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RESUMO

Objetivo: Compreender a experiéncia de cuidar de uma pessoa com a Doenca de Parkinson. Método: Utilizou-se o estudo
qualitativo e a analise tematica com cuidadores familiares de pessoas com a Doenca de Parkinson. Resultados: Foram
identificadas trés categorias tematicas: Sentimentos referentes a Doenca de Parkinson; Mudancas nas rotinas didrias da familia;
e Estratégias do Cuidador para o cuidado de si. Consideracoes finais: O cuidado do familiar mostrou a necessidade dos
servicos de satide em fornecer suporte aos cuidadores, visto que estes vivenciam situacdes de sobrecarga no cuidado, que
podem contribuir para seu adoecimento. Os achados ainda possibilitam ao enfermeiro a visualizacdo da necessidade de uma
assisténcia diferenciada ao cuidador que, ao assisti-lo em suas necessidades, favorece a qualidade de vida do mesmo, reduz a
possibilidade de adoecimento, permitindo um cuidado mais eficiente ao ente com doenca cronica.

Descritores: Familia; Cuidadores; Doenca de Parkinson; Cuidador Familiar; Enfermagem.

ABSTRACT

Obijective: To understand the experience of caring for a person with Parkinson’s Disease. Method: We used the qualitative
study and thematic analysis with family caregivers of people with Parkinson’s Disease. Results: Three thematic categories were
identified, being: Feelings related to Parkinson’s Disease; Changes in family daily routines; Caregiver strategies for self-care.
Final considerations: Family care has shown the need for health services to provide caregivers support, as they experience
situations of overload in care that can contribute to their illness. The findings also allow nurses to see the need for differentiated
care for caregivers that, by assisting them with their needs, favor the quality of life of the caregiver, reduce the possibility of
illness, allowing a more efficient care to the entity with chronic illness.

Descriptors: Family; Caregivers; Parkinson’s Disease; Family Caregiver; Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la experiencia de cuidar de una persona con la enfermedad de Parkinson. Método: Se utilizé el estudio
cualitativo y el andlisis tematico con cuidadores familiares de personas con la enfermedad de Parkinson. Resultados: Se
identificaron tres categorias tematicas: Sentimientos referentes a la enfermedad de Parkinson; Cambios en las rutinas diarias de
la familia; y Estrategias del Cuidador para el cuidado de si. Consideraciones finales: El cuidado del familiar mostro la necesidad
de los servicios de salud en proporcionar apoyo a los cuidadores, ya que éstos experimentan situaciones de sobrecarga en el
cuidado, que pueden contribuir a su enfermedad. Los hallazgos atn posibilitan al enfermero la visualizacion de la necesidad
de una asistencia diferenciada al cuidador que, al asistirlo en sus necesidades, favorece la calidad de vida del mismo, reduce la
posibilidad de enfermedad, permitiendo un cuidado mas eficiente al ente con enfermedad cronica.

Descriptores: Familia; Cuidadores; Enfermedad de Parkinson; Cuidador Familiar; Enfermeria.
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INTRODUCAO

Nas Gltimas décadas, o aumento da expectativa de vida
tem ocasionado um aumento das doencas crénicas, entre elas
a Doenca de Parkinson. Aproximadamente 10 milhoes de
pessoas no mundo vivem com essa doenca. Sua incidéncia
estd associada ao envelhecimento, e estimativas mostram que
podem ocorrer mais frequentemente por volta dos 50 anos. A
populacao masculina possui uma vez e meia mais chance de
desenvolver a doencga™.

A Doenca de Parkinson (DP) é uma condigdo cronico-
-degenerativa, responsavel por movimentos voluntarios e
automaticos, ocasionados por uma disfuncao dos ganglios
da base, e morte das células produtoras de dopamina®. Os
principais sinais sao distirbios motores progressivos, como
o tremor de repouso, bradicinesia, rigidez, alteracdes de
postura e marcha, e deméncia®*. A eficacia do tratamento
medicamentoso diminui gradualmente com a evolucao da
doencga, pois a producdo de dopamina dentro do cérebro é
cada vez mais perturbada pela degeneragao progressiva dos
terminais dopaminérgicos®#. A terapia com células-tronco
tem sido destacada como grande promessa no tratamento da
Doenca de Parkinson e outras doencas neurodegenerativas,
mas ainda é preciso pesquisas mais amplas nesse campo para
ter seguranca antes de sua implementagao em seres humanos®.
Diante dos recursos de tratamento que se possui atualmente,
e com a progressao da doenca, o portador precisa cada vez
mais de uma assisténcia individualizada e atencao nos afa-
zeres diarios, necessitando de um cuidador domiciliar para
auxilia-lo, além dos cuidados profissionais®.

