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RESUMO

Introducdo: No Brasil, 0 nimero de idosos tem crescido paralelo a escala global, de forma
consideravel e rapida, o que acaba trazendo mudancas no modo como a sociedade se constitui.
Dessa forma surge a figura do cuidador, que é caracterizado como o individuo que passa a
cuidar do outro que esta, muitas vezes parcial ou totalmente, fragilizado por doencas que o
tornam incapaz de realizar suas atividades, podendo esta assisténcia ser realizada por
cuidadores formais e informais. Objetivo: Analisar o perfil sociodemografico de cuidadores de
pessoas vivendo com Parkinson e/ou Alzheimer e correlacionar com os achados de outros
autores. Método: Trata-se de uma pesquisa exploratdria, descritiva com abordagem
quantitativa, conduzido com 12 cuidadores de pessoas vivendo com Parkinson e/ou Alzheimer,
de ambos os sexos, com idade entre 18 e 60 anos. Para o alcance do objetivo, a coleta de dados
ocorreu durante os encontros do projeto de pesquisa e extensdao REVIVER, sendo aplicado o
questionario sociodemogréfico adaptado do IBGE apds a explicacdo dos académicos e
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido. Os dados obtidos foram organizados
e analisados em 3 etapas: 12 etapa: tabulacdo para organizacdo e estrutura¢do dos dados no
programa Microsoft Office Excel®; 22 etapa: analise inicial pelo programa Statistical Package
for the Social Sciences (SPSS); 32 etapa: realizacdo da analise e interpretacdo quantitativa de
cada item, segundo os diferentes valores, com base na literatura pertinente. Resultados: A
pesquisa evidenciou que hd um padrdo na maioria dos dados apresentados pelo perfil
sociodemografico entre os cuidadores quando correlacionados aos de outros estudos
semelhantes, demostrando mudancas em apenas trés aspectos sociodemograficos dos
participantes. Conclusédo: Conclui-se que a populagéo de cuidadores de pessoas vivendo com
Parkinson e/ou Alzheimer participante deste estudo possui algumas caracteristicas
sociodemograficas diferentes de outros estudos abordados no trabalho como: escolaridade,
ocupacdo e renda familiar. Contudo, é valido ressaltar que essa populacéo estudada ainda detém
caracteristicas semelhantes a outros individuos, compartilhando uma sobrecarga que afetam

diretamente suas vidas.

Palavras-Chave: Cuidadores, Enfermagem, Fatores Sociodemograficos.



ABSTRACT

Introduction: In Brazil, the number of elderly people has grown in parallel on a global scale,
considerably and quickly, which ends up bringing changes in the way society is constituted. In
this way, the figure of the caregiver emerges, who is characterized as the individual who takes
care of another who is, often partially or completely, weakened by illnesses that make him
incapable of carrying out his activities, and this assistance can be carried out by formal
caregivers and informal. Objective: To analyze the sociodemographic profile of caregivers of
people living with Parkinson's and/or Alzheimer's and correlate it with the findings of other
authors. Method: This is an exploratory, descriptive research with a quantitative approach,
conducted with 12 caregivers of people living with Parkinson's and/or Alzheimer's, of both
sexes, aged between 18 and 60 years. To achieve the objective, data collection took place during
the meetings of the REVIVER research and extension project, and the sociodemographic
questionnaire adapted from the IBGE was applied after the students explained and the free and
informed consent form was signed. The data obtained were organized and analyzed in 3 stages:
1st stage: tabulation for organization and structuring of the data in the Microsoft Office Excel®
program; 2nd stage: initial analysis using the Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
program; 3rd stage: quantitative analysis and interpretation of each item, according to the
different values, based on the pertinent literature. Results: The research showed that there is a
pattern in most of the data presented by the sociodemographic profile among the caregivers
when correlated with those of other similar studies, demonstrating changes in only three
sociodemographic aspects of the participants. Conclusion: It is concluded that the population
of caregivers of people living with Parkinson's and/or Alzheimer's participating in this study
has some sociodemographic characteristics that are different from other studies covered in the
work, such as: education, occupation and family income. However, it is worth highlighting that
this population studied still has characteristics similar to other individuals, sharing an overload

that directly affects their lives.

Keywords: Nurse, Sociodemographic Factors, Caregivers.



LISTA DE TABELAS

Parte |

Tabela 01: Perfil SOCIOAeMOGIATICO. ........civiiiiiieiiisee s



LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

CBO Classificacdo Brasileira de Ocupactes

CEP Comité de Etica e Pesquisa

DA Doenca de Alzheimer

DCNT Doencas Cronicas Nao Transmissiveis

DP Doenga de Parkinson

IBGE Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
PharMedChem Laborat6rio de Quimica Farmacéutica Medicinal
SPSS Statistical Package for the Social Sciences

TCLE Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TIC Tecnologia de Informagédo e Comunicacéo

UNIFAP Universidade Federal do Amapa



SUMARIO

PAITE | .. e e e et nrs 18
L INTRODUGAO ..o sesss s eses e s s snsssssnees 19
2. OBIETIVOS .ttt sttt et et e s bt e she e s aeesatesabeebe e be e bt e sbeesaeesateenteebeens 20
2.1 OBIETIVO GERAL ...ttt ettt ettt st st sttt e b e e bt e s bt e sateenteenteenbeens 20
2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS ..ottt saenas 20
3. REVISAO DE LITERATURA .....ooovtiieeeeeeeeeeee et ses et sessss s ssssssssssssssssssassassasssssassassassanes 20
3.1 CUIDADORES ...ttt ettt st sttt ekt e bt e s bt e s st e sat e st e et e e b e e sbeesbeeemteenseenteenbeens 20
3.2 PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE CUIDADORES ......ovvivieeeieeseeeiesseeeeeesseseesessesesseseesenes 21
3.3 HISTORICO DO PROJETO REVIVER ..ot s esnas s snessss e 21
3.3.1 Projeto reviver Mudando VIAES ...........coceveririerieieieieeeesesieseeseeeee ettt 22
3.3.2 Promogéao da assisténcia a satde de CUIdadOres...........cccoerirerienieieeeinesese e 23
4. METODOLOGIA ...ttt ettt be e st s bt et e et e e s bt e s ae e satesabe e beebeenbeennees 24
4.1 TIPO DE PESQUISA. ... .ottt ettt sttt ettt e bt e s bt e sate st e e b e e beenbeesnees 24
4.2 PARTICIPANTES DA PESQUISA ...ttt ettt ettt st st 24
4.2.1 CritErioS de INCIUSED. ....ceeviieuiieiiietiree ettt sttt bbbt 24
4.2.2 CIItEri0S dE EXCIUSED ....cuvviniiiietiiei ettt sttt 24
4.3 LOCAL DA PESQUISA ... ettt ettt ettt et ettt e sbe e s ae e s atesabeebeebeenbeesneas 24
4.4 PERIODO DE PESQUISA ..ottt tes e ss s e st sssss s sssassesassansnnens 24
4.5 TECNICA E COLETA DE DADOS ...ooomiimiimeteeiseesseessssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssessssess 25
4.6 TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS ..ot esesssesses s ssssessssessessesesssssnens 25
A7 ETICAEM PESQUISA ...ttt ettt s st ee s en st s st es s sen s aesnes 25
PAITE 1]ttt r e e r e s e s r e e 34
ARTIGO .ttt ettt et e e bt e s bt e satesat e e a bt e bt e bt e e beesheesabeeateebeenbeesaeesanesane 35
CONSIDERAGOES FINAIS ...ttt ses st sesssssss s ssssssesssssssssssssssssssssssassansanes 44
REFERENCIAS ......cortititeetseeete st sise sttt 44
APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) weeovveverennee 48
APENDICE B - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO ADAPTADO DO IBGE .................... 49

ANEXO A - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP ......ooviiirierieeeesieeeeeeeesreeee e 51



18

Parte |




19

1. INTRODUCAO

O envelhecimento populacional caracteriza-se como uma realidade contemporanea que
acontece em escala mundial, principalmente apos a reducdo da taxa de fecundidade e aumento
da expectativa de vida. No Brasil, 0 nimero de idosos tem crescido paralelo a escala global, de
forma répida, trazendo mudangas no modo como a sociedade se constitui. Estima-se que no
Brasil a populacdo de idosos seja de 30% em 2050, ocasionando aumento no perfil
epidemioldgico de doengas como hipertensdo e doencas neurodegenerativas, por exemplo
(Costa et al., 2020).

