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Resumo

Objetivo: Descrever as caracteristicas, limitacdes e sentimentos dos cuidadores familiares das
pessoas idosas que vivem com Parkinson. Metodologia: Revisdo narrativa, busca realizada
no em maio de 2023, na LILACS e SciELO. Foram incluidos: artigos originais em portugués,
publicados no periodo de 2018 a 2022, disponibilizados gratuitamente e na integra. Foram
excluidos: duplicidades, artigos que nao apresentarem o descritor “Parkinson” e mais um dos
descritores no titulo e/ou resumo. Resultados: Foram incluidos sete artigos. Os cuidadores
familiares, na sua maioria sdo mulheres, conjuges, com idade entre 35 e 60 anos. As
limitacBes evidenciadas foram idade avancada do cuidador, sobrecarga emocional e
financeira. Entre os sentimentos estdo angustia, medo, impoténcia, afeto, carinho e
responsabilidade e preocupacdo. Consideracdes finais: € preciso cuidar do cuidador e
intensificar esforgcos no sentido de amparar as familias na sua integralidade, por meio de
avaliacdo no contexto do cuidado familiar.
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Abstract

Objective: To describe the characteristics, limitations, and feelings of family caregivers of
elderly individuals living with Parkinson's disease. Methodology: Narrative review, search
conducted in May 2023, on LILACS and SciELO databases. Included: original articles in
Portuguese, published from 2018 to 2022, available freely and in full. Excluded: duplicates,
articles that do not include the descriptor "Parkinson's" and at least one of the descriptors in
the title and/or abstract. Results: Seven articles were included. Family caregivers are mostly
women, spouses, aged between 35 and 60 years. Evidenced limitations included caregiver's
advanced age, emotional and financial burden. Among the feelings are anguish, fear,
helplessness, affection, care, responsibility, and concern. Final considerations: It is necessary
to take care of the caregiver and intensify efforts to support families as a whole, through
assessments within the context of family caregiving.
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INTRODUCAO

O envelhecimento da populacdo € um dos maiores triunfos da humanidade,
mas também um dos grandes desafios a serem enfrentados pela sociedade, haja visto
gue aumentara as demandas sociais e econdbmicas em todo o mundo
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2005; OLIVEIRA, 2016). Ademais, com o

envelhecimento da populacdo, os usuarios tornam-se mais suscetiveis as doencas
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cronicas ndo transmissiveis (DCNT), sendo a Doenca de Parkinson (DP) uma delas
(RIO GRANDE DO SUL, 2022).

O Parkinson é uma doenca cronica e neurodegenerativa, com segundo maior
namero de casos registrados mundialmente, atras apenas do Alzheimer (SANTOS,
2015). Considerada um transtorno neurolégico complexo (FREITAS; PY, 2017),
acomete cerca de 1% a 2% dos individuos idosos com mais de 65 anos (SCHWITZKI;
MOURA; PIRES, 2021), e em alguns casos pode se manifestar com menos de 40
anos, denominado Parkinson precoce (PP) (BARBOSA; SALLEM, 2005).

O diagnoéstico é estabelecido a partir dos sintomas clinicos, principalmente
rigidez muscular, tremor de repouso, bradicinesia (lentiddo dos movimentos), acinesia
(auséncia ou perda de movimentos) e alteragdo postural, assim como disfun¢des
posturais e cognitivas diminuicdo de dopamina provocada pela degeneracdao de
neurénios da camada ventral (FREITAS; PY, 2017),

Dados da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), apontam que atualmente
aproximadamente 4 milhGes de pessoas sdo portadoras da doenca de Parkinson,
representando 1% da populagdo mundial. No Brasil existe, em média, 200 mil pessoas
acometidas pela doenca (BRASIL, [202?]). A notificacdo de novos casos nao €
obrigatoria, limitando assim os dados, o que dificulta reconhecer a realidade da
doenca (SANTOS et al., 2022).

Estima-se que as pessoas com Parkinson possam chegar a 17 milhdes até
2040, devido ao aumento da longevidade (SANTOS et al., 2022). O numero de
individuos com mais de 50 anos, nos paises da Europa estava entre 4,1 e 4,6 milhdes
em 2005 e dobrara para entre 8,7 e 9,3 milhdes em 2030 (DORSEY et al., 2007). Ja
0 Brasil possui a sexta maior populagdo idosa do mundo, com alta prevaléncia de
doencas crénicas (RAMOS et al., 2016), e um estudo brasileiro identificou a Doenca
de Parkinson em 7,2% da populacao estudada (BARBOSA et al., 2006).

