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Resumo

A doenca de Parkinson foi descrita pela primeira vez em 1817 por James Parkinson
como uma Paralisia Agitante. Parkinson é uma doenca crénica e neurodegenerativa.
O portador necessita de cuidados constantes. O desconhecimento, a desinformacao
e, por vezes, a negacdo sobre a doenca ndo prepara a familia para enfrentar o
padecimento de seu ente, que ficara cada mais dependente fisico e mentalmente. A
pessoa que assume a responsabilidade pelo portador da doenca passa a ser o
principal responsavel pelos cuidados fisicos e o bem-estar mental desse paciente. O
estudo apresenta uma revisdo da bibliografica escrita nos ultimos 10 anos sobre o
tema e objetiva compreender o impacto na saude mental do cuidador do doente de
Parkinson e a transformacdo que ocorre em sua vida em razdo da nova funcao
assumida.

Palavras-chave: Doenca de Parkinson. Neurodegenerativa. Dependéncia. Cuidador.

Saulde mental.

Abstract

Parkinson's disease was first described in 1817 by James Parkinson as a raging palsy.
Parkinson's is a chronic and neurodegenerative disease. The carrier needs constant
care. Lack of knowledge, misinformation and, at times, denial about the disease do not
prepare the family to face the suffering of their loved one, who will become increasingly
dependent physically and mentally. The person who takes responsibility for the person
with the disease becomes the main person responsible for the physical care and
mental well-being of that patient. The study presents a review of the literature written
in the last 10 years on the subject and aims to understand the impact on the mental
health of the caregiver of Parkinson's patients and the transformation that occurs in
their life due to the new role assumed.

Keywords: Parkinson's disease. Neurodegenerative. Dependency. Caregiver.

Mental health.
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INTRODUCAO

A doenca de Parkinson foi descrita pela primeira vez em 1817 por James
Parkinson. James nasceu no ano de 1755 em Londres, na Inglaterra e foi
farmacéutico, sua escolha profissional foi orientada pelo pai que era um grande
boticario. James Parkinson também tinha interesse por assuntos médicos, pelas
condicBes de vida, bem-estar do povo e dos doentes mentais. Em seu artigo intitulado
como An Essay on The Shaking Palsy, que traduzido para o portugués ganha o
significado de “Um Ensaio sobre a Paralisia Agitante” faz relatos sobre seis pacientes
com sintomas de tremedeira constante (Tomkowski, 2019).

A doenca de Parkinson € neurodegenerativa, cronica e progressiva
caracterizada por sintomas motores como bradicinesia (lentiddo ou auséncia de
movimentos), rigidez, tremor de repouso e sintomas nao motores, tais como:
distarbios emocionais, disfuncdo cognitiva, distdrbios gastrointestinais, entre outros.
N&o ha cura para a doenca, somente tratamentos que visam minimizar e atrasar 0s
sintomas (Varella, 2019).

Na conjuntura atual em que se verifica a caducidade da populacgéo,
considerando o avanco da medicina e o controle epidemiolégico, sucede, também, o
aumento de doengas crbénicas que ocorrem, em sua maioria, na velhice, em individuos
a partir dos 60 anos. Conforme a doenca avanca as limitacbes fisicas, e
posteriormente, limitagcbes mentais vao se revelando. O portador da doenca vai
necessitando cada vez de mais cuidados, até se tornar totalmente dependente de
outra pessoa. A pessoa que assume a responsabilidade pelos cuidados também sobre
uma revolucdo em seu modo de vida, em razado da demanda fisica e mental que exige
0s cuidados com pessoas portadoras de doencas degenerativas. O cuidador € o
principal responsavel pela saude e cuidado daquele individuo e por isso necessita ser
ouvido, valorizado e acolhido, considerando a nova funcdo que assumiu em sua vida
(Faria et al., 2019).

