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RESUMO

Este estudo buscou descrever a trajetéria de vida do cuidador familiar do idoso
com Doenca de Parkinson. Estudo descritivo, com abordagem qualitativa,
embasando-se na producdo de dados a partir da Histéria Oral de Vida como
método e técnica de pesquisa. Um total de 07 cuidadores familiares do Grupo
de Apoio Interativo aos Portadores de Parkinson, tendo como local o Grupo de
Apoio Interativo aos Portadores de Parkinson, organiza¢cdo ndo-governamental
onde se realizam reunifes e atividades caracteristicas da Ateng&o Primaria em
Saude, Mossorg, Rio Grande do Norte, Brasil. Os cuidadores constituiram-se
em sua totalidade por mulheres, em sua maioria casadas, na faixa etaria entre
38 e 74 anos de idade. Visualizou-se como o cuidar pode alterar a vida e a
salde dos cuidadores, com transformacdes que perpassam por aspectos
fisicos, psicologicos e sociais, envolvendo medo, estresse, desgaste fisico e
isolamento social cursando com sentimentos de unido, fortalecimento de lagos
e solidariedade. Demonstrou-se que existe uma sobrecarga na funcdo de
cuidador. Porém, identificou-se as vertentes positivas desse cuidado, sentido
pouco discutido no processo de assisténcia ao idoso, além do reconhecimento
de uma nova modalidade de cuidador na qual o familiar procura manter a
autonomia do idoso em seu auto-cuidado.

PALAVRAS-CHAVE: Doenca de Parkinson. Familia. Cuidado.
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ABSTRACT

This study aimed to describe the life trajectory of the family caregiver of the
elderly with Parkinson's disease. A descriptive study, with a qualitative
approach, based on the production of data from the Oral History of Life as a
method and research technique. A total of 07 family caregivers of the Interactive
Support Group for Parkinson's Patients, with the Interactive Parkinson Support
Group as a venue, a nongovernmental organization where meetings and
activities are carried out that are characteristic of Primary Health Care,
Mossord, Rio Grande of the North, Brazil. The caregivers were made up entirely
of women, mostly married, between the ages of 38 and 74 years. It was shown
how caring can alter the life and health of caregivers, with transformations that
go through physical, psychological and social aspects, involving fear, stress,
physical exhaustion and social isolation, attending to feelings of unity,
strengthening of bonds and solidarity. It has been shown that there is an
overload in the caregiver role. However, we identified the positive aspects of
this care, which is little discussed in the care process for the elderly, besides the
recognition of a new modality of caregiver in which the family member seeks to
maintain the autonomy of the elderly in their self-care.

KEYWORDS: Parkinson's disease. Family. Care.
INTRODUCAO

Com o aumento do envelhecimento populacional, ocorreu mudanga no
perfil das doencas mais prevalentes, com a diminuicdo das doencas
infectoparasitarias e o predominio das doencas cronicas ndo transmissiveis
(OLIVEITA et al., 2016) As Doengas Crbnicas Ndo Transmissiveis, taxionomia
gue inclui as doencas neurodegenerativas, ocupam atualmente uma posicao de
destaque epidemioldgico, tornando-se responsaveis por afetar
significativamente a populacdo idosa. A Doenca de Parkinson é a segunda
enfermidade neurodegenerativade maior frequéncia entre os idosos nos paises
industrializados, superada apenas pela Doenca de Alzheimer. Esta
enfermidade provoca uma degeneracdo nos neurbnios produtores de
dopamina, localizados na Substancia Negra, um dos principais constituintes do
mesencéfalo (CHAVEZ-LEON et al., 2013; MORAES, 2012).

O quantitativo de idosos com a Doenca de Parkinson aumentara nas
proximas décadas decorrente de dois fendmenos simultaneos: o
envelhecimento da populacdo que leva a um aumento na prevaléncia da
doenca e melhorias na qualidade dos tratamentos oferecidos, promovendo uma
sobrevida prolongada aos acometidos por este agravo (WEERKAMP et al.,
2014).