Cabe destacar que o ato de cuidar de uma pessoa com Parkinson, apresenta
vérias vertentes, pois estd relacionado ao ambito relacional e afetivo, ética,
sociocultural, terapéutico e técnico, e com isto, o fato de cuidar de um idoso
dependente é uma tarefa que gradativamente sai do ambito facil ao complicado, de
acordo com o agravamento da doenca (MORAES et al.,2022; NUNES et al., 2018).
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O processo de transicdo ndo ocorre somente com a pessoa idosa, mas
também para a familia apos a confirmagéo do diagndstico de uma doenca irreversivel.
No contexto familiar, € eleito um cuidador, para auxiliar ou até substituir funcdes
pessoais da pessoa idosa, e que passa a desempenhar papel fundamental no
cuidado. O cuidador-familiar, na maioria dos casos sdo as mulheres, que
habitualmente possuem algum tipo de relagdo com a pessoa idosa vivendo com
Parkinson, tais como: esposa, filhas, irmas ou até netas e/ou sobrinhas, e que
geralmente sdo solteiras e desempregadas (MORAES et al.,2022; NUNES et al.,
2018; PIZZETTI et al., 2022).

Essa demanda de cuidado repercute em sofrimentos psiquicos, que podem
levar ao estresse (SANTOS; CARDOSO, 2012), haja visto que muitas vezes 0
cuidador é privado da sua liberdade, principalmente o cuidador familiar, trazendo
sentimentos que envolvem medo, tristeza, culpa e soliddo, que podem levar ao
desgaste fisico e emocional, e sobrecarga deste cuidador (PADOVANI et al., 2021).

Conhecer e entender essa realidade, permite aos profissionais de saude um
melhor planejamento e implementacédo de politicas de suporte social ao cuidador
(SOUZA et al., 2015), considerando que a atencdo em saude envolve um conjunto de
acOes para o0 atendimento e assisténcia, reconhecendo as necessidades e
contribuindo para organizacdo dos servicos de saude (CARVALHO; AKERMAN;
COHEN, 2022).

O enfermeiro desempenha um papel fundamental nas acées educativas, que
consistem num conjunto de praticas voltadas a promocao da saude, prevencédo de
agravos e melhoria da qualidade de vida, com orientagdes a respeito do processo de
saude, alternativas para propiciar a independéncia do individuo e orientacdes para
familiares e/ou cuidadores a respeito do processo que sera vivenciado no seu
cotidiano (BAPTISTA, 2016). A abordagem familiar € necessaria, assim como
considerar os fatores ambientais relacionados as adaptacdes e gerenciamento dos
fatores pessoais (psicolédgicos, espirituais, medicamentosos e sintométicos) (NUNES;
ALVAREZ; VALCARENGHI, 2022).

Diante disto, surge a seguinte questdo norteadora: Quais sdo as
caracteristicas, limitagbes e sentimentos do cuidador familiar da pessoa idosa com

Parkinson? Desta forma, o objetivo deste estudo foi: Descrever as caracteristicas,
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limitagbes e sentimentos dos cuidadores familiares das pessoas idosas que vivem

com Parkinson.

MATERIAL E METODO

Trata-se de revisdo narrativa que consiste em estudo de tematica ampla, que
ndo segue um protocolo rigido, uma vez que a fonte de dados nédo € necessariamente
predeterminada, possibilitando conhecer estudos produzidos acerca de um mesmo
tema (CORDEIRO et al., 2007).

A busca foi realizada, no més de maio de 2023, nas bases de dados da
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Scientific
Electronic Library Online (SciELO), utilizando os seguintes Descritores em Ciéncias
da Saude (DeCs): Doenca de Parkinson; Familia; Cuidadores; Enfermagem Familiar,
combinadas entre seus sinbnimos pelo operador booleano OR e entre si pelo operador

booleano AND, conforme Quadro 1.

QUADRO 1 — DESCRITORES E COMBINACOES DA PESQUISA

COMBINACOES
DESCRITORES 1 > 3 2
Doenca de Parkinson OR Parkinson Disease OR Enfermedad de
. X X X X
Parkinson
Familia OR Family OR Familia X X
Cuidadores OR Caregivers X X
Enfermagem Familiar OR Family Nursing OR Enfermeria de la Familia X X X X

FONTE: As autoras (2023).

Foram incluidos no estudo: artigos originais publicados no periodo de 2018 a
2022, em portugués, disponibilizados gratuitamente e na integra na rede mundial de
computadores. Como critérios de exclusdo: duplicidades, artigos que nao

apresentarem o descritor “Parkinson” e mais um dos descritores no titulo e/ou resumo.

RESULTADOS E DISCUSSOES OU REVISAO DE LITERATURA

Foram selecionados sete artigos para compor a revisdo narrativa. Quatro
(57,1%) publicados na LILACS e trés (42,9%) na SciELO.

