarios, o livro pode ins-
pirar mais pessoas a se envolver na causa, seja por meio de doag¢oes, do trabalho voluntaria-
do ou da simples presenca solidaria. Afinal, o desconhecimento ainda leva muitas pessoas a
julgamentos equivocados, confundindo sintomas com outros estados ou deficiéncias.

A vida que continua: superacao, esperanca e reinvencao. Esta € mensagem do livro. Ele
mostra que, mesmo com os desafios e a lentidao que a doenca pode trazer, a vida nao para.
Ela pode encontrar novos caminhos, novos prazeres e novas belezas. E um convite a resilién-
cia e a adaptacao, um lembrete da incrivel forca que o ser humano tem para florescer, nao
apesar das dificuldades, mas com elas.

Em esséncia, um livro sobre Parkinson, escrito por pessoas com a doenca, vai além da
simples informacao. Ele é um farol de esperanca, uma ferramenta de educacao e uma pla-
taforma de valorizacao das vozes de quem vive, dia apés dia, com a doenca com coragem e
dignidade.

“Hoje somos a melhor parte de uma familia! S6é ha lugar para amizade, bondade, huma-
nidade, gentileza e apoio.”
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Capitulo 1

Historico da Associacdo
Viva Parkinson de Joinville

1.1 Histdria da Associacao

O que acontece quando pessoas com a Doenca de
Parkinson se unem para criar algo maior que a propria do-
enca? A qualidade de vida de todos melhora! Nossa energia
individual se uniu em uma forca coletiva que provou que é
possivel viver plenamente com a doenca. A semente planta-
da em meio a pandemia, produziu a Associagao Viva Parkin-
son. Nasceu de um sonho que, apesar de ter ficado “enga-
vetado” durante a pandemia da Covid, floresceu em feverei-
ro de 2022. Fundada e idealizada pela Presidente Alessandra
Meneghini, que também convive com a doenca. A associa-
¢ao é um refugio e uma fonte de inspiracao. Sendo uma en-
tidade sem fins lucrativos, sua missao é clara: acolher, apoiar
e orientar pacientes, familiares e cuidadores. O objetivo é
criar um ambiente onde todos se sintam amparados, e on-
de a qualidade de vida e o bem-estar dos associados sejam a
prioridade.

@vivapaorkinsonjoinville
(47) 99990-0663
Jainville SC

Histérico da Associacao Viva Parkinson de Joinville

1.2 Localizacao
Associacao Viva Parkinson Joinville:

— Matriz Paréquia Nossa Senhora do Perpétuo Socorro

« Av. Almirante Jaceguay, 2818; Costa e Silva - Joinville
-SC

« Prof. Tulio Gamio Dias e Prof. Pierre Thimo6theo
— Unidade no Bairro Nova Brasilia
« Rua Bom Retiro, 142; Nova Brasilia - Joinville - SC

« Prof. Talita Bergmann (somente atividade fisica, ter-
¢as e quintas.

1.3 Missao, objetivos e valores

Missao

Nossa missdo é acolher com empatia e transformar po-
sitivamente a vida das pessoas impactadas, pela Doenca de
Parkinson, em Joinville, cultivando a esperanca, a resiliéncia
e a alegria de viver. Comprometemo-nos a ser um porto se-
guro, livre de estigmas, onde pacientes, familiares e cuida-
dores, encontram compreensao e amparo, desde o diagnds-
tico e em cada etapa da jornada. Oferecemos apoio integral
por meio do desenvolvimento de atividades fisicas, sociais e
culturais. Que visam melhoria significativa da qualidade de
vida e estimulam a valiosa troca de experiéncias e as melho-
res formas de lidar com seus desafios. Cada uma das acoes é

movida pelo compromisso incansavel com o bem-estar fisi-
co, emocional e social de todos os envolvidos. Assim a Viva
Parkinson se dedica a ser um farol de suporte, conhecimen-
to e superacao, promovendo uma comunidade de pessoas,
mais informadas, engajadas e fortalecidas diante da Doenca
de Parkinson.

Objetivos
Entre os objetivos centrais da associacao destacam-se:

— Acolher, apoiar e orientar: Proporcionar um ambien-
te de acolhimento e fornecer orientacao especializada
para pacientes, familiares e cuidadores. Ajudando-os a
compreender e lidar om os desafios da doenca.

