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Resumo

Buscar na literatura as atividades realizadas pelo cuidador familiar a pessoa com a doenca de Parkinson, apontando as
suas principais dificuldades e atividades implementadas no domicilio para melhorar a qualidade de vida do paciente.
Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura, de aspecto descritivo e qualitativo. A busca de dados ocorreu nas
bases: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Salde (LILACS); Scientific Electronic Library
Online (SciELO) e Base de Dados de Enfermagem (BDENF). A pesquisa ocorreu no periodo de junho a julho de
2021, e foram usados os descritores “Doenga de Parkinson; Cuidadores; Assisténcia domiciliar”. Estabelecidos na
lista dos Descritores em Ciéncias da Salde (DECs), e apés aplicacdo dos critérios de elegibilidade restaram oito
estudos para serem usados na pesquisa. A principal dificuldade na assisténcia domiciliar ao paciente com DP é a falta
de informacGes sobre a patologia e por consequéncia a falta de preparo dos cuidadores, que em sua maioria é
composta por conjuges do sexo feminino. Conclui-se que é necessario haver uma promogao de salde efetiva no
contexto domiciliar, para ofertar qualificacdo e preparo a esses cuidadores informais.

Palavras-chave: Doenca de Parkinson; Cuidadores; Assisténcia domiciliar.

Abstract

Search the literature for activities performed by family caregivers to people with Parkinson's disease, pointing out
their main difficulties and activities implemented at home to improve the patient's quality of life. This is an integrative
literature review, with a descriptive and qualitative aspect. The search for data took place in the following databases:
Latin American and Caribbean Literature on Health Sciences (LILACS); Scientific Electronic Library Online
(SCiELO) and Nursing Database (BDENF). The research took place from June to July 2021, and the descriptors
“Parkinson's Disease; Caregivers; Home care”. Established in the list of Health Sciences Descriptors (DECs), and
after applying the eligibility criteria, eight studies remained to be used in the study. The main difficulty in home care
for patients with PD is the lack of information about the pathology and, consequently, the lack of preparation of
caregivers, who are mostly composed of female spouses. It is concluded that it is necessary to have an effective health
promotion in the home context, to offer qualification and preparation to these informal caregivers.

Keywords: Parkinson's disease; Caregivers; Home care.

Resumen

Buscar en la literatura las actividades que realizan los cuidadores familiares a las personas con enfermedad de
Parkinson, sefialando sus principales dificultades y las actividades realizadas en el hogar para mejorar la calidad de
vida del paciente. Se trata de una revisidn de la literatura integradora, con un aspecto descriptivo y cualitativo. La
busqueda de datos se realizo en las siguientes bases de datos: Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de
la Salud (LILACS); Biblioteca Electrénica Cientifica en Linea (SciELO) y Base de Datos de Enfermeria (BDENF).
La investigacion se llevo a cabo de junio a julio de 2021, y los descriptores “Enfermedad de Parkinson; Cuidadores;
Cuidados en el hogar". Establecidos en la lista de Descriptores de Ciencias de la Salud (DEC), y después de aplicar
los criterios de elegibilidad, quedaron ocho estudios para ser utilizados en el estudio. La principal dificultad en la
atencion domiciliaria de los pacientes con EP es la falta de informacion sobre la patologia y, en consecuencia, la falta
de preparacion de los cuidadores, que en su mayoria estan compuestos por mujeres esposas. Se concluye que es
necesario contar con una promocién de la salud efectiva en el contexto del hogar, para ofrecer capacitaciéon y
preparacion a estos cuidadores informales.

Palabras clave: Enfermedad de Parkinson; Cuidadores; Cuidados en el hogar.

1. Introducéo

A doenca de Parkinson (DP), € conceituada como uma enfermidade de carater neurodegenerativo e progressivo,
causada pela diminuicdo na producdo de dopamina, na qual é a responsavel pela troca de impulsos entre as células no sistema
nervoso, ajudando assim na realizagdo dos movimentos voluntarios do organismo, e quando a falta desse neurotransmissor no
encéfalo, em uma regido especifica denominada substancia negra, o individuo perde o controle motor (Massano, 2011).

O processo de senescéncia é inevitdvel para o organismo, no qual percorrem uma série de mudangas, sendo
fisioldgicas, psicoldgicas e sociais, na qual todos os individuos saudaveis apresentam morte progressiva das células nervosas, e
ndo se sabem os motivos definitivos que favorecem a morte dessas células nervosas e ocasiona o surgimento da patologia de
Parkinson, porém acredita-se que seja uma causa multifatorial, contendo fatores genéticos e ambientais, sendo as principais
sintomatologias apresentadas sdo: bradicinesia, rigidez articular, tremores, e também pode surgir as sintomatologias
caracterizadas por ndo serem motoras, tais como alteracdes do sono, problemas intestinais como a constipacdo persistente e

padrdes olfatorios diminuidos (Cabreira & Massano, 2019).
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Segundo a Organizagao Mundial da Saide (OMS), 1% da populagdo mundial acima dos 65 anos possuem a patologia
de Parkinson, com pico na sétima década de vida, sendo mais prevalente no sexo masculino, a uma medida de trés homens
acometidos, para cada duas mulheres com DP, na regido Europeia, estima-se que ha de 257 a 1.400 casos por 100 mil
habitantes (Vitoria, 2021).