Por ser uma doenca degenerativa, mesmo com a estabilizagcdo de seus
sintomas, ao longo de seu curso causa limitacbes importantes e irreversiveis,
em consequéncia do tremor, maximizando as dificuldades para se alimentar,
vestir-se e escrever. A rigidez muscular afeta a movimentacao, favorecendo
episodios de quedas da propria altura e instabilidade postural. A deméncia, que
pode se tornar um agravo para o idoso com a Doenca de Parkinson, causa a
perda gradativa da memoria, além da ocorréncia de alucinagbes, o que
compromete ainda mais as func¢ées cognitivas do paciente (CHAVEZ-LEON et
al., 2013).
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Frente a este quadro degenerativo do sistema nervoso central de
evolucdo progressiva e crbnica, aumentara acentuadamente o numero de
individuos responséaveis pelos cuidados a essa populacdo, denominados
cuidadores. O cuidador, como uma ocupacéo, portanto dentro da informalidade,
embora haja iniciativas para qualifica-lo, torna-se responsavel pelo bem-estar
da pessoa assistida no que diz respeito a saude, alimentacao, higiene pessoal,
educacdo, cultura, recreacdo e lazer do individuo ao qual presta cuidados
(ARAUJO et al., 2013; TALLEY; CREWS, 2012).

O cuidar se constitui em uma tarefa complexa: exige tempo, dedicacao e
paciéncia, principalmente quando um familiar é o alvo deste cuidado,
envolvendo esta tarefa em um conjunto de significados. Acrescente-se a essa
complexidade a condicdo de que este processo transcorra no ambito domiciliar.
Nestes casos, o0 cuidador se (re)configura primariamente como um membro da
familia.

Ao tornar-se cuidador principal de uma pessoa dependente alteracbes
podem ocorrer em seu cotidiano acarretando mudancas psicoldgicas, fisicas e
sociais. Os problemas que afetam o cuidador cursam além de apenas fadiga
fisica, incluindo problemas de relacionamento com a familia e no trabalho,
sentimentos de incapacidade, depresséo e ansiedade, além do surgimento de
patologias complexas, como agravos gastrointestinais e hipertensivos (FAZIO
et al., 2015; NGUYEN; CHAO, 2015).

Como cuidadores informais desempenham um papel significante no
suporte aos idosos durante a trajetéria de sua doenca, sendo elementos
complementares do apoio dado pelos servicos sociais e de saude, € importante
considerar as repercussdes que esta nova realidade ocasiona em sua histéria
de vida (PETERS et al., 2013). Frente a problematica, tracou-se o0 seguinte
objetivo: Descrever a trajetéria de vida do cuidador familiar do idoso com
Doenca de Parkinson na prestacao de cuidados no domicilio.

MATERIAIS E METODOS

Estudo exploratério, descritivo e qualitativo, embasando-se na producao
de dados a partir da Histéria Oral de Vida como método e técnica de pesquisa.
Através do registro da oralidade, torna-se possivel o resgate de memaorias com
vistas a torna-las fontes de conhecimento individuais e coletivas, de maneira
dindmica e espontanea, podendo estes relatos serem relacionados a um
fendmeno, acontecimento ou periodo de tempo (MEIHY; HOLANDA, 2011).

A pesquisa teve como cenario o Grupo de Apoio Interativo aos Portadores
de Parkinson, na regido sul do municipio de Mossor6-RN/BR, apés submissao
ao Comité de Etica em Pesquisa, da Universidade Estadual do Rio Grande do
Norte, aprovado pelo parecer final n°® 735.767,CAEE n°® 32651214.3.0000.5294.
A coleta de dados ocorreu entre novembro de 2014 e marcgo de 2015.

A escolha dos sujeitos de pesquisa, denominados de colaboradores,
parte-se da compreensdo dos conceitos de colénia e rede. A colbnia diz
respeito ao grupo mais amplo, constituido por sujeitos que compartilham
caracteristicas peculiares entre si. A rede, subdivisdo da colbnia,é responsavel
por organizar como as entrevistas serdo realizadas e quem serdo seus
colaboradores alvos (MEIHY; HOLANDA, 2011).

Nesse estudo, de um lado, a colbénia dos cuidadores familiares de idosos
com Doencga de Parkinson constituiu-se por todos os cuidadores cadastrados
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no grupo, totalizando 17 sujeitos, do outro a rede, os 13 sujeitos selecionados.