— Promover atividades terapéuticas e de socializacao:
Desenvolver e oferecer atividades fisicas, sociais e cul-
turais adaptadas, que contribuam para a melhoria da
mobilidade, da interagao social e do estado emocional
do paciente.

— Incentivar a pratica de exercicios fisicos: ressaltar e
facilitar o acesso as atividades fisicas como ferramenta
fundamental, na prevencao e no tratamento da doencga,
visando a manutencao da capacidade funcional e auto-
nomia do paciente.

— Melhorar a qualidade de vida: De forma geral todas
as acoes da Associacao convergem para o proposito de
melhorar a qualidade de vida e promover alegria de vi-
ver nas pessoas afetadas pela Doenca de Parkinson.
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Valores

Os valores da AVPJ, foram se criando ao longo desses
quatro anos e hoje constitui-se em nosso maior legado.

— Empatia: Colocar-se no lugar do outro, compreenden-
do seus sentimentos e necessidades.

— Superacao: Encorajar a busca constante por vencer os
desafios impostos pela doenca.

— Transparéncia: Agir com clareza e honestidade em to-
das as suas atividades e relacoes.

— Sustentabilidade: Garantir a continuidade e o desen-
volvimento das suas acdes a longo prazo.

— Positivismo: Manter atitude otimista e esperancosa, in-
centivando o bem-estar e a alegria de viver.

HﬂjEfﬁI diade

MUVIMENTA[}'A{]
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Historico da Associacao Viva Parkinson de Joinville

1.4 Reconhecimento da Associac¢ao Viva
Parkinson Joinville junto a comunidade

A Associacao Viva Parkinson de Joinville € uma entidade
ativa e reconhecida, com presenca junto aos érgaos publicos
municipais e estaduais. Mantemos parcerias estratégicas com
a Prefeitura de Joinville, o gabinete do prefeito e vice-prefei-
to, a Secretaria de Esportes e as demais quando necessario,
buscando sempre 0 apoio para nossos projetos e atividades.

Nosso compromisso com a comunidade é evidenciado
por iniciativas como as bem-sucedidas parceria com a SES-
PORTE - Secretaria de Esportes de Joinville e Univille — Uni-
versidade da Regiao de Joinville, na realizacao dos Jogos de
Integracao do Parkinson 2024, um evento que promoveu in-
clusao e qualidade de vida. L3, tivemos total apoio voluntario,
do curso de Educacao Fisica, professores, além da coordena-
¢ao do evento.

ULTIMA SESSAD DE FERIAS...
MAIOR ORGULHO DESSA TURMA
QUE TANTO NOS INSPIRA. W@

Na continuidade dos trabalhos
junto a Univille, encaminhamos o re-
sumo dos 2 dias de jogos, dentro das
regras para submissao e o mesmo foi
aprovado, onde tivemos a oportu-
nidade de participar da 122 SUCSTI
- Semana Univille de Ciéncia, Socie- [ i !
dade, Tecnologia e Inovacio, onde [ Ml & ¥ o

apresentamos o “poster’, no dia 23 = 1; e
de outubro de 2025. =

MM.!LN BRUND13
STALITABERGMANN
i

h drich da Silva Sali dra Luft Paladi
::;::::n er Fendrich Magri; Mauren da Silva Salin; San ira Palading; Luiz sucsTl

Vanessa Techio Segala; Margit Mafra.
i?atrm.aﬂ'la'@univille.hr

Introducdo

Os Jogos de Integracdo do Parkinson

~ represenfam uma iniciativa pioneira no
Brasil, reunindo atletas, familiares e

especialistas em um movimento coletivo que
celebra a vida e enfrenta os desafios da
doenca por meio do esporte e da
mformagao 0 evento foi concebido com o

| fpuropcrsuo de conscientizar sobre o papel

ndamental do exercicio fisico na prevencdo

| e no tratamento do Parkinson, promover a

i

roca de conhecimentos entre pacientes,
cuidadores e profissionais da salide, além de
demonstrar, na pratica, o potenoal inclusivo
do esporte.

OBJETIVO: Descrever acdes relacionadas
ao esporte, a integracdo e a participacéo
comunitaria nos Jogos de Integracao do
Parkinson.

