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Resumo

Odbyjetivo: analisar as produges cientificas com relagdo ao processo do cuidar da pessoa
com Doenga de Parkinson (DP), tendo como base a perspectiva do cuidador. Mézodo:
Trata-se de um estudo descritivo, do tipo revisdo integrativa, norteado pela questio:
Como o cuidador percebe o processo de cuidar da pessoa com Parkinson? Realizado nas bases de
dados Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias de Saude, Base de Dados
em Enfermagem e Sistema Online de Busca e Analise de Literatura Médica, tendo como
recorte temporal o perfodo entre 2005 e 2015. Resultado: Apds a Analise de Contetddo
emergiram trés categorias: a) O processo de cuidar da pessoa com DP; b) Os aspectos
positivos e negativos associados ao processo do cuidar da pessoa com DP; ¢) Apoio ao
cuidador da pessoa com DP: O que pode ser feito por ele? Conclusio: O desafio do cuidar
da pessoa com DP precisa ser percebido pelos cuidadores, profissionais e gestores da

saude como um instrumento de (re)construgio do cuidar.

Abstract

Odbyjective: to analyze scientific production regarding the process of caring for persons with
Parkinson's Disease (PD) from the perspective of the caregiver. Method: a descriptive
integrative review type study was performed, guided by the question: How does the caregiver
perceive the process of caring for a person with Parkinson's? A search was performed of the Latin
American and Caribbean Health Sciences, Nursing Database and Online Search System
and Medical Literature Analysis databases, applying the cut-off points 2005 and 2015.
Result: following Content Analysis three categories emerged: a) the process of caring
for a person with PD; b) the positive and negative aspects associated with the process
of caring for a person with PD; ¢) support for caregivers of people with PD: what can
be done for them? Conclusion: The challenge of caring for a person with PD needs to
be recognized by caregivers, professionals and health managers as a tool for the (re)

construction of care.
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INTRODUCAO

A doenca de Parkinson (DP) ¢ uma condicao
neurolégica complexa decorrente da degeneragio
dos neurdnios dopaminérgicos da substancia negra,
sendo a camada ventrolateral a mais acometida'?.
Desta forma, observa-se frequentemente a presenca
de disturbios motores, como a bradicinesia, o tremor
e arigidez'. Esta pode comprometer desde drea fisica
até mesmo a psicologica por meio da presenca de
sintomas nao motores, como a disfunc¢io cognitiva
e os transtornos de humor, o que pode corroborar
para o surgimento da incapacidade, do isolamento
social e da diminuicdo da qualidade de vida*>.

Destarte, os sintomas nao motores podem
prevalecer, geralmente, no inicio do processo
patolégico da DP, o qual pode comegar em estruturas
nido dopaminérgicas do cérebro ou no sistema
nervoso periférico’.

A vivéncia cotidiana com a DP apresenta-se,
geralmente, como um desafio, pois a instabilidade
postural, as dificuldades de movimento, entre outros
sinais e sintomas, podem comprometer a capacidade
funcional, independéncia e autonomia dessa pessoa,
fazendo com que necessite de auxilio para a realizacdo
de suas atividades diarias, como vestit-se e alimentar-
se, bem como das atividades instrumentais da vida
diaria, que podem ser relacionadas a administragao
do ambiente®.

Com isso, surge a necessidade da presenca do
cuidador para auxiliar na realizagio das atividades
supracitadas, com o intuito de preservar o bem-estar
biopsicossocial, logo, a qualidade de vida. Além disso,
este é responsavel pela promog¢ao do autocuidado,
para realizar no lugar da outra apenas aquilo que
realmente a mesma nio consegue realizar®.

Vale salientar, que a construcio do processo de
cuidar perpassa pela experiéncia de vida do cuidador
familiar e vai sendo norteada pela realidade familiar,
bem como pelas orientages fornecidas pela equipe
multiprofissional e pelos grupos e associagdes de
apoio’.

Portanto, o cuidar norteia as relagdes de cuidado
por meio da interacio e da transformacio, resultando
no envolvimento afetivo e na responsabilizagdo com

o outro sujeito®, além de ser potencializado quando

realizado com estado de humor positivo’.

