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INTRODUCAO

A Doenca de Parkinson (DP) é caracterizada como um disturbio neurolégico comum e
complexo que, devido a morte precoce de neurénios dopaminérgicos na substancia nigra do
mesencéfalo, desencadeiam sintomas motores e ndo-motores nos pacientes (KALIA; LANG,
2015). A medida em que os sintomas progridem, os pacientes experienciam limitages que
evidenciam uma maior necessidade de cuidado, mais comumente fornecido por seus familiares
e, em especial, pelo conjuge (CARTER et al., 2010). Para o conjuge, a experiéncia de cuidar
do seu parceiro com DP pode provocar emogdes negativas (BEAUDET; DUCHARME, 2013)
afetando o contexto de vida de ambos.

A Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF) é uma das
classificacOes elaboradas pela Organizacdo Mundial de Saide (OMS) e possui como objetivo
constituir, de modo descritivo, a saude e os estados relacionados a saide em uma linguagem
padronizada e unificada.

Através do estudo de um caso, esta pesquisa se propde a compreender o0 contexto de
vida de uma conjuge de pessoa com DP e relaciona-lo com a CIF atraves de uma metodologia
qualitativa de entrevista e analise dos dados. Os resultados evidenciam a estreita ligacéo entre
0 contexto de vida da participante e a condi¢do da DP de seu marido atraves de sete sinteses
descritivas. Além disso, foi percebida uma maior referéncia ao componente Atividade e
Participacédo da CIF.

Considera-se 0s achados desta pesquisa como de grande relevancia no cuidado as
pessoas com DP e seus familiares, necessitando que outros estudos sejam realizados para que
esse contexto possa ser compreendido de forma ampla e integral.

METODOLOGIA

O desenho metodologico desta pesquisa é qualitativo e inspirado no método
fenomenoldgico. Trata-se de um estudo de caso realizado no Centro Especializado em
Reabilitagdo (CER) do Centro de Educacdo e Pesquisa em Saude Anita Garibaldi, localizado
na cidade de Macaiba, regido metropolitana de Natal, Rio de Grande do Norte. Neste local
existe um servigo que atende de forma interdisciplinar pessoas com DP e seus familiares e é
espaco de atuacdo de residentes multiprofissionais da salde.

Os critérios de inclusdo utilizados foram: ser casado(a), viver em unido estavel ou
manter relacionamento afetivo com um(a) paciente acometido(a) pela DP sob acompanhamento
no CER. Potenciais participantes foram identificados a partir da Avaliacdo Global, documento
institucional que contém dados dos parkinsonianos em atendimento. Foi realizado um sorteio e
uma conjuge foi convidada a participar da pesquisa.
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No encontro com a participante, houve o esclarecimento a respeito dos objetivos da
pesquisa, a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do Termo de
autorizacdo para gravacao de voz. Os procedimentos metodolégicos foram a aplicacdo de um
formulario contendo informacdes pessoais e familiares da participante e a realizacdo de uma
entrevista semiestruturada, iniciada por uma questdo disparadora: “Conte-me como esta sua
vida hoje, considerando a Doenca de Parkinson do seu marido/esposa”. A partir disso, 0
participante narrou livremente sua experiéncia. A entrevista foi gravada e transcrita.

A analise fenomenoldgica dos dados foi desenvolvida a partir do modelo empirico-
compreensivo de Amedeo Giorgi, composto por quatro passos: busca de sentido do todo; o
estabelecimento das unidades de significado; a transformacao das unidades de significado em
expressdes psicoldgicas; e a apresentacdo das unidades de significado em forma de estrutura
descritiva (LEAL; SERPA JUNIOR, 2013). Apds o agrupamento das estruturas descritivas, 0s
conteldos trazidos através do discurso da conjuge foram analisados a luz da CIF e relacionados
com seus componentes. Dessa forma, foi possivel conhecer a experiéncia de vida da cénjuge
de pessoa com DP e compreender este contexto de vida através do modelo biopsicossocial da
CIF.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do
Rio Grande do Norte (CEP-UFRN) sob parecer de N° 3.224.290.