Os critérios de inclus@o constituiram-se em: ser cuidador de um familiar
com Doencga de Parkinson com idade igual ou superior a 60 anos; possuir um
periodo de convivéncia com o idoso superior a seis meses; declarar ser
responsavel direto pelos cuidados. Excluiram-se o0s cuidadores que
apresentaram deficiéncias fisicas e mentais, como surdez e dificuldade visual,
ou qualquer tipo de deméncias previamente diagnosticadas, vez que estas
poderiam interferir no processo de coleta de dados. Apdés o percurso de
aplicabilidade dos critérios de inclusdo para definicdo da amostra final da
pesquisa, obteve-se 7 colaboradores.

A entrevista inicial que direciona a coleta de dados é chamada de ponto
zero, sendo este compreendido comoo colaborador que tenha amplo
conhecimento sobre o objeto da pesquisa, ou aquele eleito como primeiro
entrevistado (MEIHY; HOLANDA, 2011; MEIHY; RIBEIRO, 2011), capaz de
referenciar os demais colaboradores de uma dada rede e pertencente a mesma
colénia.Como ponto zero foi definido o colaborador mais antigo cadastrado no
grupo e incluido na amostra final da pesquisa.

A Historia Oral de Vida como método e técnica de pesquisa requer o
cumprimento de suas etapas. Na etapa inicial, ou seja, da pré-entrevista
elencaram-se 0 convite para participacdo que ocorreu durante as reunifes do
Grupo de Apoio, sendo expostos, a cada colaborador os objetivos do estudo e
suas etapas, agendando-se a data, horario e local da entrevista.

A entrevista ocorreu de forma individual, reservada e no domicilio dos
colaboradores. Iniciou-se a coleta pela identificacdo através de dados
socioecon6micos, demogréficos e estado de saude do cuidador, bem como das
caracteristicas do processo cuidativo. Depois, direcionou-se a entrevista pela
seguinte solicitacao:“Fale-me da sua experiéncia como cuidador.

A pés-entrevista caracterizou-se pela transcricdo dos relatos de maneira
literal e sua andlise em conjunto com o colaborador (MEIHY; RIBEIRO, 2011).
Em nova visita ao domicilio dos colaboradores, o texto reproduzido foi
partilhado com cada um dos entrevistados, ocasiao em que, segundo a técnica
e 0 método de pesquisa, poderia ocorrer alteracdes em sua estrutura. Apos a
discusséo e aceite de cada colaborador, as informagdes coletadas tornaram-se
legitimadas por meio de cesséo de direitos do mesmo.

As entrevistas submetidas a analise de conteddo e suas fases
metodolbégicas obedeceu a seguinte roteirizacdo. Na pré-analise, além da
leitura na integra de todo os dados, realizou-se pequenas correcdes
linguisticas nas falas transcritas, sem eliminar a originalidade das mesmas.Na
segunda etapa,exploracdo do material,as narrativas foram codificadas e
agrupadas em categorias de andlise. Na terceira etapa, o tratamento dos
resultados, inferéncia e interpretacdo, ocorreu a condensacdo e a analise
critica e reflexiva das informagdes coletadas (BARDIN, 2011).

Para preservar a identidade dos colaboradores, adotou-se 0s seguintes
pseudbnimos: C1, C2, C3, C4, C5, C6, C7; onde a letra C representa a palavra
cuidador e a sequéncia numeérica em arabico indica a ordem das entrevistas.

RESULTADOS
Caracterizacao dos colaboradores

Os cuidadores constituiram-se em sua totalidade por mulheres, a maioria
casada, tendo idades entre 38 e 74 anos, com média de idade em 57,3 anos e
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renda entre 2 a 3 salarios minimos. Os graus de parentesco do cuidador com o
idoso identificados na pesquisa foram filha, esposa e irma.

No presente estudo, ha uma significativa presenca de idosas, acima de 60
anos (BRASIL, 2003), exercendo o cuidar representando quase a metade das
cuidadoras. Com relacéo ao periodo de tempo que exercem a tarefa do cuidar,
a maioria realiza os cuidados por um periodo de 1 a 5 anos, um quarto delas
atua por um periodo de 5 a 10 anos e outros um quarto cuidam ha mais de 10
anos.