Porém, por vezes, o cuidar passa a ser marcado
pela impessoalidade e a distancia, fazendo com
que cada vez mais seja expressa a necessidade de
implementagao da concepg¢ao ampliada de satde em
prol do idoso, seja no atendimento interdisciplinar
ou até mesmo no ambito familiat®.

Embora estudos com abordagem quantitativa
contribuam para o desenvolvimento do embasamento
tedrico e técnico do cuidado, ainda é preciso envolver
mais o cuidador.

Sendo assim, é fundamental o desenvolvimento
de novas pesquisas e técnicas, pois as publicagdes
com relacdo a essa tematica ainda deixam varias
lacunas devido a escassez de produgoes relacionadas
a percepcao desse processo através de estudos com
abordagem qualitativa. Diante deste contexto, o
objetivo deste trabalho foi analisar as producdes
cientificas com rela¢do ao processo do cuidar da
pessoa com doenga de Parkinson.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, do tipo revisio
integrativa, tendo em vista que permite sumarizar
os estudos concluidos e alcancar conclusdes sobre
uma tematica de interesse por meio da analise de
estudos significativos para a Pratica Baseada em
Evidéncias, colaborando para o aprofundamento
do conhecimento e aplicabilidade’.

Com o intuito de seguir o rigor metodolégico,
foram adotadas seis etapas no processo de

prepara¢io'’.

1* Etapa: Estabelecimento da hipdtese ou questio
de pesquisa - Considerando o objetivo do estudo,
a revisdo integrativa iniciou-se com a escolha e
definicao do tema, que foi o processo de cuidar da
pessoa com a DP, cuja problematica tem relevancia

para a pratica clinica e area cientifica.

As palavras-chave que estdo presentes no estudo
em questao, “Doenca de Parkinson”, “Cuidadores”

e “Idoso”, foram utilizadas para o levantamento dos
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artigos, as quais foram submetidas ao cruzamento
com o uso do booleano AND, todas pertencem aos
Descritores em Ciéncias da Satde (DeCS).

Para nortear o tema proposto no artigo foi
elaborado o seguinte questionamento: Como o cuidador
percebe o processo de cuidar da pessoa com Parkinson?

2% Etapa: Busca na literatura - O levantamento
bibliografico no periodo entre maio e julho de 2015
seguiu, simultaneamente, os seguintes critérios
de inclusido para a busca e selecio da amostra na
literatura: a) artigos que tratavam da tematica
proposta; b) artigos publicados entre 2005-2015;
©) artigos em inglés e/ou espanhol e/ou portugués;
d) artigos classificados como nivel 5 de evidéncia;
e) artigos que preencheram os quesitos propostos
pelo Checklist para Pesquisas Qualitativas do Critical
Appraisal Skills Programme (CASP), esses dois tltimos
critérios serdo apresentados adiante neste estudo.
E, como critério de exclusdo: artigos repetidos
entre as bases.

Através do acesso eletronico gratuito pela
Biblioteca Virtual de Saude (BVS), nas seguintes
bases de dados: Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias de Saide (LILACS), Base
de Dados em Enfermagem (BDENF) e Sistema
On-line de Busca e Analise de Literatura Médica
(MEDLINE) foi realizada a busca na literatura.

Vale salientar, que os artigos foram selecionados
por trés revisores de forma independente, com o
intuito de garantir a confiabilidade e validade do
estudo em questao.

3% Etapa: Categorizacao dos estudos - O
instrumento escolhido para reunir, organizar
e sintetizar as informacdoes foi um formulario
validado, que possibilita a aquisi¢cao de dados sobre
a identificacdo do artigo original e autores, as
caracterfsticas metodoldgicas, o nivel de evidéncia, as
intervencdes mensuradas e os resultados encontrados'.

Contudo, esse instrumento foi adaptado para a
realidade do estudo, através da inclusao dos seguintes
topicos: periddico, ano da publicagao, base de dados
e classificacdo CASP, os quais foram sistematizados
e resultaram na elabora¢io de um banco de dados
que foi preenchido ap6s a coleta (Quadro 1).