No estado do Amapa4, de acordo com o Censo de 2022 realizado pelo Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE), o processo de envelhecimento vem ocorrendo de forma
significativa. Quando comparado ao Censo de 2010, a populacao idosa escolhida para participar
desse censo com idade de 65 anos ou mais, teve um aumento significativo de 73.9%,
correspondendo a 5,4% de habitantes total do estado em 2022, equivalente a 49,1 mil. Diante
disso, é notdrio que o0 aumento da expectativa de vida vem ocorrendo gradativamente (Santos,
2024; IBGE, 2024).

Como consequéncia dessa transicdo demografica, 0 aumento da expectativa de vida traz
consigo também o aumento da prevaléncia de adoecimento dos idosos, mudando o perfil
epidemioldgico, notério no predominio das doencgas cronicas ndo transmissiveis (DCNT), além
da progressdo nos graus de dependéncia e com necessidade de cuidados constantes. Nesse
ambito, cuidar do outro é algo complexo e que envolve uma série de mudancas e adaptacfes
para quem cuida e quem é cuidado (Nunes et al., 2019).

Diante disso, surge a figura do cuidador que passa a cuidar do outro que esta, muitas
vezes parcial ou totalmente, fragilizado por doencas que o tornam incapaz de realizar suas
atividades, assim assisténcia a pessoa com Doenca de Parkinson (DP) e/ou Doenca de
Alzheimer (DA) pode ser oferecida por cuidadores formais ou informais (Nunes et al., 2019).
No contexto do cuidador formal, a funcdo é registrada na Classificacdo Brasileira de Ocupagdes
(CBO) como um individuo que oferece cuidado com objetivos estabelecidos, buscando zelar
por todas as areas da vida da pessoa cuidada, sendo o processo concentrado no desenvolvimento
de técnicas que buscam promover a independéncia do paciente nas atividades de vida diéria,
fazendo apenas o que ele ndo consegue fazer por conta propria (Brasil, 2008).

O cuidado realizado pelos cuidadores informais é o mais frequente, envolvendo um
processo de mudangas em toda rotina, podendo ser feito por um familiar ou amigo, na maioria

das vezes por uma pessoa proxima da familia, quase sempre filhos, do sexo feminino (Dias e
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Freitas, 2022; Ledo et al., 2021; Negréo et al., 2022; Nunes et al., 2019; Sutcliffe et al., 2017).
Ademais, segundo a literatura, a faixa etaria dessa populacdo cuidadora esta frequentemente
relacionada a idade economicamente ativa, caracterizada entre 18 e 60 anos, afetando também
os fatores socioecondmicos como: escolaridade, ocupacdo e renda familiar (Candido et al.,
2020; Hosseini et al., 2022; Guimarées et al., 2022; Souza et al., 2020; Souza et al., 2020; Paula
et al., 2020).

Com base no panorama apresentado, surgiu o interesse de analisar o perfil
sociodemogréfico dos cuidadores de pessoas vivendo com a Doenca de Parkinson (DP) e/ou
Doenga de Alzheimer (DA) no grupo de pesquisa e extensdo REVIVER. Essa agéo justifica-se

na importancia em caracterizar os cuidadores em relacdo ao perfil sociodemogréfico.
2. OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL

Analisar o perfil sociodemogréfico dos cuidadores de pessoas vivendo com a Doenga
de Parkinson (DP) e/ou Doenca de Alzheimer (DA).

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Conhecer e descrever o perfil sociodemografico dos cuidadores;

b) Awvaliar as diferencas entre a pesquisa e a literatura estudada.
3. REVISAO DE LITERATURA
3.1 CUIDADORES

A funcdo de cuidador é registrada no cédigo 5162 na Classificacdo Brasileira de
Ocupacdes (CBO) e define-o como um individuo que “cuida a partir dos objetivos estabelecidos
por instituicdes especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, saude,
alimentacéo, higiene pessoal, educacéo, cultura, recreacdo e lazer da pessoa assistida” (Brasil,
2008).

A assisténcia a pessoa com necessidades pode ser oferecida por cuidadores formais e
informais, assim, fortalecer a rede de apoio em ambos € fundamental. No contexto do cuidador
formal, o processo de qualificacdo devera ser concentrado no desenvolvimento de técnicas,
buscando promover a independéncia do paciente quanto as atividades de vida diaria, fazendo
apenas o que ele ndo consegue fazer por conta prépria. N&o faz parte da rotina do cuidador
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técnicas e procedimentos identificados como de outras profisses legalmente estabelecidas
(Brasil, 2008).

O cuidado realizado pelos cuidadores informais é o mais frequente, e 0 desempenho do
cuidado informal envolve um processo de mudancgas em toda rotina e planejamento diario da
pessoa e familia. Dentre os aspectos afetados estdo o emocional, financeiro e estrutural (Nunes
et al., 2019). Neste cenério, o cuidador familiar atua com uma ampliacdo do sistema de saude,
contudo, no Brasil, essa funcdo é desenvolvida sem muito amparo do Estado, pelas politicas
publicas e carecem de analise sobre o perfil familiar e das inferéncias que conduzem as
atividades exercidas pelo cuidador (Padovani et al., 2018).

Geralmente, a funcdo do cuidado no domicilio é realizada por alguém que faz parte da
rede de apoio da pessoa que necessita dos cuidados, podendo ser um familiar ou amigo e a
forma que este cuidado é ofertado depende de multiplos fatores como a infraestrutura do
domicilio e da construcao familiar, bem como aos servigos de saude que sdo ofertados e estéo
a disposicdo do individuo (Coppetti et al., 2019).

3.2 PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DE CUIDADORES

Assim como as demais condig¢des de saude influenciam diretamente no modo como as
pessoas se organizam e vivem na sociedade, a vida daqueles que exercem a fungéo de cuidar
acompanham as mudancas recorrentes da evolucdo dos agravos de saude na populagdo e
ocasionam na sobrecarga dos cuidadores (Cardoso et al., 2020; Jesus et al., 2018). A sobrecarga
ja é considerada uma caracteristica de quem cuida e o perfil desses cuidadores requer mais
estudo para avaliar as consequéncias advindas dessa caracteristica (Jesus et al., 2018).

De acordo com a literatura estudada, ha evidéncias que apontam os topicos: idade,
escolaridade, grau de parentesco, tempo de cuidado, convivio social e renda propria para custear
0s gastos com cuidados como os principais fatores que afetam diretamente no aumento da
sobrecarga de trabalho da maioria dos cuidadores, levando a necessidade de realizar mais
estudos acerca desse tema (Rosset et al., 2020; Candido et al., 2020; Dias e Freitas, 2022;
Hosseini et al., 2022; Negrdo et al., 2022)

3.3 HISTORICO DO PROJETO REVIVER

Sendo aprovado pelo parecer consubstanciado do Comité de Etica e Pesquisa (CEP) em
27 de setembro de 2017 e atuando até o presente momento, o Projeto de Extenséo e Pesquisa
REVIVER surgiu em 2018 com o objetivo de avaliar e fornecer, atraves da assisténcia
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multiprofissional, cuidados continuos as pessoas que vivem com a doenga de Parkinson e/ou
Alzheimer, oferecendo, em encontros/reunifes semanais com participacdo dos docentes e
académicos dos colegiados integrantes, orientacGes a respeito das doencas, estado nutricional e
tratamento, possibilitando a adesdo do paciente, cuidador e/ou familiar, trabalhando em
conjunto com os profissionais docentes e académicos de medicina, enfermagem, farmacia,
nutricdo e fisioterapia (Melim, 2017).

Em 2020, com o advento da pandemia de COVID-19, as atividades presenciais foram
suspensas, fato que ocasionou no afastamento e interrupgdo da assisténcia prestada, onde
exigiu-se a adaptacdo perante a situacdo atipica através da utilizacdo as tecnologias da
informacdo e comunicacdo (TIC) que permeiam o uso de plataformas digitais para encontros
ndo presenciais como: Google meet e WhatsApp. Em 2021, comecou a ser organizado pela
equipe o retorno das atividades presenciais do projeto através de encontros seguindo as medidas
protetivas contra COVID-19 (Le&o et al., 2021).

Atualmente, o grupo conta com reunides semanais com a equipes nos dias de terca-feira
e sexta-feira, sendo especificamente com a equipe de enfermagem todas as sextas-feiras pelo
horario da manhd em uma sala localizada no bloco de enfermagem da Universidade Federal do
Amapéa (UNIFAP) seguindo o compromisso de ofertar uma assisténcia multiprofissional,

holistica e integral.