Dentre as cuidadoras, 85,7% delas ndo possui emprego formal,
ocupando-se de tarefas domésticas. A escolaridade predominante, 42,8%, foi o
ensino fundamental completo e dentre todas elas, apenas uma possuia ensino
superior completo, sendo também a Unica com emprego formal.Quase todas
apresentavam algum agravo a saude, em sua maioria doencas cronicas, sendo
a mais presente a hipertensdo arterial, caracterizando uma condicdo de
comorbidade. Ainda se fizeram presentes agravos como labirintite,
hipotireoidismo, osteoporose e a prépria Doenca de Parkinson. Metade delas
apresentou duas ou mais doencas concomitantemente.

Descobertas e aceitacdo versus o cuidar e ser cuidado

No momento em que os sintomas da Doenca de Parkinson comecaram a
se manifestar, iniciou-se para as cuidadoras uma jornada longa e sem término
definido, ou seja um longo dia sem fim. No estrutura da familia ocorreu um
processo de busca para descobrir o porqué de tais mudancas que estavam
acometendo o idoso, levando a uma maior angustia por parte da familia:

Ela passou por varios médicos, e ninguém pensava em Parkinson,
disseram que ela estava com depressao. E como o diagnostico do Parkinson é
clinico, nenhum dos exames dela davam nada, entdo sO tinha uma opcéo,
Parkinson (C1).

Como principais sintomas iniciais observados pelos familiares e pelos
idosos referem-se o tremor e a rigidez muscular, fatores predominantes para
gue fosse tomada a iniciativa de buscar auxilio especializado. Estes sintomas
ndo sdo patognomonicos da doenga de Parkinson, embora sejam indicios de
sua presenca.

A responsabilidade de assumir o cuidar € repleta de significados,
escolhas, conflitos e dnus social, familial e econémico sendo a escolha por
assumi-la revestida de influéncias sociais e culturais, ou porque o0 paciente
possui vinculos relacionais mais proximos e longevos com o cuidador, como
cbnjuges ou filho(s), além de substratos que remetem aos textos biblicos:

O filho tem obrigagcdo de cuidar do pai, porque ele cuidou da gente
guando a gente era pequeno. Quando a gente cresceu e ele ficou velhinho, a
gente tem que cuidar dele (C7).

Apoés o diagnostico da Doenca de Parkinson, ocorre uma acomodacao
com tendéncia a aceitacdo que se caracteriza como uma fase de adaptacéo
por parte da familia e do idoso para esta nova realidade:

Eu ndo queria que ela tivesse, porque ninguém quer doengca nenhuma, eu
sei que o Parkinson ndo pega, mas na minha cabeca eu digo: meu Deus, o que
foi que eu fiz para maméae pegar essa doenca?(C2).

Além da familia, a descoberta de uma doenca cronica degenerativa
também é enfrentada de maneira complexa pelo idoso, por presumir que
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aguele agravo ira modificar de maneira irreversivel suas vidas:

Maméae sempre foi uma pessoa que trabalhou o dia inteiro, ela era
professora, entdo para ela foi muito tragico ter que parar de trabalhar e pior, de
dar aula, porque ela amava dar aula (C1).

E o entendimento do cuidar, para aquelas que realizam esta tarefa pode
adquirir varias concepcdes de acordo com suas vivéncias, evidenciando o quéo
complexa é a delimitagdo conceitual deste termo/agéo, aflorando entre os
relatos o lado positivo do cuidar:

E saber que vocé pode cuidar de alguém, porque é muito melhor quando
vocé sabe que pode fazer para alguém. Isso € muito importante para mim,
porque eu gosto muito de me sentir Gtil. E muito importante saber que eu posso
fazer (C3).

A préatica do cuidado diério: transformacdes e percalcos

O grau de incapacidade do idosos e torna fundamental para definir em
quais tarefas o cuidador precisa intervir, quanto maior a incapacidade do idoso,
mais atividades o cuidador necessita realizar, pois os idosos com Doenca de
Parkinson que apresentam alto grau de transtornos motores, disfungdes
cognitivas ou disturbios neuropsiquiatricos, causam uma maior sobrecarga ao
cuidador (OH et al, 2015):

Ele depende de mim para tudo. Tem uma colega minha que me ajuda no
banho porque ele pesa, mas tem vezes que eu fago sozinha, dou banho nele,
faco tudo (C4).

