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RESUMO

A doenga de Parkinson ¢ a segunda doenca cronica neurodegenerativa que mais acomete as
pessoas no mundo, causando disfungdes motoras e comprometimentos ndo motores em varias
areas do organismo. Com a progressao da doenga, o individuo passa a ficar debilitado,
necessitando de ajuda para desempenhar tarefas e funcdes basicas. Quem assume as tarefas e
cuidados ¢ o familiar mais proximo, passando a ser o cuidador principal. As complicacdes da
doenca afetam a dindmica familiar, exigindo dos cuidadores familiares habilidades até entdo
desconhecidas. O uso das tecnologias de informacao ¢ comunicagdo permitem que o familiar
adquira conhecimento e obtenha informagdes rapidas, facilitando e contribuindo na relagao
com os profissionais. O estudo objetivou desenvolver um site responsivo como tecnologia de
apoio a informagdo e comunicacdo para familiares cuidadores de pessoas com doenga de
Parkinson. A pesquisa metodologica foi desenvolvida em duas etapas com diferentes
métodos. Na primeira etapa foi realizado um estudo descritivo exploratério com abordagem
qualitativa por meio de entrevistas online com familiares para compreender suas necessidades
frente a doenga de Parkinson. As entrevistas foram realizadas entre os meses de setembro de
2021 a margo de 2022 e participaram do estudo onze familiares cuidadores da Associacao de
Parkinson Santa Catarina. A segunda etapa compreendeu um estudo tecnoldgico com o
objetivo de desenvolver um site responsivo direcionado aos familiares cuidadores de pessoas
com Parkinson, a partir de suas necessidades. Como resultado do estudo na primeira etapa,
obteve-se da andlise das entrevistas as seguintes categorias: 1) Compreendendo a vivéncia do
cuidador familiar diante da doenca de Parkinson; 2) Rede de suporte informal e formal do
cuidador familiar; 3) O familiar cuidador acessando informacdes. Na segunda, concluiu-se o
desenvolvimento do site responsivo “Equilibre: Cuidado e Parkinson”, com uma tela inicial e
mais 12 paginas que possuem subdivisdes, para informar e orientar os familiares cuidadores.
A pesquisa respeitou os preceitos éticos dispostos na Resolucao 466/12 e do Oficio Circular
n° 2/2021/CONEP/SECS/MS, sendo aprovada pelo Comité de FEtica em Pesquisa
(CEP/UFSC) em julho de 2021, sob n° 4.834.263 e CAAE 48289621.9.0000.0121. Conclui-se
que o desenvolvimento do site responsivo a partir das vivéncias e necessidades dos familiares
possui potencial para informar e orientar quem convive com a doenga de Parkinson,
auxiliando na promocao da qualidade de vida e do bem estar desse publico por meio de
informacdes.

Palavras-chave: Doenga de Parkinson; Enfermagem; Cuidador familiar; Tecnologia da
Informagdo; Saude Digital.



ABSTRACT

Parkinson's disease is the second chronic neurodegenerative disease that most affects people
in the world, causing motor dysfunctions and non-motor impairments in various areas of the
body. With the progression of the disease, the individual becomes debilitated, needing help to
perform basic tasks and functions. Who assumes the tasks and care is the closest family
member, becoming the main caregiver. Complications of the disease affect family dynamics,
requiring hitherto unknown skills from family caregivers. The use of information and
communication technologies allows the family member to acquire knowledge and obtain
quick information, facilitating and contributing to the relationship with professionals. The
study aimed to develop a responsive website as a technology to support information and
communication for family caregivers of people with Parkinson's disease. The methodological
research was developed in two stages with different methods. In the first stage, a descriptive
exploratory study with a qualitative approach was carried out through online interviews with
family members to understand their needs in the face of Parkinson's disease. The interviews
were carried out between September 2021 and March 2022 and eleven family caregivers from
the Associagdo de Parkinson Santa Catarina participated in the study. The second stage
comprised a technological study with the aim of developing a responsive website aimed at
family caregivers of people with Parkinson's, based on their needs. As a result of the study in
the first stage, the following categories were obtained from the analysis of the interviews: 1)
Understanding the experience of the family caregiver in the face of Parkinson's disease; 2)
Informal and formal support network of the family caregiver; 3) The family caregiver
accessing information. In the second, the development of the responsive website “Balance:
Care and Parkinson's” was completed, with an initial screen and 12 pages with subdivisions,
to inform and guide family caregivers. The research complied with the ethical precepts set out
in Resolution 466/12 and Circular Letter No. 2/2021/CONEP/SECS/MS, being approved by
the Research Ethics Committee (CEP/UFSC) in July 2021, under No. 4,834,263 and CAAE
48289621.9.0000.0121. It is concluded that the development of the responsive website based
on the experiences and needs of family members has the potential to inform and guide those
who live with Parkinson's disease, helping to promote the quality of life and well-being of this
public through information.

Keywords: Parkinson's Disease; Family caregiver; Information Technology; Telemedicine.
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1. INTRODUCAO

O envelhecimento transforma-se em um dos principais desafios da saude publica na
atualidade, pois as enfermidades advindas com a idade estdo relacionadas mais as situagdes de
cronicidade, aumentando a procura pelos servigos de saude. Somam-se a isso internagdes
hospitalares mais recorrentes e por vezes prolongadas, ocasionadas por disfungdes das
doengas cronicas, as quais exigem cuidados continuos, medicagdes € exames rotineiros
gerando altos custos econdmicos para familiares e para a sociedade (SIMIELI; PADILHA;
TAVARES, 2019).

O processo de envelhecimento resulta de fatores biologicos, psiquicos e sociais, 0s
quais caracterizam esta etapa da vida. Cronologicamente tem seu inicio aos 60 anos de idade
em paises em desenvolvimento, como ¢ o caso do Brasil, ¢ aos 65 anos nos paises
desenvolvidos, segundo a World Health Organization (WHO, 2002; DANTAS; SANTOS,
2017).

As doengas cronicas nao transmissiveis (DCNTSs) caracterizam-se como doengas
multifatoriais com grande impacto no mundo inteiro, j& que sdo as principais causas de
incapacidades, de mortes e comprometimento da qualidade de vida (QV) dos individuos,
principalmente dos idosos e, também de seus familiares (MINISTERIO DA SAUDE, 2011;
SIMIELI; PADILHA; TAVARES, 2019). As DCNTs que acometem os individuos mais
frequentemente sdo cardiovasculares, diabetes mellitus e osteoartrose, porém ha outras
doengas e dentre elas encontra-se a doenca de Parkinson (MINISTERIO DA SAUDE, 2011).

A doenga de Parkinson (DP) ¢ considerada uma doenga cronica neurodegenerativa,
que possui inicio insidioso e desenvolve-se de maneira gradual no cérebro humano
(WERNECK, 2010; SILVA et al., 2015). Caracteriza-se como a segunda patologia
neurodegenerativa no mundo que mais acomete as pessoas, na qual a idade média de inicio ¢é
de 60 anos, atingindo principalmente idosos do sexo masculino (NASCIMENTO et al., 2016).
A doenga atinge o sistema nervoso central, provocando lesdes e a perda seletiva dos neuronios
dopaminérgicos na substancia negra (OLIVEIRA, 2013). Quando 60 a 80% destes neuronios
sdo lesados ou em sua auséncia, o controle motor do individuo ¢ prejudicado, desencadeando
sinais e sintomas caracteristicos da doenca de Parkinson, sendo eles sintomas motores ¢ nao
motores (GASPAR, 2017).

Os sintomas motores comumente apresentados pela doenca sdo rigidez muscular,
tremor por repouso, modificacdes de postura e equilibrio, além da bradicinesia. Inicialmente
podem ser perceptiveis unilateralmente, porém, com a progressdo da doenca, comegam a

manifestar-se nos dois lados do corpo (BRITO; SOUZA, 2019). Os sintomas ndo motores



também se tornam perceptiveis, visto que as pessoas comecam a apresentar declinio
cognitivo, ansiedade, sentimentos de baixa autoestima e de autodesvalorizag¢do, além do
constrangimento diante das incapacidades geradas pela doenca e de todo o desconforto dos
sintomas, principalmente os relacionados aos tremores ¢ a lentiddo de movimentos, assim
como a inteligibilidade da voz, exigindo que repitam sucessivamente a mesma fala ou
expressdo. (SANTOS; MENEZES; SOUZA, 2009). Segundo Eser, Bora e Kuruoglu (2017),
a DP pode intensificar em até 4,26 vezes as chances dos individuos desenvolverem depressao,
devido a vulnerabilidade emocional e funcional que a doenga causa.

As incapacidades fisicas, psiquicas e sociais advindas da doenca impactam e resultam
na redu¢do da QV, ndo s6 de quem ¢é acometido pelo Parkinson, como também dos familiares,
que se envolvem nas atividades de vida didria (AVD), por conta das perdas funcionais
(NUNES; ALVAREZ; COSTA; VALCARENGHI, 2019). Ao assumir o papel e a
responsabilidade de prestar cuidados a pessoa com Parkinson, o familiar se compromete em
desenvolver cuidados de carater assistencial, emocional e social, apoiando nas AVD e na
tomada das principais decisdes. (CHING NG, 2017; SILVA et al., 2018). Além disso, os
familiares sdo a principal rede de apoio, pois se encontram mais proximos e presentes durante
todo o percurso da doenca, desde a descoberta até os cuidados mais intensivos daqueles que ja
se encontram com alto grau de dependéncia (HORNING et al., 2019).

A familia pode contar com o apoio dos servicos e dos profissionais de satde, os quais
contribuem no cuidado efetivo e na manuten¢do da qualidade de vida de ambos os sujeitos
(ANJOS; BOERY; PEREIRA, 2014). Entretanto, os familiares sentem-se despreparados para
desempenhar o papel de cuidadores, uma vez que ndo possuem suporte e informacdes
suficientes para desenvolver um cuidado adequado no momento em que mais necessitam de
auxilio e apoio (ABENDROTH; LUTZ; YOUNG, 2012; CHING NG, 2017; BOERSMA et
al., 2017).

Os cuidadores familiares e demais membros da familia devem estar incluidos no plano
de cuidados a pessoa com Parkinson, com o intuito de serem ouvidos, compreendidos,
orientados e instrumentalizados adequadamente, para potencializar os cuidados e a QV de
todos (SHIN; HENDRIX, 2013; PERES; BATISTA; TRAMBAQUINI, 2020). Quando
possuem dificuldades de gerir o papel de cuidadores e ndo encontram apoio profissional, todo
o processo saude-doenca pode ser afetado negativamente, prejudicando o cuidado e levando a
familia a tomar decisdes dificeis (REGALDA; PAIS-RIBEIRO; NOVELLA; GONCALVES,
2015; BOERSMA et al., 2017; PERES; BATISTA; TRAMBAQUINI, 2020).



Nesta perspectiva, o bem estar das pessoas com Parkinson e de seus familiares
cuidadores depende, principalmente, da aten¢do e do olhar da equipe multidisciplinar, em
especial dos enfermeiros, os quais devem, além da assisténcia, desenvolver outros meios para
orientar, informar e cuidar dos individuos (REGALDA; PAIS-RIBEIRO; NOVELLA;
GONCALVES, 2015; SANTOS, 2019). Diante disso, os profissionais por meio de
conhecimentos praticos e cientificos, experiéncias e vivéncias no cuidado da comunidade,
podem auxiliar no cuidado, na aceitagdo da doenca, no desenvolvimento de acgdes
psicoeducacionais e na elaboracao de estratégias, fornecendo recursos necessarios para o
familiar cuidador adaptar-se ao novo papel e desempenhar suas fungdes (MANOEL et al.,
2013; TOSIN et al., 2016; NUNES; ALVAREZ; COSTA; VALCARENGHI, 2019).

Desta maneira, no desempenhar do cuidado de enfermagem, o enfermeiro possui
distintas tecnologias para realizar acdes e proporcionar informagdes, sejam elas leves, leve-
duras ou duras (MERHY; FRANCO, 2014). Dentre as tecnologias leve-duras, encontram-se
as tecnologias de informagao e comunicacao (TIC), que sdo compreendidas como uma jungao
de competéncias humanas, tecnoldgicas e metodoldgicas baseadas em recursos
computacionais que contribuem para desenvolver as atividades de maneira eficiente e eficaz
(DIAS et al., 2016; ANDRADE; SILVA, SEIXAS; BRAGA, 2017; NOGUEIRA et al., 2017,
NASCIMENTO et al., 2020).

Nos servigos de saude, essas ferramentas de informacdo e comunicagdo ja sdo
empregadas por meio de sistemas computacionais, tablets e o uso de celulares proprios,
possibilitando um cuidado diferenciado que contribua para a disseminagdo de informagdes
mais acessiveis, seguras e eficazes (BAUTISTA; KOBAYASHI; SIMONETTI, 2017,
ARAUJO et al., 2019). Estes instrumentos fortalecem a execu¢do de agdes e cuidados
prestados pelo profissional, principalmente agdes voltadas para aqueles que vivenciam o
Parkinson, seja o idoso ou seu familiar cuidador.

Neste contexto cabe destaque aos sites responsivos, que sao web sites projetados para
se adaptar a diferentes tipos de resolugdes, sem distor¢des e propiciando compatibilidade a
diferentes tamanhos de telas (STEFFEN, 2020). Por meio de sua interface grafica adaptavel,
possui potencial para levar informagdes para um ntimero maior de individuos, permitindo uma
assisténcia com custo reduzido, facil manuseio e com multitarefas (LOPES, 2013; FRANCA,
2015; BAUTISTA; KOBAYASHI; SIMONETTI, 2017), além disso, permitem que as
tecnologias ultrapassem barreiras de espago e mobilidade, contribuindo na rotina e no cuidado

desempenhado pelos familiares as pessoas com Parkinson (GONCALVES et al., 2016).