DESENVOLVIMENTO

Considerando a DP como o segundo distarbio neurodegenerativo mais comum, ficando
atras apenas do Alzheimer, estima-se que até 2030 o numero de pessoas acometidas por essa
condicdo aumente em mais de 50% (DORSEY et al., 2007, apud KALIA; LANG, 2015).
Comumente associada ao tremor e outros sintomas motores, tais como a bradicinesia, rigidez
muscular e alteracdes na marcha e postura (KALIA; LANG, 2015), a DP também apresenta
uma gama de sintomas ndo-motores. Estes podem variar de acordo com o grau de progressdo
da doenga e estdo relacionados ao comprometimento cognitivo, disfuncdo olfativa e
autondémica, distarbios do sono e sintomas psiquiatricos (KALIA; LANG, 2015).

A DP possui sua etiologia associada principalmente a perda progressiva de neurdnios
dopaminérgicos da substancia nigra do mesencéfalo e seu diagndstico é eminentemente clinico.
Este processo resulta em uma baixa de dopamina nos nucleos da base e, consequentemente,
ocasiona os disturbios de movimento caracteristicos desta condi¢éo clinica. Assim, o tratamento
base para a DP é voltado a administracdo de substancias que aumentem as concentracdes de
dopamina ou atuem na estimulacdo de seus receptores (KALIA; LANG, 2015), sendo a L-Dopa
o principal farmaco antiparkinsoniano.

Quando se pensa no quadro da DP, ndo é dificil compreender que, em algum momento,
0 paciente passara a ter dificuldades em sua vida independente. Segundo estudo de Carter et al.
(1998), a familia € apontada como o maior recurso, simultaneamente valioso e vulneravel, de
apoio as pessoas com DP. Exercer o cuidado ao paciente passa a ser, ao longo do tempo, a
principal ou quase Unica atividade do familiar (MARTINEZ-MARTIN et al., 2007). Deste
modo, tal situag&o interfere na dindmica familiar e nas suas relagdes. Por isso, entende-se como
importante direcionar um olhar acurado sobre o0s impactos positivos e negativos que o contexto
da DP proporciona na vida dos familiares, em especial do conjuge.

A relacdo entre o paciente com DP e seu cdnjuge ainda é pouco explorada na literatura.
Entretanto, em pesquisa realizada por Tanji et al. (2008) foi percebido que o0 aumento da
reciprocidade nessa relacédo é favorecido por um quadro de menor gravidade da DP, uma menor
sobrecarga do cdnjuge cuidador e menores indices de depressao no paciente e seu conjuge. Em
contrapartida, os sintomas que mais influenciam negativamente a reciprocidade conjugal séo a
instabilidade postural, o comprometimento da marcha, a incontinéncia urinéria e as flutuagdes
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motoras (TANJI et al., 2008). De modo geral, tem-se que 0 aumento da dependéncia do
paciente, suas mudancgas comportamentais e seu comprometimento cognitivo podem modificar
a relacdo entre conjuge e paciente (TANJI et al., 2008).

Apesar de toda sobrecarga e estresse esperados na relacao entre cdnjuge e paciente com
DP, Carter et al. (2010) apontam a existéncia de fatores positivos que influenciam essa relagéo:
a reciprocidade, a prontidao e recompensas de significado. Esta ultima significa que, mesmo
diante das dificuldades enfrentadas, os cOnjuges que percebem alguma recompensa na
experiéncia de cuidar, apresentam menos estresse.

A CIF é entendida como um importante modelo biopsicossocial e universal, ou seja,
aplicavel a todas as pessoas e ndo somente aquelas que possuem alguma incapacidade,
abarcando os diversos aspectos da sade humana. E dividida em duas partes, sendo a primeira
referente a Funcionalidade e a Incapacidade, englobando o componente Corpo, em suas
estruturas e fungdes, e 0 componente Atividades e Participagdo. A segunda parte contempla os
Fatores Contextuais, abarcando os Fatores Ambientais e Fatores pessoais. Apesar deste ultimo
ser um componente da CIF, atualmente ndo se encontra classificado devido a sua grande
variacao social e cultural (OMS/OPAS, 2015).