No panorama nacional, estima-se que a quantidade de pessoas acometidas pela DP corresponde a 3% da populacao
acima dos 60 anos, e levando em consideracdo a quantidade populacional, aponta-se um provavel quantitativo de 630 mil
brasileiros com DP, e segundo a OMS, o valor pode duplicar até o ano de 2030 (Vitéria, 2021).

A DP por se tratar de uma patologia neurodegenerativa, desencadeia ao paciente uma falta de autonomia para
desempenhar algumas atividades diarias, necessitando assim de um cuidador em tempo integral, sendo na maioria dos casos,
constituido por um membro da familia, ou seja, aquele familiar que estd mais préoximo ao doente, compartilha suas
experiéncias negativas e positivas, e atribui ao paciente uma melhor qualidade de vida no contexto domiciliar (Horning et al,
2019).

Este estudo tem o objetivo de buscar na literatura as atividades realizadas pelo cuidador familiar a pessoa com a
doenca de Parkinson, apontando as suas principais dificuldades e atividades implementadas no domicilio para melhorar a

qualidade de vida do paciente.

2. Metodologia

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura, de aspecto descritivo e qualitativo. Esse tipo de revisdo é utilizado
para sintetizacdo de resultados obtidos através de uma determinada pesquisa nas bases de dados selecionadas pelo autor, sobre
uma tematica especifica e se caracterizando por ser sistematica, e sendo usada principalmente em estudos da satde (Ercole,
Melo & Alcoforado, 2014).

Foi seguida as seguintes etapas para construcdo do estudo: Elaboracdo da tematica e questdo norteadora; selecdo dos
critérios de inclusdo e exclusdo; definicdo dos descritores; definicdo e busca nas bases de dados; leitura na integra dos
manuscritos encontrados, e aplicacdo dos critérios de elegibilidade; interpretacdo e agrupamentos dos estudos selecionados.

Para direcionar o estudo, foi estabelecido a seguinte pergunta norteadora “O que a literatura aborda sobre as
experiéncias dos cuidadores familiares de pacientes com a doenca de Parkinson?”.

Na elaboragdo da pesquisa a busca de artigos ocorreu nas bases de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS); Scientific Electronic Library Online (SciELO) e Base de Dados de Enfermagem (BDENF). A
pesquisa ocorreu no periodo de junho a julho de 2021 e foram usados os descritores “Doenga de Parkinson; Cuidadores;
Assisténcia domiciliar”, estabelecidos na lista dos Descritores em Ciéncias da Satide (DECs), e cruzados com o operador
booleano “AND”. A estratégia para elaboracdo do tema e questdo norteadora foi a Plco, identificando a populagdo, intervencdo
e 0 contexto do estudo.

Foram selecionados os critérios para inclusdéo de manuscritos para o estudo, sendo utilizado artigos completos
disponiveis, com recorte temporal de 2014 a 2021, em idioma portugués e inglés e que respondessem a questdo norte do
estudo. E os critérios de exclusdo do estudo: artigos duplicados, resumos, teses e dissertagcdes, com recorte temporal inferior a
2014 e que ndo abordassem o objetivo da pesquisa.

3. Resultados e Discussao

No fluxograma a seguir apresenta toda a estratégia de busca, detalhando as principais etapas para a construcdo da
pesquisa, desde as fases iniciais até o resultado final.
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Figura 1. Fluxograma com a trajetdria da selecdo dos manuscritos.

Amostra Inicial
LILACS: 21
SciELO: 9
BDENF: 7

Trabalhos excluidos por ndo
atenderem aos critérios de
idioma e recorte temporal.
TOTAL: 15

Trabalhos excluidos por ndo
responderem a problematica do
artigo, e por serem estudos
incompletos, teses, resumos e
dissertagdes.
TOTAL: 14

Apb6s  leitura  critica  dos
manuscritos, excluiram-se um
total de 8 estudos.

Amostra Final
LILACS: 2
SciELO: 4
BDENF: 2

Fonte: Autores (2021).