4* Etapa: Avaliacio dos estudos incluidos na
revisdo integrativa - A analise critica dos dados foi
realizada ap6s a organizacio dos artigos pesquisados
conforme a numeracao, resultante da ordem de
localizacao. Em decorréncia do objetivo do estudo,
optou-se por utilizar artigos com abordagem
qualitativa, sendo assim, todos foram classificados
como nivel 5 de evidéncia (100%), conforme os
critérios de selecio propostos no estudo'.

Também foi aplicado um instrumento
padronizado que auxilia na avaliagdo, chamado CASP
para pesquisas qualitativas, que tem como o objetivo
analisar criticamente a metodologia dos estudos,
com o intuito de garantir o rigor metodologico, a
relevincia e a credibilidade, necessarios para uma
revisdo integrativa de estudos com abordagem
qualitativa’. De acordo com Volkmer et al."* este

possui os dez itens sistematicos a seguir:

1) objetivo claro e justificado. 2) desenho
metodolégico apropriado aos objetivos. 3)
procedimentos metodolégicos apresentados e
discutidos. 4) sele¢do intencional da amostra.
5) coleta de dados descrita, instrumentos e
processo de satura¢do explicitados. 6) relagao
entre pesquisador e pesquisado. 7) cuidados éticos.
8) analise densa e fundamentada. 9) resultados
apresentados e discutidos, apontando o aspecto
da credibilidade e uso da triangulacio. 10)
descricdo sobre as contribui¢oes e implicacSes
do conhecimento gerado pela pesquisa, bem como,

suas limitacdoes.

Apos essa andlise os artigos podem ser
classificados em A, que tém o viés de risco
pequeno e devem preencher ao menos nove dos
dez itens, enquanto o B ¢ classificado como viés
de risco moderado e precisa atender de cinco a
dez itens'®. Com base na analise critica de cada
estudo selecionado foi possivel observar que estes
foram classificados em A, o que garante o rigor

metodologico do estudo em questio.

5% Etapa: Interpretacao dos resultados - Nessa
etapa foi realizada a discussdo dos principais
resultados encontrados na literatura sobre o processo
de cuidar da pessoa com DP, possibilitando a

identificacao das lacunas existentes, bem como dos
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fatores que afetam o cuidado da pessoa com DP e
como isso, interfere na vida do proprio cuidador.

6" Etapa: Apresenta¢io da revisdo integrativa
- Os resultados e discussao foram apresentados
de forma descritiva, por meio da utilizacdao de
um quadro principal supracitado, que continha
as informagoes referentes a amostra de artigos,
e de desenhos esquematicos que representaram
alguns assuntos pertinentes ao processo de cuidar
da pessoa com DP.

Artigos recuperados pela
estratégia de busca.

N =198
~ )
Artigos selecionados entre 2005-
2015.
N =150
J
~ )

Artigos selecionados por estar em
inglés, espanhol e portugués.

N =139
e )
Artigos com abordagem
qualitativa.
N=21
3 )
Artigos analisados na integra com
o CASP.
N =04
\. J

RESULTADOS

Foram identificados 198 artigos, os quais foram
submetidos aos seguintes critérios de inclusio e
exclusdo pré-determinados (Figura 1).

Observa-se que a amostra final resultou em
quatro artigos, no intervalo de tempo entre 2008-
2012, os quais foram apresentados por meio de uma
sintese sistematizada (Quadro 1) e submetidos a
analise na integra.

( )

Artigos repetidos entre as bases.
N =01

Artigos excluidos apds a leitura
do titulo.

N =16

Figura 1. Fluxograma do nimero de artigos encontrados e selecionados apos a aplicagio dos critérios de inclusao

e exclusao. Recife, PE, 2015.

Elaboragao propria.
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Quadro 1. Sintese dos artigos inseridos na revisdo integrativa segundo ano, periédico, titulo, autores, abordagem,
nivel de evidéncia, tipo de andlise, base de dados e resultados. Recife, PE, 2015.

