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CUIDADORES DE IDOSOS PORTADORES DE PARKINSON: UMA REVISAO
INTEGRATIVA?

Mayza Karoline Santos de Negreiros?
Denise Mendonga de Melo®

RESUMO: A doenca de Parkinson é uma patologia neurodegenerativa, progressiva
e cronica, causada pela diminuicdo da dopamina, causando sintomas motores e nao
motores, ocasionando na necessidade de cuidadores para auxiliar no tratamento e
na qualidade de vida destes pacientes. O objetivo desta pesquisa foi realizar uma
revisao integrativa sobre os impactos da doenca em quem cuida e as func¢des dos
cuidadores. O levantamento dos artigos foi realizado nas bases de dados SciELO,
LILACS e Portal de periodicos CAPES/MEC, utilizando os descritores “Doenga de
Parkinson” e “ldoso”. Foi encontrado um total de 124 artigos, sendo que 13 deles
cumpriram os critérios de inclusdo e foram analisados na integra. A maioria dos
artigos abordou os impactos nos dois tipos de cuidadores formais e informais e suas
funcdes. Os resultados elucidam que a funcéo de cuidador causa sobrecarga e que
o impacto é de desgaste fisico e psiquico.
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PARKINSON PATIENTS CAREGIVER: AN INTEGRATIVE REVIEW

ABSTRACT:

Parkinson's disease is a neurodegenerative disease, progressive and chronic,
caused by decreased dopamine, causing motor symptoms and no engines, bringing
the need for caregivers to assist in the treatment and quality of life of these patients.
The aim of this research was to conduct an integrative review on the impacts and
roles on these caregivers. The articles were surveyed in the SciELO, LILACS and
CAPES / MEC databases, using the descriptors “Parkinson's disease” and “Elderly”.
A total of 124 articles were found, 13 of which fulfilled the inclusion criteria and were
fully analyzed. Most articles dealt with impacts and functions on both types of
caregivers. The results were that the function causes overload and that the impact is
physical and psychic exhaustion in the formal and informal caregivers.
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O processo de envelhecimento humano pode vir acompanhado de patologias tais
como as doencas cronicas e as deméncias (PETERNELLA, 2009). Tais mudancas
ocorrem ndo apenas na vida do idoso, podendo gerar um desgaste também na
familia que juntamente com o idoso tomam conhecimento da enfermidade. Entre as
doencas cronicas aquelas que sdo neuroldgicas, progressivas e degenerativas sao
altamente impactantes, tanto para as familias quanto para as pessoas na velhice.
Um exemplo dessa condicdo € a Doenca de Parkinson (DP).

A DP é caracterizada pela reducdo intensa da dopamina, neurotransmissor
responsavel pela transmissdo de mensagens entre as células nervosas e pela
coordenacdo dos movimentos no sistema nervoso (VALCARENGHI, 2018). Ferreira
(2017) afirma que estes individuos necessitam de cuidados devido a perda de
autonomia e independéncia decorrentes da progressado da doenca, sendo estes
cuidados na maioria das vezes fornecidos pelos préprios familiares, que necessitam
de resiliéncia e paciéncia diante das alteracdes que ocorrem com o portador de
Parkinson. O impacto que estas familias sofrem € tanto social quanto psicolégico,
pois a familia acompanha o processo da doenca e sofre abalos sociais na vida de
todos os integrantes. Por vezes os cuidadores pensam que designar as tarefas de
cuidar do ente para outra pessoa, nao seria tdo eficaz quanto o seu proprio cuidado,
gue gera um sentimento de culpa, preocupacao e inseguranca (FERREIRA, 2017).

Reitera-se, que a DP é a segunda enfermidade neurodegenerativa que acomete
mais os idosos na area do sistema nervoso. A literatura sugere que entes mais
préximos séo 0s que mais vivenciam as mudancas da doenca com o individuo, como
a piora fisica e emocional (LOOK, 2009). Levar ao médico, auxiliar na caminhada,
acompanhar até um exame, torna-se uma tarefa diaria para o cuidador principal do
familiar. Algumas tarefas que antes eram automaticas passam a demandar mais do
paciente que perdeu sua independéncia. Peternella (2009) afirma em seu estudo que
nem sempre a familia estda com o individuo no momento do diagndstico, porém
mesmo acompanhado, o sentimento diversificado que é vivenciado no momento, traz
uma sensacao de que algo errado esta ocorrendo e néo se sabe a complexidade.

Diversos estudos (BARBOSA, 2005; LANA, 2007; SILVA, 2010) enfocam a
gualidade de vida do individuo parkinsoniano, porém a literatura ndo oferece muitas
informacBes sobre a assisténcia oferecida a familia e, especificamente aos

cuidadores da pessoa com DP. Constata-se, desse modo, a necessidade de
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desenvolver mais estudos e pesquisas para identificar quais os principais impactos
nos cuidadores formais ou informais.