Em 2019, foram publicados quatro artigos (57,1%), nos anos de 2018, 2020 e

2021 foram publicados um (14,3%) artigo em cada.
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As revistas de publicacdo foram: Estudos Interdisciplinares sobre
Envelhecimento, com dois artigos(28,6%), os peridédicos Enfermagem em Foco,
Psicologia: Teoria e Pesquisa, Texto & Contexto Enfermagem, Revista Brasileira de
Enfermagem, Saude e Sociedade, tiveram uma (14,3%) publicacdo cada. Quanto ao
local de realizacéo da pesquisa, trés (42,9%) foram desenvolvidas em Florianopolis /
SC, duas (28,6%) em ltajuba / MG, uma (14,3%) em Maringa /PR e uma (14,3%) em
Recife / PE.

3.1 REVISAO NARRATIVA

Os resultados foram divididos de maneira a responder aos trés topicos do
objetivo desta revisdo: 1) Caracteristicas dos cuidadores familiares; 2) Limitac6es dos

cuidadores familiares; 3) Sentimentos dos cuidadores familiares.

3.1.1 Caracteristicas dos cuidadores familiares

A pesquisa que deu origem aos artigos Al, A5 e A7, foi desenvolvida na
Associacao de Parkinson, localizada em Florianopolis/SC, por meio de entrevista com
20 familiares cuidadores de idosos com doenca de Parkinson. Entre os familiares
entrevistados, 16 familiares cuidadores eram do sexo feminino, com idade entre 37 e
85 anos, 11 eram cbnjuges do idoso com a DP, 5 eram filhas/filhos, uma nora, uma
irma e uma era mae da pessoa com Parkinson, 11 participantes relataram ser
aposentados (NUNES et al., 2019a; NUNES et al., 2020; NUNES et al., 2019b).

O estudo A2, foi desenvolvido na Associacdo Maringaense de Parkinson,
localizada em Maringd/PR, com utilizacdo de entrevistas semiestruturadas com 10
cuidadores de pessoas com Parkinson. Entre os cuidadores, oito eram do sexo
feminino, dois eram solteiros, filho e irm&o do idoso com Parkinson e oito eram
casadas com o idoso. A faixa etéria dos cuidadores variou entre 30 e 60 anos, sendo
um cuidador com idade superior a 60 anos (PADOVANI et al., 2018).

O Projeto de Extensédo Pro Parkinson: Odontologia, artigo A3, foi realizado com
familiares de pessoas com Parkinson oriundos do Hospital de Clinicas de Pernambuco

e Associacao de Parkinson, ambos na cidade Recife-PE. Participaram dez familiares
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de idosos com Doenca de Parkinson, e entre os entrevistados 90% dos participantes
eram mulheres, 50% eram pessoas idosas, 90% casados. Quanto ao grau de
parentesco 60% eram conjuges. Com relacéo aos idosos que recebiam os cuidados
odontoldgicos a prevaléncia foi do sexo masculino (60%), na faixa etaria de 60 a 65
anos (50%) (MELLO; BISPO; LINS, 2021).

A pesquisa que originou 0s manuscritos A4 e A6, foi realizada na cidade
Itajuba/MG, na residéncia dos cuidadores de idosos com DP. A amostra foi constituida
por 20 cuidadores de familiares que conviviam com portadores de DP ha pelo menos
6 meses, a prevaléncia foi de 65% dos cuidadores eram do sexo feminino, com idade
média de 52,65 anos. Quanto a relagéo familiar, 70% eram filhas/filhos (REIS et al.,
2019a; REIS et al., 2019Db).

3.1.2 Limitagdes dos cuidadores familiares

Entre as dificuldades e/ou limitacdes apontadas pelos cuidadores de Al, A5 e
A7, estdo: i) idade avancada do cuidador, ii) auséncia de experiéncia preévia, iii)
poucas informacdes capazes de ajuda-los a entender como a doenca ocorreu e saber
das consequéncias imediatas e prolongadas do diagnostico para a familia, iv)
adaptacéao e falta de conhecimento do familiar para desempenhar o papel de cuidador,
V) incerteza sobre habilidades para atender a pessoa idosa com Parkinson, vii)
condicfes de saude emocional e fisica, viii) sobrecarga financeira, ix) suporte familiar
insuficiente, x) limitacbes para realizar suas proprias atividades, muitas vezes
atreladas ao receio em deixar o idoso sozinho, xi) as alteracdes na rotina da familia,
exigem mudancas na dinamica familiar, provando dificuldades para atividades de
lazer, que podem ser potencializadas pelo aumento da dependéncia da pessoa idosa
com Parkinson (NUNES et al., 2019a; NUNES et al., 2020; NUNES et al., 2019b).