Em relatos familiares, observa-se que o0s profissionais de saude que
acompanham o portador da doenca focam somente no cuidado com o doente, faltando
orientacdo ou sensibilizacdo em relacdo ao cuidador familiar que, futuramente, ir4
sofrer privagdes e mudancas em seu estilo de vida (Henriques et al., 2018).

Enfrentar as dificuldades de cuidar de alguém com uma doenca
neurodegenerativa, como o Parkinson, implica uma série de coisas como, por

exemplo, enfrentar tristeza, nervosismo, raiva, pena e frustracédo, com a néo evolucao
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do paciente e com as limitagdes que a vida de outra pessoa impde a sua (Filgueiras
etal., (s.d.)).

Portanto, o presente artigo tem como objetivo descrever 0s impactos
psicolégicos na saude mental do cuidador do doente de Parkinson, ressaltando a
importancia do cuidador no acompanhamento a esse doente e correlacionando os
impactos psicoldgicos no cuidador do doente de Parkinson por meio da pesquisa
bibliografica descritiva. A intencéo é trazer o que ha de mais recente sobre o tema,

bem como as consideracdes convergentes do apanhado documental estudado.

A DOENCA DE PARKINSON

A doenca de Parkinson é uma disfuncéo neurologica e degenerativa da regido
denominada substancia negra, existente no sistema nervoso central. Herda esse
nome em homenagem ao médico inglés James Parkinson que pela primeira vez em
1817 descreveu os sintomas desta doenca (Hayes, 2019 citado em Silva et al., 2021).

E considerada a segunda enfermidade neurodegenerativa frequente e de maior
crescimento no mundo. (Dorsey et al., 2018 citado em Cabral et al., 2020) e passa a
desenvolver-se quando os neurdnios da substancia negra param de funcionar ou
morrem. Esses neurbnios sdo produtores de dopamina que é um importante
neurotransmissor e a diminuicao de dopamina tem como resultado disfuncéo postural,
disturbios motores e disfun¢des cognitivas (Souza et al., 2011).

Os primeiros sintomas da doenca de Parkinson sdo percebidos diante da
reducdo motora que limita ou impede a pratica das atividades cotidianas desse
individuo (Malak et al., 2017 citado em Silva et al., 2021). A doenca é caracterizada
por sintomas motores como, bradicinesia (lentiddo ou auséncia de movimentos),
tremores de repouso, rigidez de extremidades e instabilidade postural. (Ascheio,
Schwarzschild, 2016 citado em Aguiar et al., 2020) e por sintomas ndo motores tais
como: déficit olfatério, constipacdo intestinal, alteracao cognitiva e principalmente
depressao. (Opara et al., 2017 citado em Aguiar et al., 2020).

Embora a doenca seja vinculada e, muitas vezes, associada a disturbios
motores, cada vez mais é tratada como uma doenca, também, neuropsiquiatrica, pois
0s sintomas nao motores sao frequentes e podem até ser mais incapacitantes que as
manifestagdes motoras (Aguiar et al., 2020).

Deméncia, disfuncéo cognitiva, depresséao, ansiedade e apatia s&o comuns em

individuos com a doenca de Parkinson. A deméncia tem como caracteristica o retardo
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psicomotor, dificuldade de memoria e alteracdo de personalidade, j4 a disfuncao
cognitiva esta relacionada a problemas para recuperar a memoéria e equivoco na
percepcao visual. A depresséo, ansiedade e apatia sao transtornos de humor que
precisam ser reconhecidos pois facilmente se confundem com a bradicinesia e com a
expressédo facial mascarada (Cabreira & Massano, 2019 e Chahine & Tarsy, 2020
citado em Silva et al., 2021).

Segundo Faria et al., 2019 nota-se a dificuldade de realizar o diagndstico
precoce, pois 0s sintomas sdo comuns a outras doencas. O diagndstico da doenca &
feito considerando a avaliagdo clinica e a avaliacdo neuroldgica do paciente,
geralmente o médico avalia se ha presenca de tremores, rigidez nas pernas, bracos e
tronco; e dificuldade postural (Balestrino & Schapira, 2019 citado em Silva et al., 2021).