Inicialmente a DP foi descrita pelo médico inglés James Parkinson em seu
ensaio de 66 paginas, com cinco capitulos que definia de forma geral a doenca. O
ensaio foi publicado em 1817, intitulando a doenca como “Paralisia agitante”
(WEINER, 2008). A doenca era caracterizada com movimentos involuntérios
tremulantes, diminuicdo da forga muscular, tendéncia a inclinagdo do tronco para
frente e alteragdes na marcha, tendo os sentidos e os intelectos n&o afetados pela
enfermidade (FAHN, 2015). Com o passar dos anos a doenca teve novas evolugdes
e novos sintomas foram identificados e atrelados ao diagnéstico sendo eles:
tremores; piora da marcha, o que pode levar o individuo a quedas mais frequentes;
dificuldade de degluticdo; perda do olfato; disartria; incontinéncia urinaria; e
obtispacdo (RODRIGUES, 2010).

O meédico Jean-Martin Charcot, que foi o0 segundo maior estudioso apés
James Parkinson sobre a doenca em questéo, trouxe grandes contribuicbes para
seu entendimento. O médico alterou o nome de “paralisia agitante” para DP (GOETZ,
1986) e através de estudos realizados ao longo dos anos, destacou alguns sintomas
como mais importantes para um diagnostico diferencial e para um melhor e mais
rapido tratamento, como: tremor; lentiddo do movimento; rigidez; e dificuldade do
equilibrio (TEIVE, 1998).

O neurologista também trouxe como contribuicéo a caracterizacao da face, da
postura, a presenca de disartria (disturbio da articulacdo da fala), disfagia (dificuldade
de degluticdo), micrografia (reducdo das letras manuscritas), e alteracdes
autbnomas (GOETZ, 1986). O tremor das méaos foi caracterizado como um dos
primeiros sintomas da doenca. A respeito das caracteristicas faciais dos pacientes,
Charcot as descreveu como uma mascara, uma vez que os portadores de DP nao
possuiam expressdes, mas tinham um olhar fixo e a face imével, reproduzindo um
aspecto de tristeza. Sobre a escrita 0 médico alegou que devido a rigidez dos
musculos, esta se tornava comprometida e tornava seu tamanho cada vez menor,
sendo que o paciente tinha dificuldade para manter a mesma caligrafia de antes
(TEIVE, 1998).

Obter conhecimento dos sintomas € muito importante para a familia e
auxilia nos préximos passos a serem dados pelo cuidador responsavel. Especialistas

(p. ex., fisioterapeuta, fonoaudiélogo, psicélogo, neurologista e psiquiatra) alegam
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gue em 20 anos algumas pessoas com DP passem por cinco estagios.

Segundo Fonoff (2017) sao eles:

Estagio 1 — Neste inicio os sintomas néo interferem nas atividades diarias do
paciente. Os tremores e as dificuldades motoras sdo unilaterais, por iSso passam
despercebidos. S&o as pessoas mais proximas que percebem alteracdes na postura,
no caminhar e nas expressoes faciais.

Estagio 2 — Neste momento os tremores, a rigidez muscular e as dificuldades
motoras passam a ser bilaterais. Ocorre a diminuicdo dos passos e a lentiddo na
marcha. A fala fica comprometida em seu tom e a clareza das palavras torna-se
dificil. Nesta fase a independéncia e a autonomia ainda sdo possiveis, porém as
atividades que antes eram realizadas com mais rapidez, agora demandam mais
tempo. A evolucdo do primeiro estagio para o segundo pode demorar meses ou
anos. Nao havendo como prever.

Estagio 3 — As evidéncias dos sintomas e da doenca neste estagio sao mais
nitidas e os movimentos tornam-se cada vez mais lentos. E possivel observar a
dificuldade de se manter em pé e andar. As quedas ocorrem com mais frequéncia.
Comer e se vestir comeca a ser uma tarefa dificil, necessitando da ajuda de outras
pessoas. Terapias complementares, como a ocupacional, ajudam a manter a
autonomia do paciente.

Estagio 4 — Neste estagio, os sintomas se agravam e se tornam
incapacitantes. O individuo com DP necessita da ajuda de outras pessoas para andar
e realizar tarefas do dia-a-dia. E do estagio trés para o quatro que a maioria dos
pacientes perde a autonomia. A presenca de um cuidador formal ou familiar é
essencial. Morar sozinho se torna impossivel.

Estagio 5 — O ultimo estagio € o mais avancado, no qual a rigidez nas pernas
impede o paciente de andar. Muitos passam a usar cadeiras de rodas, para evitar
guedas ou ficam a maior parte do tempo na cama. Muitos parkinsonianos neste
estagio apresentam delirios e alucinacdes. Os efeitos colaterais provocados pelas
medicacfes podem superar seus beneficios.

E possivel observar claramente o avanco da doenca em cada estagio. Alguns
pacientes podem chegar ao estagio cinco em poucos anos e outros possuirem mais
qgualidade de vida durante o percurso da doenca, isso dependera do seu empenho
em se comprometer com o tratamento, das condi¢des financeiras que possui, de um

diagndstico precoce realizado pelos médicos e etc., podendo obter qualidade de vida
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no progresso da enfermidade (BARBOSA, 2005).