No Fluxograma 1, observa-se que na busca de dados, constatou-se 37 pesquisas, que foram submetidos a primeira
etapa de avaliacdo por meio dos critérios de elegibilidade. Assim, ap6s aplicar os critérios de recorte temporal e idioma, foram
excluidos o quantitativo de 14 estudos. Os estudos foram submetidos a leitura, e foram excluidos 14 estudos por néo retratar a
tematica da pesquisa.

Na segunda etapa, feito a leitura dos manuscritos, observou-se um quantitativo de 8 estudos que respondiam a questao
norteadora da pesquisa.

O Quadro 1, a seguir, apresenta os estudos selecionados para a pesquisa segundo sua autoria, titulo, método, ano e
objetivo.
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Quadro 1 - Artigos referentes ao estudo.

Autor Titulo Método Ano Objetivo
Nunes, Adaptacdo dos familiares | Método exploratério de | 2019 | Descrever e interpretar a repercussao da
Alvarez, Costa | Cuidadores de Idosos com | abordagem qualitativa. transicdo para o exercicio do papel de cuidador
& Valcarenghi. | Doenca de Parkinson: em familiares de idosos com doenga de
Processo de Transigao. Parkinson, a luz da teoria das Transi¢des de
Afaf Meleis.
Nunes, Fatores  determinantes na | Estudo qualitativo, | 2019 Investigar os fatores facilitadores e inibidores
Alvarez, Costa | transicdo  situacional de | exploratério e descritivo. na transicdo situacional de familiares cuidadores
& Valcarenghi. | familiares  cuidadores  de de idosos com doencga de Parkinson.
idosos com doenca de
Parkinson.
Padovani etal. | Ser cuidador de pessoas com a | Estudo  qualitativo e | 2018 | Compreender a experiencia de cuidar de uma
Doenga de Parkinson: | analise tematica. pessoa com a doenca de Parkinson.
situaces vivenciadas
Gondim et al. Conhecimentos, atitudes e | Estudo de corte transversal | 2018 | Investigar os conhecimentos, as atitudes e as
praticas de pessoas com | e abordagem quantitativa. praticas de pessoas com a DP sobre um
doenca de Parkinson sobre um programa de exercicios terapéuticos
programa terapéutico domiciliares  autos  supervisionados com
domiciliar com orientagdo em orientacdo em grupo.
grupo.
Alvarez, O impacto da aposentadoria | Pesquisa qualitativa. 2017 | Compreender o impacto da aposentadoria nas
Valcarenghi, nas pessoas com doenca de pessoas com doenca de Parkinson em idade
Nunes, Siewert | Parkinson em idade ativa. ativa.
& Baptista.
Maia, Galvao, | Assisténcia a pessoa com | Estudo descritivo- | 2016 | Analisar as concepgfes que o portador da
Oliveira & | Parkinson no Aambito da | exploratoria, com Doenga de Parkinson (DP) detém sobre a
Miranda. estratégia de salde da familia. | abordagem qualitativa. assisténcia integral realizada pelo enfermeiro.
Alvarez et al. Grupo de apoio as pessoas | Relato de experiéncia 2016 | Descrever a experiéncia do projeto de extensdo
com doenca de Parkinson e — Grupo de apoio as pessoas com doenca de
seus familiares. Parkinson e seus familiares no @mbito da UFSC.
Filippin, Qualidade de vida de sujeitos | Estudo transversal. 2014 | Avaliar e comparar a qualidade de vida de
Martins, Dela | com doenca de Parkinson e sujeitos com DP e seus cuidadores e
Libera, seus cuidadores. correlacionar a qualidade de vida com as

Halberstadt &
Severo.

caracteristicas  dos com DP e

cuidadores.

sujeitos

Fonte: Autores (2021).

A evolucdo da doenca de Parkinson provoca sintomas que afeta toda a constituicdo familiar, alterando sua rotina e

suas prioridades, na qual se destaca que o cuidador exerce todas as tarefas relacionadas ao cuidado diario do paciente,

desempenhando seu papel de cuidador domiciliar em tempo integral, ndo apresenta temor pela DP, pois ndo tem

conhecimentos sobre a sintomatologia e progressao da patologia (Padovani et al, 2018).

O sentimento vivenciado pelos cuidadores ndo é algo estatico, pois varia em intensidade conforme a progressdo da

doenga, tais como soliddo, medo, culpa e tristeza, na qual como consequéncia também aumenta o grau de dependéncia do

paciente, e mesmo com a sobrecarga de emoces, em estudos feitos por Padovani et al (2018), os cuidadores priorizam o

préprio cuidado, realizando atividades como caminhadas, natacéo e realizam exames laboratoriais de rotina.

