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RESUMO

Introducao: O desenho de programas com base em jogos narrativos tem
sido amplamente recomendado na gestao da doenca crénica. O seu efeito
positivo na adocdo de novos comportamentos em saude, na melhoria do
conhecimento sobre um tépico em discussdo e na melhoria da
autoeficacia estd jd reportado. Ndo se conhecem estudos que descrevam
a utilidade de jogos narrativos como sistemas de avaliagao na doenca
crénica. Objetivo: Testar os jogos narrativos na avaliacdo de necessidades
e estratégias de enfrentamento dos cuidadores formais e informais na
prestacao de cuidados em pessoas com doenca de Parkinson. Método:
Foram realizadas 3 sess0es em formato de grupos de ajuda mutua com
cuidadores formais e informais. Cada sessao teve a duracao de lh/cada
utilizando a plataforma zoom. As sessdes decorrem no 19 trimestre da
pandemia por COVID-19 (abril-junho 2019). Participaram 6 cuidadores
formais, 8 cuidadores informais com experiéncia em prestacdo de
cuidados na doenca de Parkinson, recrutados através da Associacao de
Doentes Parkinsénicos da regido centro de Portugal. Dois moderadores
guiaram as sessodes, utilizando jogos narrativos (Dixit e Imagine) com o
propdsito de gerar dinamicas de storytelling em temas reportados pela
literatura na darea da doenca de Parkinson, segundo um Modelo
Biopsicossocial de prestacdao de cuidados. As sessdes foram gravadas e
transcritas na integra. Dois investigadores analisaram o seu conteldo e
classificaram as interacdes, identificando subtemas de relevancia na
discussdo. Resultados: Da andlise das partilhas, emergiram 4 temas
significativos: (i) a sobrecarga do cuidador (cansaco, alteracées de sono,
exaustdo pelos problemas da vida didria - “estou deserta que chegue a
hora de deitar, estou exausta realmente, e é para descansar “); (ii) as
restricdes sentidas devido a pandemia (limitacdes nas atividades fisicas,
impedimento de sair de casa para convivio com outros - “porque sentimos
presos nao conseguimos fazer certas coisas e isso altera um bocado
a nossa vida...”); (iii) estratégias face ao isolamento (conversar;
jardinagem e agricultura; leitura; manutencao de rotinas - ““vamos um
bocadinho ao jardim tirar as folhas velhas, coisa que ele nao fazia”); (iv)
competéncias que ajudam no cuidado a pessoa com Doenca de Parkinson
(equilibrio emocional; ajudas/dicas por profissionais; entreajuda - “tem a
ver com o equilibrio nés temos de estar bem, para fazer com que os
outros também fiquem bem”). A medicacdo e as terapias foram também
referidas como determinantes no controlo de sintomas associados a
Doenca de Parkinson pelos cuidadores informais - “porque tinha
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dificuldade em comer sozinho... isso tudo com as terapias ... melhorou
bastante”. Consideracdes Finais: A utilizacao adaptada de jogos narrativos
num grupo de cuidadores formais e informais revelou ser uma ferramenta
de interesse na identificacdo de necessidades e de estratégias de
enfrentamento para a prestacao de cuidados a pessoa com doenca de
Parkinson (ex., descanso/sono de qualidade; ajuda profissional / nao
profissional; equilibrio emocional; gestdo da medicacao; atividades fisicas,
etc.). Conclui-se, portanto, que o0s jogos narrativos podem ser
recomendados como um critério de avaliacdo na gestdo da doenca
crénica.
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