Sendo assim, justifica-se esta pesquisa em virtude da importancia do papel dos
familiares na realizagdo do acompanhamento e cuidado domiciliar, uma vez que assumem
responsabilidades fisicas, emocionais € sociais com as pessoas acometidas pelo Parkinson,
necessitando, ainda, desenvolver habilidades para desempenhar um cuidado de qualidade e
contribuir para a melhora do quadro clinico da pessoa. No entanto, observa-se que 0s
familiares se sentem despreparados e desassistidos pelos profissionais de saide, nado
possuindo informacdes e instrumentalizagdo suficientes para desenvolver um cuidado de
qualidade.

Desta maneira, torna-se fundamental que o enfermeiro desenvolva ferramentas para
promover e manter as pessoas com Parkinson e seus familiares cuidadores assistidos durante
o processo saude-doencga ¢ buscando mecanismos para manté-los informados, orientados e
capacitados sobre a patologia e suas principais alteragdes biopsicossociais, suprindo, assim, as
caréncias de conhecimento. Neste interim, para aproximar o enfermeiro dos individuos com
Parkinson e seus familiares cuidadores, percebe-se que agdes e estratégias, como as TIC, que
entre elas incluem os sites responsivos, podem promover a continuidade do cuidado de
enfermagem.

Como pesquisadora optei pela escolha do tema devido a vivéncia no Laboratério de
Pesquisas e Tecnologias em Enfermagem, Cuidado em Saude de Pessoas Idosas -
GESPI/PEN/UFSC, com discussdes sobre as necessidades de pessoas com DP e de seus
familiares cuidadores e de como a Enfermagem, através das TIC, pode facilitar o acesso a
orientacdes e informagdes sobre a doenca. O GESPI, juntamente com o Nucleo de Estudos da
Terceira Idade (NETI), possuem uma parceria com a Associagdo de Parkinson de Santa
Catarina (APASC), com o intuito de promover maior contato e vinculo com pessoas com
Parkinson e seus familiares, facilitando a ampliagdo do conhecimento sobre a patologia e
maneiras de cuidado, de modo a garantir o bem estar biopsicossocial destes individuos
(ALVAREZ et al., 2016).

Espera-se que este projeto possa beneficiar as pessoas com Parkinson, seus familiares
e profissionais de enfermagem, fortalecendo o empoderamento familiar para o enfrentamento
e a busca por esclarecimentos sobre a doenca. Também se espera consolidar tecnologias de
cuidado para as pessoas que vivenciam esta doenga entre seus familiares, por meio de acesso
facilitado as orientacdes e cuidados de enfermagem suprindo caréncias de agdes especificas

do Sistema Unico de Satde (SUS).



Desta forma, tem-se como questdo de pesquisa: Como as Tecnologias de Informagao e
Comunicacao podem contribuir para a orientacdo aos familiares cuidadores de pessoas com

doenca de Parkinson?
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2. OBJETIVOS

Apresenta-se nesta secao o objetivo geral e os objetivos especificos deste estudo.

2.1 OBJETIVO GERAL
Desenvolver um site responsivo como tecnologia de apoio a informacdo e

comunicag¢do para familiares cuidadores de pessoas com doencga de Parkinson.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
e Compreender as necessidades de familiares cuidadores de pessoas com doenga de
Parkinson, sobre informagdes e orientagdes para desenvolvimento de Tecnologia de
Informacao e Comunicagao;
e Elaborar um site responsivo, a partir das necessidades identificadas com os familiares
de pessoas com doenga de Parkinson, para auxiliar o familiar que desempenha o papel

de cuidador.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Dando prosseguimento a pesquisa, foi realizada uma revisao de literatura narrativa. A
revisdo narrativa torna-se uma parte importante em uma pesquisa cientifica, pois traca um
panorama das publica¢des que existem sobre a temadtica do estudo, servindo como base para
as discussoes dos achados da nova pesquisa. O levantamento bibliografico ocorre por meio de
buscas em livros, periddicos cientificos, sites e outros recursos que contribuem para o
primeiro contato com o objeto de estudo investigado (SOUSA et al., 2017).

A revisao narrativa ¢ considerada uma das melhores maneiras de iniciar a pesquisa € o
desenvolvimento do estudo, pois possibilita encontrar produgdes anteriores, tematicas
pertinentes que se assemelham e vao ao encontro do estudo. Assim como novos apontamentos
e novas perspectivas, fortalecem as areas de conhecimento fornecendo orientagdes para a
praxis em pesquisa. Neste tipo de revisdo sdo utilizados critérios para a busca de material,
onde o autor pode selecionar estudos de acordo com o tema elencado, definindo os periodos
de pesquisa, o idioma e o tipo de documentos que procura (VOSGERAU; ROMANOWSKI,
2014).

O levantamento bibliografico deste estudo foi realizado a partir de estudos extraidos
das bases de dados do Sistema Latino-Americano (LILAC’s), Scientific Eletronic Online
(SciELO), Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE) e U.S.
National Library of Medicine (PubMED). Para as buscas, foram utilizadas as palavras-chaves:
envelhecimento, idoso, qualidade de vida, doengas cronicas, doenca de Parkinson,
dependente, domicilio, cuidado, familiar cuidador, enfermagem, tecnologia, tecnologia da
informacao e comunicagao.

A partir do acesso a literatura encontrada sobre o tema e da leitura e sintese de seu
contetdo, pode-se selecionar as bibliografias que melhor subsidiaram a elaboracdo dos trés
topicos a seguir intitulados: Doenca de Parkinson e a qualidade de vida; Implicacdes a vida
familiar devido a doenca de Parkinson; Contribui¢des das tecnologias de informacao e

comunicacdo no cuidado em saude. As se¢des sdao descritas a seguir.

3.1 DOENCA DE PARKINSON E QUALIDADE DE VIDA

A qualidade de vida (QV) ¢ considerada a percepcao do individuo sobre sua posi¢ao
na vida, considerando seu contexto cultural, os valores aos quais se norteia e as relagdes
conforme seus objetivos, expectativas, preocupacdes e padrdoes. A QV possui distintas

dimensdes, dentre elas a fisica, psicoldgica e social, onde cada uma é composta por outros

aspectos (PASCHOAL, 2013).
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Ainda, a QV quando associada a saude ¢ considerada como o valor concedido a vida,
o qual ¢ modificado pelas disfungdes funcionais, percep¢des e situacdes sociais que sao
desencadeadas por problemas que interferem nos fatores biopsicossociais (MINAYO;,
HARTZ; BUSS, 2000). Os cuidados com a saude desde o inicio da vida irdo nortear o tipo de
vida e a qualidade que ela terd ao longo dos anos, oportunizando as pessoas autonomia em
suas escolhas para um bom viver (PASCHOAL, 2013).

A longevidade populacional trouxe consigo importantes implicacdes para a QV dos
individuos, pois com o avancar da idade as pessoas podem desenvolver problemas em
diferentes dimensdes de suas vidas. Conforme Paschoal (2013), as populacdes vivenciam
dilemas diante do processo de envelhecimento, visto o desejo de desfrutar a vida por mais
anos, mas a0 mesmo tempo, possuem o temor de chegar a terceira idade com dependéncia e
incapacidades.

Em decorréncia do aumento da expectativa de vida populacional, houve também a
maior prevaléncia de idosos com DCNTs. Tais doencgas sdo definidas como multifatoriais e
afetam principalmente a populacdo mais pobre e vulneravel, acarretando na morte de
aproximadamente 80% nos paises de média e baixa renda social. No Brasil, sdo responsaveis
por cerca de 70% do total de 6bitos (MINISTERIO DA SAUDE, 2011).

O nuimero de o6bitos e de pessoas acometidas pelas DCNTs ainda ¢ elevado, porém,
este quantitativo reduziu 20% nos ultimos dez anos, principalmente as doencas que estdo
relacionadas com o sistema circulatorio e respiratorio. Observou-se este fato devido a melhora
e expansdo de acdes e estratégias da Atencdo Basica (AB), fortalecendo a assisténcia e
cuidado com os individuos (MINISTERIO DA SAUDE, 2011).

Sao inimeras as doengas cronicas que podem acometer o individuo, porém, as que se
instalam com maior frequéncia sdo as cardiovasculares, diabetes Mellitus e osteoartrose
(MINISTERIO DA SAUDE, 2011). As doengas neurodegenerativas, como DP também se
caracteriza como DCNTs, acometendo o sistema nervoso dos individuos atingindo
principalmente as pessoas idosas (FROTA; HOLANDA; SOUSA; ALVES, 2016).

A DP foi descrita pela primeira vez em 1817, na monografia de James Parkinson,
intitulada “A essay on the shaking palsy — Um ensaio sobre a paralisia agitante”, referindo-se
a doenga como uma triade, caracterizada por lentiddo, tremor e rigidez. A paralisia agitante
foi definida por James Parkinson como uma doenca de evolugdao lenta com presenga de
movimentos involuntarios trémulos, que reduz a for¢a muscular em partes ndo ativas, com a

tendéncia de curvar o tronco para frente e alterar o ritmo da caminhada, permanecendo com
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os sentidos e capacidades intelectuais sem alteracdes (SANTOS; MILAGRAS, 2015;
ALVAREZ et al., 2016).

No ano de 1866, Jean-Martin Charcot sugeriu que, ao invés de paralisia agitante, a
doenca fosse chamada de DP devido ao precursor James Parkinson. Além disso, Charcot
diferenciou a DP de Esclerose Multipla (EM) pelo tipo de tremor presente em cada patologia,
também definindo os sinais cardinais do Parkinson como tremor de repouso, rigidez muscular,
bradicinesia e instabilidade postural, sugerindo o primeiro tratamento farmacologico, um
precursor de alcaloides da beladona, com propriedades anticolinérgicas (SANTOS;
MILAGRAS, 2015; ALVAREZ et al., 2016).

De acordo com dados epidemioldgicos americanos, a DP possui uma prevaléncia de
aproximadamente 160 casos para cada 100.000 habitantes por ano e sua incidéncia
corresponde a 20 casos neste mesmo quantitativo de habitantes. Em idosos a partir de 70
anos, identifica-se uma prevaléncia de 550 casos para cada 100.000 habitantes e a incidéncia
equivale a 120 casos por 100.000 habitantes por ano (SOUZA et al., 2011).

No Brasil, as pesquisas epidemioldgicas quanto a esta doenca sdo escassas, porém,
estima-se que haja um numero aproximado de 200 mil pessoas com a DP (FERNANDES;
FILHO, 2018; VILELLA, 2019). Autores de uma pesquisa realizada em cidade, no interior de
Minas Gerais, com idosos de 64 anos de idade ou mais, afirmam que a prevaléncia da doenga
de Parkinson no municipio ¢ de 3,3%. Nesta perspectiva, observando que a populagdo
brasileira nesta faixa etdria se encontra em 21 milhdes de pessoas, tem-se um nimero
estimado de 630 mil pessoas com a DP (VILLELA, 2019; BARBOSA; CARAMELLI;
MAIA; CUNNINGHAM, 2006).

A DP ¢ a segunda doenca cronica neurodegenerativa que mais acomete i1dosos,
apresentando-se mais comumente em idosos do sexo masculino, aumentando sua incidéncia
de acordo com a progressdao do envelhecimento. No Brasil, acredita-se que sdo descobertos
200 mil casos de individuos com DP por ano. Ainda, calcula-se que em 2020, devido ao
aumento da expectativa de vida, aproximadamente 140 milhdes de idosos no mundo terdo
Parkinson (SILVA et al., 2015; NASCIMENTO et al., 2016).

Atualmente, considera-se que a DP ocorre devido a soma da predisposi¢do genética
com a presenga de toxicos ambientais e o envelhecimento associado a perda neuronal
progressiva (SANTOS; MILAGRAS, 2015). A fisiopatologia da doenga ¢ caracterizada por
modificacdes na sintese dopaminérgica no sistema nervoso central, desencadeando a
destruicdo dos neurdnios na parte compacta da substiancia negra. Essa destruicdo ocasiona

alteragdes na regulacao dos circuitos neuromoduladores da motricidade que sdo executadas
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pelos nucleos da base, repercutindo no surgimento dos sinais e sintomas da DP
(NASCIMENTO et al., 2016).

A doencga ¢ fortemente caracterizada por provocar o retrocesso das funcionalidades
motoras, desencadeando bradicinesia (lentiddo anormal dos movimentos voluntarios), tremor
de repouso, rigidez e instabilidade postural (BRITO; SOUZA, 2019). Além disso, outros
sinais e sintomas sdo apresentados, como os distirbios da marcha (freezing), alteragdo da voz,
faceis em mascara, disartria (fraqueza nos musculos usados para falar, ocasionando fala
arrastada ou lenta), sialorreia, disfagia, incontinéncia urinaria, disturbios do sono, deméncia,
depressao, entre outros (VARA; MEDEIROS; STRIEBEL, 2012; SILVA et al., 2015).

Segundo Braak e colaboradores (2003), no estadiamento da DP ha cinco estagios, que
caracterizam a progressao da DP, sendo descritos a seguir:

° Estdgio I: hd um envolvimento unilateral, normalmente com ou sem
comprometimento funcional, onde ocorre alteragdo do nucleo motor dorsal dos nervos
glossofaringeo e vago;

e Estigio II: intensifica-se o comprometimento do estagio 1, havendo o

envolvimento bilateral, porém sem disfungdes quanto ao equilibrio;

e Estagio III: devido ao acometimento da parte compacta da substancia negra do
mesencéfalo, iniciam-se os disturbios apresentados na marcha, com incapacidade
moderada de realizar as tarefas do dia a dia e comprometimento do equilibrio,
havendo possibilidade de queda;

e Estagio IV: comprometimento de outras regides cerebrais, em que a doenga
acomete severamente, incapacitando o individuo, apresentando muita dificuldade
para colocar-se de pé e andar necessitando muitas vezes de auxilio;

e Estigio V: o comprometimento da doenga deixa o individuo invélido, confinando-
0 a uma cadeira de rodas ou deixando-o acamado, ndo havendo mobilidade sem
assisténcia.