Diante de uma doencga crbnica e progressiva observam-se consequéncias
negativas que os sintomas trazem para o doente e para a familia. Portanto, é
importante recuperar estudos que mostrem o impacto que estes cuidadores sofrem
guando assistem um individuo com DP, quais pesquisas estdo sendo realizados a
respeito desse tema e quais instrumentos tém sido utilizados para saber como estes
cuidadores lidam com a experiéncia de cuidar.

O objetivo geral desta reviséo é realizar a busca de artigos em trés bases de
dados através dos descritores selecionados para a elaboracdo de uma revisédo
integrativa acerca da DP em idosos. Os objetivos especificos: 1) descrever sobre a
doenca e seus estagios; 2) analisar o que a literatura elucida acerca dos cuidadores;
3) Analisar as funcdes dos cuidadores de pessoas com DP e os impactos do cuidar;

e 4) Analisar o webqualis das revistas.

2 METODOLOGIA

Esta pesquisa foi realizada com base na metodologia da reviséo integrativa
da literatura. Este procedimento permite a sintese de estudos independentes
publicados sobre 0 mesmo assunto possibilitando a conclusdo a respeito do tema
abordado nas pesquisas (MENDES, 2008). Para que se realize uma revisao
integrativa, € necessario seguir seis passos: elaboracdo da pergunta norteadora,
amostragem ou busca na literatura, coleta de dados, analise critica dos estudos
incluidos, discussdo dos resultados e apresentacdo da revisdo integrativa
(MENDES, 2008). As pesquisas por artigos originais acerca do tema abordado
sobre cuidadores de idosos com doenca de Parkinson foi realizada em vinte e seis
de agosto de 2019 nas bases de dados Scientific Electronic Library (SciELO/2019),
Portal de Periddicos Capes (CAPES/MEC, 2019) e Literatura Latino-americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS, 2019), utilizando os descritores “Doenca
de Parkinson” e “ldoso” combinados por meio do booleano and.

A selecdo dos artigos obedeceu aos seguintes critérios de inclusédo: a) serem
artigos publicados entre 2014 e 2019; b) estarem escritos nos idioma: portugués (do
Brasil), espanhol ou inglés; c) serem artigos (qualitativos, estudos de caso e revisao)
cientificos que investigaram pessoas portadoras de DP com idade de 60 anos ou

mais; e d) pesquisas que versem sobre as variaveis de interesse desta reviséo,
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como: funcdo e impactos em cuidadores formais e informais. Os critérios de

exclusdo apresentados foram: a) ndo atender aos critérios de inclusédo; b) artigos

repetidos nas bases de dados. Os 13 artigos selecionados passaram por analise

gualitativa.

Abaixo segue o fluxograma que apresenta a selecéao dos artigos pesquisados

Artigos recuperados na
base de dados SciELO: 10

Artigos recuperados na
base de dados Lilacs: 307

Artigos recuperados no portal
de periodicos CAPES: 60

l

l

l

Artigos excluidos devido ao
ano de publicacéo (2014 -
2019), idioma e somente
artigos: 5

Artigos excluidos devido ao
ano de publicacéo (2014 -
2019), idioma e somente
artigos: 218

Artigos excluidos devido ao
ano de publicacéo (2014 -
2019), idioma e somente
artigos: 32

l

l

|

Artigos incluidos apés
analise de resumos: 4

Artigos incluidos apés
analise de resumos: 8

Artigos incluidos apos
analise de resumos: 4

l

Numero de artigos duplicados: 3

!

Numero de artigos lidos na integra ap6s a exclusdo dos duplicados: 13

Figura 1 — Fluxograma da selecéo de artigos ap0s a aplicacdo dos critérios de

inclusao e exclusao.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram identificados um total de 377 artigos, sendo 10 na plataforma SciELO,

307 na Lilacs e 60 no Portal de periédicos Capes/ MEC. Os artigos foram submetidos

aos critérios de inclusdo e exclusao descritos anteriormente, restando 124, sendo 13
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Para uma melhor estruturacdo segue um quadro com os 13 artigos

selecionados para compor a discusséo desta pesquisa, contendo: Base de dados;

ano de publicacdo; nome dos autores; nomes dos periédicos de publicacdo; métodos

e titulos dos estudos.