A CIF apresenta um grande potencial clinico em sua aplicacdo e, por isso mesmo,
entende-se como de suma importancia a apreciacdo dos profissionais de salde a partir desse
modelo. Além de possuir aplicabilidade universal, a CIF aponta e estimula como dire¢do de
trabalhos futuros “estudar a incapacidade e funcionalidade de membros familiares (e.g., um
estudo do impacto da incapacidade em terceiros)” (OMS/OPAS, 2015, p. 291). Dessa forma,
as equipes de saude devem pautar seu olhar biopsicossocial para além do paciente, sendo
essencial a inclusdo dos membros da familia em sua atuacdo, visando uma compreensdo
completa da realidade apresentada.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Antes de adentrar nos resultados desta pesquisa, ou seja, na fala da participante e sua
relacdo com a CIF, faz-se necessario conhecer algumas caracteristicas do contexto de vida em
questdo. A participante € mulher, tem 73 anos e é aposentada. Esta casada ha 51 anos com o
marido e 0 mesmo possui o diagndstico de DP ha 13 anos. Considera-se a principal cuidadora
do companheiro.

Durante a fala livre da participante, mediante pergunta disparadora, surgiram sete
sinteses descritivas, ou seja, sete categorias acerca do contexto de vida de ser conjuge de uma
pessoa vivendo com DP. A primeira sintese, denominada “Soliddo”, refere-se ao sentimento de
sentir-se so, seja pela auséncia de suporte de outras pessoas ou pela falta da parceria com o
companheiro. Nela, encontramos o registro de uma mencéo ao componente Fungéo do Corpo.
Apesar de uma Unica fala fazer emergir uma categoria, entende-se que ela é significativa o
suficiente para refletir o contexto de vida da conjuge. A fala da participante evidencia, além do
sentimento de soliddo, um distanciamento da forma como vivia com o companheiro, trazendo
reflexdes acerca do impacto que a DP tem nas relagdes: “Mas quando eu paro pra pensar, €U
me sinto muito so. (...) Antes, nds dois tinhamos uma vida em comum”. De acordo com
Padovani et al. (2018), a soliddo é um dos sentimentos que podem ser apresentados pelos
familiares que se relacionam com uma pessoa vivendo com DP. O recorte feito na fala da
participante pode ser codificado, de acordo com a CIF, em b152 - Fun¢Ges Emocionais.

“Renuncia e esquecimento de si” traz elementos acerca das atividades e interesses que
a conjuge renunciou devido aos cuidados destinados a pessoa vivendo com DP, a constatacdo
de que o marido como Unico assunto e ao seu bem-estar ser condicionado ao bem-estar do
companheiro. Houve registro de uma fala relacionada a Funcdo do Corpo e seis relacionadas
ao componente Atividade e Participagdo. Uma das caracteristicas dessa categoria, também
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encontrada no estudo de Haahr et al. (2012) é o cdnjuge associar o proprio bem-estar ao bem-
estar da pessoa com DP: “Agora t6 numa fase, num t6 bem. Porque ele ndo esta bem com esse
andar dele”. Percebe-Se 0 entrelagamento existente entre o contexto de vida do parkinsoniano e
do seu cénjuge. Outro aspecto da fala em destaque, diz respeito ao maior nivel de preocupacéo
dos cuidadores em relacéo aos sintomas motores da DP, como apontado por Carter et al. (2008).
O fato de o andar do paciente ndo estar bem, ndo o deixa bem e, consequentemente, a esposa
também ndo se sente bem. A codificacdo da fala, segundo a CIF, foi b180 - Funcdes de
Experiéncia Pessoal e do Tempo. Outra fala que chama atencédo diz respeito ao autocuidado da
participante: “Eu esqueci um pouco de mim, entendeu? (...) Eu sou um pouco vaidosa, eu ndo
gosto de sair com meu cabelo desalinhado, desarrumado. (...) Deixei de pintar meu cabelo por
falta de tempo. (...) Entdo eu desisti de cabelo e fiquei com essa touca branca e acabou-se”
(d520 - Cuidado das Partes do Corpo). E possivel compreender que, diante das demandas do
cotidiano, o cuidado consigo mesma seja negligenciado ou fique em segundo plano.