O cuidado informal geralmente é assumido por pessoas
com vinculo de parentesco com o doente e a motivag¢do para a
assisténcia esta relacionada a uma expressao de carinho, amor,
gratidao ou respeito pelo membro da familia. Todavia, quando
o cuidado é realizado por um Unico cuidador, podem ocorrer
mudancas em sua rotina. Essas mudancas, aliadas a sobrecarga
do cuidado, podem desencadear alteraces psicossomaticas
nessas pessoas®”, e precisam ser consideradas pelos profis-
sionais de satide que assistem a familia.

Diante disso, o cuidador também necessita de suporte para
que saiba lidar com a nova rotina, que inclui o cuidado e a
enfermagem, como ciéncia do cuidado, que tem a capacidade
de oferecer apoio a esse cuidador em todas as esferas, mas,
muitas vezes, limita a sua atuacao ao atendimento de situa-
coes pontuais referentes a pessoa acometida pela doenca e
nao extrapola sua assisténcia para as questoes relacionadas
ao cuidador®.

Neste sentido, o conhecimento das experiéncias vivenciadas
pelos cuidadores em sua pratica de cuidado contribui com o
conhecimento cientifico e com o desenvolvimento de estratégias
para um cuidado holistico a essa familia.

OBJETIVO

Descrever a experiéncia de cuidadores durante a realizagao
do cuidado a um familiar portador da Doencga de Parkinson.
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METODO

Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Estadual de Maringa, atendendo
aos aspectos contidos na Resolugao 466/2012 sobre pesquisa
com seres humanos do Conselho Nacional de Satde. Apds
recebimento de parecer favoravel a realizacao do estudo, os
participantes foram esclarecidos quanto aos objetivos, a meto-
dologia proposta e aos riscos e beneficios da pesquisa. Previa-
mente a coleta de dados, os participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

O anonimato dos participantes foi garantido, substituindo
seu nome pela letra “C” de cuidador e por um nimero que
correspondeu a ordem de realizacao da entrevista.

Referencial tedrico-metodolégico e tipo de estudo
Estudo descritivo, exploratério de cunho qualitativo, funda-
mentado na técnica da andlise tematica ou categorial de Minayo®.

Procedimentos metodologicos

Cenario de estudo

A pesquisa foi realizada na Associacao Maringaense de Parkin-
son (AMP), criada em setembro de 2004, que atua principalmente
na defesa dos direitos sociais de pessoas portadoras da Doenca
de Parkinson e para auxilio de seus familiares, de acordo com
as necessidades de cada familia. Foi organizada por familiares
de pessoas com Parkinson, que se conheceram e comegaram a
se reunir para dividirem suas vivéncias durante o cuidado com
o portador de Parkinson. O ingresso na instituicao segue o Ginico
critério de possuir um familiar com diagnéstico de Parkinson.

Na instituicao também sao realizadas atividades de orienta-
cao por profissionais voluntarios, que sao convidados a realizar
palestras sobre algum tema de interesse do grupo. Alguns destes
profissionais realizavam atendimentos individuais esporadicos
aos participantes da associacao.

Fonte de dados

Foram entrevistados cuidadores de pessoas portadoras de
Doenca de Parkinson. Os critérios de inclusao estabelecidos
para os participantes do estudo foram: ser cuidador informal
de pessoa acometida pela Doenca de Parkinson, participar das
reunides promovidas pela Associacao Maringaense de Parkinson.
Foram excluidas do estudo as pessoas que eram apenas acom-
panhantes da pessoa acometida pela doenca naquele momento.