Quadro 1
2R Aargo Autoria =eilsieo de Método Titulo
dados artigo publicacéo
o Depressive
GIRARDI-PASKULIN, | 'nvestigacion Pesquisa | Symptoms of the
Lilacs 2017 | LisianeManganelli et y e quisa elderly people and
Educaciénen | quantitativa .
al. . caregiver’s burden
Enfermeria .
in home care
. A perspectiva do
FERREIRA, gfa:/slﬁéeilra de | Revisado de cuidador da
Lilacs 2017 | DharahPuckCordeiroet . . pessoa com
Geriatria e literatura . R
al. . Parkinson: revisédo
Gerontologia : .
integrativa
Intervencdo em
Cadernos terapia
: MONZELI, Gustavo Brasileiros Estudo de | ocupacional com
Lilacs 2016 . .
Arturet al. de Terapia caso um sujeito com
Ocupacional doenca de
Parkinson
Atrofia de
Revista Multiplos
. Brasileira de Sistemas: gestao
Lilacs 2016 MAGELA, N_ataha Medicina de Estudo de de caso complexo
Rocha Henriqueset al. e caso .
Familia e em uma Unidade
Comunidade de Saude da
Familia
Journal of Tecnologia movel
lincs | 2016 | BERNARDES, Marina | Health Reviso de 22&%23:?;%‘;32
Soares et al. Informatics literatura o :
revisao da
literatura
Intervencdes de
Revista Enfermagem para
TOSIN, Michelle Latino- Estudo de a reabilitacdo na
Lilacs 2016 | Hyczy de Siqueira et Americana doenca de
caso : .
al. de Parkinson:
Enfermagem mapeamento
cruzado de termos
Mapeamento dos
TOSIN, Michelle Revista da ' tgrmos da
. L Escola de Pesquisa linguagem de
Lilacs 2015 | Hyczy de Siqueira et e
al Enfermagem | qualitativa | enfermagem na
’ da USP doenca de
Parkinson
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O idoso
BARREIRA, Maria Revista Pesquisa ng?ongfg?ei?ao
Lilacs 2015 | Helena Aires Leal& Médica de o -
RUIZ, Erasmo Miessa. | Minas Gerais quantitativa espe_c[al_lzado no
: municipio de
Fortaleza—Ceara
Cuidado domiciliar
. Revista o ao portador de
SciELO 2016 ';,A;Re'?ils Natalia Del Kairés :ﬁg;’;‘ﬁ?ade Doenca de
' Gerontologia Parkinson: revisédo
sistematica
. The daily lives of
Revista - :
. VALCARENGHI, o Pesquisa people with
SCIELO 2018 Rafaela Vivian et al. Eaaflzlrlﬁ:;%gﬁq qualitativa P_arkinson’s
disease
Fatores
determinantes na
transicéo
. Texto & . situacional de
SGELO | 2019 | NUNES, Simony Contexto Pesquisa | ¢ iliares
Fabiola Lopeset al. E gualitativa .
nfermagem cuidadores de
idosos com
doenca de
Parkinson
Fatores que
PEREIRA, Lirica Ciéncia & influenciam a
Periddicos 2015 Salluz Mattos Satde Revisdo de | qualidade de vida
CAPES &SOARES, Sénia ) literatura do cuidador
- Coletiva - .
Maria familiar do idoso
com deméncia
Percepcbes dos
académicos de
fonoaudiologia e
enfermagem
Periddicos 2015 MENDES, Juliana et Revista Pesquisa sobre processos
CAPES al. CEFAC gualitativa | de

envelhecimento e
a formacéo para o
cuidado aos
idosos

Os maiores numeros de publicacdes foram encontrados nos anos de 2016 e

2017. Sendo que no ano de 2014 ndo foram encontrados artigos sobre a tematica

abordada. No ano de 2018 e 2019 foram encontrados apenas dois artigos sobre este

tema. Os artigos lidos na integra foram publicados em portugués, inglés e espanhol.

Vale salientar que os artigos encontrados nas bases de dados que versam

sobre a tematica cuidador na DP, foram publicados em diferentes periédicos, sendo

estes: Investigacion y Educacionen Enfermeria, Revista Brasileira de Geriatria e
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Gerontologia, Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional, Revista Brasileira de
Medicina de Familia e Comunidade, Journal of Health Informatics, Revista Latino-
Americana de Enfermagem, Revista da Escola de Enfermagem da USP, Revista
Médica de Minas Gerais, Revista Kairés Gerontologia, Revista Brasileira de
Enfermagem, Texto & Contexto Enfermagem, Ciéncia & Saude Coletiva e Revista
CEFAC.

O webqualis das revistas extraidos dos artigos selecionados foi pesquisado
na Plataforma Sucupira e posteriormente analisados. Obtiveram-se mais artigos
publicados com indice de qualificacdo A2 (n=4), B1 (n=3) e B3 (n=3), os demais em
B2 (n=1) e C (n=1) e um nao foi localizado.

Dentre os tipos de cuidadores analisados nos artigos, a maioria abordou o
cuidador formal (n=7), porem, cuidador informal (n=4) e com ambos (n=2) também
foram alvo do estudo. Dentre os artigos selecionados, as maiorias das publicacbes
foram em revistas de Enfermagem (n=8); Medicina (n=2) e Fisioterapia (n=2)
obtiveram o mesmo numero de publicacées e Fonoaudiologia apenas uma.

Os artigos selecionados distribuiram-se em cinco artigos de estudo empiricos,
cinco de revisdo de literatura e trés de estudo de caso. Todas as pesquisas foram
realizadas com ambos 0s sexos. Sobre as coletas de amostras das pesquisas, 0S
artigos empiricos, trouxeram trés estudos com coleta em ambulatério, e uma em
comunidade, e uma pesquisa nao se refere ao local de coleta de dados.