Logo que a doenca € identificada, ha a possibilidade de um tratamento paliativo,
uma vez que nado existe cura para esta enfermidade. A ciéncia dispde de métodos que
contribuem para o alivio dos sintomas por meio de tratamentos farmacol6gicos e nao
farmacolégicos como, fisioterapia, acompanhamento com fonoaudiélogo, terapia
ocupacional, psicélogo, entre outros e até mesmo tratamentos cirdrgicos (Massano,
2011 e Hayes, 2019 citado em Silva et al., 2021).

Levando em conta a sua progressividade e cronicidade o tratamento
farmacolégico para a doenca de Parkinson é de indicacdo obrigatoria, pois visa a
reposicdo de dopamina, utilizando medicamentos anticolinérgicos, antidepressivos,
dopaminérgicos e a levodopa (Sanfelice, 2004 citado em Saito, 2011) que atua nas
células do sistema nervoso central e é transformada em dopamina (Ferraz, 1999
citado em Santos et al., 2018).

Por fim, para Saito, 2011 é muito importante que a doenca de Parkinson seja
abordada de maneira multiprofissional. A comunhdo dos varios meétodos de
tratamento citados anteriormente d& ao portador da Doenca de Parkinson a
possibilidade de conviver em harmonia com a doenca e de manter-se independente

funcional o maximo possivel.

A IMPORTANCIA E AS CONSEQUENCIAS DE SER UM CUIDADOR DO DOENTE
DE PARKINSON

Como foi dito anteriormente a doenca de Parkinson é neurodegenerativa
cronica, progressiva e universal, pois acomete todos 0s grupos étnicos e todas as

classes socioecon6micas (Simon et al., 2019 citado em Nunes et al., 2020). Conforme
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a enfermidade avanca, limitagfes fisicas vao surgindo inicialmente e, posteriormente,
limitacdes mentais. O desconhecimento, a desinformacéo e, por vezes, a negacao
sobre a doenca nao prepara a familia para enfrentar o padecimento de seu ente, que
ficara cada vez mais dependente fisico e mentalmente (Faria et al., 2019 e Padovani
etal., 2018)

Em raz&o das limitacdes cada vez mais intensas, e com a descoberta do
diagnostico, o portador do mal de Parkinson passa a necessitar de supervisdo cada
vez mais frequente para desenvolver atividades basicas da vida diaria (Martinez et al.,
2012 citado em Nunes et al., 2019). O individuo que faz o acompanhamento desse
ente acaba se tornando o cuidador.

Tornar-se cuidador de um individuo com doenca de Parkinson traz consigo um
importante papel. Ser um cuidador nédo significa apenas fazer companhia ou so6 estar
ali para administrar medicamentos, o propdésito € bem maior do que se imagina. Além
de estar presente, é o cuidador que ird incentivar o doente na pratica de exercicios de
reabilitacdo, nas idas as consultas médicas, na regularidade de exercicios fisicos no
dia a dia. Essa rotina por si s, ja demanda tempo, paciéncia e organizacdo (Fonoff,
2017 e Faria et al., 2019).

Dessa forma, o cuidador passa a ser o principal responsavel pela saude e
cuidado daquele doente, pois a medida que os sintomas da doenca vao se agravando
o cuidado se torna integral. A importancia do cuidador pode ser observada no auxilio
desde as atividades mais simples, como ajudar a levantar da cama ou ajeitar o
travesseiro, quanto as mais complexas, como ajudar nas atividades fisicas, trabalhar
memoria, tentando manter o paciente ativo fisica e mentalmente (Padovani et al.,
2018).

Cuidar de um individuo que é portador da doenca de Parkinson chama para si
uma grande carga de tarefas e responsabilidades para que o cuidado seja eficaz. Por
vezes 0s cuidadores tém problema de ordem mental, fisica e financeira. A auséncia
de uma rede de protecéo ao cuidador pode causar sérios danos a saude e a qualidade
de vida desse individuo (Faria et al., 2019 e Fonoff,2017).