Ao acometer as fungdes e AVD dos individuos, o Parkinson ressignifica a QV, pois
quando ndo conseguem realizar tarefas do cotidiano, como tomar banho, abotoar botdes,
amarrar cadarcos, alimentar-se, ingerir liquidos sem derramar, cortar alimentos, entre outros,
ha um impacto negativo na independéncia funcional. Nesta perspectiva, compreende-se que o
cuidado direcionado para a melhora e manutencao das percep¢des da pessoa com Parkinson
sdo significativas para o bem estar e QV (MOHLER et al., 2021).

O diagndstico do Parkinson € realizado através da avaliagdo clinica, anamnese e

historia pregressa, que observam a presenca de sinais e sintomas motores € outros que estao
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correlacionados a doencga, assim como a resposta a agentes dopaminérgicos (GASPAR, 2017,
BARBOSA; SALLEM, 2005). Na maioria dos casos, os sinais e sintomas apresentam-se de
maneira discreta e sutil, passando despercebida pelos familiares e/ou cuidadores, profissionais
e pelo proprio individuo, acarretando no diagnostico tardio. Até chegar ao diagndstico da DP,
ha uma avaliagdo clinica minuciosa para descartar outras possiveis doengas neurolégicas com
sintomas semelhantes. No entanto, em muitas situagdes, o diagndstico da doenga ¢
comprovado através da resposta do organismo ao medicamento Levodopa (ANDRADE et al.,
2017).

Ap6s o diagnostico, tem-se a escolha das condutas terapéuticas, porém, as que existem
possuem o objetivo de reduzir os sinais e sintomas motores da doenga, contribuindo para que
o idoso com Parkinson permaneca com o maximo de autonomia e independéncia funcional,
desacelerando a progressdo da doenga e melhorando a QV. O tratamento deve ser
individualizado, pois cada individuo apresenta um conjunto de sinais e sintomas, além de
respostas medicamentosas diferentes, necessitando, também, serem observadas as condigdes
sociais, emocionais e ocupacionais (CUNHA; SIQUEIRA, 2020).

Baptista et al. (2019), em seu estudo, relaciona a idade com a capacidade funcional,
em que os idosos entre 80 e 90 anos de idade possuem maior grau de dependéncia
identificado pela Escala de Medida de Independéncia Funcional (MIF), quando comparados a
1dosos com faixa etaria entre 60 a 79 anos de idade. Os individuos Parkinsonianos geralmente,
associado a DP, possuem outras comorbidades. A patologia mais citada pelos idosos
pesquisados por Baptista et al. (2019) ¢ hipertensdo arterial, a qual 42% dos idosos afirmaram
ter; posteriormente, representando 40% de cada patologia, os participantes afirmaram possuir
depressdao e incontinéncia urinaria. Estas patologias associadas ao declinio funcional e
cognitivo contribuem significativamente para a redugdo da QV e autonomia de quem possui
Parkinson (NAVARRO-PATERNELLA; MARCON, 2012; FELIPPE et al., 2014; PERES;
BATISTA; TRAMBAQUINI, 2020).

Desta maneira, observa-se que a DP possui alto impacto na QV dos individuos, pois
influencia na percepg¢ao dos individuos acerca de sua posi¢do na vida, sua condi¢do e contexto
sociocultural, padrdes e preocupacdes, assim como a satisfacdo que possuem diante de suas
perspectivas e valorizagcdes (TAVARES et al., 2016; SOUZA; CARVALHO; PEREIRA,
2017; CAMELO; GIATTI; BARRETO, 2016). Compreende-se, assim, que a QV dos idosos
ndo esta associada somente a auséncia de doengas ou problemas, mas também diretamente
ligada as suas percepcdes e maneiras de agir no meio social em que vivem e diante dos

conflitos didrios (PASCHOAL, 2013).
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Ao considerarmos a alta probabilidade de os idosos desenvolverem a DP, de haver o
declinio funcional natural e do distanciamento social que se intensifica, ainda ha
possibilidades de manter o bem-estar biopsicossocial, além da manutengdo das capacidades
funcionais proprias. Nesta perspectiva, observa-se que a QV que os individuos terdo neste
periodo de vida também dependerd do modo como as proximas geracdes irdo lhes dar aporte,
ajuda e o apoio necessario para enfrentar esta fase da vida (PASCHOAL, 2013; ROCHA;
BARTHOLO; MARQUES, 2018; MOTA; OLIVEIRA; BATISTA, 2017).

3.2 IMPLICACOES A VIDA FAMILIAR DEVIDO A DOENCA DE PARKINSON

A pratica do cuidado esta presente em qualquer sociedade e cultura, sendo
desenvolvida de diferentes maneiras. Contudo, o ato de cuidar do idoso ¢ uma tarefa cujo
objetivo ¢ contribuir e melhorar a QV deste individuo (MAFRA, 2011; HEDLER;
FALEIROS; SANTOS; ALMEIDA, 2016).

O cuidado ao idoso com Parkinson dependente requer que o cuidador auxilie na
realizacdo das tarefas as quais ndo consegue desenvolver sozinho e que sdo importantes para
manter seu bem-estar no dia a dia. Estas tarefas incluem as AVD que sdo caracterizadas
principalmente pela higiene pessoal, alimentacdo e mobilidade fisica e as atividades
instrumentais da vida diaria (AIVD) que se referem ao preparo de refei¢des, fazer compras,
cuidados com a casa, entre outros. Além disso, esse cuidado também requer atencao ao idoso,
atentando-se para suas preocupagdes, tensdes e mudangas emocionais, ofertando apoio e
suporte (MARQUES; TEIXEIRA; SOUZA, 2012; HEDLER; FALEIROS; SANTOS;
ALMEIDA, 2016).

Compreende-se, ainda, que o cuidado estd ligado com distintas questdes, sejam
sociais, culturais, de género, idade, sexo, lagos familiares ou pessoas proximas, diferenciando-
se entre cuidado formal e cuidado informal. O cuidado formal ¢ desempenhado por
profissionais da area da saude, os quais possuem formacdo para exercer essa fungdo. Ja o
cuidado informal, que € realizado em domicilio, por um membro da familia ou até mesmo por
individuos que ndo possuem lagos de parentesco, mas que cuidam do sujeito, geralmente, de
maneira involuntaria (MARQUES; TEIXEIRA; SOUZA, 2012; HEDLER; FALEIROS;
SANTOS; ALMEIDA, 2016).

O cuidador informal geralmente ¢ desempenhado por um familiar, o qual também se
assume a responsabilidade e o compromisso de prestar o cuidado a saude ao ente querido,
desempenhando habilidades de cunho médico, social e emocional, caracterizando mudancas

de rotina e de planejamento familiar (MARQUES; TEIXEIRA; SOUZA, 2012; SILVA et al.,
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2018). Diante disso, percebe-se que o familiar mais proximo ¢ o que assume a
responsabilidade de cuidador principal responsabilizando por quase todo o cuidado com o
individuo dependente, podendo contar com o apoio do cuidador secundario, o qual d4 suporte
emocional e instrumental, contribuindo e auxiliando como apoio familiar (ANJOS; BOERY;
PEREIRA, 2014; FERRE-GRAU et al., 2011; HORNING et al., 2019; NUNES; ALVAREZ;
VALCARENGHI; BAPTISTA, 2020).

A familia possui um papel importante no auxilio do enfrentamento da doenca e das
dificuldades que ela traz, podendo contribuir para que o individuo se mantenha motivado e
estimulado para realizar adequadamente o tratamento e as atividades recomendadas para
conservagao do maior grau de autonomia (ANJOS; BOERY; PEREIRA, 2014). Porém, apesar
de desempenhar um cuidado informal como uma maneira de expressar afeto, carinho,
protecdo, gratiddo e reciprocidade pela atencdo recebida do idoso anteriormente a velhice, o
cuidar de um idoso que ¢ da familia e que possui uma doenga crénica, como a DP, pode
ocasionar consequéncias para quem o faz. Neste interim, o familiar cuidador pode sofrer
conflitos emocionais, estando sujeito a desenvolver sentimentos negativos, como tristeza,
impoténcia e soliddo (HEDLER et al., 2016).

Ainda segundo Hedler, Faleiros, Santos e Almeida (2016), o familiar cuidador
também tem sua vida econOmica e profissional afetadas, pois ndo recebe remuneracao para
cuidar do idoso, possuindo dificuldades para ajustar a rotina de cuidador com seu trabalho
formal, atrasando-se e faltando frequentemente, o que o leva a reduzir a carga horéria ou, por
fim, deixar o emprego. Além disso, o familiar possui privagdes de momentos de lazer,
dedicando menos tempo para o cuidado de si e da sua saude, voltando-se especialmente para o
1doso e consequentemente isolando-se (HEDLER et al., 2016).

Desta maneira, o familiar que se torna cuidador necessita se reorganizar e desenvolver
meios para lidar com a nova situagdo, assim como com as dificuldades, pressdes, ansiedades e
incertezas que surgem na rotina diaria de cuidados de uma pessoa dependente (NUNES;
ALVAREZ; COSTA; VALCARENGHI, 2019). Além disso, os sintomas como depressao,
déficit cognitivo e o comprometimento motor, os quais incapacitam o individuo com
Parkinson, sdo, consequentemente, fatores de risco para a sobrecarga dos cuidadores
familiares, podendo comprometer também sua satide emocional e fisica (ANJOS; BOERY;
PEREIRA, 2014).

Percebe-se que os cuidadores informais, principalmente os familiares, necessitam
desempenhar funcdes e atividades que estdo além do seu conhecimento e preparo, muitas

vezes realizando tarefas dos proprios profissionais da satde, em especial dos enfermeiros
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(FLORIANO et al., 2012). Observa-se, assim, que os cuidadores familiares dificilmente
possuem suporte ¢ orientagdes para desempenhar as habilidades e as fun¢des que surgem no
seu dia-a-dia e sendo esquecidos muitas vezes pelos profissionais de saide (ABENDROTH;
LUTZ; YOUNG, 2012).

A QV e bem-estar do idoso e do familiar cuidador estdo diretamente ligadas, visto que
um fator interfere no equilibrio da satde e da vida do outro (GONCALVES et al., 2013).
Desta maneira, os individuos com Parkinson e seus familiares cuidadores necessitam de uma
atencao redobrada da equipe multidisciplinar dos servigos de saude, especialmente dos
enfermeiros, necessitando serem compreendidos e valorizados, devidamente orientados e
instrumentalizados para que o desempenho das fungdes e atividades domiciliares frente a
doenca seja realizado da melhor maneira possivel (SANTOS, 2019).

O cuidado do enfermeiro deve ser continuo, indo além dos servicos de saiude e
instituindo-se em domicilio quando necessario. Este cuidado deve estar voltado para as
necessidades dos individuos com DP, observando a sintomatologia e, através do acolhimento
e da escuta ativa, desenvolver uma assisténcia adequada e humana, tanto para a pessoa
acometida pelo Parkinson quanto para seu familiar cuidador (TOSIN et al., 2016). O cuidado
e as orientacdes devem ser continuos, pois a cada novo estdgio da doenga os sujeitos
vivenciam situacdes diferentes, ocorrendo gradualmente limitagdes e mudangas em suas
rotinas e em suas vidas que geram duvidas, medos e anseios (SALCEDO et al., 2014).

O apoio e suporte profissional sdo considerados fundamentais, uma vez que tanto a
pessoa com DP quanto o familiar que assume o papel de cuidador sentem-se mais seguros,
preparados e estimulados para desempenhar as fungdes e as atividades de cuidado domiciliar,
sem que saude emocional e fisica sejam prejudicadas (NAVARRO-PETERNELLA;
MARCON, 2009; ANDRADE; SILVA, SEIXAS; BRAGA, 2017). O cuidado inicia-se a
partir do diagndstico e segue por todo o periodo de vida, com a inten¢do de amenizar e
prevenir que as limitagdes impostas pela doenca sobrecarreguem e desestabilizem os
individuos envolvidos. Por isso, torna-se importante também que os profissionais permitam
que a pessoa que convive com doenca de Parkinson e seu familiar manifestem suas duvidas,
anseios e dificuldades, para auxiliar de maneira efetiva esse processo (PERES; BATISTA;
TRABAQUINI, 2020).

O cuidado formal deve se responsabilizar e desenvolver estratégias, nos trés niveis do
SUS, voltadas para a promocgdo, protecdo e recuperacdo da satde tanto das pessoas com
Parkinson quanto de seus familiares cuidadores, sem que o cuidado seja transferido e

desempenhado somente pelo familiar (FLORIANO et al., 2012). Para tanto, torna-se
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necessario que o enfermeiro desenvolva estratégias que possam informar e orientar
adequadamente os individuos, promovendo condi¢cdes que contribuam na qualidade do
cuidado desempenhado pelo cuidador, assim como na QV, no bem-estar ¢ na saude dos

sujeitos.

3.3 CONTRIBUICOES DAS TECNOLOGIAS DE INFORMACAO E COMUNICACAO
NO CUIDADO EM SAUDE

A globalizagdo e os avangos tecnologicos permitiram que a assisténcia a saude
contasse com recursos que garantem um servico agil e otimizado, impulsionando
significativamente a area (HUDSON; BALL, 2018; BARBOSA; SILVA et al., 2019). Com a
ampliacdo do uso das tecnologias nos ultimos anos, percebe-se que ¢ inimagindvel uma
assisténcia de qualidade sem os recursos tecnoldgicos, pois muitos destes tém funcionalidades
inovadoras que contribuem para um cuidado integral da satde. Porém, as tecnologias nao
estdo ligadas somente a equipamentos sofisticados dispostos nos hospitais, mas também
aqueles com potenciais funcionalidades para os cuidados e agdes preventivas (SOUZA, 2016).