3.3.1 Projeto reviver mudando vidas

O grupo de Pesquisa e Extensdo REVIVER consiste em uma iniciativa do Laboratorio
de Quimica Farmacéutica Medicinal (PharMedChem) presente na UNIFAP e objetiva
promover qualidade de vida de pessoas vivendo com DP e/ou DA, juntamente aos seus
cuidadores e familiares através do acompanhamento, tratamento e qualificacdo para o cuidado
das pessoas com a doenca, bem como o incentivo ao autocuidado dos individuos cuidadores
(Araujo et al., 2022).

A assisténcia multiprofissional € essencial para a avaliagdo dos participantes, dessa
forma o Projeto de Pesquisa e Extensdo REVIVER oferece cuidados através de equipes da area
da satde como farmacia, enfermagem, nutri¢cdo, medicina e fisioterapia, sendo compostas por
profissionais e alunos voluntarios (Unifap, 2022). Orientacdes sobre doengas, tratamento e sua
aceitacdo pelo individuo, familia e cuidador, s&o ofertados nos encontros. A equipe de farmacia
auxilia na adesdo da terapia medicamentosa e na reducédo das duvidas das pessoas para com as

doencas e seus cuidadores/familiares a respeito dos medicamentos (Araujo et al., 2022).
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A fisioterapia realiza orientagdes a respeito de exercicios fisicos, planejamento,
auxiliando no tratamento e proporcionando manutencdo e progresso na mobilidade, forca
muscular e aptidao fisica, buscando aperfeicoamento na qualidade de vida do portador de DP
e/ou DA, juntamente ao seu cuidador. O atendimento da nutricdo visa avaliar os pacientes com
DP e/ou DA através de seus dados antropomeétricos, assim como sua capacidade de mastigacdo
e degluticdo e intervir estimulando a ingesta de alimentos saudaveis, avaliando as possiveis
interacdes entre droga-nutriente e os efeitos das intervengdes realizadas nos individuos (Melim,
2017).

A equipe de enfermagem fornece orientacGes e amparo aos cuidadores das pessoas que
vivem com DP e/ou DA, oferecendo educacdo em salde, estimulando o autocuidado e
qualidade de vida a quem cuida. Também faz parte durante os encontros identificar os habitos
de vida e salde que possam impactar negativamente na rotina do cuidador; estimular a criacdo
de vinculos, oferecer atividade diferenciadas que priorizem a participacdo coletiva e o lazer. Os
impactos de cuidar sdo evidentes na vida dos cuidadores e desenvolver intervencGes para

reduzir os danos a saude do cuidador é o papel essencial da enfermagem (Aradjo et al., 2022).

3.3.2 Promocéao da assisténcia a saude de cuidadores

Através da correlagdo das especialidades supracitadas, o projeto reviver promove
assisténcia de saude com orientagdes acerca das alteracdes vigentes ao processo patolégico dos
pacientes de forma que os cuidadores possam adquirir mais autonomia no desempenho de suas
funcBes de cuidado, bem como, ter implicacbes na sua prépria saude devido a avaliacdo
multiprofissional (Monte et al., 2020).

A equipe de enfermagem faz uso dos processos de enfermagem para investigar,
diagnosticar, planejar e tracar metas que viabilizem o bem-estar dos participantes, juntamente
a utilizacdo de tecnologias educacionais no cuidado que tiveram e ainda possuem grande
impacto nas atividades, visto que elas demonstraram ser uma ferramenta facilitadora da criacéo
de um ambiente terapéutico, dindmico, criando vinculo entre a equipe e 0s participantes.
Ademais, as agdes de enfermagem buscam ser coerentes com os valores e necessidades
individuais, considerando a sua cultura, em busca de proporcionar um servigo eficaz (Melim,
2017).
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4. METODOLOGIA
4.1 TIPO DE PESQUISA

Trata-se de uma pesquisa exploratoria e descritiva com abordagem quantitativa. O
estudo exploratorio tem como objetivo fornecer maior familiaridade com o problema afim de
tornd-lo mais evidente. J&4 o estudo descritivo visa descrever as caracteristicas, fendbmenos
recorrentes de uma populacao (Gil, 2017). Na abordagem quantitativa, os dados sobre uma
realidade sdo obtidos de maneira bruta para serem quantificados através de instrumentos
padronizados e posteriormente analisados. Dessa forma, trata-se de uma abordagem que utiliza
linguagem matematica para minuciar as causas de um fendmeno estudado, bem como as

variacdes presentes nele (Gerhardt e Silveira 2009).
4.2 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Os participantes desta pesquisa foram cuidadores de pessoas que vivem com doencas
de Parkinson e/ou Alzheimer que integram o grupo de Pesquisa e Extenséo Reviver.

4.2.1 Critérios de inclusao

Nesse estudo foram inclusos apenas cuidadores dos participantes do projeto REVIVER,

acompanhados pelo grupo de enfermagem, que séo alfabetizados e maiores de idade.
4.2.2 Critérios de exclusao

Foram excluidos desse estudo os cuidadores que ndo se sentirem confortaveis em

participar das atividades propostas, e cuidadores menores de 18 anos.
4.3 LOCAL DA PESQUISA

O cenario do presente estudo foram os encontros do grupo de pesquisa e extensao
REVIVER que sdo realizados no bloco de enfermagem nas dependéncias da UNIFAP, no qual
é ofertado atencgdo/assisténcia a saude para as pessoas que vivem com doencas de Parkinson

e/ou Alzheimer do municipio de Macapa-AP e seus cuidadores.
4.4 PERIODO DE PESQUISA

O periodo de realizacdo da pesquisa teve duragdo préatica de 1 (um) ano, com inicio em

janeiro do ano de 2023 e finalizacdo em janeiro de 2024. Nos meses de janeiro de 2023 e janeiro
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de 2024, respectivamente, foi realizada a construcédo da pesquisa em seu respectivo arcabouco
teorico, incluindo a revisdo de Literatura relevante, definicdo de objetivo, metodologia e
justificativa. A coleta de dados para a pesquisa foi realizada no periodo de janeiro e fevereiro
de 2024. Ja a andlise dos dados ocorreu no més de marco até o més de maio de 2024 e
apresentacéo do relatdrio final da investigacdo em junho de 2024.

4.5 TECNICA E COLETA DE DADOS

Todos os participantes receberam e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) especifico para este grupo. Os questionarios foram
preenchidos durante os encontros do projeto, no periodo da manha e tiveram duracdo média de
meia hora. A coleta de dados ocorreu de forma presencial no més de janeiro de 2024 através da
aplicacdo de um questionario sociodemografico (APENDICE B) com informagbes sobre
identificacdo, moradia atual, renda, plano de salde, grau de parentesco com a pessoa cuidada,
escolaridade, atividade remunerada e estado civil, adaptado do Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE). A identidade dos participantes foi mantida em sigilo e os resultados

advindos da pesquisa serdo divulgados apenas em forma de artigo cientifico.
4.6 TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS

O tratamento dos dados foi realizado em 3 etapas: 12 etapa: tabulacéo para organizacéo
e estruturacdo dos dados no programa Microsoft Office Excel®; 22 etapa: analise inicial pelo
programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS); 3? etapa: realizacdo da analise e
interpretacdo quantitativa de cada item, segundo os diferentes valores, com base na literatura
pertinente.

4.7 ETICA EM PESQUISA

Este estudo serd realizado de acordo com a aprovacdo pelo CEP sob parecer N°
2.301.230, CAAE N° 66758017.0.0000 da UNIFAP (ANEXO A) e seguira todos os critérios
éticos da Resolugéo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, que trata da regulamentacgéo de
pesquisas envolvendo seres humanos. Todos os participantes serdo informados sobre os
objetivos e procedimentos adotados na pesquisa, garantia de anonimato e sigilo das
informacdes, bem como o carater voluntario da pesquisa. A identidade dos participantes sera

mantida em sigilo e os resultados advindos da pesquisa serdo apenas divulgados em forma de
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artigos cientificos em periodicos indexados. Apos explicagdes sobre o estudo, os participantes

assinardo o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) (APENDICE A).
5. RESULTADOS

No total foram 12 cuidadores de pessoas que vivem com doenca de Parkinson e/ou
Alzheimer, participantes do grupo de pesquisa e extensdo Reviver, que responderam ao
questionario sociodemogréfico aplicado pelos académicos nas reunifes do grupo. Na tabela 1

observam-se as caracteristicas socioeconémicas dos cuidadores.