A presenca de um familiar que demanda cuidados constantes gera muitas
mudancas no cotidiano daqueles responsaveis pelo seu zelo:

Minha rotina mudou totalmente. Depois que ele passou a morar comigo,
para sair tinha que ter os horarios, para ir a umas compras tinha que ser mais
rapido. Minha vida ficou muito corrida para fazer as coisas em casa (C4).

Uma das primeiras mudancas enfrentadas € o comprometimento de suas
atividades cotidianas, expectativas e projetos de vida, além da influéncia na
sua estrutura emocional, sentimental e social. O cuidador precisa reorganizar
sua rotina para que suas necessidades e as do familiar sejam igualmente
supridas.

Nos cuidados prestados a um familiar idoso com Parkinson perpassam
entraves, a comecar pela propria ndo-aceitacdo, bem como a rotina ardua de
trabalho do cuidador:

Ele perturba muito. O mais dificil é que fica muito teimoso, ele fica de um
jeito que fica impaciente, é ruim da gente lutar. Nao € toda vida que ele fica
normal assim, de combinar as coisas com a gente (C5).

Estes momentos de conflito e tensdo, além do desgaste emocional e
sentimental decorrente da prépria convivéncia diaria com o idoso afeta o
cuidador de diversas formas:

Vocé tem a impressdo que vai ficar louca que nem o doente também,
porque as vezes falta paciéncia, mas vocé tem que ter! (...) A impressado que
vocé tem se vocé for sugestionavel, é que vocé vai ter aquela doenca, porque
VOCé passa tanto tempo com aquela pessoa e perturba tanto seu juizo, entédo o
psicolégico é muito afetado (C2).

Além do estresse causado pelos embates com o idoso, as preocupacdes
futuras relacionadas a total debilitacdo do familiar, favorecem com que o
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cuidador se fadigue e se irrite com mais facilidade, com reflexo significativo no
humor dos cuidadores. A caréncia com relacédo ao cuidado consigo mesmo, por
priorizarem o idoso, foi um dos pontos relatados pelas colaboradoras como
fator estressor.

Multiplas alteragBes atingem rotineiramente o idoso com a Doenca de
Parkinson, podendo gerar atritos entre eles e seus cuidadores. As pessoas com
Parkinson sentem-se envergonhadas diante de sua condicdo de saude ou
excluidas de algumas atividades, além de perceberem que outras pessoas
apresentam desconforto diante deles ou preferem evita-los (WONG et al.,
2014).

Estes fatores contribuem para que o idoso com a doenga entre e
permaneca em um estado de instabilidade emocional, prejudicando sua relacao
com o cuidador e aumentando as possibilidades do surgimento ou
intensificacdo de um estado depressivo e quadros de ansiedade.

A rotina de cuidados ainda € capaz de gerar diversas outras alteracdes
no organismo do familiar cuidador:

O sono mudou bastante, j& nao durmo direito. Acho que isso também da
estresse, porque a pessoa passa a hoite s6 quebrando seu sono, para
monitorar aguela pessoa...ndo tem mais um sono normal nem de dia e nem de
noite (C4).

A mais das vezes, esta caminhada é realizada de maneira solitaria pelo
cuidador, pois este sente que nao recebe o0 apoio que deveria:

Sinto falta de mais apoio. Falta boa vontade e volta a questdo do amor.
Para ter boa vontade tem que ter amor. E para fazer as coisas de ma vontade a
gente prefere ficar so. (C2).

Estratégias de enfrentamento versus conhecimento e aprendizagem

Observou-se que as colaboradoras utilizam medidas facilitadoras e
rearranjos em sua vida, como meios para enfrentar sua rotina de maneira mais
benéfica e mecanismos de defesa para os sentimentos e emocdes emanadas
desse processo de cuidar:

No comeco foi dificil de aceitar, mas eu comecei a rezar, porque eu
gosto muito de rezar. Eu gosto de rir porque isso ajuda a gente. (C6).

A intervencdo de profissionais também se constitui em uma tética
utilizada pelo cuidador, pois através da ajuda recebida, os cuidadores
conseguem lidar com determinadas situacdes que ocorrem ha rotina com o
idoso:

Em principio ela ndo queria fazer tratamento psicolégico porque ela
achava desnecessario e eu falei: - Mamae, vocé precisa colocar para fora,
porque eu hao sei como conduzir. (C1).