Os profissionais da saude podem usufruir de diferentes tecnologias dentro dos
servigos, desde ferramentas tecnoldgicas mais simples até as mais evoluidas e sofisticadas.
Sao caracterizadas em trés categorias, sendo elas: leves, leve-duras e duras (JI'JNIOR et al.,
2019). As tecnologias caracterizadas como leves sdo consideradas as tecnologias de relacdes,
as quais propiciam a formag¢do do vinculo, acolhimento, autonomizag¢do e do gerenciamento
dos processos de trabalho. As tecnologias leve-duras compreendem-se como a construgdo do
conhecimento técnico-cientifico organizado e estruturado, que ndo necessitam de alta
tecnologia para serem realizadas. Por tltimo, as tecnologias duras sdo consideradas como
equipamentos e instrumentos de alto teor tecnoldgico do tipo maquinas, estruturas
organizacionais € normas (MERHY; FRANCO, 2014; SABINO et al., 2016).

As TIC podem ser compreendidas como instrumentos que usam recursos tecnologicos
com base computadorizada e que permitem o desenvolvimento de a¢cdes com maior eficiéncia
e eficdcia na drea em que estdo sendo empregadas (NASCIMENTO et al., 2020). Os recursos
tecnoldgicos computacionais ja sdo observados nos servigos de saude do mundo inteiro e a
partir destes sistemas € possivel desenvolver intervencdes mais efetivas, que possibilitam a
avaliacdo e reavaliagdo com precisao e rapidez, qualificando as agdes realizadas (SCHMEIL,
2013).

Nao se tem uma data exata de quando as primeiras TIC foram empregadas neste ramo,

mas podem ter sido originadas hd muitos séculos considerando a telemedicina, a qual
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realizava pequenas agdes de saude a distancia. Sua primeira referéncia se deu em 1950,
relacionada a telessaude que transmitia imagens radioldgicas via telefone nos Estados Unidos
da América. Uma destas acdes foi a transmissdo de informagdes sobre a peste bubdnica, na
Europa, por meio de helidégrafos ou sinais de fumaga, que representavam informagdes sobre a
guerra e a fome (ZUNDEL, 1996; BARBOSA; SILVA, 2017).

Atualmente, no Brasil, tem-se implantado nos servigos de saude, de maneira gradativa,
sistemas de informagao, os quais automatizam e qualificam a gestdo dos dados, fortalecendo o
desenvolvimento do processo de trabalho dos profissionais. Dentre alguns sistemas
disponiveis, dispde-se como exemplo a estratégia e-SUS AB, o qual possui a Coleta de Dados
Simplificada (CDS) e o Prontudrio Eletronico do Cidadao (PEC), que armazenam
informacdes e dados sobre os individuos, familias e comunidades, além de recuperar com
facilidade os registros clinicos (SILVA, 2017; CAVALCANTE et al., 2018).

Durante a pandemia da COVID-19 pode-se observar a importancia das tecnologias
diante do processo de cuidado, pois foi por meio das tecnologias que os profissionais
desenvolveram prevencao, promogao, informacgdes, orientagcdes ¢ o cuidado pratico com os
individuos em isolamento, sendo essa assisténcia a distancia nomeada como teleconsultas
(DAUMAS et al., 2020). Devido ao impacto positivo das teleconsultas, o MS considerou este
tipo de assisténcia como saude digital, termo que compreende a usabilidade de TIC para
elaborar e disseminar informagdes seguras acerca da populagdo (MINISTERIO DA SAUDE,
2020).

A saude digital vai muito além da tecnologia do e-Saude, ela estava voltada também
para os avancos mais recentes frente as tecnologias, destinando-se a novos conceitos,
utilizagdo de redes sociais, inteligéncia artificial e outros meios tecnologicos. Para fortalecer
as acdes com o uso de tecnologias na satde, foi desenvolvido o documento “Estratégias de
saude digital para o Brasil 2020-2028”, conforme a “Estratégia global de saude digital”
elaborado pela WHO, em 2019 (MINISTERIO DA SAUDE, 2020).

A estratégia global foi criada como uma maneira de potencializar o desenvolvimento
de acdes de saude digital e unificar distintos termos como e-Saude, telemedicina, telessaude,
saude movel entre outros, em apenas saude digital. No Brasil, esta estratégia busca ainda
organizar e firmar os trabalhos realizados nos ultimos anos frente as tecnologias e assisténcia
em saude, norteando e alinhando inimeras agdes e projetos, sejam eles publicos ou privados,
para potencializar a importancia e impacto da transformacao da satde digital (UNA-SUS,

2020).
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Outro meio de fortalecimento destas acdes, em especial das teleconsultas
desenvolvidas pelos profissionais de enfermagem, o plenario do Conselho Federal de
Enfermagem (Cofen) aprovou a Resolugdo Cofen 634/2020 que dispde sobre a normatizagao
da Telenfermagem (COFEN, 2022). A resolucdo autoriza e normatiza as teleconsultas em
enfermagem como uma ferramenta de combate a pandemia provocada pela Covid, pois foi
por meio delas que os enfermeiros realizaram consultas, orientagdes, informagdes e
encaminhamentos (COFEN, 2020).

Dentre tecnologias da satde digital, ha os sites responsivos ou web design responsivo,
o qual permite adaptacdo do conteido a diferentes dispositivos eletrdénicos, como
smartphones, tablets, computadores, notebooks e outros, independentemente da resolucdo da
tela em questdo, mantendo um layout e design grafico adaptavel para cada, facilitando assim a
visibilidade e interacdo do usudrio com o objeto (ZEMEL, 2012; FRANCA, 2015).

Os componentes utilizados em um site responsivo sdo realocados, com o intuito de
manter suas posicdes no modo de exibi¢do, apresentando o contetido tal qual foi criado,
independente do dispositivo usado e permitindo ao usuario a melhor experiéncia com o site
(STUMER; SOUZA, 2019; COELHO, 2016). Estes sites apresentam inumeras vantagens,
sendo elas: apenas um site para todos os tipos de dispositivos; agilidade para seu
desenvolvimento; contribui para a usabilidade na internet; possui relevancia ao serem
realizadas buscas nos buscadores, como por exemplo, no Google; permite a manutencao e
atualiza¢do de maneira facilitada, incluindo os custos; e expande a possibilidade de negocios
na web (COELHO, 2016).

Para que um site responsivo seja desenvolvido, ¢ necessario que trés aplicagdes
tecnologicas estejam envolvidas, sendo elas: 1) layout fluido: que sdo as medidas fixas do
layout do projeto, possibilitando uma adaptagdo natural do contetido na tela do dispositivo
utilizado; 2) imagens e recursos flexiveis: uso de imagens, videos e outros recursos que
também tornem-se flexiveis de acordo com o dispositivo utilizado, mantendo a qualidade da
resolucdo; 3) media queries: opgao de ocultar, mostrar e reposicionar elementos e recursos de
acordo o dispositivo utilizado, permitindo a intera¢do de acordo com a resolu¢dao adotada no
momento (ZEMEL, 2012; FRANCA, 2015).

Atualmente, sabe-se que as pessoas utilizam a internet em grande proporc¢ao, buscando
por informagdes distintas as quais desejam obter resposta imediata. Desta maneira, observa-se
que os sites responsivos ganham propor¢do de visibilidade e usabilidade na mesma medida

que as demais tecnologias, pois procuram informar-se sobre patologias, diagnosticos,
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sintomas, tratamento, medicagdes ¢ demais informagdes sobre saude, para que possam estar
informados e orientados quanto a determinadas situagdes (MOTTA et al., 2021).

Por meio de estudos cientificos, observa-se que os sites responsivos apresentam-se
como tecnologias exitosas na saude, promovendo a QV através de informagdes acerca da
alimentacdo (SILVA et al., 2022), cuidados e prevencdo de diferentes patologias como ¢ o
caso do HIV (FERMO, 2021) e Infec¢des Sexualmente Transmissiveis (VIEGAS, 2020),
consulta e orientacdes sobre remédios (ASSIS, 2018), saude do trabalhador (PEREIRA,
2016), entre tantos outros sites que mostram-se benéficos e fortalecem o cuidado em saude
para além dos servigos presenciais.

A saude digital também ocorre para quem possui DP, principalmente pelo
desenvolvimento de websites, grupos de apoio online, videos informativos entre outros meios
de informagdo. Na Europa pode-se encontrar sites como ParkinsonNet, site Holandes, que
caracteriza-se como uma rede de cuidados de alta qualidade, composta por paramédicos,
neurologistas, enfermeiros, fisioterapeutas, nutricionista, assistente social, sex6logo e outros
profissionais, com o intuito de auxiliar, orientar e tratar pessoas que possuem a DP com
custos reduzidos. No website, além da possibilidade de tornar-se um membro do
ParkinsonNet, os usuarios t€m a possibilidade de ter distintas informacdes acerca da doenga,
propiciando orientacdes para o prestador de cuidados até a quem possui a doenga
(PARKINSONNET, 2020).

Os profissionais de enfermagem podem utilizar as inimeras tecnologias de satde
digital para promover uma interacdo efetiva, permitindo que as informagdes prestadas sejam
acessiveis e tornem-se referéncia quando possuirem duvidas ou necessitarem de ajuda
(SILVA, 2020). Desta maneira, percebe-se que o enfermeiro pode alcancar niveis de
exceléncia na assisténcia as pessoas com DP e aos familiares cuidadores, podendo empregar
as tecnologias como ferramentas de apoio para o desenvolvimento de informagdes,
orientagdes € conhecimento (SANTANA et al., 2018).

Por fim, Hudson e Ball (2018) afirmam que “ndo h4 divida de que o futuro ¢ brilhante
a medida que mais e mais prestadores de servigos de saude e consumidores/pacientes se
envolvem com o novo mundo digital”, pois quando as agdes de cuidado e os recursos

tecnologicos sao utilizados em conjunto, todos os envolvidos se beneficiam.
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4. METODOLOGIA
A proposta metodolégica descreve qual o percurso, o local de desenvolvimento, os
participantes, a coleta, o registro e a analise dos dados, assim como os aspectos éticos que

estardo envolvidos neste estudo.

4.1 TIPO DO ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa metodologica desenvolvida em duas etapas, com diferentes
métodos: o primeiro ¢ um estudo descritivo-exploratorio com abordagem qualitativa e o
segundo um estudo tecnolédgico, no qual foi descrito e apresentado o desenvolvimento do site
responsivo.

A pesquisa metodologica ¢ utilizada para coletar, organizar e analisar informacdes
que irdo contribuir no desenvolvimento, aprovagao e apreciagdo de ferramentas de pesquisa.
Ainda, tem o intuito de propiciar a construcdo do conhecimento por meio de questionarios,
escalas e adaptagdo de material previamente elaborado, os quais possibilitam o melhor
entendimento e compreensdo sobre um fenomeno (MANTOVANI et al., 2018).

A primeira etapa da pesquisa foi a realizacdo de uma entrevista com familiares
cuidadores utilizando o método descritivo-exploratorio com abordagem qualitativa para
identificar quais s@o as principais necessidades vivenciadas pelos cuidadores. Neste momento
houve a especificacdo do software, por meio da Engenharia de Requisitos, definindo qual
software sera construido, assim como, suas caracteristicas de funcionamento
(SOMMERVILLE, 2011).

A Engenharia de Requisitos busca compreender as necessidades dos usudrios,
incluindo a identificacdo, andlise, documentacdo e validagdo dos requisitos e artefatos
construidos (KOTONYA; SOMMERVILLE, 1998). H4 dois niveis de requisitos, de usuario e
de sistema, os quais descrevem a funcionalidade do software, permitindo compreender os
servicos que oferecem aos usudrios € suas restricoes de funcionamento (SOMMERVILLE,
2011).

A segunda etapa foi um estudo tecnoldgico descrevendo o desenvolvimento de site
responsivo. O estudo tecnologico ¢ definido como um estudo artificial, em que a tecnologia ¢
entendida como uma area de conhecimento que se refere ao projeto de produtos e ao
planejamento para o seu desenvolvimento, operacionalizacdo, ajustes, manutencdo e
monitoramento (CUPANI, 2006).

O estudo tecnologico tem o intuito de criar um novo produto, levando em conta os

requisitos técnicos, econdmicos e culturais. Ainda, deve superar os desafios de factibilidade,
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confiabilidade, eficiéncia e relagdo de custo beneficio, satisfazendo o usuario (CUPANI,

2006).

FIGURA 1 — Processo metodoldgico da pesquisa. Florianopolis — SC, Brasil, 2022.

1 ESTUDO
QUALITATIVO

*Cuidadores

familiares 2 ESTUDO
TECNOLOGICO

*Desenvolvimento

de um site
responsivo

Fonte: Elaborado pelos pesquisadores.

A seguir, sera apresentada a descricdo metodoldgica das etapas do estudo.

42 ETAPA 1 — COMPREENDENDO AS NECESSIDADES DOS FAMILIARES
CUIDADORES DE PESSOAS COM A DOENCA DE PARKINSON

Para conhecer as necessidades dos familiares cuidadores de pessoas com a DP optou-
se em realizar uma entrevista online, de acordo com as recomendagdes do Ministério da
Satde (MS) para a prevencdo da COVID-19. Desta maneira, ao analisar este objetivo,
averiguou-se que o procedimento metodologico desta etapa consiste em uma investigacao
descritivo-exploratdria com abordagem qualitativa.