Sobre “Aspectos da saude e do envelhecimento”, esta sintese diz respeito as questoes
relacionadas a saude do conjuge, evidenciando a condicdo de também ser idosa. Foram
encontradas sete falas referentes a Funcdo do Corpo, duas referentes a Estrutura do Corpo, uma
a Atividade e Participacdo e uma a Fatores Ambientais. Uma das primeiras coisas que chamam
atencdo nessa categoria € o fato da participante ser idosa. Neste sentido, entendemos se tratar
de uma cdnjuge idosa que cuida de um idoso com DP, perfil do provavel cuidador de
parkinsoniano (BEAUDET; DUCHARME, 2013). A fragilidade da condi¢do de ser idosa
perpassou algumas falas da participante, como em: “(ele) vai ter que ir numa cadeira de rodas.
Al eu fico questionando tudo isso: € como € que eu vou empurrar uma cadeira de rodas?”’ (b730
- Funcdes Relacionadas a Forga Muscular), onde entende-se que a dificuldade em transportar o
marido em uma cadeira de rodas, pode se fazer presente devido a diminuicéo da forca muscular
caracteristica da idade. Outra das falas traz: “Ai tem essa vida assim, tem noite que eu nao
durmo direito. (...) Vem o sono mesmo, mas qualquer ruido eu ja to ali” (b134 - FungGes do
Sono), trazendo a tona que o disturbio do sono caracteristico dos pacientes com DP, também
afetam a qualidade do sono do cénjuge (TANJI et al., 2008).

A categoria “Sobrecarga de atividades” apontou o actimulo de tarefas cotidianas
destinadas e sentidas pela conjuge e seus sentimentos frente a esta situacao, evidenciando trés
mengdes a Funcbes do Corpo e nove a Atividade e Participacdo. A sobrecarga devido ao
acimulo de tarefas realizada pela conjuge foi mencionada em: “Eu tenho que me dividir em
vérias coisas, porque tudo quem resolve em casa hoje sou eu. E supermercado, é pagamento,
médico, enfim, tudo” (d230 - Realizar a Rotina Diria). Nesta fala, é possivel perceber que,
atualmente, a idosa é responsavel pelas atividades relacionadas ao gerenciamento da rotina de
ambos, demonstrando sua disponibilidade para estar por perto e oferecer ajuda no que se faz
necessario (HAAHR et al., 2012).

Em “Preocupacao, responsabilidade e cuidado” foram relatadas experiéncias acerca dos
sentimentos de preocupacéo, responsabilidade e de cuidado da c6njuge em relacdo ao seu
parceiro. Duas falas referentes a Funcdo do Corpo, nove a Atividade e Participacdo e duas a
Fatores Ambientais foram identificadas nesta categoria. Esta categoria parece estar intimamente
ligada a anterior, uma vez que a sobrecarga de atividades pode emergir dos sentimentos de
preocupacao, responsabilidade e cuidado. Algumas falas que ilustram esse contexto sao: “Como
ele ndo tem equilibrio, eu me levantava e ia fazer o prato dele. Perguntava: ‘Quer mais alguma
coisa?’ Se ele quisesse mais alguma coisa, eu levava o prato de volta para completar alguma
coisa. Isso ¢ no café, no almogo, na janta” (d660 - Ajudar os Outros) e “E o dia a dia, e eu sei
que eu preciso fazer isso, entdo eu vou fazer. Enquanto eu tiver energia, eu fago” (b130 -
Funcdes da Energia e de Impulsos). O sentimento de responsabilidade, bem como a percepc¢édo
da necessidade do cuidado, como discutido por Haahr et al. (2012), parece estar relacionado a
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busca do conjuge em fazer o que estiver ao seu alcance para fazer a vida funcionar da melhor
forma.