Em relacdo ao género, observou-se o predominio do género feminino N = 11 (91,7%)
em relacdo ao masculino N =1 (8.3%), com idade prevalecente entre 36-41 anos (25,0%) e 60
ou + (25,0) quando comparado a faixa etaria de 18-23 (8,3%), 30-35 (16,7%), 42-47 (8,3%),
48-53 (8,3%) e 54-59 (8,3%). Em relacdo a renda familiar, 5 cuidadores (41,7%) tém renda de
um a trés salarios-minimos, apenas 3 (25,0%) tém renda familiar de quatro a cinco e 3 (25,0%)
ganham acima de oito salarios-minimos, e somente 1 (8,3%) vivem com menos de um salario-

minimo.

Quanto a analise do grau de parentesco do cuidador, demonstrou-se o predominio
significativo de filhas, sendo 7 (58,3%), esposa 3 (25,0%), irmdo 1(8,3%) e outros 1 (8,3%)
descrevendo-se como “conhecida”. No que se refere ao grau de instrugdo, 2 (16,7%) cursaram

o0 ensino fundamental, 1 (8,3%) cursou o ensino médio e 9 (75,0%) possuem 0 ensino superior.

A respeito da ocupacdo dos cuidadores, observou-se que 5 (41,7%) possuem algum tipo
de atividade remunerada e outros 5 (41,7%) relatam ser apenas cuidador, 1 (8,3) relata ser

aposentado e apenas 1 (8,3%) que ndo declarou no questionario.

Tabela 01 — Resumo descritivo das variaveis sociodemograficas.

Variaveis Frequéncia Porcentagem
Sexo N %
Masculino 1 8,3
Feminino 11 91,7
Total 12 100,0
Faixa Etaria

18-23 1 8,3
30-35 2 16,7
36-41 3 25,0
42-47 1 8,3
48-53 1 8,3
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54-59 1 8,3
60 ou + 3 25,0
Total 12 100,0
Renda

Menos de 1 SM 1 8,3
1-3SM 5 41,7
4-5 SM 3 25,0
5-8 SM 0 0,0
Acima de 8 SM 3 25,0
Total 12 100,0
Grau de Parentesco

Esposa 3 25,0
Filha 7 58,3
Irmao 1 8,3
Outros 1 8,3
Total 12 100,0
Escolaridade

Fundamental 2 16,7
Médio 1 8,3
Superior 9 75,0
Total 12 100,0
Atividade Remunerada

Sim 5 41,7
N&o — Apenas cuidadora 5 41,7
Né&o - Aposentada 1 8,3
Nao declarou 1 8,3
Total 12 100,0
Fonte: elaborada pelos autores, 2024.

6. DISCUSSAO

A anélise de dados sociodemograficos, podem auxiliar no processo de caraterizacao de
um publico, uma vez que tais fatores podem inferir de maneira positiva ou negativa na vida de
um cuidador (Taveira e Spinelli Junior, 2021). Dessa forma, 0s autores visaram correlacionar
o0s achados da pesquisa com os dados sociodemograficos de outros autores a fim de identificar

padrbes nas amostras, assim como instigar a reflexdo acerca dos resultados.

Os resultados demonstraram que houve predominancia do sexo feminino entre o0s
cuidadores, totalizando (91,7%) corroborando, com os achados de diversos autores sobre o
predominio da figura feminina como cuidadora (Born et al., 2008; Nunes et al., 2019; Negréo
et al., 2022). De acordo com a literatura, esse elevado indice da figura feminina na funcéo de

cuidadora pode ser explicado parcialmente pela alta taxa de mortalidade masculina precoce
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devido a pouca procura pelos servigos de salde por parte desse publico. Ademais, a baixa
exposicdo da populacao feminina a fatores de risco como etilismo e tabagismo corrobora nesse
quadro de cuidadoras (Alves et al.,2020; Ceccon et al., 2021).

A predominancia da mulher na funcao de cuidadora também se deve a divisao historica
do trabalho entre homens e mulheres, bem como as diferencas de géneros que atribuem a mulher
como a responsével pelo cuidado da familia, transformando o ato de cuidar em uma misséo
inerente a sua existéncia (Kucmanski et al., 2016). Contudo, o fator negativo dessa prevaléncia
feminina na rede de cuidado é evidenciado por meio de estudos que mostram uma
predominancia significante de sintomas de depressdo e outros males psicossomaticos entre as
cuidadoras, visto que as mulheres fazem uso de estratégias de enfrentamento, em situacbes
estressantes, que objetivam regular suas emogdes ao inves de lidar diretamente com a fonte do

estresse (Pillemer et al., 2018; Ruiz-Fernandez et al., 2019).

Nesse estudo, foi evidenciado que a média de faixa etaria dos cuidadores é de 30 a 41
anos, quando somados os topicos 3 e 4 dos dados da faixa etéria, totalizam 41,7% dos
participantes, sendo acompanhado pelos cuidadores com idade igual ou maior que 60 anos
(25,0%). De acordo com outros estudos realizados com cuidadores (Guimardes et al., 2022;
Martins, 2022; Negréo et al., 2022) a faixa etaria dominante também varia entre 41 e 60 anos,
mostrando um padrdo semelhante ao presente trabalho. O fato da maioria dos cuidadores se
encontrarem em idade economicamente ativa, induz a ideia de perda da autonomia dessa
populacdo, visto que apenas a funcdo de cuidador acaba por requerer dedicacdo exclusiva,

impossibilitando outros vinculos para renda extra, afetando a renda familiar.

Dos participantes, a maioria informou possuir renda entre 1 a 3 salarios-minimos, sendo
maior do que muitas pessoas que exercem a funcédo de cuidador de seus familiares recebem, ja
que a maioria vive com uma renda igual ou menor que um salario-minimo, o que reflete a
realidade da renda média mensal da populagéo brasileira, sendo o motivo do porqué muitos
cuidadores informais permanecem como cuidador principal uma vez que nao possuem recursos
para contratar um cuidador formal (Paula et al., 2020; Soares et al., 2021; Sousa et al., 2020).
Vale ressaltar que os rendimentos sdo0 muito importantes pois precisam ser suficientes para
adequar o ambiente domiciliar a pessoa cuidada, além de prover assisténcia, ja que a falta de
recursos acarreta danos na resolucéo de demandas que a doenca exige (Paula et al., 2020; Souza

et al.,2020; Oliveira e Caldas, 2021), situacdo ndo observada nos estudos.
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Abordando o grau de parentesco, nesse estudo foi apresentado que 91,6% dos
cuidadores mostraram ser familiares, fazendo parte do ndcleo familiar, morando na mesma
residéncia e exercendo a funcdo de maneira informal como costumeiramente apontam o0s
estudos (Born et al., 2008; Nunes et al., 2019). Entretanto, esse fato pode influenciar
negativamente na sobrecarga do cuidador, por afetar diretamente na percep¢do de salde do
familiar/cuidador levando ao aumento da obrigacdo moral devido ao grau de consanguinidade
e senso de responsabilidade em ofertar cuidado fisico e emocional, acarretando sobrecarga
(Sutcliffe et al., 2017).

Neste estudo, verificou-se que os cuidadores, em sua maioria, possuem 0 ensino
superior (75%), seguindo de fundamental (16,7%) e médio (8,3%), dados que contrastam de
outros estudos da area, 0s quais 0s cuidadores acabam ndo possuindo ensino superior (Candido
et al., 2020; Souza et al., 2020; Souza et al., 2020). O baixo grau de instrucdo esta em muitos
estudos relacionada ao alto grau de sobrecarga no cuidador devido a sua associa¢do a condi¢do
financeira do individuo, que também acaba sendo de baixo nivel, podendo exercer impacto
também na salde da pessoa cuidada, pois o0 baixo nivel de instrucdo pode levar a dificuldades
em exercer a assisténcia de forma satisfatoria, podendo ocorrer erros frequentes (Garcia et al.,
2020; Capra et al., 2023; Aires et al., 2020; Ferro et al., 2023).

O grau de escolaridade ¢ um dado de grande relevancia a ser analisado, visto que
cuidadores que possuem um bom nivel de escolaridade possuem uma ampla possibilidade de
acesso a informacao e isso contribui no cuidado prestado (Candido et al., 2020). Além disso, a
escolaridade tem influéncia direta na qualidade de entendimento das orientacdes passadas pelos
profissionais de salde, no que tange aos cuidados necessarios, além da incompreensdo das
orientacbes médicas a respeito da prescricdo de medicamentos, com isso ndo sabem quais

medicamentos devem ser administrados, por exemplo (Souza et al., 2020; Souza et al., 2020).