Para exercer esse papel que a vida trouxe, seja por vontade ou imposi¢cao, o
familiar-cuidador precisa adquirir novas habilidades, ja que o cuidador assume as
responsabilidades e o compromisso frente ao cuidado, que exige habilidades de

carater emocional, social e assistencial. (Padovani et al., 2018).
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Segundo Henriques et al. (2018) os cuidadores que sao familiares necessitam
de organizacao e desenvolvimento de habilidades para lidar com incertezas, pressdes
e ansiedades no cuidado diério. A sua participacao frente a realizacdo de tarefas,
mudanc¢as na rotina, no planejamento de atividades, nas responsabilidades e no
compromisso que é assumido na prestacdo do cuidado a saude do doente, demanda
habilidades de carater assistencial, social e emocional.

O cuidador pode apresentar além de mudancas no estilo de vida, isolamento
dos demais individuos, reducdo de atividades sociais, danos em suas relacdes
interpessoais, distarbio do sono, fadiga, estresse emocional e preocupacoes
financeiras, ja que trabalhar e ter renda propria fica dificil em razdo do tempo que
dedica ao ente que necessita de cuidados. Somada as preocupacdes ja citadas, o
parente zelador ainda precisa enfrentar uma possivel sobrecarga mental diante da
incapacidade de reversédo da doencga e o acompanhamento do agravo do quadro de
saude de seu parente, tendo que trabalhar sentimentos como tristeza, frustracdo e
nervosismo (Negreiros et al., 2019).

O fato é que esse familiar passa a ter um trabalho recorrente de grande
estresse fisioldgico, advindo do desgaste fisico, emocional, social e psicologico que
pode induzir & Sindrome de Burnout. A Sindrome de Burnout, também é conhecida
como Sindrome do Esgotamento Profissional, € um disturbio emocional com sintomas
de estresse, exaustdo fisica e mental, causadas por situacbes desgastantes e
extenuantes de trabalho (Bakof et al., 2019).

Ser um cuidador familiar ndo é tarefa facil, requer muito esforgo, dedicacao e
amor. Existe contundo um ponto positivo que é a conexao que esse cuidador passa a
ter com o ente que necessita de cuidado. Contudo os pontos negativos e dificeis ainda

sao preponderantes (Negreiros et al., 2019 e Faria et al., 2019).

IMPACTOS PSICOLOGICOS NA SAUDE MENTAL DO CUIDADOR DO DOENTE
DE PARKINSON

As doencas neurodegenerativas, como o Parkinson, sdo um golpe duro para o
portador e sua familia, pois ja é sabido de antemao que o ente acometido pela doenca
vai necessitar de cuidados especiais. Falar e dar espaco de fala para as

pessoas que se propdem a serem cuidadoras por vontade ou por imposicéo

dentro desse contexto € enxergar que no caso de doencas neurodegenerativas a
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doenca ultrapassa a pessoa do doente (Faria et al., 2019; Ferreira et al., 2012 e
Filgueiras et al., (s.d.)).

Compreender os impactos na saude mental do cuidador de Parkinson é
reconhecer a necessidade de apoio que esse individuo precisa para desempenhar
essa tarefa. Como j4 citado anteriormente, cuidar de um individuo que € portador da
doenca de Parkinson chama para si uma grande carga de tarefas e responsabilidades
para que o cuidado seja eficaz. A auséncia de uma rede de protecdo ao cuidador
pode causar sérios danos a saude mental e a qualidade de vida desse individuo
(Fonoff, 2017; Ferreira et al., 2012 e Henriques et al., 2018).

Um estudo realizado por Sousa et al. (2021), no artigo A gente néo é de ferro:
Vivéncias de cuidadores familiares sobre o cuidado com idosos dependentes no Brasil
concluiu que a motivacéo para as pessoas assumirem o papel de cuidador envolvem
diversos aspectos, tais como: ética, reciprocidade, sentimento de gratiddo, afeto,
admiracdo e amor pelo doente, mas também h& os que assumiram a funcédo em razéo
da falta de opcao, por n&o ter outra pessoa que assumisse as responsabilidades com
o idoso. Nesse Ultimo caso, o estudo mostra ainda que o cuidador familiar tem
vergonha de expressar que o cuidado ocorre por falta de opcéao.