Coleta e organizacao dos dados

A coleta de dados foi realizada no periodo de maio a julho
de 2012, utilizando entrevistas semiestruturadas com todos
os cuidadores informais de pessoas portadoras da Doenca de
Parkinson que participavam da Associagao, totalizando dez
participantes. O instrumento de coleta de dados foi composto
de questoes que abordavam caracterizacao sociodemografica
dos participantes e questdes disparadoras sobre a experiéncia
em cuidar de um familiar acometido pela Doenca de Parkinson.
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O instrumento foi elaborado pelos pesquisadores apés revi-
sao da literatura e levantamento dos pontos mais importan-
tes referentes ao cuidado informal as pessoas com doengas
cronico-degenerativas.

As entrevistas foram realizadas com o uso do gravador, dei-
xando com que o cuidador falasse a vontade sobre a realizacdo
do cuidado ao ente familiar. Alguns momentos de incom-
preensao de informagdes pelo pesquisador foram novamente
questionados para que houvesse entendimento total das falas
dos participantes. As entrevistas foram efetuadas no domici-
lio do informante, por ser o local onde o cuidado acontece,
evitando possiveis constrangimentos e proporcionando maior
entrosamento entre o pesquisador e o pesquisado.

Impressoes do pesquisador, obtidas durante a entrevista,
foram anotadas em um didrio de campo, e estas informacoes
subsidiaram o processo de andlise das falas.

Anélise dos dados

As entrevistas, apds serem gravadas, foram transcritas na in-
tegra e os dados e informacoes obtidos foram tratados segundo
a técnica da andlise tematica ou categorial de Minayo®. Essa
andlise foi realizada nas seguintes etapas: 1) leitura compreensiva
dos artigos selecionados, com o objetivo do autor impregnar-se
com o material. 2) exploracao do material colhido por meio
da entrevista com os cuidadores, ou seja, analise propriamen-
te dita. Nessa fase foram extraidos os trechos de cada texto e
classificados de acordo com a semelhanca entre os mesmos,
identificando os nucleos de sentido apontados pelas partes do
texto em cada classe; 3) didlogo com os dados pertencentes aos
nucleos de sentido, para observar se 0s mesmos expressavam
aquela informacao identificada incialmente e/ou se existia um
outro nucleo de sentido presente nas classes; andlise e agru-
pamento dos ndcleos de sentido em tema; 4) novo didlogo
com os dados e reagrupamento das partes do texto por temas
encontrados; 5) posteriormente ao agrupamento dos dados, foi
realizada uma redacgao por tema, objetivando conter os nucleos
de sentido dos textos. Essa redacao foi articulada com referencial
bibliografico levantado pelos autores do estudo®. Apds andlise
e interpretacao dos dados, emergiram as seguintes categorias:
Sentimentos referentes a Doenca de Parkinson, Mudancas na
vida familiar; e Estratégias do cuidador para o cuidado prdprio.

RESULTADOS

Dos dez participantes do estudo, oito eram do sexo feminino,
dois do sexo masculino, dois solteiros e oito casados. A relacao
de parentesco entre cuidador e portador da DP prevaleceu o
conjuge, depois filhos e um irmao. A faixa etaria dos cuida-
dores variou entre 30 e 45%, 46 e 60 anos® e um com idade
superior a 60 anos.

O tempo de diagnéstico da doenca variou entre sete me-
ses a vinte anos. Atrelado ao tempo do diagndstico recebido
pelo portador esta o tempo em que os cuidadores realizam os
cuidados. Dos entrevistados, a maioria realizava o cuidado
ha menos de 10 anos e um relatou que o familiar portador da
Doenga de Parkinson ainda era independente, nao necessitando
de cuidados fisicos especificos.
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Sentimentos referentes a Doenca de Parkinson

Os sentimentos vivenciados pelos cuidadores, referentes ao
ato de cuidar do doente com Parkinson, foram variados e estao
associados ao momento de descoberta da doenca, na efetivagao
do diagnostico, no tratamento e forma de enfrentar a doenca.
Alguns cuidadores revelaram que os sentimentos dos familiares
portadores da Doenca de Parkinson também interferiam nos
sentimentos dos cuidadores e, em outros momentos, gerou a
necessidade de intervencgoes. Diante disso, os sentimentos dos
familiares acometidos pela condicao crénica, presentes nos
relatos, também foram descritos nessa categoria.