Metodologia

A Associacdo Viva Parkinson, com sede em
Joinville, Blumenau e Balnéario Camborid
(Santa Gatanna Brasil), organizou o evento
em parceria com a Universidade da Regido
de Joinville (Univille), a Prefeitura Municipal
de Joinville, por meio da Secretaria de
Esportes (SESPORTE), e o Grupo Orbenk.
Os Jogos reuniram 175 atletas de oito
estados e 35 cidades brasileiras, As
modalidades  adaptadas  contemplaram
atletismo, basquete 3x3 e bocha
paralimpica. Além das ccrnpetlgoes foram
oferecidos espagos de convivéncia para
familiares e rodas de conversa com

' especialistas. O evento foi realizado em um
~ final de semana, nas dependenuas da
Univille, Cada participante pbde escolher

livremente a modalidade de interesse, sem

| limite de inscriges. A equipe orgamzadora

contou com profissionais e estudantes de
Educago Fisica da Univille e da SESPORTE.
Durante as atividades, os participantes
foram convidados a refletir responder um
breve questionario sobre a importancia dos
Jogos e os impactos da pratica esportiva na
vida cotidiana.

27 =’

Smeneee Univille

Resultados

Os resultados do  questionario
demonstraram  que  100%  dos
participantes  relataram  melhora
significativa nos sintomas motores e na
qualidade de vida associada a prtica
esportiva, Quanto aos Jogos, todos os
atletas expressaram  sati agao com a
experiéncia, destacando o sentimento de
pertencimento e a alegria compartilhada.
Como relatou um participante: Mo
houve espaco para tremores, rigidez,
lentiddo ou discinesia. Todos, cada um no
Seu tempo e no seu ritmo, a’eramtua’ode
i, Nos Jogos, encontrei muito mais que
esporte - encontrel uma comunidade.

Conclusao

Mais do que um evento esportivo, oS

Jogos de Integracdo do Parkinson se
consolidaram como um modelo replicavel
de intervenco comunitdria, unindo
salde, qualidade de vida e inclusdo
social de maneira inovadora e
inspiradora. A iniciativa demonstrou a
forga do exercicio fisico como ferramenta
de superagaa e de fortalecimento de
lagos sociais, confirmando-se como uma
rede poderosa de apoio e transformagao.
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Junto a Camara dos Vereadores de Joinville, quem nos
representou foi o entao Vereador Nado, sempre engajado
nas causas sociais e principalmente da Saude. Logo apds o
lancamento do Viva Parkinson Joinville instituiu o Dia Muni-
cipal da Conscientizacao sobre a Doenca de Parkinson no ca-
lendério de Joinville, a ser comemorado todo dia 11 de abril
de cada ano, através da Lei Ordinaria:

LEI'N°9.143, DE 17 DE MARCO DE 2022.
Institui o Dia Municipal da Conscientizacao sobre a Doenca
de Parkinson.

O Prefeito Municipal de Joinville, no exercicio de suas atribuicdes,
conforme artigos 42 e 68, inciso VI, da Lei Organica do Municipio,
faz saber que a Camara de Vereadores de Joinville aprovou e ele
sanciona a presente lei ordindria:

Art. 1° Esta lei institui o dia municipal da Conscientizacao sobre a
doenca de Parkinson.

Art. 2° Fica instituido o dia municipal da Conscientizagao sobre a
doenca de Parkinson, a ser comemorado todo dia 11 de abril de
cada ano.

Art. 3° A data instituida por esta lei passara a constar do Calen-
dario Oficial.

Art. 4° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.
Adriano Bornschein Silva
Prefeito

Além disso, estamos presentes na midia local — jornais,
radios e TV — para divulgar nossas, acoes, eventos e a causa
do Parkinson, garantindo que nosso trabalho seja reconheci-

do e valorizado pela comunidade de Joinville.

Reuniéo com Vice-prefeita Rejane Gambin ~ Com Secretdrrio Kreling do
Esporte antes dos Jogos de
Inteegragao do Parkinson

Secretdrio do esporte Osni Kreling, recebendo camiseta do Viva Parkinson

Histérico da Associacao Viva Parkinson de Joinville

Alessandra na Rddio O Dia municipal da Conscientizagdo sobre a Do-
enca de Parkinson. Divulga¢do na TV, também
com dr. Gustavo Ribas Neurologista, divulgando
a “Run for Parkinson’s “.