Abordagem/
Autores/ Nivel de evidéncia/
Periddico Titulo Tipo de analise/ Resultados
Ano
Base dados/
Classificacao CASP
o Depois da analise dos discursos de 21
. Qualitativa . . .
Experiences of Tan SB, 5 cuidadores em Cingapura, emergiram
Journal of | caregivers of people Williams AF, quatro temas: a) Enfrentamento
.. . . h . MEDLINE N .
Clinical with Parkinson's Morris ME. - e adaptacio; b) Desafios dos
. . . Analise Estrutural e . . .
Nursing | disease in Singapore: cuidadores; ¢) Efeitos do cuidado nos
o . . NVIVO 8 ) .
a qualitative analysis. 2012 A cuidadores; d) A necessidade de um
melhor suporte ao cuidador.
McLaughlin D, Posteriormente a analise das falas de
Hasson F, o 26 cuidadores na Irlanda do Norte,
. . Qualitativa .
Living and coping Kernohan WG, 5 surgiram quatro temas: a) Suporte
Palliative with Parkinson's Waldron M, médico para pessoas com Doenca de
. . . . MEDLINE . )
Medicine | disease: perceptions Mclaughlin M, . ) Parkinson; b) Sobrecarga relacionado
. Analise de conteddo . .
of informal carers. | Cochrane B etal. A a0 cuidado prestado; ¢) Necessidades
de informacio; d) Implicacbes
2011 econdmicas do cuidar.
Qualitativa
5
. MEDLI i li i
An exploration of the Roland KP, ED‘ NE De}? ois de analisar os iilscurso% de
. . Técnica do 5 cuidadoras no Canadd, emergiram
burden experienced Jenkins ME, .. . )
Movement . repertorio de trés temas: a) A carga do isolamento
. by spousal caregivers Johnson AM. . -
Disorders R . constructos social; b) A carga das preocupacoes
of individuals with essoals e analise | com a seguranca; ¢) A importancia de
Parkinson's disease. 2010" P guranca; P
dos componentes uma educagio e suporte adequados.
principais
A
Ap6s a andlise das falas de 10
cuidadoras na Inglaterra, surgiram
quatro temas: a) “Tentando descobrir
por mim mesma’ a incerteza e
Caregivers’ ' Williamson C, Qualitativa i procura do entf.:ndimento; k??
Social experiences of caring Simpson | 5 ‘Aprendendo a viver com ele™
. for a husband with p ; MEDLINE adaptando as respostas aos sintomas
Science & . g Murray CD. . w N
. Parkinson's disease Anilise 20 longo do tempo; ¢) “Esse nio
Medicine . . , . » a s
and psychotic 20082 fenomenologica ¢ 0 habitual dele™ a contribuicio
symptoms. A da psicose para a mudanca de
identidade; d) “Nos ndo estamos tao
ruins comparado a eles’™ o uso da
comparagio social como estratégia de
enfrentamento.

Elaboragao propria.
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Além disso, todos os delineamentos de pesquisa
na amostra estudada eram relacionados a abordagem
qualitativa, que foi um dos critérios de inclusio, a
qual a partir da percep¢io das pessoas que vivenciam
determinado fendmeno, utilizaram-se de técnicas
para descrever, explorar e interpretar esse fendmeno

estudado®.

Na identificacao das fontes, a localizacao
dos artigos foi proveniente da MEDLINE. Vale
salientar, que essa evidéncia encontrada nao foi
definida como critério de inclusao, mas como um

achado aleatério.

Apesar de ter sido utilizado o descritor “idoso”
durante a coleta de dados, a idade das pessoas com

DP que recebiam o cuidado nio foi definida nos

estudos, porém, a idade dos cuidadores variou de 31
a 79 anos de idade, tendo a prevaléncia de idosos(as).
Contudo, ao analisar a amostra, observou-se que
os descritores mais utilizados pelos autores foram
“Doenca de Parkinson”, que estava presente em
quatro estudos, seguido de “qualidade de vida”
em dois estudos, enquanto os demais descritores
apareceram em apenas um estudo, como foi o caso
de “cuidadores” e “pesquisas qualitativas”.

Com relagao ao perfil dos cuidadores dos artigos
selecionados para a revisdo integrativa, este foi
sintetizados no Quadro 2, conforme a quantidade da
amostra, o sexo, a idade e o vinculo entre o cuidador
e a pessoa com doenca de Parkinson. Destarte, que o
fato dos cuidadores desse estudo serem classificados
como informais foi um achado aleatério.