Em relacéo aos dados referentes a atividade remunerada, o presente estudo mostrou um
panorama divergente de outros trabalhos (Dias e Freitas, 2022; Hosseini et al., 2022; Guimaraes
et al., 2022; Nunes et al., 2019), visto que a amostra apresentou equilibrio entre a populagdo
que possuem ocupacao além da funcao de cuidar (41,7%) e daqueles que séo apenas cuidadores
(41,7%). E valido ressaltar que um cuidador ja exerceu atividade remunerada, porém no
momento da pesquisa ja estava aposentada (8,3%) e apenas um cuidador exerce a fungédo
integral (8,3%).



30

De acordo com estudos semelhantes, quando se trata de ocupacao o resultado ndo segue
a realidade hegemonica, uma vez que a maioria dos participantes das pesquisas exercem apenas
a funcdo domiciliar e com foco na funcdo de cuidador devido a alta sobrecarga existente no
processo de cuidar (Dias e Freitas, 2022; Hosseini et al., 2022; Guimaraes et al., 2022; Nunes
et al., 2019). Segundo Taveira e Spinelli Junior (2021), a sobrecarga de cuidados influencia
negativamente quando acaba restringindo a jornada de trabalho ou até mesmo causando saida
total do trabalho, levando a depresséo e isolamento social e até mesmo agressividade para com

0 enfermo como consequéncia da perda de oportunidades de trabalho

Dessa forma, segundo a literatura analisada, as redes de apoio social sdo estratégias que
reduzem as implicagdes negativas relacionadas ao ato de cuidar, se estabelecendo como fonte
de ajuda para os cuidadores, onde os familiares encontram auxilio para satisfazerem suas
necessidades em situacdes diarias e/ou de crise (Cardoso et al., 2019). Oliveira, et al. (2017),
ao analisarem a importancia do grupo de apoio e convivéncia do qual os cuidadores faziam
parte, identificaram que ele se apresentou, para os cuidadores, como um ambiente de
compartilhamento de vivéncias e saberes, possibilitando a percepcdo de que ndo estavam

sozinhos, que se sentiam apoiados e confortados.

Além disso, o apoio familiar se torna essencial, especialmente quando a cuidadora
principal é a mulher, onde € preciso encorajar, principalmente os homens, a auxiliarem nas
atividades de cuidado familiar, contrariando o esteredtipo tradicional de género, que atribui a
mulher as atividades de cuidado. Assim, é necessario avaliar o impacto do papel de cuidador
nas familias, pois pode fornecer informag6es importantes aos profissionais de saude acerca do
desenvolvimento de intervencgdes psicossociais e educativas especificas a cada um envolvido

com o cuidado (Padovani et al., 2018).
CONCLUSAO

Foi observado que dentro do projeto de pesquisa e extensdo REVIVER os cuidadores sao
em sua maioria do sexo feminino, solteiros, autodeclarados na cor parda, possuem renda fixa,
tem filhos, cursaram o ensino médio e alguns o ensino superior, possuem profisséo, residem
com o portador de Alzheimer e/ou Parkinson, tem parentesco com o idoso, recebem apoio para
cuidar e agregam outras tarefas. Por fim, algumas caracteristicas sociodemograficas tiveram
diferencas com os estudos abordados como: a escolaridade, ocupacéo e renda familiar. Porém,
é valido ressaltar que a populacdo de cuidadores de pessoas vivendo com Parkinson e/ou
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Alzheimer participante deste estudo ainda possuem caracteristicas semelhantes a outros

individuos, compartilhando uma sobrecarga que afeta diretamente suas vidas.
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RESUMO

Objetivo: Analisar o perfil sociodemogréafico de cuidadores de pessoas vivendo com Parkinson
e/ou Alzheimer e correlacionar com os achados de outros autores. Métodos: Trata-se de uma
pesquisa exploratdria, descritiva com abordagem quantitativa, conduzido com 12 cuidadores de
pessoas vivendo com Parkinson e/ou Alzheimer, de ambos 0s sexos, com idade entre 18 e 60
anos. Para o alcance do objetivo, a coleta de dados ocorreu durante os encontros do projeto de
pesquisa e extensdo REVIVER, sendo aplicado o questionario sociodemogréafico adaptado do
IBGE ap6s a explicacdo dos académicos e assinatura do termo de consentimento livre e
esclarecido. Os dados obtidos foram organizados e analisados em 3 etapas: 12 etapa: tabulacédo
para organizacao e estruturacdo dos dados no programa Microsoft Office Excel®; 22 etapa:
analise inicial pelo programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS); 3? etapa:
realizacdo da analise e interpretacdo quantitativa de cada item, segundo os diferentes valores,
com base na literatura pertinente. Resultados: A pesquisa evidenciou que ha um padrdo na
maioria dos aspectos analisados do perfil sociodemografico entre os cuidadores dessa pesquisa
guando correlacionados aos cuidadores de outros estudos semelhantes, mostrando mudancas
em pelo menos trés aspectos sociodemograficos mesmo as pesquisas terem sido realizadas em
paises e culturas diferentes. Concluséo: Conclui-se que a populacdo de cuidadores de pessoas
vivendo com Parkinson e/ou Alzheimer participante deste estudo possui, em sua maioria,
caracteristicas semelhantes a outros individuos, compartilhando uma sobrecarga que afeta
diretamente suas vidas.

Palavras-Chave: Cuidadores, Enfermagem, Fatores Sociodemograficos.

ABSTRACT

Objective: To analyze the sociodemographic profile of caregivers of people living with
Parkinson's and/or Alzheimer's and correlate it with the findings of other authors. Methods:
This is an exploratory, descriptive research with a quantitative approach, conducted with 12
caregivers of people living with Parkinson's and/or Alzheimer's, of both sexes, aged between
18 and 60 years. To achieve the objective, data collection took place during meetings of the
REVIVER research and extension project, with the sociodemographic questionnaire adapted
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from IBGE being applied after the academics explained and signed the free and informed
consent form. The data obtained was organized and analyzed in 3 stages: 1st stage: tabulation
for organization and structuring of data in the Microsoft Office Excel® program; 2nd stage:
initial analysis using the Statistical Package for the Social Sciences (SPSS); 3rd stage: carrying
out the analysis and quantitative interpretation of each item, according to the different values,
based on the relevant literature. Results: The research showed that there is a pattern in most of
the analyzed aspects of the sociodemographic profile among the caregivers in this research
when correlated with caregivers in other similar studies, showing changes in at least three
sociodemographic aspects even though the research was carried out in different countries and
cultures. Conclusion: It is concluded that the population of caregivers of people living with
Parkinson's and/or Alzheimer's participating in this study has some sociodemographic
characteristics that are different from other studies covered in the work, such as: education,
occupation and family income. However, it is worth highlighting that this population studied
still has characteristics similar to other individuals, sharing an overload that directly affects
their lives.

Key words: Caregivers, Nurse, Sociodemographic Factors.

RESUMEN

Objetivo: Analizar el perfil sociodemografico de los cuidadores de personas gque viven con
Parkinson y/o Alzheimer y correlacionarlo con los hallazgos de otros autores. Métodos: Se trata
de una investigacion exploratoria, descriptiva, con enfoque cuantitativo, realizada con 12
cuidadores de personas que viven con Parkinson y/o Alzheimer, de ambos sexos, con edades
entre 18 y 60 afios. Para alcanzar el objetivo, la recoleccién de datos se realizé durante reuniones
del proyecto de investigacion y extension REVIVER, aplicAndose el cuestionario
sociodemogréafico adaptado del IBGE, después de que los académicos explicaran y firmaran el
consentimiento libre e informado. Los datos obtenidos fueron organizados y analizados en 3
etapas: 12 etapa: tabulacion para organizacion y estructuracion de datos en el programa
Microsoft Office Excel®; 2da etapa: analisis inicial mediante el Paquete Estadistico para las
Ciencias Sociales (SPSS); 32 etapa: realizacion del andlisis e interpretacion cuantitativa de cada
item, segln los diferentes valores, con base en la literatura relevante. Resultados: La
investigacion mostrd que existe un patrén en la mayoria de los aspectos analizados del perfil
sociodemogréafico entre los cuidadores de esta investigacién cuando se correlaciona con los
cuidadores de otros estudios similares, mostrando cambios en al menos tres aspectos
sociodemogréaficos a pesar de que la investigacion fue realizada en diferentes paises y culturas.
Conclusion: Se concluye gue la poblacion de cuidadores de personas que viven con Parkinson
y/o Alzheimer participantes en este estudio tiene algunas caracteristicas sociodemograficas
diferentes a otros estudios abordados en el trabajo, tales como: educacién, ocupacion e ingreso
familiar. Sin embargo, cabe resaltar que esta poblacion estudiada aun presenta caracteristicas
similares a otros individuos, compartiendo una sobrecarga que afecta directamente sus vidas.