Em relagdo aos sentimentos do familiar doente, referidos
pelos cuidadores, a tristeza e a depressao foram os mais pre-
sentes. Esses sentimentos ficaram aparentes no momento que
o familiar acometido se deparou com as limitagbes impostas
pela doenca, o que também gerou medo por parte do cuidador
e dos familiares diante da situacao:

ApOSs o diagndstico da doenca, ele ficou muito pra baixo, ele
chorava, ele ficou desesperado...a familia ficou assustada, a
gente fica assustado... (C1)

O sentimento de vergonha também esteve presente em um
dos relatos e levou a interferéncia do cuidador para que esse
sentimento ndo prevalecesse e influenciasse na convivéncia
do familiar portador da doenga com os demais membros da
familia. Observa-se que este sentimento se manifestou devido
a demonstracdo de sintomas da doenca para o outro, mesmo
que esse outro seja um membro da propria familia:

Teve um almogo um dia que veio uma sobrinha, e ele ja
estava com tremor, ai ele falou assim: - Vocé ndo me chama
pra ir comer ndo porque eu ndo vou comer perto deles, que
eu fico envergonhado. Af eu falei: - Nao, vocé nao vai ficar
envergonhado, vocé é parente, é familia, ela gosta demais
de vocé, vocé vai sentar junto e vai comer! Com muito custo
nds tiramos ele 14 de dentro... (C2)

Os sentimentos dos cuidadores, encontrados nas falas destes,
vao desde sentimentos mais superficiais até sentimentos mais
profundos e sofrimento pelo agravamento da doenca:

No comeco eu nem sabia o que era direito, entdo nao fiquei
muito desanimada, agora uma das minhas irmas que tinha
lido bastante sobre isso, parecia que tinha tirado o chdo dela,
ficou triste, bem desanimada. (C8)

Os sentimentos mais superficiais, como revelado na fala
deste cuidador (C8), esta relacionado ao desconhecimento da
doenca e de sua possibilidade de agravamento, diferente do
sentimento da irma da cuidadora, que também é presente no
depoimento acima. Outro cuidador também referiu o seguinte,
ao saber que seu familiar possuia Doenca de Parkinson:

Quando ele disse que estava com a perna travada [...] a
minha preocupacdo maior era de ter dado derrame, mas eu
nem me preocupei com Parkinson... quando a gente marcou
consulta eu cheguei e perguntei pro médico e pensei que ele
fosse falar que era derrame, mas quando ele falou que era
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Parkinson, eu falei assim: - ¢ menos mal. Porque o Parkinson
vocé ainda anda e o derrame vocé ndo anda. (C2)

Observa-se na fala que o cuidador temia mais a doenca
que ja conhecia e sabia que causava limitacoes fisicas. J4 a
Doenca de Parkinson, como se tratava de uma doenca que
nao era totalmente conhecida até aquele momento, nao gerou
preocupagoes na cuidadora.

Entretanto, os sentimentos dos cuidadores vao se modificando
quando a doenca vai progredindo e causando maior dependén-
cia no familiar acometido pelo Parkinson. O cuidador (C8), que
anteriormente referiu no ter ficado desanimada com a Doencga
de Parkinson, refere o seguinte, apos a progressdo da doenca:

Agora ver ela sofrendo é que é pior. Ver ela querendo falar
e ndo conseguir, dar remédio e ela ficar engasgando, essas
coisas sao piores. (C8)

Outro cuidador também relatou:

Depois que a gente descobriu que ele estd com deméncia
entao isso eu acho triste sabe, porque na verdade a doenca
ndo me incomoda... a gente jd se acostumou na rotina dos
remédios, de tudo. Agora o que eu mais sinto é quando ele
comeca a se atrapalhar todo, que a gente vé que é a parte
neuroldgica. (C1)

Revelam-se os sentimentos de tristeza frente o agravamento
fisico e neurologico do familiar, o que pode exercer um efeito
impactante tanto para este quanto para o seu cuidador.