Em relagdo ao “Suporte”, encontrou-Se a percep¢ao que o conjuge tem sobre o suporte
recebido ou ausente. As falas foram vistas uma vez em Atividade e Participacdo e cinco vezes
em Fatores Ambientais. A literatura aponta, como em estudo de Carter et al. (1998) que os
cuidadores de pessoas vivendo com DP alegam ndo receber ajuda para exercer o cuidado, seja
por parte de familiares, amigos ou profissionais remunerados. Neste sentido, a percepgéo da
participante ¢ a mesma e aponta uma auséncia de suporte: “Se eu tivesse assim, uma pessoa,
mesmo da familia (...), mas uma pessoa que eu dissesse assim: ‘fulana, eu to precisando de
vocé’.” (e310 - Familia Nuclear).

A categoria “Nova rotina” refere-se aos aspectos particulares da rotina do conjuge,
sejam eles positivos ou negativos, a partir da sua vida junto a uma pessoa que vivencia a DP.
Registrou-se treze falas referentes a Atividade e Participacéo e oito de Fatores Ambientais. Uma
adaptacéo na rotina que foi apontada pela participante diz respeito a um de seus momentos de
lazer: “Se eu vou no shopping, tem uns bancos assim nos corredores, ai eu deixo ele sentadinho
ali e vou dar um giro, que eu gosto também dessa vida de ver as coisas, entendeu?” (d920 -
Recreacdo e Lazer). Percebe-se que a idosa consegue manter sua atividade de lazer, fazendo
algo por si, inclusive realizando-a sozinha. Entretanto, como apontado por Haahr et al. (2012),
ao sair junto com o parceiro, 0 conjuge precisa considerar toda a organizagdo da atividade e
planejar sua execucao.

Percebe-se, através das falas da participante, que seu contexto de vida esta intimamente
ligado a condicdo de vida do marido. Assim como apontado na pesquisa de Haahr et al. (2012),
foi constatado envolvimento da conjuge na vida do parceiro com DP e o quanto suas vidas estdo
entrelagadas, bem como o uso do pronome “nds” em vez de “eu”. O uso constante do pronome
“nbs” por parte da conjuge também foi observado nesta pesquisa.

Analisando as falas a partir da CIF, foram encontradas quatorze falas acerca das Fungdes
do Corpo, duas acerca das Estruturas do Corpo, trinta e nove de Atividade e Participacédo e
dezesseis de Fatores Ambientais nas sinteses compreensivas. Este resultado nos leva a crer que
o componente Atividade e Participagdo que “abrange de forma ampla as areas vitais”
(OPAS/OMS, p. 27) é o que mais afeta a vida da conjuge idosa.

CONSIDERACOES FINAIS

A importancia da familia, especialmente do conjuge, como suporte para 0 paciente com
DP, ndo é novidade. Da mesma forma, também ja é conhecido que a experiéncia de vida do
conjuge é afetada devido ao seu envolvimento com a DP do companheiro. Entretanto, esta
pesquisa traz de forma inovadora o olhar para o contexto de vida desse cdnjuge a partir da
analise pela CIF, evidenciando os dominios Atividade e Participagcdo como de grande relevancia
para o contexto de cuidado. Ao pensar na importancia do trabalho de satde interprofissional
junto as familias, em especial de pessoas com doencas cronicas e em fases mais avancadas da
vida, o cuidado deve ser centrado nas necessidades dos envolvidos, incluindo e, em especial,
aqueles que passam a exercer o papel principal no cuidado, nesta pesquisa, exemplificado como
0 conjuge.

Acredita-se que o contexto de vida de conjuges e cuidadores de pessoas com DP precisa
ser conhecido e cuidado, necessitando de atencdo para que estudos e acdes de salde sejam
realizados em prol do seu bem estar. Ao estimular que essa realidade seja conhecida e que haja
uma maior atencdo aqueles que cuidam, podemos fornecer informacdes que auxiliem os
servicos de saude a proporcionar um cuidado integral ndo s6 ao paciente, mas ao contexto
familiar em que ele esta inserido.
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Este estudo apresenta a limitagcdo de discorrer acerca da experiéncia de apenas uma
pessoa, mas ao lancar o olhar para o contexto de vida de conjuges de pessoas com DP, instiga
e incentiva que outros trabalhos possam ser realizados, sobretudo na realidade brasileira.

Palavras-chave: Parkinsonismo Primario. Rela¢fes Familiares. Conjuges Cuidadores. CIF.
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