11 de Abril, dia mundial da
L )

cientiz a doenca

I_

ADOR

hA__D__.-O"' (O) @nadovereador

—

O entdo Vereador Nado, difundindo  Cleide Konz nossa promoter,
o dia 11 de abril como Dia influencer e apresentadoora
Municipal da ConscientizagGo de eventos, também esta
sobre a Doenga de Parkinson. conosco desde o inicio.

O entdio Vereador Nado de
Joinville, uma referencia na busca através de Emenda Parlamentar trouxe
da Saude. Esteve sempre conosco. aporte financeiro para Associagéo

Viva Parkinson Joinville e buscou

nossa ldentidade e legitimidade

como UTILIDADE PUBLICA.

Deputado Estadual Alex Brasil que



Parkinson: o diagnostico ndo é uma sentenca

Na tarde do dia 13.03.2026, nas instalacées da AClJ, o momento da entrega
da Emenda Parlamentar das mdos do Deputado Estadual Alex Brasil para
a Presidente da Associa¢do Viva Parkinson Joinville, Alessandra Bornhauser
Meneguini.

O evento teve a honra de receber a Vice Prefeita de Joinville Rejane Gambin.

Capitulo 2
Compartilhando experiéncias auténticas

Este capitulo volta-se para o lado emocional da jornada
das pessoas com a doenca de Parkinson. Com muita cora-
gem e generosidade, os membros parkinsonianos da Asso-
ciacao decidiram compartilhar suas experiéncias mais verda-
deiras sobre o convivio com a doenca.

Essa partilha resultou numa combina¢do de informa-
coes Uteis e histodrias reais, contadas por quem vive, sente e
aprende com o Parkinson a cada dia. Esses relatos, que antes
circulavam apenas nos encontros mensais do grupo, agora
estao reunidos aqui, com o objetivo de acolher quem esta
chegando a essa experiéncia da vida.

— O primeiro fruto desses encontros foi a criacao de uma
lista com as perguntas e respostas mais comuns entre
as pessoas que recebem o diagnostico. Elas foram reu-
nidas neste capitulo como um abraco informativo, ofe-
recendo orientacao, conforto e esperanca.

— A segunda parte, e a mais comovente, traz 20 depoi-
mentos sinceros e emocionantes de membros da As-
sociacao. Em cada palavra, eles compartilham seus
sentimentos, medos, aprendizados e vitérias no dia a
dia com a Doenca de Parkinson.

2.1. Perguntas e respostas para recém-
diagnosticado

No final de 2024, em uma dinamica de grupo, a propos-
ta foi que pudessem fazer uma listagem: “Quais perguntas
vocés gostariam que fossem respondidas, assim que soubes-
sem e recebessem o Diagnéstico de Parkinson?” Entao, na
ocasiao, foi feito um “brainstorm”. Ao final, nossa Psicéloga
Rosane Klein, lancou o desafio: Vamos fazer um livro dessas
perguntas respondendo as pessoas com Doenca de Parkin-
son e seus familiares? O grupo topou e alguns se prontifica-
ram em ajudar nesse projeto.

As respostas para essas perguntas trouxeram esclare-
cimentos valiosos, tanto para as pessoas com a Doenca co-
mo para quem convive em torno da pessoa com Parkinson.
E assim surgiu a juncao das informacgdes tao necessarias para
qguem recebe o diagnéstico de Parkinson, esclarecimentos e
depoimentos das histdrias pessoais com a doencga e sua con-
vivéncia na Associacao, além do trabalho dos voluntarios, ou
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seja, a experiéncia numa comunidade como a Associacao Vi-
va Parkinson.

2.1.1 O que é a Doenca de Parkinson?

E um disturbio neuroldgico crénico, progressivo e de-
generativo, que afeta o controle dos movimentos da pessoa.
Pode causar tremores, lentiddao de movimentos, rigidez mus-
cular, desequilibrio, além de alteracdes na fala e na escrita,
sendo a segunda doenca neurodegenerativa mais comum
no mundo, atrds apenas da Doenca de Alzheimer.

A causa fundamental dos sintomas motores da Doenca
de Parkinson reside na perda progressiva e intensa de neuro6-
nios produtores de dopamina em uma area especifica do cé-
rebro chamada Substancia Negra.

Dopamina e controle motor: A dopamina é um neuro-
transmissor que age em uma parte do cérebro chamada gan-
glios da base. Essa regiao cerebral é que controla os movi-
mentos voluntarios — aqueles que fazemos de propésito, co-
mo andar, pegar um objeto ou escrever. Ela funciona como
um lubrificante do corpo, quando ha dopamina suficiente, os
movimentos saem suaves e coordenados.