Mudancas na vida familiar

A evolugao da Doenga de Parkinson provocou sintomas que
levaram as familias a modificar algumas atividades para proteger
o familiar portador de Parkinson de acidentes e agravos a satde.
Estas modificagoes exigiram a readequacao da vida do familiar
doente e do cuidador. Neste processo, algumas situagdes foram
evidenciadas nos relatos e salientadas nessa categoria. No que
se refere as mudancas na vida diaria do cuidador, observa-se
que estas readequagdes sao mais visiveis em situagoes em que
a doenca ja ocasionou limitagoes fisicas e mentais ao portador
de Parkinson. Por outro lado, em uma familia, o cuidador nao
precisou alterar sua rotina, pois a doenga nao gerou limitagoes
ao familiar acometido:

Eu levo minha vida normal, eu ndo deixei de fazer nada,
agente pratica caminhada, inclusive ela. As vezes eu caminho
com ela, quando eu quero uma caminhada mais intensa eu
vou sozinha, eu pratico a dancga, entdo eu levo minha vida
normal, ndo deixei de fazer nada por causa dela. (C7)

Entretanto, o fato de uma pessoa exercer o papel de cuidador
domiciliar de um membro da familia que esta adoecido, por
mais que ele ndo possua uma limitacao fisica, ainda gera uma
sobrecarga no cuidador, relacionada com a preocupacao deste
para com o bem-estar do familiar portador de doenca.

Em outras familias, as mudancas relatadas pelos cuidadores
foram mais intensas:
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As vezes eu tenho outras coisas pra fazer, quero assistir novela,
e tem que ficar ajudando ele. (C10)

Eu tinha uma vida bem independente, eu saia, eu tinha
trabalho voluntério na igreja...com o tempo eu fui deixando,
deixando e agora deixei tudo, tudo mesmo, sé vou a igreja
uma vez na semana. (C1)

As limitagoes que sao referidas pelos cuidadores sao referentes
as incapacidades fisicas e mentais. Em algumas situacoes, o por-
tador da Doenca de Parkinson precisa ser auxiliado e a presenca
do cuidador é fundamental para que uma atividade acontega:

Outro dia ele queria vestir uma calca e ele foi no guarda-
-roupas, pegou uma camisa e estava tentando vestir pelas
mangas os pés... A questdo da alimentacdo nao poder deixa-
-lo sozinho. (C1)

Instrumento musical também que ele adorava, nosso ganha
pao era musica, tocava clarinete, sax, flauta, tudo e agora
ndo pode tocar. (C4)

Em outros momentos das falas dos cuidadores, observa-se
a preocupacao que estes possuem em relagao as mudancas
derivadas da doenca, que levam o familiar acometido a ter
limitagoes fisicas, emocionais e neurolégicas:

Assim a alimentacado dele é o que mais me preocupa, princi-
palmente se ele fica sozinho, pra ele esquentar uma comida,
muitas vezes se ele pée no microondas ele pée muitos mi-
nutos, até queima. (C2)

E préprio do quadro parkinsoniano, eles tem essa situacdo
da propria depressao que vem se instalando e eles vdo se
isolando. Entdo a gente fica num cuidado vigilante... (C7)

Essa preocupagao dos cuidadores em relacdo a doenca tam-
bém pode gerar uma sobrecarga nos cuidadores, pois ultrapassa
o cuidado fisico propriamente dito. E uma atengdo que precisa
ser dispensada constantemente ao familiar, para que sua satide
fisica e emocional nao fique prejudicada.

Estratégias do cuidador para o cuidado préprio

Mesmo com a sobrecarga e as preocupagdes referentes ao
cuidado, observaram-se nos relatos, estratégias dos cuidadores
para realizarem o préprio cuidado. Eles realizam atividades
fisicas, tais como caminhadas, natacdo, hidroginastica; reali-
zam exames periédicos e buscam atividades para o cuidado
espiritual. Destacam que essas atividades auxiliam no descanso
do corpo e da mente.

Em relacdo ao cuidado fisico, seis cuidadores referiram se
preocupar e buscar um tempo para si em meio a rotina de
cuidado:

Eu tiro uma hora por dia pra mim, que é a hora que eu vou
caminhar no bosque..., e eu corro eu ando eu faco aqueles
exercicios...Eu tiro uma hora pra mim, sendo minha cabeca
ndo aguenta... isso é muito importante pra gente também,
pra arejar, e eu venho com outra disposicao... (C1)
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O cuidado espiritual foi referido por dois cuidadores, e
também é destacado por um deles como uma forma para a
diminui¢ao da sobrecarga mental:

Ir a igreja ainda dd pra eu ir porque é aqui pertinho, ai eu
deixo ele e vou, porque sendo eu fico doida. (C5)

Eu tiro pra ir & missa que eu gosto muito de ir a missa, esse
eu ndo posso deixar mesmo... eu ndo tenho muito esse pro-
blema de estresse. (C2)

Em outros trechos, alguns cuidadores destacam a preocupagao
e a necessidade do cuidado pessoal e que isso reflete posterior-
mente no cuidado prestado ao familiar portador de Parkinson:

Eu tenho que me cuidar muito, pra ndo entrar em estresse nao
entrar em parafuso, porque a barra é pesada. (C1)

Percebe-se que a saude fisica e espiritual do cuidador é fator
essencial para o enfrentamento da doenca.