A partir desses artigos foi possivel observar duas areas mais abordadas nas
pesquisas com os descritores “Doenga de Parkinson” e “ldoso” acerca dos cuidadores,
sao elas: 1) Funcdes dos cuidadores formais e informais; e 2) impactos da assisténcia

nos cuidadores de doentes de Parkinson.

3.1 FUNCOES DOS CUIDADORES

A respeito da analise sobre a funcéo dos cuidadores, Monzeli (2015) traz em
seu estudo que o papel dos cuidadores se baseia em realizar a manutencdo do
autocuidado, e auxiliar o paciente em suas atividades diarias o0 maximo de tempo
possivel. O mesmo autor salienta que o cuidador tem grande importancia no cuidado
do doente de Parkinson, pois ele minimiza os sintomas e o impacto destes no cotidiano
do paciente e também da familia (MOZELI, 2015). Tosin (2016) agrega que o cuidador

tem funcéo de promocao de saude na vida do paciente, e 0 mesmo auxilia no processo
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de reabilitacdo dos danos causados pela doenca.

Cada vez mais os cuidadores estao desempenhando um papel crucial na vida
das familias que possuem um doente de Parkinson, oferecendo apoio quando chegam
até o local do cuidado ao paciente (PADOVANI, 2018). Para Paskulin (2017) o ato de
cuidar é voluntario e complexo, e leva a pessoa que esta cuidando a ter sentimentos
contraditérios e diversos, e faz parte da relacdo cuidador e paciente.

Magela (2016) realizou uma pesquisa com uma equipe multidisciplinar em
uma Unidade de Saude da Familia (USF), e trouxe contribuicbes acerca da funcao
dos cuidadores, e da equipe que compde este trabalho. Ele informa que a equipe deve
manter um contato préximo com o paciente e com o familiar para um cuidado
longitudinal, permitindo que se crie um vinculo diferenciado com a populacdo. No
mesmo estudo ele informa que em casos mais graves da doenca é importante a
escuta do cuidador junto a equipe da USF, pois é importante o conhecimento de novas
informacgdes do cotidiano, para facilitar o levantamento do tratamento desse paciente
(MAGELA, 2016). Tosin (2015) ressalta a importancia da equipe multidisciplinar no
manejo familiar e no ajuste da medicacdo para a diminuicdo dos sintomas que Sao
causados pela doenca e sua progressao.

Sao algumas das func¢des do cuidador: ter um olhar diferenciado, abordar
aspectos educacionais acerca da doenca, e prestar informacdes a respeito dos
sintomas e fases da doenca, mas resguardando as de cunho progndstico (TOSIN,
2016). O mesmo autor afirma que o cuidador necessita se adaptar ao estilo de vida
do paciente Parkinsoniano, logo, € necessario mais do que conhecimentos bioloégicos
para que haja uma adesdo ao tratamento e aos cuidados. Observar as questdes
culturais que perpassam este paciente é importante para a promoc¢ao de sua saude,
trabalhar com metas alcancaveis € uma das estratégias de cuidado deste profissional,
isso levara a uma qualidade de vida para o paciente e familia (TOSIN, 2016).

Uma boa relacdo deve ser construida entre profissional e paciente, e o
profissional deve ressignificar os aspectos de cuidado com as pessoas com DP tendo
capacidade de escuta, comunicacdo e empatia, devendo considerar sua
individualidade, queixas, duvidas e anseios, para a obtencdo um tratamento conforme
a fase da doenca e idade dos pacientes (VALCARENGHIL, 2018).

O cuidador tem como funcéo estudar o caso do paciente e as especificidades
da doenca para compreender o processo do cuidar, no caso da DP além dos sintomas

cardinais, existe os sintomas ndo motores que atingem estes individuos, como a
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constipacéo intestinal e as alteragdes vesicais que pode estar presentes em qualquer
doenca neurodegenerativa, tais sintomas necessitam de intervencdes por parte dos
cuidadores, sendo estas farmacoldgicas ou ndo. E crucial o conhecimento da doenca
e do estilo de vida do paciente para que se aplique a melhor intervencdo neste
paciente obtendo melhor qualidade de vida e de tratamento (TOSIN, 2015).

Moraes (2016) afirma que pacientes e cuidadores quando sao mais
informados sobre a doenca sentem-se mais capacitados para lidar com a doenca e
tem mais facilidade para aceitar o diagnéstico além de planejar melhor estratégia para
o cuidado e tratamento. Mendes (2015) reitera que a aquisicdo continua do
conhecimento é crucial para uma pratica diferenciada no cuidado.

Facilitar o didlogo entre paciente, profissionais e cuidadores que realizam o
tratamento € um papel importante devido ao grau de aproximacéo e afinidade dos
mesmos, pois, 0 paciente sente-se mais confortavel em perguntar informacdes acerca
da doenca para o seu cuidador, sendo a psicoeducacao/orientacdo do paciente uma
das estratégias mais eficazes no tratamento (VALCARENGHIL, 2018).