O método qualitativo permite ao pesquisador compreender as relagdes humanas,
observando sua intensidade, propiciando a compreensdo de que os sujeitos fazem parte de um
contexto sociocultural, o qual possui crengas, representacdes, costumes, valores, praticas e
simbologias distintas (MINAYO, 2017). Também permite ao investigador colocar-se no lugar
do outro, considerando suas singularidades e as subjetividades presentes em suas falas e
expressdes (MINAYO, 2012).

O estudo descritivo tem como principal objetivo descrever uma populacdo ou
fendmeno especifico por meio de suas caracteristicas, assim como a delimitacdo de relacdes

apresentadas por variaveis de determinadas localidades e periodos (GIL, 2010).
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Concomitantemente ao estudo descritivo, realizam-se pesquisas exploratdrias, as quais
buscam proporcionar aproximag¢do com o tema escolhido, permitindo desenvolver, elucidar e
transformar as ideias e conceitos que ja existem sobre, tornando o problema mais claro para o

desenvolvimento de hipoteses e solugdes (GIL, 2010).

4.2.1 Local do estudo

O estudo foi realizado na Associacdo de Parkinson de Santa Catarina (APASC). A
APASC ¢ uma entidade civil, sem fins lucrativos, criada em 2004 por integrantes de um
grupo de apoio as pessoas com doenca de Parkinson e seus familiares, com o intuito de
defender, incorporar e amparar os direitos das pessoas com DP e seus familiares, garantindo
reconhecimento a esses sujeitos. A associacdo realiza o cadastramento dos individuos com a
doenca, assim como de seus familiares, para manter a¢des de inser¢ao social e promocgao da
saude favorecendo a qualidade de vida de seus integrantes. (APASC, 2007).

A APASC por meio da articulagdo com projetos de extensdo da Universidade Federal
de Santa Catarina (UFSC) e Universidade Estadual de Santa Catarina (UDESC) proporciona o
engajamento de seus associados aos projetos universitarios, a saber: “Grupo de Apoio as
Pessoas com Doenga de Parkinson, seus Familiares e Cuidadores” (GAM-Parkinson), com
encontros quinzenais, coordenado por professoras e estudantes do curso de graduagdo em
enfermagem apoio do Nucleo de Estudos da Terceira Idade (NETI); outro grupo ¢ a “Terapia
Vocal em Portadores de Parkinson”, que se retne semanalmente na UFSC sob a coordenagdo
de professoras e alunos do curso de graduacdo em fonoaudiologia, ambos os projetos de
extensao da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC); projeto “Reabilitacdo na doenca
de Parkinson” e o projeto “Ritmo e Movimento”, com encontros duas vezes por semana,
coordenado por professores e alunos dos cursos de fisioterapia e educacdo fisica da
Universidade do Estado de Santa Catarina (UDESC).

Atualmente, a associacdo realiza agdes com aproximadamente 100 pessoas
cadastradas, dentre elas pessoas com a doenga, seus familiares voluntarios e os profissionais

da saude.

4.2.2 Participantes do estudo
A pesquisa foi realizada com onze familiares cuidadores de pessoas com DP, os quais
foram selecionados por conveniéncia, sendo convidados os familiares de pessoas com DP

cadastrados na APASC. A selecdo por conveniéncia, ocorre pela escolha dos sujeitos que se
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encontram mais acessiveis sob determinadas condi¢des, mostrando-se mais atuantes e
colaborativos para participar do estudo (FREITAG, 2018).

Os critérios de inclusao para a selecdo dos familiares cuidadores ocorreu da seguinte
maneira: 1) pertencer a familia por parentesco/consanguinidade ou por meio de
intima proximidade da pessoa que possui doenca de Parkinson; 2) atuar no cuidado diario
parcial ou total a pessoa com doenca de Parkinson, por um periodo minimo de seis meses; 3)
ter acesso a internet por meio de uma ferramenta digital de comunicagdo que possibilite a
realizagdo e a gravagdo da entrevista. Tinha-se como critério de exclusdao: 1) possuir idade

inferior a 18 anos.

4.2.3 Coleta de Dados

Ha intimeras técnicas para coletar dados e nesta pesquisa foi utilizada a entrevista, a
qual se compreende numa modalidade de interacdo entre dois ou mais individuos, com o
intuito de que um deles obtenha informagdes sobre determinado assunto, a fim de coletar
dados objetivos ou subjetivos (MARCONI; LAKATOS, 2007; GIL, 2011). Permite aos
pesquisadores maior qualidade e €xito nos dados coletados, pois os entrevistados conseguem
expor suas experiéncias e vivéncias cotidianas diante do tema proposto (BATISTA; MATOS;
NASCIMENTO, 2017)

A coleta de dados foi realizada entre os meses de setembro de 2021 a margo de 2022,
por meio de entrevista online, devido as medidas de biosseguranca relacionadas a pandemia
da Covid-19, respeitando as orientagdes e recomendagdes da Comissio Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP) para pesquisas em meios. A entrevista contou com um roteiro de questdes
semi estruturadas voltadas ao familiar cuidador (APENDICE A), com questdes que envolvem
dados sociais sobre os participantes e algumas informag¢des com rela¢do a pessoa que possui
DP, buscando entender grau de parentesco, se reside com a pessoa com Parkinson, tempo de
diagnostico, tipo de cuidados desempenhados e tempo dedicado aos cuidados. Além disso,
buscou-se compreender com o roteiro como ocorre o cuidado, quais as dificuldades
vivenciadas pelos cuidadores, se hd sobrecargas, se possuem apoio dos demais
familiares/amigos, dos servigos de saude e outros profissionais, se utilizam as TIC para buscar
informacodes e se sao informacgdes uteis € compreensiveis.

Inicialmente, foi realizada a busca por familiares cadastrados na APASC, havendo um
contato inicial via telefone e/ou e-mail, com apenas um remetente e um destinatario, para que
se estabeleca a aproximagdo com o possivel participante. Neste contato inicial, o pesquisador

apresentou-se e identificou-se com a credencial da instituicdo e, posteriormente, deu
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sequéncia a conversa dialogando amistosamente sobre o assunto, a fim de propiciar um
didlogo agradavel com os familiares, como recomendado pela literatura (MINAYO, 2013).

A abordagem aos familiares foi realizada levantando informagdes sobre o
tema/assunto da pesquisa, seus objetivos, nomes dos pesquisadores, as institui¢oes
envolvidas, a importancia da sua colaboragdo no estudo (MINAYO, 2013). Ainda neste
primeiro contato as pesquisadoras deixaram claro que a coleta de dados seria por meio de uma
entrevista online e que seria gravada, mas que o anonimato e o sigilo das informagdes e dos
participantes seria mantido.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) também foi explicado e
exposto detalhadamente. Logo apos esta compreensdo, o TCLE foi encaminhado, através de

um link, via e-mail ou aplicativo multiplataforma de mensagens instantdneas e chamadas de

voz para smartphones, em formato de aplicativo de gerenciamento de pesquisas. Foi
explicado ao participante, que ao abrir o link, encontraria o TCLE na integra e em anexo uma
copia disponivel para que pudesse guardar em seus arquivos uma versdo do documento
eletronico, também havendo ao final do termo, a opgdo de aceite em participar da pesquisa.
Ao selecionar esta op¢do e clicar no botdo de enviar, o TCLE retornou as pesquisadoras com a
resposta de consentimento do entrevistado.

Mediante o consentimento, foi agendada uma data e horario para que a entrevista fosse
efetuada. As entrevistas foram realizadas e gravadas por meio de ferramentas digitais de
comunica¢do por video, Google meet, com duracdo que variou de 40 a 65 minutos, com
média de 54 minutos.

A saturagdo dos dados foi alcangada na 11* entrevista, quando os dados de varios
participantes resultaram de caracteristicas essenciais ao trabalho, porém com informagdes em

comum (MINAYO, 2017).

4.2.4 Analise dos Dados

Para andlise e interpretacdo dos dados, foi utilizada a analise tematica de contetido,
proposta por Minayo (2013). Este método de andlise ¢ composto por um conjunto de técnicas
que analisam as comunicagdes, com o objetivo de compreender e descrever os conteudos
presentes nas respostas das questdes formuladas, além de identificar o que estd por tras das
falas apresentadas, indo aquém das aparéncias de quem estd se comunicando (MINAYO,
2002).

A andlise temdtica de conteudo considera as interpretacdes presentes no discurso,

assim como sua forma e distribui¢do, tendo como objetivo compreender a fala em seu aspecto
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individual e atual da linguagem. Ainda, a interpretacdo ¢ considerada o ponto de partida e o
ponto de chegada das investigacdes, pois inicia-se pelas reflexdes e interpretacdes dos
participantes e finaliza-se com as interpretacdes e observacdes dos pesquisadores (MINAYO,
2013).

Diante disso, para analisar os dados desta pesquisa foi utilizado a andlise tematica de
conteudo, pois possibilita a identificacdo dos nucleos de sentido que compdem uma
comunicacdo, cuja presenca ou frequéncia signifiquem algo para o objetivo analitico visado
(MINAYO, 2013). Para realizar este tipo de analise, ¢ necessario que os dados coletados
sejam organizados de acordo com as etapas explicadas por Minayo (2013), conforme referido
a seguir:

1. Pré-andlise: primeiramente as entrevistas foram repetidamente ouvidas e transcritas
textualmente, garantindo o anonimato dos participantes. A partir de entdo, foi
realizada a leitura flutuante dos dados obtidos nas entrevistas, identificando os temas
principais a serem analisados;

2. Exploracdo do material: momento em que foi organizado o material, havendo a
codificacdo voltada para a escolha das unidades com seus respectivos significados,
sendo classificados e agregados dos dados das vivéncias dos familiares, compondo
assim as categorias € as subcategorias que orientaram as discussoes;

3. Tratamento dos resultados obtidos: neste momento, foram realizadas interpretacdes,
inferéncias e reflexdo dos dados que resultaram das etapas anteriores.

O contetido das entrevistas foi transcrito na integra no programa da Microsoft Word,
para facilitar a construcao e analise das categorias. Os resultados obtidos contribuiram para a
formulacao, preparo e desenvolvimento do conteudo informativo para o site responsivo

voltado aos familiares cuidadores de pessoas com DP.

4.3 ETAPA 2 - DESENVOLVIMENTO DE SITE RESPONSIVO
Com o objetivo de suprir as necessidades informativas apresentadas pelos familiares

cuidadores € como uma maneira de possibilitar acesso facilitado as informagdes, orientagdes e
contetdos acerca da DP, foi desenvolvido o site responsivo. O web design responsivo (WDR)
representa uma configuragdo que permite responder as habilidades e funcionalidades de cada
dispositivo utilizado, acomodando de maneira agradavel e facilitada o conteudo visualizado
(SILVA, 2014).

Para o desenvolvimento do site, foi utilizado o projeto Paginas@UFSC, um Sistema

de Gerenciamento de Conteudo (SGC) na web, desenvolvido pela Superintendéncia de
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Governanga Eletronica e Tecnologia da Informagao e Comunicacao, da Universidade Federal
de Santa Catarina (SeTIC/UFSC), o qual permite acessibilidade e interface grafica fluida para
qualquer dispositivo eletronico. A ferramenta desenvolvida pela SeTIC/UFSC ¢ uma
plataforma web simples de ser administrada, contendo intimeros tutoriais para o
gerenciamento do site € do conteudo a ser publicado (SETIC, 2020). O site ficara vinculado
ao projeto de extensdo: Grupo de apoio as pessoas com doenca de Parkinson e seus
familiares/cuidadores do Departamento de Enfermagem da Universidade Federal de Santa
Catarina.

O layout e a interface grafica do site encontram-se pré-definidos como uma maneira
de padronizagdo para todos os sites e conteudos da instituicdo, fortalecendo a ligagcdo da
pesquisa, extensdo e comunidade voltadas para a universidade. Desta maneira, o
Péaginas@UFSC também possibilita publicacdes de conteudo de maneira automatica (SETIC,
2020), impedindo duplicag¢do das informagdes e tornando-se uma fonte de contetido segura e
confiavel por ser desenvolvida a partir de resultado de pesquisa e mantido pelo projeto de
extensdo de um grupo de pesquisa de uma instituicdo de ensino.

Para contribuir na estruturacdo e desenvolvimento do site, utilizou-se o modelo
conceitual de Garrett (2011), o qual possibilita por meio do principio centrado a experiéncia
com o usuario, a aprovagao do site como software antes de sua implementagdo. Ou seja, a
partir da interacdo do usudrio com a pagina web, pode-se verificar se a ferramenta permite
que os usudrios a utilizem para realizar tarefas e atingir seus objetivos e se o conteudo ¢ de
interesse do usudrio e como ele compreende essas informacdes (GARRETT, 2011).

O modelo ¢ composto por cinco etapas (FIGURA 2) que permitem a constru¢do de um
website, desde seu inicio abstrato até torna-lo concreto (GARRETT, 2011). As etapas que o
constituem sao as seguintes:

1. Plano de estratégia: esta etapa voltou-se no planejamento da oferta de conteudo
ofertada pelo site, a qual baseou-se a partir das vivéncias e perspectivas dos familiares
cuidadores, desta maneira buscou-se ofertar ndo apenas o que os usuarios procuram,
mas o que o administrador do contetido quer ofertar;

2. Plano de escopo: houve a verificagdo para averiguar se as funcdes e recursos do site
encaixavam-se;

3. Plano de estrutura: organizacao do site em si, buscando alinhar e organizar tarefas e
recursos;

4. Plano de esqueleto: momento em que o site foi tornando-se mais concreto, pois houve

a inser¢ao de botdes, fotos, blocos de texto, controles, entre outros;
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5. Plano de superficie: ¢ a pagina em si, onde foi inserido uma série de imagens, textos e
funcdes interativas — que direcionam o usudrio a outras paginas, links, videos etc. — ou

nao.