Nota-se que, além da disposicdo em buscar ajuda profissional, ha
predominédncia de uma determinada forma de cuidar na qual o cuidador
reconhece as potencialidades do idoso e procura estimula-lo a ser atuante em
seu proprio cuidado, conferindo-lhe mais autonomia:

Eu ndo acho que cuidar seja fazer pelo outro, cuidar ndo € isso. A parte
do cuidador é contribuir. Eu sempre estou do lado dela, mas isso nao quer dizer
gue eu tenha que fazer as atividades dela. (C1)

Destaca-se ainda a consciéncia da importancia da capacitacdo para o
cuidado como um dos pontos enfatizados pelas proprias cuidadoras:
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Eu acho importante, mas eu néo fiz. Mas eu acho que no dia-a-dia o que
fui aprendendo esta dando para ir fazendo. Porque as coisas basicas que eu
fago com ele:medicacgao, banho, ajeitar na cama, higiene pessoal, isso eu sabia
fazer. Entdo um curso é importante(C4).

Do grupo de cuidadoras participantes da pesquisa, pequena parcela
realizou algum tipo de treinamento sobre como cuidar no domicilio. Daquelas
que realizaram algum tipo de curso, os pontos abordados foram direcionados a
acOes que envolviam baixa complexidade, como estratégias de alimentacéo,
mudanca de decubito e técnicas de higiene.

O conhecimento insuficiente das cuidadoras estende-se ainda a propria
Doenca de Parkinson:

Eu ndo sabia bem o que era. Eu s sabia que era uma doenca que a
pessoa tremia, mas nao sabia qual era o nome (C5).

DISCUSSAO

Historicamente o papel de cuidadora é designado as mulheres, as quais
sdo encarregadas pela sociedade e pelo nacleo familiar de assumirem tarefas
intradomiciliares e serem as principais provedoras do cuidado (FAZIO et al.,
2015; LAGO et al, 2015). Isso se reflete na realidade estudada: todas as
colaboradoras da rede eram do sexo feminino.

O aumento da idade, a dificuldade significativa na manutencdo de
atividades sociais/pessoais e 0 prolongado periodo de tempo exercendo 0s
cuidados séo fatores que predispdem a um declinio no bem estar das
cuidadoras, além de favorecer a ocorréncia de quadros de estresse, ansiedade
e depressao (MORLEY et al., 2012).

A maioria ndo possui vinculos empregaticios, por sua dedicacao
exclusivamente aos cuidados com o idoso, corroborando com os dados
encontrados no estudo de um lado, e do outro enquanto o cuidador é um idoso
ou apresenta agravos associados, isto pode dificultar a prestacdo do cuidado,
colocando o cuidador em uma situacdo de maior fragilidade e vulnerabilidade
(IBALDO et al., 2014; MORLEY et al., 2012).

Ha fatores que influenciaram na decisdo de se tornarem cuidadoras. Os
sentimentos envolvidos na relacdo de cuidados entre filhos e pais oscilam em
meio a obrigacdo e gratiddo, pois ao mesmo tempo em que nutrem por seus
progenitores grande respeito e amor, a obrigacdo moral regida por aspectos
culturais e religiosos tornam a incumbéncia de cuidar ndo uma opgéo, mas uma
obrigagao filial. No que diz respeito ao cuidado atrelado a uma situacao de
conjugalidade, este preza o companheirismo, onde o casal estava junto antes
do adoecimento e permanece unido, evidenciando uma relagcdo de
cumplicidade e responsabilidade (MANOEL et al, 2013).

Verificou-se que os idosos enfrentam a partir do diagnéstico um estado
denominado de "ndo-aceitacdo”, posicionando-se contra sua situacdo de
adoecimento, focando nos aspectos negativos, centrando-se nas perdas e
problemas, refletindo um estado de desespero, isolamento e tristeza
(SALCEDO, 2014).

O cuidar continuo de uma pessoa pode ser capaz de drenar 0S recursos
fisicos e emocionais de qualquer individuo. O cuidador pode ser definido como
"0 paciente oculto” devido a possibilidade do desenvolvimento de alteracdes
prejudiciais a seu bem estar. Nesse processo, acabam dedicando menos
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tempo para suas préprias necessidades, para os demais membros da familia e
para sua profissdo, negligenciando sua saude pessoal e vida social (FAZIO et
al., 2015).