Tosin (2015) traz em seu estudo uma informacdo importante acerca da
medicacdo, ele informa que pacientes aumentam a dosagem do medicamento
dopaminérgico por conta propria, causando uma desregulacédo no seu comportamento
(hipersexualidade, ciume compulsivo, disforia, jogo/compra patoldgica, dentre outros)
(TOSIN, 2015). Como uma das funcdes mais importantes do cuidador € o0 manejo da
medicacdo do paciente, esse deve ficar atento aos efeitos que estes medicamentos
estdo causando e também ao uso correto dos mesmos, para o controle dos sintomas
(MORAES, 2016).

O efeito do medicamento oscila entre pacientes Parkinsonianos e o cuidador
deve estar atento para todos os aspectos do tratamento, como alimentacao,
comportamento, relacionamento interpessoal, etc. E essas oscilagdes podem ocorrer
devido a baixa hidratacdo ou problemas com ingestdo de proteinas, logo, o cuidador
precisa realizar uma revisdo da dieta e aumento da hidratacdo com base nas
orientacdes do profissional responsavel por esta parte do tratamento; sdo cuidados
simples, mas que causam uma grande diferenca no cuidado (MORAES, 2016).

Incentivar o paciente a realizar algumas atividades em casa, ensinados pelos
profissionais de fisioterapia e de fonoaudiologia € uma das fun¢bes do cuidador
também. Séo alguns destes exercicios: caminhada, levantar da cama, comer com

talheres, falar em varios tons vocais, desenhar, jogar baldo e testar amplitude de
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movimentos. Levar este paciente para praticar atividades prazerosas pode elevar a
qgualidade de vida e ajudar a familia a aprender a lidar com o doente de Parkinson
conhecendo melhor suas preferéncias para lazer (MORAES, 2016). Valcarenghil
(2018) também afirma que esses profissionais de saude devem ficar atentos nestes
aspectos do cotidiano, contribuindo para prevencdo da evolucdo dos sintomas e
promovendo a autoestima.

Uma pesquisa realizada por Bernardes (2016) apresentou a eficacia do
aparelho eletrénico (celular) como facilitador na vida do paciente e do cuidador, pois
através de SMS e de alarmes, 0s pacientes conseguiam realizar o0 manejo de suas
medicagdes sozinhos, aliviando os cuidadores em suas tarefas. O estudo reconheceu
gue 91% da amostra de doentes de Parkinson que utilizaram o meio eletrénico
receberam positivamente a ferramenta.

Outro estudo que apresenta a importancia do cuidador na vida do paciente &
de Mozeli (2015) em que ele afirma que os profissionais realizam um processo de
conscientizacdo da familia, ocasionando em algumas mudancas na casa e no meio
familiar, como: eliminagao de tapetes e do “criado mudo” ao lado da cama, adaptagao
de interruptores de luz e colocacdo de um corrimdo na escada de acesso a casa.
Passar tais informacgfes para a familia trouxe beneficios para a saude do paciente.
Treinar estas familias para obtencéo de um tratamento adequado na casa do paciente
€ imprescindivel e é funcdo também do cuidador alerta-los, para um manejo dos

sintomas que ocorrem durante o processo do Parkinson (TOSIN, 2016).

3.2 IMPACTOS NOS CUIDADORES INFORMAIS

Muitos sé@o os impactos sofridos pelos cuidadores familiares de idosos com
DP. Ferreira (2017) afirma que € desafiante para o cuidador familiar, visto que é
necessario adaptacédo e enfrentamento diante do novo diagndstico, pois passara a
cuidar de uma pessoa e ele também necessita de cuidado. Barreira (2015) afirma em
seu estudo que a familia enfrenta grande dificuldade no que tange aos aspectos
sociais que este individuo esta inserido, a falta de assisténcia especializada em DP,
nao se sabe se € pela dificuldade do acesso ou apenas por desconhecer os caminhos
gue os levam a tal assisténcia.

Nunes (2019) afirma que os estudos realizados em sua pesquisa apontam

gue séo cada vez mais comuns idosos cuidando de outros idosos; “dos 20 familiares
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participantes, 14 apresentaram idade superior a 60 anos, 0 que gera inquietacao
pessoal com a execugéao presente e futura na prestacado do cuidado” (NUNES, 2019,
p. 7). Existe uma tendéncia de esses cuidadores terem mais de 60 anos, e serem na
maioria conjuges, progenitores, filhas e esposas (PEREIRA, 2015). A preocupacao
com o paciente, em casos de o cuidador adoecer, leva a um sentimento de quem ira
cuidar daquela pessoa da familia, pensando em possiveis institucionalizacdes
(NUNES, 2019). Ferreira (2017) constatou que a maioria dos cuidadores séo
mulheres, esposas do doente de Parkinson, geralmente na faixa etaria acima dos 50
anos, e que afirmam que ser cuidadora é uma funcdo desgastante fisica e
emocionalmente, mas que seus companheiros fariam o mesmo por elas.