Quadro 2. Sintese dos dados da amostra dos artigos inseridos na revisio integrativa. Recife, PE, 2015.

Titulo do artigo Amostra Sexo Idade (anos) Vinculo
31-40: 03
Experiences of caregivers of people S 41-50: 02 Esposo(a): 14
with Parkinson's disease in Singapore: 21 l\lj[emmfino.. 1)74 51-60: 08 Filho(a): 05
a qualitative analysis'”. ascuino: 61-70: 07 Amigo(a): 02
>71: 01
Lgf.mg a1.1d copmtg w1thf1"‘.ar}<1nso? s 2 Feminino: 17 <55 05 . .
isease: perceptions of informa Masculino: 09 ~55. 21 Sposo(a):
carers'®.
An exploration of the burden
experienced by spousal caregivers of 05 Feminino: 05 49-71: 05 Esposa: 05
individuals with Parkinson's disease®.
Caregivers' experiences of caring for a
husband with Parkinson's disease and 10 Feminino: 10 063-79: 10 Esposa: 05
psychotic symptoms™.

Elaboragio propria.

Vale salientar, que os artigos elencados sobre a
percepcao do cuidador familiar acerca da DP foram
de diferentes periédicos, sendo estes: Journal of Clinical
Nursing, Palliative Medicine, Movement Disorders e Social
Science & Medicine.

Quanto ao pais de origem dos artigos, cada artigo
foi proveniente de um local diferente, dois foram do
continente Europeu (Inglaterra e Irlanda do Norte),
um ¢ do Norte-Americano (Canada) e um do Asiatico

(Cingapura). E, todos os artigos foram publicados
no idioma inglés.

No que se refere aos objetivos, todos 0s artigos
atenderam adequadamente aos deste estudo e foram
apresentados claramente, de forma que facilitou
a compreensdo dos leitores. Ainda foi notada a
presenca dos problemas a serem investigados, nao
havendo discrepancias entre o tipo de objeto e
método selecionado e, no final, apresentaram as
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consideragbes finais ou conclusio, enquanto um
apresentou um topico apds a conclusao sobre a
relevancia para a pratica clinica.

DISCUSSAD

O processo de cuidar e o cuidador da pessoa
com DP sao pontos de discussao fundamentais para
a saude publica mundial, tendo em vista que houve
uma mudanca significativa no perfil epidemiolégico
da populagio, no qual, atualmente, ha a prevaléncia
de doencas cronicas nio transmissiveis, fazendo com
que a presenc¢a do cuidador esteja cada vez mais
evidente e atuante na sociedade's.

Apo6s a analise do conteudo emergiram trés
categorias tematicas, sendo estas: a) O processo de
cuidar da pessoa com doenga de Parkinson; b) Os
aspectos positivos e negativos associados ao processo
do cuidar da pessoa com doenca de Parkinson;
¢) Apoio ao cuidador da pessoa com doenca de
Parkinson: O que pode ser feito por ele?

0 processo de cuidor do pessoa com doenca de Parkinson

Conforme o relato dos cuidadores, o processo
de cuidar da pessoa com DP implica, por vezes,
em observar atentamente aspectos como o
comprometimento do equilibrio corporal e o
consequente aumento das quedas, os quais ocasionam
a ansiedade, preocupacio e o medo. Nesta Otica,
uma das formas de enfrentar essa situacio com
responsabilidade é através da manutencio da
seguranca dessa pessoa com DP. Logo, o cuidador
encontra-se numa situacdo desafiante que o estimula
a buscar meios de adaptacio e enfrentamento'” em
detrimento dessa nova realidade cotidiana, pois
apos o recebimento do diagnodstico surgem diversas

incertezas sobre a vida de quem estd sendo cuidado,
bem como de sua propria.

Corroborando com este estudo, observa-se em
outro, que grande parte dos cuidadores sao mulheres,
esposa da pessoa que recebe o cuidado. Estas,
geralmente, estdo na faixa etaria acima dos cinquenta
anos, o que as faz perceber o cuidado como uma
funcio desgastante fisica e emocionalmente, apesar
de expressar claramente que seu companheiro faria
a mesma coisa por elas'.