Os participantes de A2 ndo apontam dificuldades para realizar cuidados, pois
as pessoas idosas com Parkinson ainda ndo possuiam limitagdes (PADOVANI et al.,
2018). Enquanto em A3, apontam as dificuldades para realizacdo de higiene bucal,
seja pelo esquecimento ou pela falta de coordenacdo nas maos, o que acaba
impactando no cuidador, pois precisa auxiliar na execucao desta atividade (MELLO;
BISPO; LINS, 2021).
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As principais limitagbes apontadas pelos participantes de A4 e A6, sdo
relacionadas a evolugéo da doenca, convivio de forma tranquila, compromisso diario,
desgaste e fragilidade nos cuidados prestados pelo cuidador familiar, assim como a
falta de suporte e colaboracdo para os cuidados com a pessoa que vive com
Parkinson, sobretudo apoio emocional, seja familiar ou dos servicos de salde,
impactando diretamente na qualidade de vida do cuidador (REIS et al., 2019a; REIS
et al., 2019b).

Cabe acrescentar, que nem todos os participantes de A5 sentem-se limitados,
atribuindo o apoio da associacdo, que possui diversas atividades e parcerias com a
comunidade académica, proporcionando atividades fisicas e terapias
complementares (NUNES et al., 2020), confirmando o resultado de A7, que oferecer
a familia avaliacdo e orientacdes, traz impacto positivo na qualidade de vida de todos
0s envolvidos, uma vez que ao demonstrar o0 novo cenario relacionado a doenca,
permitindo que os cuidadores tenham adquirido habilidades para o cuidado, de forma
a reconhecer suas atribuicdes e papel da vida da pessoa com Parkinson (NUNES et
al., 2019b).

3.1.3 Sentimentos dos cuidadores familiares

Os sentimentos apontados nos artigos Al e A5, giram em torno da relacdo de
afeto e atencdo a pessoa com dependéncia, e como surgem sentimentos de
esperanca quanto a percepcdo de melhora de algum sinal ou sintoma, assim como
sentiam-se conformados quando comparavam o Parkinson com outras doencas de
maior gravidade (NUNES et al., 2020), mas também podem apresentar diferentes
sentimentos devido a situacéo vivenciada, como soliddo, medo, culpa, tristeza, entre
outros, além de ocasionar desgaste fisico e emocional para o familiar que se
encarrega dos cuidados diarios (NUNES et al., 2019a).

Em A2, os participantes relataram medo e angustia, afirmando que ninguém
estd preparado para adoecer ou para o adoecimento de familiar, principalmente

guando se trata de uma doenca cronica e incapacitante (PADOVANI et al., 2018).
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Entre os sentimentos dos familiares, na pesquisa sobre salde bucal, estéo:
responsabilidade, preocupacgao sobre a atuagcao deles durante as atividades de vida
diaria relacionadas a saude bucal, alguns participantes relataram prestar o cuidado
pelo componente afetivo e ndo somente por obrigacdo (MELLO; BISPO; LINS, 2021),
corroborando com os resultados de A4, no qual os cuidadores apontam afeto e
carinho, preocupagdo com o doente, gratiddo e prazer pelo que faz (REIS et al.,
2019a).

Sobrecarga fisica e mental, sentimentos como impoténcia e tristeza, anseio,
revolta e aflicdo foram relatados pelos participantes de A6, tornando-os vulneraveis
diante das dificuldades dos cuidados exigidos e limitagbes que a prépria doenga
proporciona (REIS et al., 2019b), assim como a impoténcia também foi apontada pelos
participantes do estudo A4 (REIS et al., 2019a).

Os patrticipantes do estudo A7, apontaram sentimento de medo e ansiedade,
gerado pelo impacto de receber o diagnostico de um familiar com doenca crénica,

seguido de uma grande sensacéao de tristeza e perda (NUNES et al., 2019b).b

CONSIDERACOES FINAIS

Com base nas informacdes obtidas na revisdo foi possivel descrever as
caracteristicas, limitacdes e sentimentos dos familiares cuidadores de pessoas idosas
com Parkinson. Os resultados sdo muito semelhantes e versam sobre os anseios de
guem convive com a doenca, as dificuldades de aceitacdo e sobrecarga emocional do
cuidador.

Embora os estudos evidenciem sobrecarga emocional, acredita-se que tenha
relacdo direta com a falta de informacdo direta ao cuidador, provocada falta de
assisténcia social e dos servigos de saude, comprometendo o cuidado e qualidade de
vida dos envolvidos.

Entre as atribuicdes dos profissionais de saude na Doenca de Parkinson, esta
a de promover transicdes bem-sucedidas, encorajar familiares, identificar as
necessidades na realizagdo do cuidado com o doente. Para tanto, é preciso cuidar do
cuidador e intensificar esforcos no sentido de amparar as familias na sua

integralidade, por meio de avaliagdo no contexto do cuidado familiar.
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Sendo assim, acredita-se que este estudo pode trazer aos profissionais de
saude, subsidios para promover cuidado a pessoa idosa com Parkinson, mas também

ao seu cuidador familiarr.
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