DISCUSSAO

Estudos tém demonstrado que, conhecer as experiéncias
vivenciadas pelos cuidadores e as situacoes que enfrentam em
sua rotina de cuidado contribui com o conhecimento cientifico,
com o desenvolvimento de estratégias da enfermagem para o
cuidado total a essa familia, ao cuidador e ao ser cuidado!®'?.

A Doenca de Parkinson tem acometido mais homens que
mulheres, e o papel de cuidador principal é assumido, na
maioria das vezes, por mulheres®'?, o que também foi revelado
por esse estudo. Historicamente, a mulher é a cuidadora; ge-
ralmente reside no mesmo domicilio e, em situacdo de doenca
na familia, assume o cuidado de seu marido, pais e, em alguns
casos, de seus filhos?. Com maior frequéncia, as mulheres
deixam as atividades empregaticias para se dedicar ao cuidado
de um ente familiar™. Entretanto, nesse estudo, também foi
observada a presenca de dois homens cuidadores, revelando
que é possivel e preciso encorajar homens a auxiliarem nas
atividades de cuidado familiar. Estudos revelam a presenca de
homens exercendo tarefas de cuidado com dedicacédo especial,
contrariando o estereétipo tradicional de género, que atribui a
mulher as atividades de cuidado!'*'19,

Em relacdo ao grau de parentesco do cuidador, pesquisas
realizadas demonstram que, em primeiro lugar, é o cénjuge
quem mais assume o papel de cuidador primario®'”, dado
corroborado neste estudo. Esse fato acontece nio apenas pela
proximidade afetiva, mas também pelas responsabilidades as-
sumidas no matriménio e por obediéncia as normas e padroes
socioculturais®'”,

Sete dos dez cuidadores entrevistados possuiam idade acima
dos 45 anos. Alguns estudos referem que, quanto maior a idade
do cuidador, menor o impacto dos sentimentos em relagao a
doenga e seu diagndstico e menor é a existéncia de conflitos
que possam causar efeitos negativos na organizacao do ntcleo
familiar. Estes fatores podem estar atribuidos ao fato de que,
quanto maior a idade, maior a maturidade afetiva e mais facil-
mente conseguem se envolver nas atividades de cuidado®1?.
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Entretanto, autores também destacam a necessidade de se aler-
tar para possiveis desestabilizagdes da dindmica de relagoes
familiares em situagées em que o cuidador possui uma idade
j& avangada, pois nestas familias, como nas demais, podem
ocorrer dificuldades financeiras e outras condicoes que dificul-
tam a realizacdo do cuidado (progressao de doencas cronicas,
fragilizacao e aumento da dependéncia do ente cuidado) e que
podem criar impactos negativos nas relagoes intrafamiliares3.

Por se tratar de uma doenga degenerativa que progride len-
tamente e que, muitas vezes, ocasiona limitacoes fisicas e
mentais, a Doenca de Parkinson causa mudancgas nao sé ao
portador, mas também a todos os familiares envolvidos. Os
sentimentos dos familiares acometidos pela doenca geraram, em
alguns momentos, preocupacao nos cuidadores e, em outros, a
necessidade de intervencao para que o quadro de sentimentos
pudesse ser melhorado.