Apesar disso, lidar com o cuidar também ¢
aprender a relaxar, com o intuito de minimizar o
estresse do exercicio dessa funcio, pois sua vida nao
para ao se tornar um cuidador. Logo, é preciso estar
sensivel para a necessidade de reservar um tempo
para si, para a realizacdo do autocuidado, para sentir-
se bonito(a) e bem, pois como foi expresso, a propria
saude é uma preocupagio latente, principalmente,

pelo fato dessa fungao muitas vezes ser solitaria'’.

Quando a proépria pessoa com DP vislumbra
diminuir a carga de cuidado, esta cogita a possibilidade
de ser institucionalizado, porém, de acordo com Tan
et al.” o cuidador e o sujeito acometido pela DP
refletem conjuntamente que essa nao ¢ a melhor
opegao, pols estar perto mais que uma hora diaria é
fundamental pra ambos'".

Alguns cuidadores acreditam ser util adotar
uma abordagem holistica de cuidados'’, a qual
vislumbra o individuo como um ser integral.
Apesar da concretizacdo do cuidar, geralmente,
ser dificultada pela presenca de alguns obstaculos
que estdo citados na Figura 2, como o alto nivel
de dependéncia por parte do cuidador, que nao
consegue deixar seu familiar por um longo perfodo
de tempo, resultando no surgimento do sentimento
de frustracao'®,
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Aumento do
custo da doenca
a medida que
progride!”.

Nio ter
habilidades e
conhecimentos
para cuidar®!7.

Nio saber como
se planejar para o
futuro
prognostico da
doencal”.

Demora na
defini¢do do
diagnostico e
falta de
habilidade na

transmissao!s.

Falta de apoio

dos familiares e
amigos'’.

Isolamento

social®®.

Figura 2. Desenho esquematico dos obstaculos advindos do processo de cuidar da pessoa acometida pela Doenca

de Parkinson. Recife, PE, 2015.

Vale salientar, que atrelado ao processo de cuidar
pelo cuidador estdo os profissionais de saidde e
do servico social, que nao estdo preparados para
discutir sobre o fim da vida, que é uma etapa tdao
importante como qualquer outra. De acordo com
um cuidador do estudo de McLaughlin et al."® é
preciso discutir sobre os cuidados paliativos com
os individuos que sao acometidos por doengas
cronicas, nao restringindo a apenas aqueles que
apresentam uma doenga terminal. Contudo,
muitos profissionais de satide nao acreditam que é
apropriado, tendo em vista que a DP ndo é terminal,

e sim neurodegenerativa'®.

0s aspectos positivos & negativos associados 0o processo do
cwidar da pessoa com doenga de Parkinson

De acordo com os relatos dos cuidadores, é possivel
perceber que o processo de cuidar pode ser vivenciado
positivamente por meio das situa¢des sociais, bem
como do estreitamento dos lagos familiares, como
no fortalecimento do relacionamento conjugal em
decorréncia da responsabilidade atrelada ao vinculo,
fato este percebido em casais que antes de se tornar
cuidador nao tinham um bom relacionamento. Sendo
assim, pode acarretar em beneficios emocionais, e
ainda em um sentimento de gratidio, que predispde

a melhora da vida de ambos'"®.
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Com relacdo aos aspectos negativos, desde o
diagndstico podem existir, pois conforme o relato de
um cuidador a confirmacao diagnostica é demorada,
além de ser comunicada de forma inadequada,
resultando em choque e raiva, decorrentes da falta
de conhecimento sobte a DP e do medo'®.

Além disso, quando hda um relacionamento
conjugal ou familiar entre o cuidador e a pessoa
com DP, ambos podem vivenciar pequenas mortes
sociais, as quais podem se iniciar no ambiente de
trabalho, com os colegas e amigos e se encerrar no
proptio ambito familiar'.

Como exposto pelos cuidadores, pode haver a
restricdo ao seu estilo de vida, o que pode ocasionar
em uma sobrecarga fisica e emocional, podendo
estar associada ou nao a dificuldade de aceitacao da
inversdo dos papéis, como no caso de pais ¢ filhos(as),
e a responsabilidade da fungio'”.