Figura 2 — Etapas do desenvolvimento do site a partir do modelo conceitual de Garrett
(2011). Florianopolis-SC, Brasil, 2021.
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eI, enire Oulros,
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Organizagio do sive,

|

Abstrato

Fonte: Desenvolvido pelos autores.

Cada etapa dependia do planejamento da anterior, formando uma jun¢ao estratégica
que deve ser pensada e detalhada minuciosamente para tornar-se harmonica e satisfatoria.
Desta maneira, o modelo conceitual de Garrett permitiu que obtivéssemos um panorama mais
amplo do site e dos objetivos a serem alcangados por ele, possibilitando que sua constru¢ao
tivesse consisténcia teorica para um produto final (GARRETT, 2011).

Diante disso, o projeto Paginas@UFSC permitiu a elaboracdo de um site responsivo
orientado de acordo com o modelo conceitual de Garrett, contribuindo para o
desenvolvimento de um contetido informativo, interativo e de facil acesso aos familiares
cuidadores de pessoas com DP. A partir da andlise dos dados coletados na pesquisa
qualitativa, foi definido e identificado quais os conteudos, informagdes, orientacdes e agdes

seriam ofertados pelo site. Contudo, as demais etapas podem ser iniciadas previamente para
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que a adequagdo, harmonia e funcionalidades do software estejam integradas e visualmente

claras.

4.4 CONSIDERACOES ETICAS

A coleta de dados foi realizada apos a aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos (CEPSH/UFSC), em julho de 2021, sob n° 4.834.263 ¢ CAAE
48289621.9.0000.0121 (ANEXO A). Durante todas as etapas respeitou-se as normas e
exigéncias estabelecidas na Resolucdo n° 466/2012 e conforme o Oficio Circular n°
2/2021/CONEP/SECNS/MS, que orienta os procedimentos para a realizagdo de pesquisas em
meio virtual (BRASIL, 2012; MINISTERIO DA SAUDE, 2021). O TCLE (APENDICE B)
foi construido conforme as orientagdes sugeridas pela mesma Resolu¢do e pelo Oficio
Circular, expondo os objetivos do estudo e garantindo o anonimato e sigilo das informagdes
fornecidas pelos participantes.

O consentimento livre e esclarecido foi enviado virtualmente formato de aplicativo de
gerenciamento de pesquisa para assinatura dos participantes, conhecido como Google Forms
(APENDICE C) ¢ ficando arquivado com a pesquisadora. Foi garantida a confidencialidade
da identidade dos participantes ¢ das informacgdes colhidas, bem como foi garantida a
liberdade de participar, como também deixar de participar da pesquisa a qualquer momento,
sem nenhuma penalizacao ou prejuizo.

As gravacdes das entrevistas foram eliminadas depois da transcri¢do, sendo que as
transcrigdes dos depoimentos ficardo de posse dos pesquisadores por tempo estimado de cinco
anos e depois serao destruidas. As questdes €ticas foram mantidas em todo o desenvolvimento
da pesquisa, promovendo o respeito entre pesquisador e participante, os principios da
autonomia, da beneficéncia, ndo maleficéncia e da justi¢a. Desta maneira, a confidencialidade
foi mantida por meio da codificagdo dos participantes, onde somente a pesquisadora terad
acesso a relagdo de dados/categorias.

A devolucdo dos dados foi realizada por meio do site responsivo, a fim de colaborar
com o comprometimento ético € com a QV dos individuos envolvidos, assim como contribuir
para as agdes realizadas pela APASC e pelos projetos de extensdo universitaria articulados

por ela e voltados aos familiares das pessoas doenca de Parkinson.

4.5 RISCOS E BENEFICIOS
Todos os participantes foram informados sobre os riscos que poderiam ser

evidenciados no estudo, os quais referiam-se a algumas questoes que constavam no roteiro de
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entrevista ¢ que pudessem ser inapropriadas, capazes de produzir sentimentos indesejaveis e
causar desconforto emocional ou psicoldgico. No entanto, para aliviar estes riscos, foi
informado e orientado o participante a interromper a entrevista, deixar de responder alguma
pergunta e/ou desistir do estudo, caso ndo se sentisse confortavel. Nenhum risco foi
vislumbrado, mas caso ocorresse os pesquisadores se responsabilizariam em fazer
acompanhamento e avaliagdes acerca da condicdo emocional do participante oferecendo
apoio psicologico.

Quanto aos beneficios da pesquisa, foram divididos em trés periodos de tempo: curto e
médio/longo prazo. Em curto prazo, os beneficios estdo diretamente ligados com os
participantes da pesquisa, que tiveram a oportunidade de refletir sobre sua propria vivéncia
diante do cuidado ao idoso com DP. Ja a médio/longo prazo, os beneficios desse estudo
obtiveram potencial de fornecer aos individuos com Parkinson, aos familiares que
desempenham o papel de cuidador e aos profissionais da saide, em especial aos enfermeiros,
a ampliagdo do conhecimento, autonomia e empoderamento diante da DP, por meio do site

responsivo.
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5. RESULTADOS

Os resultados da dissertacdo sdo apresentados em manuscritos, conforme Instrucdo
Normativa 02/PEN/2021, que orienta sobre o formato de elaboragcdo e apresentacdo de
Trabalhos de Conclusao de Mestrado e Doutorado em Enfermagem do Programa de Pos-
Graduagao em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina (PEN/UFSC).

Os resultados do estudo permitiram a elaboragdo de dois manuscritos, que atendem
aos objetivos propostos e respondem a questdo de pesquisa - como as Tecnologias de
Informagao e Comunicagdo podem contribuir para a informacao e orientagao, com vistas na
assisténcia de enfermagem aos familiares cuidadores de pessoas com doenca de Parkinson?

e Manuscrito 1 - Compreendendo as necessidades de familiares cuidadores de pessoas
com a doenga de Parkinson para o desenvolvimento de uma tecnologia.
e Manuscrito 2 - Equilibre: Cuidado e Parkinson - site responsivo direcionado a

familiares cuidadores de pessoas com Parkinson.

5.1 MANUSCRITO 1 - COMPREENDENDO AS NECESSIDADES DE FAMILIARES
CUIDADORES DE PESSOAS COM A DOENCA DE PARKINSON PARA O
DESENVOLVIMENTO DE UMA TECNOLOGIA

COMPREENDENDO AS NECESSIDADES DE FAMILIARES CUIDADORES DE
PESSOAS COM A DOENCA DE PARKINSON PARA O DESENVOLVIMENTO DE
UMA TECNOLOGIA

RESUMO

Objetivo: Compreender as necessidades de familiares cuidadores de pessoas com doenca de
Parkinson, sobre informacdes e orientacdes para desenvolvimento de Tecnologia de
Informacdo e Comunicagdo. Método: Pesquisa descritiva exploratéria com abordagem
qualitativa. Coleta de dados realizada entre os meses de setembro de 2021 a marco de 2022,
por meio de entrevistas online com onze cuidadores familiares de pessoas com Parkinson
associadas na Associacdo de Parkinson Santa Catarina. Resultado: Os requisitos foram
organizados em trés categorias, sendo elas: Compreendendo a vivéncia do familiar cuidador
diante da doenga de Parkinson; Rede de suporte informal e formal do cuidador familiar; O
familiar cuidador acessando informacgdes. Conclusdo: Os requisitos elencados partiram da

compreensdo de que a doenca de Parkinson ocasiona mudancas nas dindmicas familiares,
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desencadeando distintos sentimentos e emogdes. Os suportes formal e informal sdo essenciais,
assim como as TIC para o desenvolvimento do cuidado e para adquirir

informagdes/orientagdes.

DESCRITORES: Doenga de Parkinson; Cuidador familiar, Cuidado domiciliar; Saude
digital.

INTRODUCAO

A doenga de Parkinson (DP) encontra-se como a segunda patologia cronica
neurodegenerativa que mais atinge as pessoas no mundo e dentre as pessoas que convivem
com a doenga encontram-se, em sua maioria, idosos acima de 60 anos. A doenca atinge o
sistema nervoso central, lesionando e deteriorando os neurdnios dopaminérgicos que estdo
presentes na substancia negra (HAYES, 2019; CHOU, 2020).

A desregulacdo destes neurdnios afeta os circuitos neuromoduladores da motricidade,
provocando o declinio das fun¢des motoras as quais resultam em sinais e sintomas
caracteristicos da DP. Inicialmente, seu desenvolvimento ¢ silencioso, com poucos indicios
que levam ao diagnodstico (SILVA et al., 2020), mas com sua progressdo o tremor em
repouso, a bradicinesia, a instabilidade na postura e a rigidez vao ficando mais evidentes
(BRITO; SOUZA, 2019).

Quando o Parkinson atinge seus estagios mais avangados, dificulta ou impossibilita a
locomo¢do e a mobilidade dos individuos, desencadeando incapacidades fisicas que
repercutem em suas habilidades para o trabalho e para a realizacdo das atividades de vida
diaria, comprometendo a tomada de decisdes sobre seu dia-a-dia e impactando seu viver
familiar (NUNES; ALVAREZ; COSTA; VALCARENGHI, 2019; SILVA et al., 2018).
Devido as limitagdes, a pessoa com Parkinson tende a necessitar de auxilio para desempenhar
algumas funcdes basicas, que, em sua maioria, sdo assumidas pelos familiares mais préximos.
(SILVA et al., 2018; HORNING et al., 2019).

O familiar adota o papel de cuidador e incumbe-se de cuidados, apoio emocional e
social, compartilhando tarefas desde a tomada de decisdes até o cuidado com a higiene
pessoal (SILVA et al., 2018; HORNING et al., 2019). Quem assume esta fungdo precisa de
informacdes adequadas e orientagdes acessiveis, para compreender a doenga, os sintomas, o
uso das medicagdes e todo o processo satide-doenga que acompanha a situagdo da pessoa € o

familiar que convive com a DP, exigindo que o familiar cuidador se aperfeicoe e busque o

apoio dos profissionais de saude (PERES; BATISTA; TRAMBAQUINI, 2020).
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Os profissionais, a partir de seus conhecimentos cientificos, praticos e vivenciais
podem contribuir e auxiliar os cuidadores familiares, desenvolvendo acdes e estratégias com
orientagdes e informagdes que viabilizem os recursos necessarios para que o familiar possa se
adaptar ao novo papel e desenvolver os cuidados da melhor maneira. E importante que
profissionais de saude empreendam esfor¢cos para que as pessoas com DP e suas familias
possam viver melhor com a doenga (NUNES; ALVAREZ; COSTA; VALCARENGHI,
2019).

Observa-se que os profissionais de satide, em especial o enfermeiro, dispdem de
distintas tecnologias para disseminar informagdes e promover a continuidade de cuidados, e
dentre estas ferramentas esta a saude digital (MOTA; TORRES; GUIMARAES; MARINHO;
ARAUJO, 2018). A saude digital é o termo adotado pelo Ministério da Satde (MS) que
compreende a usabilidade das Tecnologias de Informag¢do e Comunicagdo (TIC) para
desenvolver e transmitir informagdes sobre satde (MINISTERIO DA SAUDE, 2020). Estas
ferramentas tecnoldgicas marcam veemente a sociedade de hoje, propiciando novas formas de
conhecimento, de estilos de vida e de relagcdes profissionais e interpessoais (MOTA;
TORRES; GUIMARAES; MARINHO; ARAUJO, 2018).

Desta maneira, justifica-se esta pesquisa pela importancia da associagdo das TIC no
cuidado continuado a pessoas com DP e seus cuidadores, objetivando facilitar as informacdes
e orientacdes acerca da doenca e gerar subsidio para o cuidado no ambito familiar. Diante
disso, o presente estudo teve como objetivo compreender as necessidades de familiares
cuidadores de pessoas com doenca de Parkinson, sobre informacdes e orientagdes para

desenvolvimento de Tecnologia de Informagdo e Comunicagao.

METODOLOGIA

Esta pesquisa trata-se de um estudo descritivo e exploratdrio com abordagem
qualitativa (MINAYO, 2017), para compreender as vivéncias do familiar cuidador diante a
DP e auxiliar no desenvolvimento de uma TIC.

O local de estudo foi a Associacdo de Parkinson de Santa Catarina (APASC), que ¢
uma entidade civil, sem fins lucrativos, localizada no municipio de Floriandpolis/SC. A
Associacdo tem como principal objetivo integrar pessoas que vivenciam a doenga de
Parkinson (DP), propiciando-lhes suporte, informacdes e assisténcia, além de ofertar agdes
para familiares e pessoas com Parkinson, contribuindo para: o aumento da rede de relagdes;

enfrentamento das limitagdes impostas pela doenca; reconhecimento e valorizacdo das
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potencialidades individuais; a facilitagdo ao acesso aos servigos sociais e de saude; e, o
exercicio da cidadania como ser de direitos. (APASC, 2007).

A pesquisa foi realizada com onze familiares cuidadores de pessoas com DP
selecionados por conveniéncia (FREITAG, 2018). Os participantes estavam cadastrados na
APASC e atenderam aos critérios de inclusdo, sendo eles: pertencer a familia por
parentesco/consanguinidade ou por meio da proximidade da pessoa que possui DP; atuar no
cuidado diario parcial ou total a pessoa com DP, por um periodo minimo de seis meses; ter
acesso a internet por meio de uma ferramenta digital de comunicagdo que possibilite a
realizacdo e a gravacgdo da entrevista. Critério de exclusdo: possuir idade inferior a 18 anos.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de setembro de 2021 a margo de 2022, por
meio de entrevistas online, em virtude da pandemia da COVID-19 e das medidas de
prevencdo do coronavirus. Para o momento da coleta, foi desenvolvido um roteiro
semiestruturado com questdes norteadoras que buscaram compreender a vivéncia do familiar
cuidador frente a DP e o uso das TIC pelos familiares para buscar informagdes acerca da
patologia.