Palabras clave: Enfermero, Factores Sociodemograficos, Cuidadores.

tUniversidade Federal do Amapa, Macapa-Amapa. *E-mail: fabianavollare@gmail.com
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INTRODUCAO

O envelhecimento populacional caracteriza-se como uma realidade contemporanea que
acontece em escala mundial, principalmente apos a reducdo da taxa de fecundidade e aumento
da expectativa de vida. No Brasil, 0 nimero de idosos tem crescido paralelo a escala global, de
forma répida, trazendo mudangas no modo como a sociedade se constitui. Estima-se que no
Brasil a populacdo de idosos seja de 30% em 2050, ocasionando aumento no perfil
epidemioldgico de doengas como hipertensdo e doencas neurodegenerativas, por exemplo
(COSTA AF, et al., 2020).

No estado do Amapa4, de acordo com o Censo de 2022 realizado pelo Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE), o processo de envelhecimento vem ocorrendo de forma
significativa. Quando comparado ao Censo de 2010, a populacéo idosa, caracterizada como o
individuo que tem 65 anos ou mais, teve um aumento significativo de 73.9%, correspondendo
a 5,4% de habitantes total do estado em 2022, equivalente a 49,1 mil. Diante disso, € notério o
aumento da expectativa de vida vem ocorrendo gradativamente (SANTOS J, 2023; IBGE,
2024).

Como consequéncia dessa transi¢do demogréafica, 0 aumento da expectativa de vida traz
consigo também o aumento da prevaléncia de adoecimento dos idosos, mudando o perfil
epidemioldgico, notério no predominio das doencgas cronicas ndo transmissiveis (DCNT), além
da progressdo nos graus de dependéncia e com necessidade de cuidados constantes. Nesse
ambito, cuidar do outro é algo complexo e que envolve uma série de mudancas e adaptacGes
para quem cuida e quem é cuidado (NUNES SFL, et al., 2019).

Diante disso, surge a figura do cuidador que passa a cuidar do outro, muitas vezes
parcial ou totalmente fragilizada por doencas que a tornam incapaz de realizar suas atividades,
assim assisténcia a pessoa com necessidades pode ser oferecida por cuidadores formais e
informais (NUNES SFL, et al., 2019). No contexto do cuidador formal, a funcdo é registrada
na Classificacdo Brasileira de Ocupacdes (CBO) como um individuo que oferece cuidado com
objetivos estabelecidos, buscando zelar por todas as areas da vida da pessoa cuidada, sendo o
processo concentrado no desenvolvimento de técnicas que buscam promover a independéncia
do paciente nas atividades de vida diaria, fazendo apenas o que ele ndo consegue fazer por conta
prépria (BRASIL, 2008).

O cuidado realizado pelos cuidadores informais é o mais frequente, envolvendo um

processo de mudangas em toda rotina, podendo ser feito por um familiar ou amigo, na maioria
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das vezes por uma pessoa proxima da familia, quase sempre filhas, do sexo feminino (DIAS
FPS e FREITAS FFQ, 2022; LEAO BS, et al., 2022; NEGRAO G et al., 2022; NUNES SFL,
et al., 2021; SUTCLIFFE et al., 2017). Ademais, segundo a literatura, a faixa etaria dessa
populacdo cuidadora estd frequentemente relacionada a idade economicamente ativa,
caracterizada entre 18 e 60 anos, afetando também os fatores socioecondmicos como:
escolaridade, ocupacéao e renda familiar (CANDIDO RDS, et al., 2020; HOSSEINI L, et al.,
2022; GUIMARAES MGM, et al., 2022; SOUZA DP, et al., 2020; SOUZA NMP, et al., 2020;
PAULA CR, et al., 2020).

Com base no panorama apresentado, surgiu o interesse de analisar o perfil
sociodemogréafico dos cuidadores de pessoas vivendo com a Doenca de Parkinson (DP) e/ou
Doenca de Alzheimer (DA) no grupo de pesquisa e extensdo REVIVER. Essa acao justifica-se

na importancia em caracterizar os cuidadores em relacéo ao perfil sociodemografico.
METODOS

Trata-se de uma pesquisa exploratoria e descritiva com abordagem quantitativa
realizada em um encontro do grupo de pesquisa e extensdo REVIVER que ocorreu no bloco de
enfermagem nas dependéncias da Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), no qual é
ofertado atencdo/assisténcia a salide para as pessoas que vivem com doencas de Parkinson e/ou

Alzheimer do municipio de Macapa-AP e seus cuidadores.

O estudo buscou analisar o perfil sociodemogréafico de cuidadores de pessoas vivendo
com Parkinson e/ou Alzheimer e correlacionar com os achados de outros autores. Em face do
exposto, para a execu¢do do projeto foi aplicado um questionario sociodemografico adaptado
do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) para 12 cuidadores de pessoas que
vivem com doencas de Parkinson e/ou Alzheimer e que integram o grupo de Pesquisa e
Extensdo Reviver, sendo todos cuidadores informais de ambos os sexos e fazendo parte do

nucleo familiar da pessoa cuidada.

Todos os participantes receberam e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) especifico para este grupo. Os questionarios foram preenchidos durante
um encontro do projeto, no periodo da manha e tiveram duracdo média de meia hora. A
identidade dos participantes foi mantida em sigilo e os resultados advindos da pesquisa seréo

divulgados apenas em forma de artigo cientifico.

A coleta de dados ocorreu de forma presencial no més de janeiro de 2024 através da

aplicacdo de um questionario sociodemografico com informacdes sobre identificacdo, moradia
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atual, renda, plano de salde, grau de parentesco com a pessoa cuidada, escolaridade, atividade
remunerada e estado civil, adaptado do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE).
O tratamento dos dados foi realizado em 3 etapas: 1% etapa: tabulacdo para organizacdo e
estruturacdo dos dados no programa Microsoft Office Excel®; 22 etapa: anlise inicial pelo
programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS); 32 etapa: realizacdo da anélise e
interpretacdo quantitativa de cada item, segundo os diferentes valores, com base na literatura

pertinente.

Quanto as considerages éticas, o projeto foi submetido a aprovagdo pelo Comité de
Etica em Pesquisa — CEP sob parecer N° 2.301.230, CAAE N° 66758017.0.0000 da UNIFAP
e seguiu todos os critérios éticos da Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Salde, que

trata da regulamentacéo de pesquisas envolvendo seres humanos.
RESULTADOS

No total foram 12 cuidadores de pessoas que vivem com doenca de Parkinson e/ou
Alzheimer, participantes do grupo de pesquisa e extensdo Reviver, que responderam ao
questionario sociodemografico aplicado pelos académicos em uma das reunides do grupo. Na

tabela 1 observam-se as caracteristicas socioeconémicas dos cuidadores.

Em relacdo ao género, observou-se o predominio do género feminino N = 11 (91,7%)
em relacdo ao masculino N = 1 (8.3%), com idade prevalecente entre 36-41 anos (25,0%) e 60
ou + (25,0) quando comparado a faixa etaria de 18-23 (8,3%), 30-35 (16,7%), 42-47 (8,3%),
48-53 (8,3%) e 54-59 (8,3%). Em relacdo a renda familiar, 5 cuidadores (41,7%) tém renda de
um a trés salarios-minimos, apenas 3 (25,0%) tém renda familiar de quatro a cinco e 3 (25,0%)
ganham acima de oito salarios-minimos, e somente 1 (8,3%) vivem com menos de um salario-

minimo.

Quanto a analise do grau de parentesco do cuidador, demonstrou-se o predominio
significativo de filhas, sendo 7 (58,3%), esposa 3 (25,0%), irmdo 1(8,3%) e outros 1 (8,3%)
descrevendo-se como “conhecida”. No que se refere ao grau de instrucao, 2 (16,7%) cursaram

o0 ensino fundamental, 1 (8,3%) cursou o ensino médio e 9 (75,0%) possuem 0 ensino superior.