Portanto, com o passar do tempo, o prognostico
da DP exige que o cuidador forneca e receba mais

apoio fisico, emocional e social do que quando
comparado ao estagio inicial. Destarte, com o
aumento da demanda por cuidados, pode haver
um impacto financeiro na renda familiar, pois, por
vezes, os cuidadores necessitam desistir do emprego,
causando uma grave perda de renda direta'.

O pensamento de que: “ndo ha quem cuide tao
bem do que eu”, ¢ a necessidade de estar sempre
presente, faz com que muitos cuidadores ndo
consigam confiar essa tarefa a mais nenhum outro
cuidador, e sempre que precisam fazer isso, ou até
mesmo deixar a pessoa com DP sozinha, surge um
sentimento de culpa, preocupacio e inseguranca'’.
Com isso, nota-se que o cuidador necessita de pausas
no cuidado, para melhorar a sua qualidade de vida'.

A associa¢ao do processo de cuidar da pessoa com
a DP aos aspectos positivos e negativos permite refletir
em quao complexa é a construcao diaria do cuidar,
pois demanda resiliéncia por parte dos cuidadores
e das pessoas com DP. Dessa forma, os principais
aspectos podem ser observados no Quadro 3.

Quadro 3. Aspectos positivos e negativos para o cuidador de pessoas com a Doenga de Parkinson. Recife, PE, 2015.

Aspectos positivos

Aspectos negativos

Amadurecimento pessoal

Desgaste fisico, emocional e social

Aprender a agir com calma

Diminui¢io da liberdade/independéncia pata plancjar a
sua programagio diaria

Busca por informacoes acerca da Doenca de Parkinson e
seu prognostico

Estado de alerta

Exercer mais a paciéncia

Falta de integracio da rede de cuidados

Exercer o pensamento positivo

Impacto emocional

Melhora do laco/relacionamento familiar

Preocupacio indevida com a opinido alheia

Sentimento de alegria

Restricao no estilo de vida

Sentimento de alivio por ndo ser um tumor maligno ou
deméncia

Sentimento de preocupagio, frustragio, tristeza, choque,
perda, raiva e ansiedade

Melhora do laco/relacionamento familiar

Tomada de decisdes solitarias

Elaboragao propria.

Apoio ao cuidador da pessoa com doenca de Parkinson: 0 que
pode ser feito por ele?

A discussao sobre essa tematica revela o quanto
¢ imprescindivel melhorar o suporte que é fornecido
ao cuidador, seja por meio da disponibilidade de
informagdes acerca da DP e de seu gerenciamento

ou até mesmo pela acessibilidade ao conteddo de
qualidade". Essas informacdoes possibilitam que o

cuidador compreenda e consiga lidar com a DP?.

As informacgoes relacionadas as implica¢Oes
economicas também s3o tdo essenciais quanto as

referentes ao cuidar, pois pode haver a sobrecarga
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financeira relacionada a contratacio de cuidadores
formais. De acordo com o relato dos cuidadores,
essa situacdo pode ser agravada em decorréncia
da dificuldade de acessibilidade as informacoes
sobre diteitos, beneficios e equipamentos sociais'®.
E importante destacar, que essas informacées
podem facilitar o cotidiano da pessoa com DP ¢
de seu cuidador.

Foram expressos pelos cuidadores, alguns
fatores que influenciam o apoio a esse individuo,
como: acesso a informacio; conhecimento sobre
a DP e seu prognéstico; criacao de estratégias de
enfrentamento; forca a partir das crencas espirituais;
formacio do vinculo profissional-paciente-cuidador;
grupos voluntarios para ajudar pessoas com DP
e cuidadores; manuten¢do dos compromissos
sociais; melhoria no sistema de saude e assisténcia
integrada; relacionamento familiar; relacionamentos
interpessoais positivos; e qualidades pessoais
desejaveis para ser cuidador. A rede de apoio
precisa estar presente nas discussdes dos gestores
e profissionais de saude a fim de possibilitar um
suporte eficiente e eficaz ao cuidador. Desta forma,
podera ser minimizado a ansiedade, estresse e
desamparo relatados pelos cuidadores'®.