As entrevistas foram previamente agendadas e desenvolvidas por meio de ferramentas
digitais de comunicagdo por video e gravadas conforme consentimento dos participantes. O
término da coleta de dados se deu por meio da saturacdo dos dados.

Para a anélise e interpretacdo dos dados obtidos foi utilizada a andlise tematica de
conteudo proposta por Minayo (2013). Esta metodologia de andlise ¢ composta e organizada
por trés etapas principais, sendo elas: pré-andlise: momento em que inicia-se a leitura
flutuante dos dados, selecionando os pontos principais que serdao submetidos ao procedimento
analitico; exploragdo do material: etapa a qual os dados serdo organizados, havendo
codificacdo e formagdo das categorias e subcategorias, que seguirdo para discussdo; por fim, o
tratamento dos dados obtidos: estagio de interpretacgdes, reflexdes e inferéncias dos dados
(MINAYO, 2013).

A pesquisa obteve parecer pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEPSH/UFSC) em
Julho de 2021, sob n® 4.834.263 ¢ CAAE 48289621.9.0000.0121. Durante todas as etapas da
pesquisa foram garantidos aos participantes os cuidados éticos de acordo com a Resolucao
466/12 e o Oficio Circular n° 2/2021/CONEP/SECS/MS, os quais orientam os procedimentos
de pesquisa, bem como pesquisas em ambiente virtual (MINISTERIO DA SAUDE, 2021). O
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi entregue virtualmente em formato
.pdf e assinado pelos participantes por meio do Google Forms, ficando sob responsabilidade

da pesquisadora.
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Para garantir o sigilo dos participantes foram adotados codinomes, os quais foram
identificados com a letra F, relacionado ao familiar, e pelo nimero crescente conforme a

entrevista realizada, como exemplo: F1, F2, F3, consecutivamente.

RESULTADOS

Participaram do estudo onze familiares cuidadores de pessoas com DP que atenderam
os critérios de inclusdo, dentre eles, nove eram do sexo feminino e dois do sexo masculino.
Quanto a caracterizacao sociodemografica dos participantes, a idade variou de 26 a 66 anos de
idade, = 53,09 anos, onde sete apresentaram idade superior a 52 anos e quatro com idade
inferior a 48 anos. Ainda, nove dos familiares participantes eram conjuges e dois eram filhos
das pessoas que possuiam Parkinson.

Buscou-se também saber quais os vinculos empregaticios dos participantes,
observando-se que trés familiares estdo aposentados, um ¢ dona de casa, um bolsista de
pesquisa do CNPq, uma pedagoga, um cargo comissionado, uma empregada doméstica, dois
vendedores e um sem vinculo empregaticio. Entre os entrevistados, averiguou-se que sete de
seus familiares tiveram diagnostico da doenga ha mais de dez anos e os outros quatro
variaram entre trés a cinco anos de diagnostico.

Com a andlise dos dados surgiram trés categorias, a saber: 1) Compreendendo a
vivéncia do familiar cuidador diante da doenga de Parkinson; 2) Rede de suporte informal e

formal do cuidador familiar; 3) O familiar cuidador acessando informagdes.

COMPREENDENDO A VIVENCIA DO FAMILIAR CUIDADOR DIANTE DA
DOENCA DE PARKINSON

Os familiares sdo aqueles que acompanham a pessoa com doenca de Parkinson desde
o diagnostico até a evolug¢do da patologia e de suas complicagdes, ficando ao lado durante
todo o percurso da doenca e tornando-se o principal laco de apoio dos sujeitos deste estudo.

Compondo a categoria Compreendendo a vivéncia do familiar cuidador diante da
doenga de Parkinson foram identificadas, conforme referidos pelos participantes, as seguintes
subcategorias: as complicagdes da doenca, os cuidados desempenhados pelo familiar cuidador
e os sentimentos e emocdes vivenciados durante a trajetoria. Ainda, serdo relatados os

desfechos fisicos e emocionais que o cuidar dedicado ao outro ocasiona na saude do familiar.

Compreensao sobre as complicacoes da doenca de Parkinson
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Quando o familiar cuidador ja convive com a DP, sua preocupagdo maior é o
desdobramento da doenca em complicagdes que piora a condi¢do de seu familiar, ampliando
ainda mais as necessidades de cuidado. Tais desdobramentos sao caracterizados pelos
continuos comprometimentos  fisicos, alteragdes cognitivas e emocionais, as quais
desencadeiam desordens progressivas na rotina e no viver das pessoas.

As complicacdes ou eventos relacionados aos sintomas motores sd3o os comumente
relatados, sendo o tremor, a rigidez muscular, a instabilidade postural e a bradicinesia,
condi¢do para um dos eventos mais temidos - a queda. Os individuos com Parkinson sofrem

quedas mais frequentemente, de acordo com os relatos abaixo:

[...] ele teve umas sensagoes de paralisagdo do corpo, principalmente
a noite, ndo conseguia mexer as pernas... a partir dai ele comegou a
ter quedas mais frequentemente. (F2)

[...] a gente ja passou por situagdo que estava viajando e ela teve uma
queda e quebrou o trocanter... ficou bastante tempo parada. (F6)

[...] nas caminhadas na rua ele comegou a cair... ele caiu e quebrou a
bacia né, com isso que ele regrediu muito essa questdo fisica, nao
voltou mais a caminhar. (F7)

Além disso, hd também as complicacdes cognitivas, as quais provocam déficits e

confusdes mentais.

[...] ela ta com um pouco de deficiéncia intelectual... isso é dificil, isso
causa na cabega dela um turbilhdo que faz ela ndo pensar direito nas
coisas... (F3)

[...] as vezes eu fico for¢ando e ai eu vejo que a questdo do raciocinio
logico, assim, tem uns lapsos.. ja tem uma certa confusdo mental...
(F9)

[...] quando ele tava assim bem atacado ele me pegava pelo pescogo
pra me enforcar, pra me sufocar porque ele ndo sabia quem era eu.

(F5)
Ele teve grandes problemas com as alucinacées que o Parkinson
tras... (F4)

Em conjunto com a disfun¢do cognitiva as pessoas com Parkinson podem vir a

desenvolver depressdo. como relatado pelos familiares a seguir:

[...] a pessoa sabe que esta com uma doenga dessas, acaba vindo a
depressdo e todas as outras coisas assim que desenvolve... (F8)

[...] uma grande coisa que ele sofreu bastante foi a depressdo a
alguns anos, no comego do Parkinson... (F9)
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[...] foi mais na questdo da depressdo do que o proprio Parkinson que

foi o mais dificil até que ele tivesse o controle da situagdo... (F10)

Os comprometimentos motores € cognitivos abordados pelos familiares sdo

complicacdes da sintomatologia e progressdo da doenga, mantendo a pessoa com a DP

continuamente mais dependente de outra pessoa para o desempenho das atividades basicas, o

que exige supervisdo e cuidados constantes. Os principais cuidados desenvolvidos pelos

familiares serdo abordados na subcategoria a seguir.

Cuidado desempenhado pelo familiar

A presente subcategoria revela os cuidados informais desenvolvidos pelos familiares e

dentre deles estdo a supervisdo para a realizagdo das AVD, que requerem auxilio na higiene

pessoal, trocas de roupas, alimenta¢ao ¢ caminhadas.

[...] eu ajudava a fazer as coisas que ele precisava até ele ndo
conseguir levantar mais... Eu tive que aprender a botar fraldas, a dar
banho na cama... (F5)

Como ele é acamado, a gente tem que dar banho de leito, tem que
tirar a barba, tem que ter a higiene total, ajudar a tratar... (F7)

[...] as vezes eu o ajudo a comer, porque o movimento dos bragos
trava do nada [...] as vezes os bragos ndo mexem, entdo pra colocar o
ténis, colocar uma roupa eu fago isso... (F9)

O auxilio que tenho com ele é mais assim em relagdo a locomogdo as
vezes a noite... (F10)

Outro cuidado abordado pelos familiares ¢ a administracio medicamentosa, que

demanda cautela e rigorosidade quanto a hora e o medicamento certo, como relatam os

familiares a seguir:

[...] ele precisa muito desse apoio pra tomar os remédios assim, ele
esquece, embora esteja tudo organizado... (F2)

O meu cuidado principal com ela é com relagio a dar os
medicamentos pra ela. [...] Eu tenho uma tabela de medicamentos
dela que é das 7 da manhd as 22 horas da noite. (F3)

Os remédios tudo certinho na hora certinha, a gente bota no celular...
é tudo cronometrado. (F4)

Os remédios tém horarios fixos, entdo também temos o cuidado com
os remédios que a gente tem que dar... (F7)

Ainda, alguns familiares relatam que por hora ndo necessitam auxiliar quanto as

atividades didrias e na administracdo medicamentosa, mas que encontram-se sempre ao lado

da pessoa com Parkinson para oferecer apoio e protegao.
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[...] vigildncia constante... minha mde se sente protegida, ela se sente
mais tranquila quando ela sabe que tem alguém ali pra auxiliar caso
ela tenha alguma dificuldade... (F1)

[...] eu to sempre perto dele, sempre auxiliando sabes.. mas ele
consegue fazer as coisas [...] to aqui, to com ele o tempo todo e com
toda forga, toda garra, todo carinho, to desse lado, ndo largo ele de
Jjeito nenhum... (F4)

Ele ficou mais dependente de eu ficar muito cuidadosa com tudo. (F8)

[...] entdo na minha parte de ajuda é muito ouvir ele, é conversar com
ele... (FO)

Ainda ndo tive que auxiliar ele em coisas basicas, ainda ndo chegou
nessa fase... Mas a questdo é que eu estou me preparando
psicologicamente, porque daqui pra frente eu acho que a coisa vai
comegar a aumentar. (F9)

Frente ao exposto, compreende-se que os familiares tornam-se os principais
cuidadores informais e no decorrer desta trajetoria surgem alguns sentimentos que estio
presentes para a pessoa que recebe o cuidado e também em quem o presta, conforme sera

abordado na subcategoria seguinte.

Sentimentos dos familiares frente a doenca
A DP carrega consigo diferentes estigmas e quando hé o diagndstico da doenga, tanto
quem possui a patologia quanto os familiares desenvolvem inlimeros sentimentos € emocgoes.
Nesta subcategoria, os familiares relatam os sentimentos que os acompanharam e
acompanham durante o percurso da doencga e dentre eles aparece fortemente a negagao, raiva,
tristeza, angustias, incertezas.
[...] minha mde ela mesma escondeu muito e ela mesma ndo lidava...
ndo encarava isso, eu também fazia a mesma coisa. (F1)

No diagndstico foi um periodo muito dificil... sua vida vira de cabe¢a
para baixo... a aceitagdo é complicada. (F9)

[...] as vezes eu sinto muita raiva e tristeza... porque eu, porque isso
aconteceu comigo ... é dolorido né, uma coisa muito dificil, mexe
muito... é minha mae. (F1)

Foi muito triste e é muito triste, pois vocé tem que lidar com o
aumento dos sintomas... ainda mais que meu marido foi uma pessoa
muito ativa. [...] Até hoje eu sofro com isso, o0 meu emocional vai pra
cima e daqui a pouco ta la embaixo, porque o dia a dia é complicado.
(F9)

[...] me causa angustias e ansiedade de ndo conseguir resolver as
dores que ele tem, os incomodos que ele tem... (F2)
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Ndo é corpo fisico, mas o mental da gente é sofrido, é muito sofrido,
devido ao medo e as incertezas. [...] entdo eu ndo sei o que esperar
daqui pra frente (choro), é muito dificil... ndo tem como vocé esperar
alguma coisa que vocé ndo sabe o que vai ser [...] (F9)

Porém, apesar da situacdo, alguns familiares mostram-se esperangosos € positivos,
vivenciando um dia de cada vez para enfrentar as adversidades da patologia.
[...] minha meta de uns tempos pra cada é viver um dia de cada vez...

passamos bem hoje, que otimo, vamos agradecer... To levando assim,
porque se ndo a gente fica doente junto. (F9)

Para mim teve momentos com cargas psicologicas, mas eu nunca
deixei de ser positiva, até nos momentos mais dificeis do meu marido.
[...] eu tenho esperan¢a que em algum momento devido a tantos
avangos tecnologicos e cientificos, vai ter alguma descoberta... (F10)

Conforme os relatos a seguir, observa-se que os familiares necessitam conciliar o
cuidado com a vida externa, o que por vezes torna-se dificil e gera sobrecarga:
[...] atrapalhar ndo atrapalha, mas... é dificil conciliar nossa propria

vida, nossas coisas profissionais e ter que ter um cuidado com uma
outra pessoa que ndo seja so tu ao mesmo tempo. (F1)

[...] pra minha mde que é quem convive diariamente com ele sim,
causa sobrecarga... especialmente porque ela também é uma pessoa
idosa, ela tem 80 anos... (F2)

[...] me incomoda um pouco porque eu ja tive uma vida externa, tinha
mais vida social. (F6)

Na subcategoria a seguir, outro tema a ser abordado sera sobre o comprometimento
que a condi¢cdo acarreta a saude do cuidador familiar, as quais decorrem do desafio e da

vivéncia de conviver com o diagndstico de Parkinson.

Desfechos na satide do familiar cuidador apos a DP

Além das complicagdes da doenca a quem possui Parkinson, também h4 complicacdes
vivenciadas pelos familiares que os acompanham de perto. Os participantes relatam em suas
falas que a depressdo também ¢ vivenciada pelo familiar. Também ha a sobrecarga emocional
devido a quantidade de emogdes sentidas e guardadas para si, mostrando que quem esta lado a

lado da pessoa com Parkinson também necessita de ajuda e atengao.