A alteracdo no ritmo circadiano e no padrdo do sono foram as principais
alteracdes no bem estar fisico relatadas pelas cuidadoras. Os disturbios do
sono prejudicam o raciocinio e a qualidade de vida, levando a altos niveis de
estresse e estimulando o aumento no uso de medicac¢des indutoras do sono
(LAGO et al., 2015).

Contudo, ainda que a rotina de um familiar cuidador seja intensa e ardua, esta
incumbéncia ainda serve como forma de aproxima-los do idoso, fazendo-os se
sentir Uteis por realizar atividades que beneficiam o préximo, principalmente no
caso das cuidadoras que também sédo idosas (MAYO-BRUINSMA et al., 2013).

Diferente dos cuidadores formais que possuem, em geral, formacéo
prévia para o cuidado em saude, o cuidador familiar recebe grande carga de
responsabilidades, apresentando dominio insuficiente sobre o problema de
saude do idoso, exercendo o cuidado de maneira leiga e sem a devida
orientacdo, aumentando sua inseguranca, além de sentimentos como fracasso
e incapacidade por lidar com algo desconhecido (KURATA; OJIMA, 2014)

As entrevistas evidenciam formas de diminuir e facilitar a grande carga
destinada a estes cuidadores, tornando minimos o0s percalcos. Por
necessitarem desempenhar uma diversidade de tarefas, a presenca de uma
rede de apoio social aos cuidadores, torna-se salutar no auxilio ao processo de
cuidado. A constituicdo de uma rede composta por membros da familia,
amigos, vizinhos ou servicos de saude € uma estratégia desejada para auxiliar
no desenvolvimento do cuidar (IBALDO et al., 2014).

A participacao de uma equipe interdisciplinar de profissionais de saude no
tratamento continuo dos idosos diminui a inseguranca do cuidador frente as
tarefas que se estabelecem, fazendo-as compreender melhor todo 0 processo
de envelhecimento e suas intercorréncias, fortalecendo ainda a relacéo
cuidador/servicos de saude (IBALDO et al, 2014).

Outra estratégia para lidar melhor com o ato de cuidar diz respeito a
participacdo em grupos de apoio do tipo auto ajuda, ajuda mutua, rodas de
conversas, terapia comunitaria integrativa que discutam sobre a doenca
ajudando-as a se tornarem resilientes e empoderadas para o cuidar de pessoa
com a doenca de Parkinson. Ao dispor de informacdes sobre o agravo, bem
como as repercussoes dela no cotidiano do idoso e cuidador, os espacos de
discusséo e grupos de convivéncia atuam no fomento de habilidades para se
enfrentar a situacdo de adoecimento e cuidados, por meio do apoio emocional,
troca de experiéncias e saberes, proporcionando ao idoso e a seu cuidador
praticas saudaveis das atividades cuidativas (IBALDO et al., 2014; MIRANDA et
al., 2015).

A anadlise mostra que o cuidar ndo se apresenta de maneira uniforme,
possuindo elementos motivacionais positivos e negativos, portanto,
heterogéneo, complexo e polissémico. O cuidado constitui-se em um conjunto
de acOes e atitudes que abrangem ndo sO conhecimento cientifico, mas
também um misto de habilidades, sentimentos, vivéncias e crencas que
trabalham em conjunto na busca da manutencdo ou melhora da condicéo
humana, tanto no decorrer da vida, como no processo de morte (WALDOW,
2001).

Identifica-se que as cuidadoras estdo procurando modificar sua forma de
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prestar assisténcia, buscando ndo interferir de maneira excessiva e
desnecessaria, tornando-se um cuidador parceiro e nao dominador,
corroborando com os preceitos de Dorothea Orem em sua teoria do
autocuidado que diz que se deve estimular a independéncia, de acordo com
suas necessidades e limitacbes, além de auxilid-los na identificacdo e
gerenciamento de seus problemas de saude (POTTER; PERRY, 2013).