— Morte Neuronal: Na Doenca de Parkinson, mais de
80% dos neurdnios responsaveis pela producao da
dopamina presentes na Substancia Negra acabam
morrendo antes que os sintomas motores classicos se

manifestem. Essa perda leva a uma deficiéncia de do-
pamina no cérebro.

— Corpos de Lewy : Um dos principais sinais da Doenca
de Parkinson é o acumulo anormal de uma proteina
chamada alfa-sinucleina dentro dos neurénios. Com o
tempo, essa proteina forma pequenas estruturas co-
nhecidas como Corpos de Lewy, que, acredita-se, estao
ligadas ao processo de degeneracao das células nervo-
sas (degeneracao neuronal). Estudos indicam que esse
acumulo pode comecgar em regides do cérebro conhe-
cidas como tronco cerebral e bulbo olfatério, o que ex-
plicaria sintomas iniciais nao motores, como a perda do
olfato e os disturbios do sono, entre outros. Em seguida,
a doenca atinge a Substancia Negra, que, como vimos,
é responsavel pelo controle dos movimentos, o que leva
ao surgimento dos sintomas motores caracteristicos da
doenca.

— Desequilibrio dos Movimentos: A falta de dopamina
desequilibra as vias neurais que controlam o movimen-
to (via direta e via indireta), resultando em uma inibicao
excessiva do talamo e, consequentemente, do cortex
motor. Isso causa 0s movimentos lentos e a rigidez ca-
racteristicos da doenca.

2.1.2 Quais os sintomas na Doenca de Parkinson.

O diagnéstico da Doenca de Parkinson ¢ essencialmen-
te clinico e baseado na presenc¢a dos chamados sintomas, ou
a Sindrome Parkinsoniana.

Compartilhando experiéncias auténticas

Sintomas motores

Estes sintomas sao geralmente os mais evidentes e no-
torios:

Bradicinesia (lentiddao de movimentos): E o sintoma
mais crucial. A pessoa passa a se movimentar mais devagar
e com menor amplitude,, tornando as tarefas cotidianas mais
lentas e dificeis. Isso se manifesta como:

— Dificuldade para iniciar movimentos.
— Diminuicao do balanco dos bragos ao caminhar.

— Micrografia: Diminuicao gradual do tamanho da letra
ao escrever.

— Hipomimia: Reducao das expressoes faciais, levando ao
“rosto de mascara”.

— Tremor em Repouso: Caracteristicamente, € um tremor
ritmico, que ocorre quando a pessoa esta em descanso
(nao fazendo um movimento intencional). Muitas vezes,
comeca em uma das maos ou dedos (o famoso movi-
mento de “contar moedas”) e tende a ser assimétrico
(mais forte em um lado do corpo). O tremor pode di-
minuir ou desaparecer quando o membro é usado ou
durante o sono.

— Rigidez Muscular: O aumento da tensao muscular tor-
na o movimento dificil e doloroso. Em muitos casos, o
médico pode sentir o fendmeno da rigidez ao mover
o membro do paciente, onde ha uma resisténcia que
cede em pequenos picos, como os dentes de uma en-
grenagem.

— Instabilidade Postural: Surge em fases mais avancadas
da doenca. E a dificuldade em manter o equilibrio, resul-
tando em desequilibrio e quedas frequentes, especial-
mente ao virar o corpo ou mudar de direcao. A marcha
tipica é arrastada, com passos curtos e uma postura cur-
vada para a frente.

Sintomas nao motores

Os sintomas nao motores podem aparecer anos antes
dos sintomas motores e frequentemente tém um grande im-
pacto na qualidade de vida:

Sistema afetado Exemplos de sintomas nao motores

Depressao, ansiedade, apatia, alucinacoes
Neuropsiquiatrico |(especialmente visuais), deméncia (em estagios
avancados).

Constipagao intestinal (muito comum e precoce),
hipotensao postural (queda da pressao ao se levantar,
causando tontura), urgéncia urinaria, sudorese
excessiva.

Autonomico

Sensorial/Outros | Anosmia (perda ou diminuicdo do olfato), dor, fadiga.

Disturbio comportamental do sono REM (o paciente
Sono se debate ou grita durante o sono), insénia, sonoléncia
diurna.
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