A funcéo representada em casa gera um impacto muito importante na vida
desses cuidadores, pois pode ocorrer inversdao de papéis e funcdo (p. ex., filhos
cuidando de pais) quanto a responsabilidade, restringindo seu estilo de vida
(FERREIRA, 2017). Alteragdes na vida econdmica da familia também é um impacto
que os cuidadores sofrem, quando este doente é o provedor principal da casa. E
possivel que haja uma sobrecarga financeira familiar, podendo ser um fator dificil no
processo de cuidar (NUNES, 2019).

A falta de informacéo e incertezas diante do diagndstico € uma das maiores
reclamacdes declarada pelos cuidadores e outros familiares (MORAES, 2016).
Quando recebem a noticia da doenca na familia, alegam que ndo séo orientados e
ndo recebem nenhum treinamento, nem explicacdes prévias sobre o que fazer
daquele momento em diante. O estudo de Moraes (2016) também afirma que estes
cuidadores dedicam mais de 50 horas semanais cuidando de seu familiar.

“Apesar de ser recompensador cuidar de outra pessoa € um ato que traz muito
desgaste. O estado mental e funcional do paciente sédo fardos carregados pelos
cuidadores” (MORAES, 2016, p.407). O cuidador ndo consegue deixar o familiar
sozinho por muito tempo, pois acha que ninguém cuidara melhor que ele, o que gera
um sentimento de frustracdo (FERREIRA, 2017).

Cuidar de um idoso com DP é um trabalho solitario e anénimo; quando este é
familiar, o impacto sofrido € maior, ocorre grande estresse dentro do ambito familiar.
Com o avancar da doenca a demanda passa a se tornar integral, levando a um
desgaste maior por parte do cuidador, logo, este paciente necessitara de uma atencéo
nas atividades de vida diaria (AVD), como tomar banho, comer e realizar tarefas
elementares (BARREIRA, 2015).
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Dentre os maiores medos relatados por cuidadores familiares no estudo de
Moraes (2016) estdo as quedas, pois informam que ndo sabem o que fazer apds o
ocorrido com o familiar Parkinsoniano. Moraes (2016) acrescenta dizendo que quanto
mais a doenca avanca, maior € o desgaste do cuidador, menor é a efetividade do
cuidado, tendo como impacto um desgaste fisico e psiquico para contornar as
situagcdes que ocorrerem.

Existem alguns impactos positivos na funcao de ser cuidador de uma pessoa
com Parkinson, por exemplo, ocorre o estreitamento dos lacos familiares, o
fortalecimento da vida conjugal e a ressignificagcdo da relagdo em alguns casos,
beneficios emocionais acarretam qualidade de vida para ambas as partes deste
tratamento (FERREIRA, 2017). Possuir experiéncia como profissional de saude,
também é um impacto positivo para quem cuida de doentes de Parkinson, pois auxilia
no cuidado (NUNES, 2019).

Quando este cuidador é da familia, podem ocorrer algumas perdas sociais, e
os familiares passarem por questdes relacionadas a trabalho, amigos e até mesmo no
ambito familiar (FERREIRA, 2017). Para Nunes (2019), existe um grande desafio
guanto aos compromissos do idoso com DP, pois o cuidador ndo consegue conciliar
a atividade diaria do idoso com 0s seus préprios compromissos, o que gera frustracao
e culpa, sentimentos estes vivenciados pela maioria dos cuidadores nos estudos
recuperados nesta pesquisa.

E essencial que os cuidadores familiares recebam mais apoio fisico,
emocional e social como passar do tempo, devido ao prognostico do paciente, pois
vivenciam novas experiéncias ndo vividas nos estagios iniciais (FERREIRA, 2017).
Pereira (2015) salienta que esses cuidadores podem ser doentes em potencial pelas
suas condicdes fisicas e funcionais, pois estdo em constante risco pelas atividades
exercidas no ato de cuidar.

“O cuidador necessita de pausas no cuidado, para melhorar a sua qualidade
de vida” (FERREIRA, 2017, p. 111). O mesmo autor salienta que é necessario que
estes cuidadores participem de grupos de apoio como estratégia para lidar com o
processo de cuidar, ouvir relatos e experiéncias de outros cuidadores de pessoas com
DP que vivenciam a mesma situacdo, a fim de diminuir a sobrecarga mental e a
ansiedade, sendo de grande valia este recurso na vida dos familiares (FERREIRA,
2017).

Moraes (2016) informa que é importante que cuidador e paciente procurem
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auxilio de um psicologo, pois os sentimentos do paciente oscilam. Este pode se sentir
inatil, culpado e sem controle, apresentar quadro depressivo, entre outros sintomas, e
o cuidador pode ter sentimentos como frustragéao e culpa. O mesmo autor elucida que
os cuidadores tém dificuldade em lidar com os sintomas ndo motores do paciente, o
gue eleva sua frustracdo (MORAES, 2016). A falta acompanhamento psicolégico é
uma lacuna para o cuidador familiar, pois ocorrem muitas transicées no processo da
doenca, os cuidadores informam que cuidar de uma pessoa com problema
neurologico acaba levando ao desenvolvimento de problemas psicolégicos também
(NUNES, 2019).