Uma das ocorréncias mais perversas que ocorre ao cuidador de pessoas com
doencas neurodegenerativas, incluindo o Parkinson, é a inibicdo de sentimentos e
emocdes 0 que pode levar a angustia, ao estresse e a depressao (Gutierrez et al.,
2021). Negar as emocdes é um forte indicio de incapacidade de autoanalise, de fuga
da realidade e de processo de desordem mental.

O fato € que a medida em que a doenca avanca o tempo necessario para cuidar
do doente é cada vez maior, o que faz com que o cuidador deixe de realizar as tarefas
e os cuidados de cunho pessoal, gerando no cuidador um sentimento de angustia e
injustica (Sousa et al., 2021).

Com a rotina de cuidados extremamente cansativa muitos cuidadores
desenvolvem a Sindrome de Burnout que se caracteriza pelo excesso de trabalho
(Sousa et al., 2021). O Burnout em seu grau mais severo causa confusdo mental,
dificuldade de raciocinio e até pensamentos suicidas (Soares et al., 2021).

Cuidadores de portadores de doencas crénicas, como o Parkinson, restringem
toda a sua vida ao cuidado a esse individuo e, na maioria das vezes, abandonam seu

emprego e sua vida social, sentem-se angustiados e sozinhos, fazendo com que
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manifestem sintomas de disturbios do humor como ansiedade, depresséo e frustracao
(Song & Singer, 2006 citado em Ferreira et al., 2012).

Por fim, neste topico, apesar de nao ser o objeto de estudo deste trabalho, vale
destacar que a maioria dos cuidadores familiares sdo mulheres, esposas, filhas e
netas que se sentem, culturalmente, responsaveis por esse papel. A sobrecarga de
trabalho e de estresse mental consegue ser maior, uma vez que a mulher € vista na
sociedade brasileira como a encarregada de manter o lar em harmonia. A frustracéo
dessa pessoa € relativizada porque se entende que a destino do género feminino &
servir e cuidar do casamento, do lar e, se preciso, de pessoas enfermas e idosas da
familia, levando, muitas vezes, essas mulheres ao limite da resisténcia fisica e mental
(Gutierrez et al., 2021).

CONSIDERACOES FINAIS

Afim de melhorar a qualidade de vida e a saude do cuidador na transicao para
0 novo papel é fundamental a compreensao dos profissionais de saude, demais
familiares e se, possivel, rede de amigos, para que juntos identifiquem as principais
demandas que o cuidador enfrentara na trajetoria, tais como: necessidades
emocionais, fisicas, financeiras, psicologicas, entendendo que o cuidador precisa de
reconhecimento, uma vez que o cuidado com o parente é uma tarefa constante e
dificil, promovendo o acolhimento e apoio familiar necesséario para que ele possa
desempenhar sua funcdo com menos desgaste.

E de suma importancia voltar o olhar para o cuidador, compreender, ouvir e
acolher, considerando toda a dificuldade e sobrecarga que demanda ser responsavel
por alguém com a doencga de Parkinson, independentemente de ser um cuidador por
vontade propria ou por imposicdo, ambos merecem ser ouvidos e amparados.

Conhecer e compreender os impactos psicoldgicos que essa nova funcéo tras
para a saude mental é indispensavel, pois a falta de apoio e a auséncia de uma rede
de protecdo a esse cuidador pode causar danos a sua saude fisica, mental e a
gualidade de vida. Somado ao fato que a informacao correta pode preparar a familia
para essa hova realidade que sera vivida pelo doente do Parkinson e sensibilizar os

integrantes sobre a importancia da participacéo de todos no processo de cuidado.
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