Conforme explicitado pelos cuidadores, o sistema
de saude precisa ser aperfeicoado por meio de uma
abordagem integrada da equipe multiprofissional na
prestacdo de servicos a DP em busca das melhores
solugdes'”. Portanto, a atuacao interdisciplinar em rede
de servicos utilizando a referéncia e contrarreferéncia
como instrumentos norteadores dessa realidade pode
garantir o bem-estar biopsicossocial da pessoa com
DP e de seu cuidador.

A falta de uma atuagio integrada e em rede faz
com que os profissionais de saide nao atuem com o
foco para DP e nio conhecam os servicos disponiveis
para o atendimento especializado, podendo contribuir
para a ocorréncia de crises nesses sujeitos'®.

Portanto, a garantia de um espago para que
as duvidas acerca da DP sejam respondidas,
principalmente, com os profissionais de satde
responsaveis pelo acompanhamento do caso, como
o neurologista acerca da definicido, progressao,
sinais e sintomas, medicac¢io e seus efeitos adversos
e avangos no tratamento da DP é imprescindivel

para realizar um acompanhamento em sadde de
qualidade. Vale salientar, que as informagdes devem
ser disponibilizadas com base na necessidade/perfil
de cada pessoa acometida pela DP e seu cuidador™®.

Por vezes, os cuidadores nio conhecem a
extensio da DP, e nem mesmo os profissionais de
saude, geralmente, estdo apropriados de detalhes
importantes, como a presenca de psicose como efeito
adverso da medicacio de DP*.

O apoio de outros sujeitos ao cuidador da pessoa
com a DP ¢é fundamental para amenizar os desafios
do processo de cuidar, uma das estratégias pode
ser a inser¢do do cuidador em grupos de apoio
mutuo, que favorecem a troca de experiéncias e
sentimentos por pessoas que vivenciam situac¢oes
semelhantes, muitos cuidadores tem percebido esses
grupos como um instrumento valioso no exercicio
dessa funcio desde o inicio da DP, pois este também
pode diminuir a sobrecarga mental e a ansiedade™"”.
Ademais, é preciso acabar com a percep¢ao que o
cuidador tem sobre nao ter apoio de ninguém, sendo
que em contrapartida, quem é cuidado recebe todo
o apoio do mesmo'”.

Também ha a necessidade da criacdo de grupos
para as proprias pessoas com DP', pois estes também
precisam ser estimulados a buscar o melhor de si,
seja por meio de grupos terapéuticos ou através do
acompanhamento de odontélogos (as), enfermeiros
(as), fisioterapeutas, fonoaudiologos (as), entre outros.

Com uma quantidade significativa de pessoas
idosas realizando o cuidar, é importante frisar
que este também estd ou vivenciard o processo
de envelhecimento humano, o qual traz a tona
algumas preocupag¢des com relagdo ao seu proprio
envelhecimento, pois provavelmente este também
necessitara de cuidados'.

A auséncia de pesquisas realizadas no Brasil
na amostra surge como fator limitante do estudo,
pois este fato evidencia a necessidade da realizacio
de estudos que tenham o foco no processo de
cuidar do sujeito acometido pela DP embasado
na perspectiva do cuidador familiar, para que seja
possivel compreender este individuo dentro deste
processo no contexto da sua respectiva realidade,
considerando os aspectos culturais e sociais.



A perspectiva do cuidador da pessoa com Parkinson

CONCLUSAO

Ainda existe uma grande lacuna com relagao
as publicacoes acerca do cuidador da pessoa com
a doenga de Parkinson, ainda mais efetiva quando
se trata do Brasil, onde grande parte dos estudos
estdo direcionados ao individuo acometido pela

propria doenga.

Sendo assim, o cuidar da pessoa com doenca
de Parkinson é um desafio, tendo em vista que o
entendimento do processo saude-doenga por parte
do cuidador nem sempre ocorre de forma adequada,
o que contribui para o desgaste fisico e emocional

do cuidador.

Os aspectos positivos e negativos do processo de
cuidar, como o estreitamento dos lacos familiares
e a restricao da doenca, perpassam pelo o acesso
a informacao relacionada com a doenca e seu
prognostico. Desta forma, é imprescindivel que
os profissionais de saude e do servigo social, bem

como oOs gestores estejarn preparados para fomentar
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