A respeito da ocupacéo dos cuidadores, observou-se que 5 (41,7%) possuem algum tipo
de atividade remunerada e outros 5 (41,7%) relatam ser apenas cuidador, 1 (8,3) relata ser

aposentado e apenas 1 (8,3%) que ndo declarou no questionario.

Tabela 01 — Resumo descritivo das variaveis sociodemograficas, n = 12. Macapa — AP,
2024.



Variaveis Frequéncia Porcentagem

Sexo N %
Masculino 1 8,3
Feminino 11 91,7
Total 12 100,0
Faixa Etéaria

18-23 1 8,3
30-35 2 16,7
36-41 3 25,0
42-47 1 8,3
48-53 1 8,3
54-59 1 8,3
60 ou + 3 25,0
Total 12 100,0
Renda

Menos de 1 SM 1 8,3
1-3SM 5 41,7
4-5 SM 3 25,0
5-8 SM 0 0,0
Acima de 8 SM 3 25,0
Total 12 100,0

Grau de Parentesco

Esposa 3 25,0
Filha 7 58,3
Irméo 1 8,3
Outros 1 8,3
Total 12 100,0
Escolaridade

Fundamental 2 16,7
Médio 1 8,3
Superior 9 75,0
Total 12 100,0
Atividade Remunerada

Sim 5 41,7
N&o — Apenas cuidadora 5 41,7
Né&o - Aposentada 1 8,3
Néo declarou 1 8,3
Total 12 100,0

Fonte: elaborado pelos autores, 2024.

DISCUSSAO
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A andlise de dados sociodemogréficos, bem como os fatores: género do cuidador, sexo,
nivel de escolaridade, grau de parentesco, podem auxiliar no processo de caraterizacdo de um
publico, uma vez que tais fatores podem inferir de maneira positiva ou negativa na vida de um
cuidador (TAVEIRA JHA e SPINELLI JUNIOR VF, 2021). Dessa forma, 0s autores visaram
correlacionar os achados da pesquisa com os dados sociodemograficos de outros autores a fim

de identificar padrdes nas amostras, assim como levantar a reflexdo acerca dos resultados.

Os resultados demonstraram que houve predominancia do sexo feminino entre 0s
cuidadores, totalizando (91,7%) e corroborando com os achados de diversos autores sobre o
predominio da figura feminina como cuidadora (BORN, et al., 2008; NUNES SFL, et al., 2019;
NEGRAO G, et al., 2022). De acordo com a literatura, esse elevado indice da figura feminina
na funcdo de cuidadora pode ser explicado parcialmente pelo alta taxa de mortalidade
masculina, considerada precoce gragas a pouca procura pelos servigos de saude por parte desse
publico. Ademais, a baixa exposicao da populacdo feminina a fatores de risco como etilismo e
tabagismo corrobora nesse quadro de cuidadoras (ALVES EG, et al.,2020; CECCON RF, et al.,
2021).

Contudo, o fator negativo dessa prevaléncia feminina na rede de cuidado é evidenciado
por meio de estudos que mostram uma predominancia significante de sintomas de depresséao e
outros males psicossomaticos entre cuidadoras, visto que as mulheres fazem uso de estratégias
de enfrentamento, em situacdes estressantes, que objetivam regular suas emocdes ao inves de
lidar diretamente com a fonte do estresse (PILLEMER S, et al., 2018; RUIZ-FERNANDEZ
MD, et al., 2019).

Nesse estudo, foi evidenciado que a média de faixa etaria dos cuidadores ¢é de 30 a 41
anos quando somado os tdépicos 3 e 4 dos dados da faixa etaria, totalizando 41,7% dos
participantes, sendo acompanhado pelos cuidadores com idade igual ou maior que 60 anos
(25,0%). De acordo com outros estudos realizados com cuidadores, a faixa etaria dominante
também varia entre 41 e 60 anos, mostrando um padrdo semelhante ao presente trabalho
(GUIMARAES MGM, et al., 2022; MARTINS, 2022; NEGRAO et al., 2022). O fato da
maioria dos cuidadores se encontrarem em idade economicamente ativa, induz a ideia de perda
da autonomia dessa populagéo, visto que apenas a funcdo de cuidador acaba por requerer
dedicacdo exclusiva, impossibilitando outros vinculos para renda extra, afetando a renda

familiar.
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Dos participantes, a maioria informou possuir renda entre 1 & 3 salarios-minimos, sendo
maior do que estudos apontam, mostrando que muitas pessoas que exercem a funcdo de
cuidador de seus familiares vivem com uma renda igual ou menor que um salario-minimo, o
que reflete a realidade da renda média mensal da populacéo brasileira, sendo o motivo do
porqué muitos cuidadores informais permanecem como principal uma vez que ndo possuem
recursos para contratar um cuidador formal (PAULA CR, et al., 2020; SOARES TAM et al.,
2021; SOUSA C et al., 2020). Sendo assim, vale ressaltar que os rendimentos sdo muito
importantes pois precisam ser suficientes para adequar o ambiente domiciliar & pessoa cuidada,
além de prover assisténcia, ja que a falta de recursos acarreta danos na resolucdo de demandas
gue a doenca exige (PAULA CR, et al., 2020; SOUZA DP et al.,2020; OLIVEIRA SG e
CALDAS CP, 2021).

Abordando o grau de parentesco, nesse estudo foi apresentado que 91,6% dos
cuidadores mostraram ser familiares, fazendo parte do nucleo familiar, morando na mesma
residéncia e exercendo a funcdo de maneira informal como costumeiramente apontam o0s
estudos (BORN T, et al., 2008; NUNES SFL, et al.,2019). Entretanto, esse fato pode influenciar
negativamente na sobrecarga do cuidador, por afetar diretamente na percep¢do de salde do
familiar/cuidador levando ao aumento da obrigacdo moral devido ao grau de consanguinidade
e senso de responsabilidade em ofertar cuidado fisico e emocional, acarretando sobrecarga
(SUTCLIFFE Cetal., 2017).

Neste estudo, verificou-se que os cuidadores, em sua maioria, possuem 0 ensino
superior (75%), seguindo de fundamental (16,7%) e médio (8,3%), dados que contrastam de
outros estudos da area, os quais os cuidadores acabam ndo possuindo ensino superior
(CANDIDO SR, et al., 2020; SOUZA DP, et al., 2020; SOUZA NMP, et al., 2020). O baixo
grau de instrucdo estd em muitos estudos relacionada ao alto grau de sobrecarga no cuidador
devido a sua associacao a condicao financeira do individuo, que também acaba sendo de baixo
nivel, podendo exercer impacto também na salde da pessoa cuidada, pois o baixo nivel de
instrucdo pode levar a dificuldades em exercer a assisténcia de forma satisfatoria, podendo
ocorrer erros frequentes (GARCIA GMF, et al., 2020; CAPRA EP, et al., 2023; AIRES M, et
al., 2020; FERRO TNDL, et al., 2023).

O grau de escolaridade é um dado de grande relevancia a ser analisado, visto que
cuidadores que possuem um bom nivel de escolaridade possuem uma ampla possibilidade de
acesso a informacéo e isso contribui no cuidado prestado (CANDIDO SR, et al., 2020). Além

disso, a escolaridade tem influéncia direta na qualidade de entendimento das orientacdes
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passadas pelos profissionais de salde, no que tange aos cuidados necessarios, além da
incompreensdo das orientacfes médicas a respeito da prescricdo de medicamentos, com isso
ndo sabem quais medicamentos devem ser administrados, por exemplo (SOUZA DP, et al.,
2020; SOUZA NMP, et al., 2020).

Em relacéo aos dados referentes a atividade remunerada, o presente estudo mostrou um
panorama divergente de outros trabalhos (DIAS FPS e FREITAS FFQ, 2022; HOSSEINI L, et
al., 2022; GUIMARAES MGM, et al., 2022; NUNES SFL, et al., 2019), visto que a amostra
apresentou equilibrio entre a populacdo que possuem ocupagdo além da funcdo de cuidar
(41,7%) e daqueles que s&o apenas cuidadores (41,7%). E valido ressaltar que um cuidador ja
exerceu atividade remunerada, porém no momento da pesquisa ja estava aposentada (8,3%) e

apenas um cuidador exerce a funcéo integral (8,3%).