Segundo os estudos de Nunes et al (2017), a descoberta do diagndstico de DP, causa um impacto na vida dos

familiares, isso devido aos sintomas da patologia, dificultar em alto grau a capacidade do paciente em desempenhar atividades

de vida diéaria, sendo o cdnjuge o principal cuidador. Em conformidade com os estudos de Padovani et al (2018), os cuidadores

sdo em sua maioria constituido pelo cdnjuge, esse fato acontece principalmente pelo grau de convivio e parentesco.

A uma caréncia de informacdo aos cuidadores sobre o entendimento da doenca, e seus principais agravos, o que

dificulta o cuidado domiciliar, com a educacdo em salde, o cuidador pode planejar sua assisténcia, realizar técnicas de

relaxamento e combate ao stress, otimizar o tempo no desenvolvimento de auxilio as tarefas diérias e principalmente realizar

6
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um preparo para lidar com a progresséo da doencga no futuro, a assim consolidando a importancia e necessidade de se trabalhar
a educagdo desses cuidadores no contexto domiciliar (Nunes et al, 2017). Enfatizado pelos estudos de Godin et al (2018), na
qual aponta a importancia de se incentivar o autocuidado, e explicar ao paciente com DP, a necessidade de se ter uma vida
ativa, com praticas de exercicio diarios, objetivando retardar a evolucao degenerativa da doenca de Parkinson.

A espiritualidade e religiosidade encoraja os cuidadores e proporciona esperanca, na qual é justificado pelos estudos
de Nunes et al (2017), quando se apontar que ter uma crenca em algo, ajuda o cuidador a enfrentar as situagdes estressoras e
dificuldades da assisténcia diaria, enfatizando que o apoio de amigos e vizinhos também se caracteriza fator importante no
cuidado ao paciente com DP.

A quantidade de tempo em horas gastos pelo cuidador, na assisténcia ao paciente com DP, supera as horas gastas com
0 proprio cuidado, significando que o cuidador precisa fazer varios reajustes a sua vida pessoal para conseguir promover uma
assisténcia domiciliar integra e qualitativa, o que pode ocasionar danos a sua salde mental, e assim torna-se necessario e
aconselhavel a indicagdo de grupos de apoio ao cuidador domiciliar (Alvarez et al, 2016)

Os aspectos sociais, emocionais e fisicos, sdo os principais fatores desencadeantes de uma piora na qualidade de vida,
e em especial vivenciados com intensidade no periodo de transicéo, de familiar para cuidador (Filippin et al, 2014). E assim 0s
estudos de Nunes et al (2017), enfatiza a dificuldade que os familiares encontram em passar pela transigdo e se tornarem um
cuidador domiciliar, na qual inicia-se com a conscientizagdo das primeiras manifestacGes da patologia, e a adaptagdo a uma
nova rotina diéria.

A visita domiciliar feita pela equipe multiprofissional de salde, é fator importante para a oferta de qualidade de vida
ao paciente, proporcionando uma educacdo em saude a familia e atendimento holistico, sanado assim todas as eventuais
incertezas do paciente e do cuidador (Galvéo, Oliveira, Maia & Miranda, 2016). Analisando os estudos de Alvarez et al
(2017), a assisténcia especializada em saiude no contexto domiciliar, € importante a medida que proporciona ao paciente um
cuidado holistico e ocorre a disponibilidade de todas as assisténcias ofertadas pelo Sistema Unico de Satide (SUS), desde as
consultas na Unidade Basica de Salde até a beneficéncia com questGes de aposentadorias, assuntos que ndo pertencem as
atividades domiciliares dos cuidadores familiares.

Como limitacdo deste estudo, pode-se realgar a poucas quantidades de estudos que abordassem com clareza as
experiencias vivenciadas pelos cuidadores no contexto domiciliar as pessoas que convivem com a Doenca de Parkinson, e a

importancia de se educar essa populagdo de cuidadores sobre como desempenhar com éxito as praticas essenciais do cotidiano.

4. Consideracgdes Finais

Este estudo é importante & medida que proporciona compreender as atividades desenvolvidas no dmbito domiciliar,
para melhorar a qualidade de vida da pessoa com doenga de Parkinson. Com o conhecimento adquirido através da revisao
integrativa, observa-se que o grupo de cuidadores domiciliares € em sua maioria constituidos por conjuges do sexo feminino,
na qual a principal dificuldade encontrada é a falta de preparo e desinformacg&o sobre a doenca.

Ressalta-se a necessidade de haver uma promogao de salde efetiva no contexto domiciliar, para ofertar qualificagao e
preparo a esses cuidadores informais, nesse contexto o estudo alcangou exceléncia em apontar as experencias vivenciadas
pelos cuidadores no ambito familiar.

Este estudo é importante @ medida que contribui para novas producBes sobre a tematica, e que possa favorecer

futuramente para uma comunidade de cuidadores domiciliares mais informada e qualificada.
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