Pereira (2015) em seu estudo sobre cuidadores familiares aborda alguns dos
pontos de maiores impactos na qualidade de vida destes: depressdo, ma qualidade
do sono, falta de apoio, auséncia de lazer e progressao de doenca pré-existente. A
depressao se da pela sobrecarga das alteracdes de comportamento e sintomas dos
pacientes, o que ocorre mais nas mulheres devido aos varios papéis desempenhados
na sociedade. A discusséo sobre a qualidade do sono deflagra que os cuidadores que
possuiam ins6nia estavam significativamente mais sobrecarregados e depressivos.

Quanto ao apoio aos cuidadores, 0 autor salienta que 0os mesmos possuem
ajuda de apenas mais uma pessoa para dividir as tarefas de cuidar em eventuais
necessidades, também aborda questdes politicas, como a falta de apoio por parte do
Estado, que deveria criar politicas publicas para este publico, colocando como maior
responsabilidade a familia para cuidar desse individuo com DP. Sobre a auséncia de
lazer é informado que devido a sobrecarga do cuidador familiar ocorre também a
alteracao da rotina de lazer, que antes possuia uma vida social mais ativa. A literatura
também informa que este cuidador se volta tanto para o familiar com Parkinson que
descuida da sua prépria vida. Por fim, a respeito dos problemas de saude, a pesquisa
constata que cuidar de pessoas com alteracbes cognitivas, pode levar a uma

sobrecarga fisica e emocional.

3.3 IMPACTOS NOS CUIDADORES FORMAIS

Os cuidadores formais séo profissionais que possuem cursos técnicos ou de
graduacéo para atuarem no cuidado de pessoas que necessitam de assisténcia diante
de uma doenca (SOUZA, 2018). Paul (1997) apresenta onde estes profissionais se

incluem: servigos sociais estatais e locais, servicos de apoio domiciliar, centro de dia
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ou de convivio, instituicdes privadas e lares para idosos.

Sobre os impactos sofridos por esses profissionais nota-se que sdo menores
gue dos cuidadores informais, devido ao grau de convivio com o doente de Parkinson
(MARIGLIANO, 2018). Souza (2018) afirma que estes profissionais sofrem desgaste,
estresse, sobrecarga fisica e insatisfacdo no trabalho, devido a grande dependéncia
gue alguns idosos com DP demandam. Marigliano (2018) realizou uma pesquisa com
cuidadores de idosos, com predominéncia feminina e percebeu que as mesmas
evitavam contrariar os pacientes diante do tratamento para evitar discussoes, o que
causa um sentimento de frustracdo, mas aumenta a resiliéncia, e traz mais qualidade
de vida para ambos.

Diniz (2018), em seu estudo, concluiu que os cuidadores formais possuem ma
gualidade de sono e sentimento de tensdo e cansago assim como os informais, porém
isto se da devido a jornada intensa de trabalho e ao maior nimero de pacientes para
cuidar. O mesmo autor salienta que estes profissionais possuem tendéncia a
desenvolver a Sindrome de Burnout, devido a sobrecarga fisica, emocional e psiquica
(DINIZ, 2018).

No estudo de Mendes (2015) o autor concluiu que os cuidadores que lidam
com o publico idoso, tendem a ter mais respeito pelos idosos e a desenvolver melhor
sua paciéncia e escuta e, como consequéncia vivenciam melhor as relacdes
familiares. Os cuidadores tendem a olhar para estes idosos com um olhar mais
humano e com o passar do tempo dedicado a esse idoso, o fortalecimento do vinculo
leva os cuidadores a um maior amadurecimento, visto como um impacto positivo na
vida dos cuidadores (MARIGLIANO, 2018).

4 CONSIDERACOESFINAIS

A doenca de Parkinson possuiu muitas especificidades em sua
sintomatologia, sendo os pacientes acometidos por sintomas motores e ndo motores,
e alguns podem ter deméncia. Sabe-se que é uma doenca progressiva e degenerativa,
0 gue causa um grande abalo no meio familiar, devido a falta de informacdes, apoio e
0 acometimento de um integrante.

Com a progressédo da doenca faz-se necessério a presenca de um cuidador

integral com este doente. Assim esta pesquisa visou buscar na literatura cientifica,
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artigos com informagodes acerca do impacto e da funcao que cuidadores, seja familiar
ou formal vivenciam ao realizar esta tarefa.

Muitas sdo as funcdes dos cuidadores, porém néo foi possivel encontrar
artigos que discutem informacGes separadamente, isto €, funcdes de cuidadores
formais e informais. Quanto aos impactos foram encontrados poucos artigos que 0s
abordaram sobre os cuidadores formais, destacando a importancia desse olhar para
estes profissionais.

Através deste estudo e de suas limitacBes, observa-se que a literatura
necessita de mais estudos nacionais com os cuidadores formais que atendem o
publico com DP. Apéds a andlise pode-se concluir que os impactos e funcbes sédo uma
sobrecarga grande e causam significativo desgaste fisico e psiquico aos cuidadores

de ambos os tipos.
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