Nos idosos com a Doenga de Parkinson, o autocuidado tem como maior
finalidade o (re)aprender a fazer, pois ao evoluir da doenca, os idosos deixaram
de executar tarefas devido as limitagcdes impostas pela enfermidade ou por
terem um cuidador atuante em demasia. Isso remete ao modelo de adaptacéo
de Calista Roy, que compreende o ser humano como um sistema adaptavel,
guando as cuidadoras e os idosos conseguem identificar as demandas de
saude, elaboram estratégias de enfrentamento para que consigam se adaptar
as novas condicdes que se apresentam, mantendo-se a integridade fisiolégica
e social do paciente (POTTER; PERRY, 2013).

Um dos aspectos discutidos pelas cuidadoras foi a necessidade de
treinamento para prestarem uma assisténcia domiciliar de qualidade.
Entretanto, no ensino destinado a elas, deve-se atentar para a complexidade
das tarefas assistenciais que serdo repassadas, pois existem préaticas
exclusivas de determinadas categorias profissionais, que exigem certo rigor
técnico/cientifico.

No tocante a Doenca de Parkinson, esta ndo se encontra isenta de
estigmas. Apesar de figurar como um agravo presente na populacdo idosa,
ainda ha pouca divulgacdo acerca da mesma, pois até mesmo cuidadoras
pertencentes a area da salude possuiam pouco conhecimento acerca dela.

A banalizacdo dos sintomas, com alto foco no tremor, ndo considerando
0os demais sinais clinicos que o0 paciente pode apresentar, restringe a
identificacdo deste agravo e mascara o diagndéstico precoce diante de outro
sinais clinicos. Além disso, a visao negativa relacionada ao progredir da
doenca, focando as limitacbes que ela ird trazer, aumenta o0 preconceito e
temor do idoso, por ndo aceitar sua nova condi¢do, como do meio social que o
exclui por acreditar que 0 mesmo nao sera mais capaz de realizar nenhum tipo
de atividade (COLLADO-VAZQUEZ et al., 2014; WONG et al., 2014).

O uso da literatura, cinema e televisdo para exposicdo da Doenca de
Parkinson contribuem como meios de informac¢&o e costumam dar uma Visao
realista e detalhada da enfermidade & sociedade, tornando-se de interesse
também para os profissionais de saude, por prepara-los para o cuidado e
atendimento aos pacientes e suas familias (COLLADO-VAZQUEZ et al., 2014).

CONCLUSAO

Constata-se que a descoberta do adoecimento de um parente e a
adaptacdo a esta condicdo foi de grande dificuldade para o familiar cuidador.
Compreende-se ainda que para os idosos, sofrer de um agravo crbnico e
degenerativo € um processo arduo sendo de dificil convivéncia e
enfrentamento.

A pesquisa apontou como o cuidar pode alterar a vida e a saude das
cuidadoras. Verificou-se que ocorrem transformac¢des de cunho negativo na
rotina diaria e no estado de saude das cuidadoras. Porém também foram
relatadas as vertentes positivas do cuidado, sentido pouco discutido no
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processo de assisténcia ao familiar enfermo, como a satisfacdo pessoal por
poder ajudar e ser util.

Observa-se ainda que uma nova modalidade de cuidado estd em
processo de construcdo: aquele que busca nédo apenas atender as
necessidades de seu familiar, privando o idoso de participar do seu cuidado,
mas também procura manter sua autonomia, estimulando-o a ser ativo.

Como limitagBes da pesquisa é possivel elencar a restricdo do campo de
pesquisa apenas ao municipio de Mossoro-RN/BR o que reflete diretamente na
formacdo da rede e nos critérios de inclusdo além do fato de ndo permitir a
generalizacdo dos dados para uma populacdo mais ampla.

A partir dos resultados, considera-se pertinente a necessidade de se
desenvolver estudos acerca da prépria Doenca de Parkinson, visto que o
entendimento acerca da mesma apresentado por parte das cuidadoras ainda é
insuficiente, com grande carga de conhecimento empirico e originado no senso
comum, para evitar reducionismos e propagacao de estigmas que envolvam a
Doenca de Parkinson e a tarefa do cuidar, além da necessidade de se
desenvolver estratégias de enfrentamento para as probleméticas identificadas
na rotina de cuidados, no tocante a promover a saude deste cuidador e um
cuidado de qualidade ao idoso com Parkinson.
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