Em algumas situacoes, os sentimentos dos cuidadores fo-
ram mais superficiais, devido ao desconhecimento quanto a
doenca e sua progressdo. Estes sentimentos foram se tornando
mais intensos quando os familiares comecaram a desenvolver
limitagoes fisicas e/ou mentais. Comparando com resultados de
outras pesquisas realizadas com cuidadores familiares de pessoas
com doencas cronicas, verificou-se a presenca de sentimentos
de tristeza, medo, solidao, privacdo da liberdade, de cansaco,
insatisfagao com a vida devido as demandas de cuidado”'3'®,

Outros estudos também destacam que muitos cuidadores
precisaram restringir suas atividades ao desempenharem o
cuidado a um familiar adoecido ou idoso, e sua programacao
didria torna-se cada vez mais restritiva, em virtude das neces-
sidades do familiar'”-'®, Destaca que é comum os cuidadores
se sentirem culpados em participar de alguma atividade de
lazer, pois ndo desejam experimentar algo agradavel sem que
seu familiar com Parkinson possa participar!”.

No que tange as mudangas na vida diaria do cuidador, as
modificagdes da rotina deste foram proporcionais a dependéncia
do familiar acometido. Entretanto, mesmo aqueles familiares
que ainda nao possuem dependéncia fisica, observou-se preo-
cupacao do cuidador para com o bem-estar do familiar, sendo
que, em alguns casos, o cuidador se preocupava em levar o
familiar adoecido para fazer uma caminhada e supervisionava
os cuidados pessoais. Essa preocupagao com o familiar, por mais
independente que seja, também gera sobrecarga ao cuidador.
A sobrecarga dos cuidadores familiares pode ser definida como
sobrecarga objetiva (custos gerados pela doenca, perturbacoes
na rotina familiar e profissional, e frequéncia de cuidados) e
subjetiva (grau de incomodo sentido pelo cuidador)?°2". Pode
causar adoecimento agudo ou crénico do cuidador, tornando-o
tao doente quanto o familiar com doenca cronica®??. Um estudo
que objetivou identificar a sobrecarga do cuidador de criangas
ou adolescentes com transtornos mentais observou que, a in-
terferéncia que o cuidado com a crianca ou adolescente traz
para as relagdes familiares torna-se mais aparente a medida que
dificulta ou impede a realizacado de atividades sociais e de lazer,
pela constante dedicacdo ao cuidado, desencadeando tensao e
sobrecarga'™®. Outro estudo que comparou a sobrecarga entre
cuidadores principais e secundarios de idosos portadores da
Doenca de Alzheimer destacou que os primeiros apresentaram
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maior sobrecarga, principalmente nas atividades relacionadas
a assisténcia do cotidiano. Isso ocorre porque os cuidadores
principais geralmente assumem total ou maior responsabilida-
de nos cuidados, dedicando maior parte do seu tempo para a
assisténcia ao familiar doente, enquanto o cuidador secundario
limita-se as atividades complementares, e a prover recursos
financeiros??.

Diante disso, faz-se necessario avaliar o impacto do papel
de cuidador nas familias, o que pode fornecer informacoes
importantes aos profissionais de satide para o desenvolvimen-
to de intervencoes psicossociais e educativas especificas a
cada um envolvido com o cuidado, proporcionando, assim,
um auxilio mais efetivo a satde mental das familias!'*21-22,
Alguns programas de psicoeducacao tém sido realizados com
cuidadores de familiares de doencas crénicas, visando auxiliar
na diminuicao da tensdo familiar gerada pela sobrecarga do
cuidado. Em todo o processo de cuidado, é necessario in-
formacédo e apoio dos profissionais a familia para que estes
ultimos possam reconhecer as demandas familiares e elaborar
abordagens adequadas dentro de um marco integral de reabi-
litacao do ser cuidado!™.

Intervencgdes também podem ser elaboradas pelo enfermeiro
junto a familia, por meio de uma consulta de enfermagem,
na unidade de satde ou no domicilio, e esta, quando realiza-
da com vistas as necessidades da familia, podem auxilié-la a
elaborar estratégias de diminuicao da sobrecarga referente ao
cuidado*?¥.

Cada vez mais, é reconhecido que os cuidadores desempe-
nham um papel crucial na complementacao do apoio ofere-
cido pelos servicos de satde e sociais®??. Assim, enfatiza-se a
importancia desses servicos em fornecer apoio aos prestadores
de cuidados e ajudar a minimizar a carga causada por cuidar
de alguém com uma doenca neurologica de longo prazo®?.