De acordo com estudos semelhantes, quando se trata de ocupacao o resultado ndo segue
a realidade hegemonica, uma vez que a maioria dos participantes das pesquisas exercem apenas
a funcdo domiciliar e com foco na fungdo de cuidador devido a alta sobrecarga existente no
processo de cuidar (DIAS FPS e FREITAS FFQ 2022; HOSSEINI L, et al.,, 2022;
GUIMARAES MGM, et al., 2022; NUNES SFL, et al., 2019). Segundo TAVEIRA JHA e
SPINELLI JUNIOR VF (2021), a sobrecarga de cuidados influencia negativamente quando
acaba restringindo a jornada de trabalho ou até mesmo causando saida total do trabalho, levando
a depressdo e isolamento social e até mesmo agressividade para com o enfermo com a

consequéncia de se sentir culpado.

Dessa forma, segundo a literatura analisada, as redes de apoio social sdo estratégias que
reduzem as implicacdes negativas relacionadas ao ato de cuidar, se estabelecendo como fonte
de ajuda para os cuidadores, onde os familiares encontram auxilio para satisfazerem suas
necessidades em situacdes diarias e/ou de crise (CARDOSO AC, et al., 2019).

Oliveira Tl, et al. (2017), ao analisarem a importancia do grupo de apoio e convivéncia
do qual os cuidadores faziam parte, identificaram que ele se apresentou, para 0s cuidadores,
como um ambiente de compartilhamento de vivéncias e saberes, possibilitando a percepc¢éo de

que ndo estavam sozinhos, que se sentiam apoiados e confortados.

Além disso, o apoio familiar se torna essencial, especialmente quando a cuidadora
principal € a mulher, onde é preciso encorajar, principalmente os homens, a auxiliarem nas

atividades de cuidado familiar, contrariando o esteredtipo tradicional de género, que atribui a
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mulher as atividades de cuidado. Assim, é necessario avaliar o impacto do papel de cuidador
nas familias, pois pode fornecer informag6es importantes aos profissionais de saude acerca do
desenvolvimento de intervengdes psicossociais e educativas especificas a cada um envolvido
com o cuidado (PADOVANI C, et al., 2018).

CONSIDERACOES FINAIS

Foi observado que dentro do projeto de pesquisa e extensdo REVIVER os cuidadores
sdo em sua maioria do sexo feminino, solteiros, autodeclarados na cor parda, possuem renda
fixa, tem filhos, cursaram o ensino médio, possuem profissdo, residem com o portador de
Alzheimer, tem parentesco com o idoso, recebem apoio para cuidar, agregam outras tarefas e
ndo possuem doencas. Ao fim, devido ao nimero de participantes, acredita-se que esse fato
influenciou diretamente nas poucas divergéncias entre as caracteristicas sociodemogréaficas
apresentadas daquelas abordadas na literatura. Porém, é valido ressaltar que a populacdo de
cuidadores de pessoas vivendo com Parkinson e/ou Alzheimer participante deste estudo
possuem caracteristicas semelhantes a outros individuos, compartilhando uma sobrecarga que

afeta diretamente suas vidas.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) a participar do projeto de pesquisa intitulado “AVALIACAO
DO USO DE TECNOLOGIAS CUIDATIVO-EDUCACIONAIS COMO ESTRATEGIA
PARA PROMOCAO DO AUTOCUIDADO DE CUIDADORES”. O objetivo ¢é aplicar e
avaliar o emprego de tecnologias cuidativo-educacionais como estratégia para o autocuidado
dos cuidadores de pessoas vivendo com doenca de Parkinson e/ou doenca de Alzheimer. Para
realizar o estudo serd necessario que o (a) Sr. (a) se disponibilize a participar de dindmicas
aplicados em dias de encontros regulares de cuidadores e autorize a utilizacdo das informacdes
adquiridas nas reuniGes. Para a instituicdo e para sociedade, esta pesquisa servird para
compreender o papel de tecnologias cuidativo-educacionais como ferramenta para aprendizado
dos cuidadores sobre autocuidado. Os riscos da sua participagao nesta pesquisa ndo acarretardo
graves desconfortos e despesas. Os possiveis riscos poderdo ser o constrangimento e/ou estresse
para 0s participantes durante a aplicacdo das estratégias educativas, uma vez que ha
possibilidade de ndo se sentirem a vontade para realiza-las, as informacges coletadas serdo
utilizadas unicamente para fins cientificos, sendo garantido o total sigilo e confidencialidade
das informacdes recebidas. O beneficio da pesquisa é possibilitar a compreensdo do cuidador
de forma mais didatica sobre o processo de autocuidado preconizados e realizados durante 0s
encontros, colocando em foco a satude do mesmo, sendo de suma importancia que este cuidador
esteja saudavel tanto fisicamente como emocionalmente para prestar um cuidado de qualidade
ao doente, sem esquecer de cuidar de si. O (a) Sr. (a) terd o direito e a liberdade de negar-se a
participar desta pesquisa total ou parcialmente ou dela retirar-se a qualquer momento, sem que
isto Ihe traga qualquer prejuizo com relacdo ao seu atendimento no Grupo REVIVER, de acordo
com a Resolucdo CNS n°466/12. Apos a assinatura deste termo, o (a) Sr. (a) recebera uma cépia.
Esta pesquisa faz parte do Projeto de Pesquisa e Extensdo REVIVER, do edital DEX\PROEAC
N° 27\2017. Para qualquer esclarecimento no decorrer da sua participagdo, estaremos
disponiveis nos telefones abaixo. O senhor (a) também poderéa entrar em contato com o Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Amapa Rodovia JK, s/n—Bairro Marco
Zero do Equador - Macapa/AP, para obter informacdes sobre esta pesquisa e/ou sobre a sua
participacao, através dos telefones 4009-2804, 4009- 2805. Desde ja agradecemos!

Eu declaro que ap0s ter sido esclarecido
(@) pelos pesquisadores, lido o presente termo, é entendido tudo o que me foi explicado,
concordo em participar da Pesquisa intitulada “AVALIACAO DO USO DE TECNOLOGIAS
CUIDATIVO-EDUCACIONAIS COMO ESTRATEGIA PARA PROMOC;AO DO
AUTOCUIDADO DE CUIDADORES”,

Assinatura do Cuidador Familiar Macapa, de de 2024.
Alex Johnny Oliveira dos Santos Janior Fabiana Pantoja Cordeiro
Instituicdo: UNIFAP Instituicdo: UNIFAP
Cel. (96) 99206-6260 Cel. (96) 96 8430-0628
E-mail: a2johnnys@gmail.com E-mail: fabianavollare@gmail.com
Luiz Roger Vilhena Corréa Marlucilena Pinheiro da Silva
Instituicdo: UNIFAP Orientadora/UNIFAP
Cel. (96) 98417-0411 Cel. (96) 99971-1022

E-mail: luizcorreal 994(@gmail.com E-mail: marlucilena@unifap.br
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APENDICE B - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO ADAPTADO DO IBGE

I- IDENTIFICACAO DO CUIDADOR

1- Nome:

2 — Género:

( ) Feminino ( ) Masculino

3 —Raca:

( )Branco ( )Preto () Parda ( ) Amarelo ( ) Indigena

4 — ldade:

()18-23 () 24-29 ( )30-35 ( ) 36-41 ( )42-47 ( )48-53 ( )54-59 ( ) Acima de 60
5 — Moradia atual:

( ) Proépria () Alugada ( ) Outros:

6 — Renda familiar:

( ) Menos de 1 salario minimo ( ) 1-3 Salarios minimos ( ) 4-5 Salarios minimos ( ) 6-8

Salarios minimos ( ) Acima de 8

7 — Tem plano de saude?

()Sim () Naéo

8 — Grau de parentesco com a pessoa que vive com doenca de Parkinson e/ou Alzheimer:

()YMae ()Pai ()Irmado ( )Irma ( )Avo ( )Avo () Tio () Tia () Marido ()
Esposa ( ) Outros:

9 — Escolaridade:
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( ) Nao alfabetizado ( ) Ensino fundamental incompleto ( ) Ensino fundamental completo
( ) Ensino médio incompleto ( ) Ensino médio completo ( ) Ensino superior incompleto
( ) Ensino superior completo ( ) Nao informado

10 - Vocé exerce alguma atividade remunerada fora do domicilio ou € apenas cuidador

familiar?

( ) Tenho atividade remunerada: Qual?

( ) Sou apenas cuidador
11 - Estado civil:

( ) Solteiro/a () Casado/a ( ) Unido estavel ( ) Divorciado/a ( ) Vilvo/a
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Oisjitivy dia Pl

Oyl Primiai:
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