Por outro lado, mesmo com a mudanca da rotina de alguns
cuidadores, observou-se que esses tém encontrado um momento
para realizar o cuidado préprio. Eles realizam atividades fisicas,
atividades religiosas, mesmo que mais restritas que outrora e
destacam que esta é uma forma para cuidar de si e de obter
forgas para manter a rotina de cuidado. Esse resultado é seme-
|lhante ao encontrado em outros estudos que verificaram que o
enfrentamento eficaz com a rotina de cuidado envolve o uso de
estratégias que incluem: obter forcas a partir de crencas espiri-
tuais; aprender técnicas de relaxamento e reducao do estresse
para que o cuidador possa manter seus compromissos sociais,
permitindo que sua vida nao sofra tantas alteracées; administrar
melhor o tempo; fazer uso dos servicos de apoio disponiveis;
melhorar a qualidade da comunicagao com o seu familiar com
Parkinson. e estar preparado psicologicamente para o futuro
quando ocorrer a progressao da doencga''®23,

Neste sentido, visando auxiliar nas estratégias utilizadas pelos
cuidadores para melhorar sua qualidade de vida e promover
a saude destes, também poderiam ser propostos programas de
orientacdo abordando temas como adequacao do ambiente do-
miciliar as necessidades de cada individuo; informacoes sobre os
programas governamentais existentes no pais para obtencao de
auxilios financeiros para a pessoa com necessidades especiais;
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cuidados com a saude do cuidador e da pessoa dependente;
orientacdes sobre as habilidades e dificuldades da pessoa com
necessidades especiais, bem como os mecanismos e progra-
mas existentes na comunidade que oferecam oportunidade
de adquirir novas informagoes e habilidades; orientacdes em
relagao a participacao em atividades de lazer e a disponibilidade
de transporte publico adequado as necessidades do usuario;
e orientacoes sobre os direitos da pessoa com necessidades
especiais®?®.

Limitagoes do Estudo

O estudo apresentou algumas limitagcdes no que se refere a
realidade de um municipio do interior do Parand, o que dificulta
a generalizacdo dos achados para outros contextos sociais e
suscita a necessidade da realizacdo de outras pesquisas que
explorem a tematica, no intuito de contemplar outros aspectos
que ndo surgiram neste estudo.

Contribuicoes para a area da Enfermagem

A pesquisa apresenta ainda contribuicdes para a area da
enfermagem, ao possibilitar ao enfermeiro a visualizagcao da ne-
cessidade de uma assisténcia diferenciada ao cuidador. Assisti-lo
em suas necessidades favorece a qualidade de vida do mesmo,
reduz a possibilidade de adoecimento e, assim, permite um
cuidado mais eficiente ao ente com doenca crénica.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo apresentou os aspectos da mudanca da rotina da
familia que possui um familiar portador da Doenga de Parkinson,
além das preocupacoes do cuidador familiar com o bem-estar
e as necessidades individuais do ente adoecido. Apresentou,
também, as estratégias que os cuidadores possuem para diminuir
sua sobrecarga e realizar o cuidado préprio.

Familiares que convivem com uma pessoa com Parkinson
podem apresentar diferentes sentimentos devido a situacdo
vivenciada, como solidao, medo, culpa, tristeza, entre outros,
além de ocasionar desgaste fisico e emocional para o familiar
que se encarrega dos cuidados didrios. As mudancas didrias
dos cuidadores foram maiores quando ocorreu a progressio da
doenca e, com isso, gerou maior sobrecarga aos cuidadores.
Esta sobrecarga pode provocar o adoecimento deste e, con-
sequentemente, interferir na qualidade do cuidado ofertado.
Destaca-se a necessidade dos sentimentos e dessa sobrecarga
ser considerada durante a assisténcia profissional.

Algumas estratégias para lidar com a sobrecarga fisica e
mental estao sendo realizadas pelos proprios cuidadores, tais
como a pratica de atividades fisicas e a busca de apoio espiritual.
Mas o cuidador familiar, muitas vezes, pode ndo se encontrar
preparado para esta funcao, necessitando do apoio dos profis-
sionais de satde para o cuidado de si. O enfermeiro, por sua
vez, ao conhecer a rotina de cuidado dos familiares cuidadores
de pessoas acometidas doencas cronicas, pode incluir esses
conhecimentos nas discussées com toda a equipe de saude,
visando programar acoes efetivas que inclua e fortaleca toda a
familia durante a assisténcia a esta.
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