[...] a depressdo pegou feio. (choro) (F5)

[...] eu tomo antidepressivo para controlar a ansiedade...

emocionalmente é pior ainda, porque a gente nunca queria ver ele
assim... (F7)
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[...] Eu bato na tecla que a sobrecarga é emocional... tem que ter um
espa¢o pro cuidador, pro familiar, para colocar pra fora as
angustias, conversa a respeito, se tiver que chorar, chora, se tiver que
explodir explode... quem ta do lado também precisa de ajuda. (F9)

Além do emocional, o cuidador familiar também pode desenvolver algumas
disfungdes fisicas.

[...] eu to até agora mais parada porque meu quadril esta

desencaixado, ndo consigo mais quase caminhar. FEu tenho

tendinopatia nos bragos, nas pernas... eu fiquei muito sem fazer
fisioterapia porque eu ndo podia sair... (F5)

[...] sofro bastante com dores lombares, na coluna, porque tem que
ficar e se dedicar a ele, tu fica com tensdo muscular, nervos... esse é o
fisico né que afeta nos bastante. (F7)

Na categoria a seguir serdo abordadas questdes frente a rede de suporte informal e

formal que os familiares possuem para auxiliar nesta vivéncia com o Parkinson.

REDE DE SUPORTE INFORMAL E FORMAL DOS CUIDADORES FAMILIARES
Para prestar o cuidado, os cuidadores familiares recebem suporte de outras pessoas do
seu ciclo social e por vezes, de profissionais para ajudar nas acdes do dia a dia. Nesta
categoria, Rede de suporte informal e formal dos cuidadores familiares, serdo citados nas
subcategorias seguintes os principais suportes que os cuidadores familiares recebem,
recebendo apoio de pessoas proximas, as quais enquadram-se os familiares, amigos e vizinhos
ou também de profissionais de satde e dos grupos de apoio que auxiliam no processo da

doenga.

Suporte informal: familiares e amigos

O familiar que se torna cuidador primério também necessita de ajuda de outros
familiares para desempenhar este papel, pois com a sobrecarga de fungdes, o esgotamento
fisico e psicologico torna-se iminentes. Desta maneira, observa-se que o apoio e suporte de
cuidadores secundarios sdo de extrema importancia no dia a dia do cuidado, e dentre estes
apoios encontram-se principalmente familiares mais proximos, podendo se estender para

distintos graus de parentesco.

Eu tenho meu irmdo que me ajuda... (F1)

[...] qualquer probleminha eu aviso pros filhos né, eles tentam
conversar com ele assim... (F4)

Eu e minha mae cuidamos dele. (F7)
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[...] uma prima minha passou a morar com eles... ela assume mais
essa coisa de fazer comida, ir na farmacia, ir no SUS e auxilia ele em
varias situagoes... (F2)

As vezes vinha uma cunhada dele... eu esperava ela voltar do
trabalho pra ela me ajudar a virar pra um lado e pra outro, pra mim
poder limpar e arrumar ele... (F5)

O suporte e apoio a distancia também ocorre quando os filhos residem distantes dos

pais e também pelas amizades formadas nos grupos havendo suporte nas redes de

comunicacao.

[...] Entdo a gente se fala regularmente, eu dou esse apoio mesmo de
longe assim de procurar, identificar algum médico... entdo o apoio
que é possivel eu dou a distancia assim né. (F2)

Nossos filhos, eles sempre foram prestativos, so que moram longe.
(F8)

[...] estdo ficando um monte de viuvas no grupo, mas a gente sempre
se ajuda, a amizade permanece, a gente continua se comunicando, é
um sustento, é um apoio que uma da pra outra assim... (F5)

Em outras situacdes, os cuidadores familiares recebem auxilio dos vizinhos mais

proximos e diaristas.

[...] os vizinhos todos se prontificavam e vinham ajudar... (F5)

[...] tenho uma pessoa que ajuda a cuidar, como se fosse uma
cuidadora mas é mais uma acompanhante.. trés vezes na semana e so
de tarde, porque a gente também ndo tem condicoes de pagar mais
que isso... (F1)

[...] temos a diarista uma vez por semana e ndo tinha essa
necessidade de alguém nos auxiliar diariamente. (F8)

O suporte de pessoas proximas e que convivem mais seguidamente com o Parkinson, ¢

fundamental tanto para quem possui a doenga quanto para o cuidador familiar que assume

esta tarefa. Ainda, o apoio de terceiros ¢ fundamental, pois transmite seguranca, forga e

esperanca para vivenciar o dia a dia.

Suporte dos profissionais de saude

O suporte profissional médico também ¢ observado a partir das falas. Segundo os

familiares, sentem-se seguros com as consultas ao neurologista, pois recebem suporte

profissional que auxilia em situacdes basicas do dia a dia.

[...] o suporte que tem é ir conversar com o neuro que € uma pessoa
que ja criou um vinculo maior com a gente e ai ele explica as coisas
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muito bem, é a unica pessoa assim que gera algum tipo de suporte.
(F1)

[...] essas coisas do Parkinson eu sempre pergunto pro neuro, ele
também auxilia se tem alguma evolugdo, se tem alguma novidade,
alguma medicacado... é ele quem da esse suporte. (F3)

[...] os neurologistas também sempre sanaram as duvidas, nos
orientando e ajudando... com inumeras informagoes, a gente estava
bem por dentro de tudo, com relacdo a tratamento, cirurgia e
sintomas. (F8)

Os familiares recebem apoio nas demais especialidades como fonoaudidlogo e
fisioterapeuta, conforme abordado nas falas a seguir:
[...] nos temos o neuro, temos a psiquiatra. A gente tem profissionais

da saude que auxiliam, e tem wuma clinica com todas as

especialidades, entdo qualquer coisinha eu procuro e eu levo ele...
(F4)

Os meninos da fisioterapia vinham aqui em casa me ajudar a dar
banho, a dar comida... [...] ele também ficou uns oito, nove anos
fazendo fisioterapia e participando da fono. (F5)

[...] eu ndo posso reclamar aqui do posto de saude, o que a gente
precisava saber sempre foi informado. Desde as consultas com as
médicas do posto, os encaminhamentos, as trocas de sonda pela
enfermeira, sempre recebemos esse suporte. (F7)

Diante das falas, observa-se a importancia dos demais profissionais para a
continuidade dos cuidados desenvolvidos com a pessoa que possui Parkinson. Estas
percepcdes estendem-se para a continuidade do cuidado na atengdo primaria, conforme sera

abordado na subcategoria a seguir.

Suporte na rede de atencio basica a saude
O suporte na atengdo basica de saude, fornecido pelo Sistema Unico de Saude (SUS)
tem significativa importancia para o cuidado integral frente a DP, observando-se na fala a
seguir que ha apoio assistencial dos servigos publicos de satude.
[...] a agente de saude passa fazer a visita, a enfermeira vem fazer a
troca da sonda e visitas domiciliares sempre que consegue...

repassam as informagoes pra médica e acham uma solug¢do pra
situagdo. Entdo sempre estamos bem amparados e informados. (F7)

Além do suporte assistencial, outros familiares reiteram o suporte com relacdo a
medicagdo e vacinas de rotina, as quais conseguem nos servicos publicos de saiude, apesar de

ndo haver outras informagdes, atividades e apoio acerca da DP.
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A gente vai na farmacia do SUS pegar os medicamentos e uma vez ou
outra ele consulta no bairro pra outras situagoes, fazer exame de
sangue, fazer consultas comuns do dia a dia. (F2)

[...] pelo SUS é somente vacinas, sabes... (F4)

[...] a medicagdo, essa a gente pega toda pelo SUS, toda a medicagao,
mas ndo tem muita informagdo. (F11)

[...] a parte da hidroterapia o SUS ndo fornece. Fisioterapia se
precisar, alguns lugares também ndo tem, entdo é tudo particular
mesmo... Pra quem realmente ndo tem condigcoes de manter um
tratamento regular, de bons profissionais, é bem oneroso, fica bem
dificil. (F10)

As visitas domiciliares ndo acontecem porque a minha mde é uma
pessoa totalmente capacitada, ela ndo tem nenhum problema de
mobilidade. (F3)

[...] nunca recebemos visita da agente de saude, nunca vieram aqui
em casa. Antes eu achava que era porque a gente trabalhava o dia
inteiro, mas agora eu té6 em casa e nunca vi igual. (F11)

Diante das subcategorias descritas, observa-se a importancia do suporte, seja familiar
ou profissional, para aqueles que convivem com o Parkinson, ajuda a qual contribui para o
bem estar com a doenga. Quando os familiares ndo o recebem, buscam seus proprios meios
para informar-se e proporcionar um cuidado mais adequado, como sera abordado na categoria

a seguir.

O FAMILIAR CUIDADOR ACESSANDO INFORMACOES

Os cuidadores familiares, quando necessitam de um suporte mais urgente, acabam
buscando informacdes em outros meios, os quais facilitam e contribuem no cuidado. Diante
disso, compondo a categoria O cuidador familiar e a busca por informagdo, as subcategorias
a seguir irdo abordar as maneiras que os familiares buscam informagdes sobre a doenga, seja

por meio de livros, cursos ou meios tecnoldgicos para obter conhecimento.

Busca de informacoes por meio de livros e cursos

A busca pela informacao se da a partir do momento que o familiar sente necessidade
de compreender um pouco mais sobre a DP e a procura ¢ valida em todos os meios de acesso,
desde que sejam informacgdes confidveis e pertinentes. Desta maneira, alguns familiares
relatam que no momento da descoberta da doenca, tinham como Unico acesso os livros,

artigos cientificos ou se especializou em algum curso.
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[...] quando ele descobriu o Parkinson eu fui na biblioteca publica no
centro, procurar livros e tinha somente um, eu trouxe pra casa, para
ler e me informar... (F11)

[...] Eu leio sobre... ja li varios artigos cientificos sobre Parkinson...
(Fo6)

[...] eu tenho curso de cuidadora de idosos... O curso foi um
preparatorio, porque la a gente aprende muito sobre banho de leito,
como tu tem que lidar pra tocar roupa de cama, trocar a pessoa...
(F7)

Observa-se a partir das falas que o acesso a informagdes por meios didaticos como
livros e artigos impressos despendem mais tempo e sdo mais dificeis de localizar o que se
busca. Desta maneira, os participantes abordam a seguir sobre as buscas em meios eletronicos

para encontrar suporte e informagao.

Saude digital como instrumento de informacao
Atualmente estdo disponiveis inimeras tecnologias para adquirir informagdes sobre

varios assuntos e dentre elas estdo os navegadores de web e redes sociais.

[...] é uma otima ferramenta, eu mesmo sou uma pessoa que o que eu
puder pesquisar para ter uma gama maior de informagdo, eu
pesquiso... (F3)

[...] a gente procurava informagoes sobre o Parkinson ali na internet
pra gente precisava saber sobre os sintomas, os remédios, o que fazer
dependendo a situagado. (F7)

[...] a 14 anos atrds a gente ndo tinha informagoes acessiveis assim
tdo rapido, a gente comecou do zero a procurar ... entdo é muito
valido ter esse material disponivel na internet... (F9)

[...] investiguei bastante de entrar na internet... eu comecei a assistir
videos, ver na Associa¢do Brasileira de Parkinson, procurar onde
tinha outras associagoes, comegar a investigar sobre o assunto...

(F10)

[...] a gente vai atrds, a gente vai ler, nas redes sociais sempre que
aparece essas pesquisas, eu tava sempre acompanhando... (F4)

[...] hoje eu utilizo muito as redes sociais, as vezes eu leio reportagem
pelo site e no site ele ja faz o link com a rede social... entdo eu vou de
um ao outro para me informar. (F9)

[...] vocé comega a seguir pessoas que tem Parkinson... come¢a a
seguir as pessoas que viveram e vivem o Parkinson... (F10)

[...] a internet nesse tempo de pandemia ela foi muito util, porque a
gente comegou fazendo os encontros online e se fazia atividades, se
conversava, a psicologa também fazia atendimento... (F11)
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Conforme abordado pelos participantes, quando nao hd a adaptagdo diante as
tecnologias, geralmente recebem auxilio de outras pessoas para lidar.
[...] eu nunca fui ligado muito em celular, maquina fotogrdfica... Mas

qualquer coisa meus filhos procuram, fazem pesquisa, me mandam,
me auxiliam nesse lado. (F4)

Eu ndo sei muito bem mexer na internet, mas muitas vezes meu filho
ou minha nora pesquisavam pra mim. (F5)

Ap0s as falas, observa-se a importancia das tecnologias para adquirir e compartilhar
informacdes, sejam por meio de pesquisas ou pelas redes sociais. Ainda, na proéxima
subcategoria, serdo abordados sobre as associacdes e grupos de Parkinson, os quais também

contribuem para obter informagdes online.

Conhecimento por meio de associacoes e grupos de apoio relacionados ao Parkinson

As associagdes e grupos de apoio voltadas a doenca de Parkinson sdo ferramentas
utilizadas para fortalecer as informagdes e agdes aos individuos com a doenga e familiares.
Conforme os relatos a seguir, ¢ por meio delas que os sujeitos encontram seguranca,

informagdes ¢ trocas de experiéncias.

[...] conhecer o grupo de apoio ao Parkinson, me trouxe um pouco
mais de... seguranga e confiabilidade porque eu sinto que ha um

conhecimento sobre o assunto, had indicacoes de materiais, de um
video... (F2)

[...] eu acho que tudo o que a gente mais teve informagoes foi com o
grupo e com os profissionais do grupo de apoio... (F8)

[...] as associagoes eu acho que elas fazem um trabalho bem bacana
com relagdo ao Parkinson... Vocé tem a parte de orientagcdo ou uma
palestra do profissional que se dispoem a ir ld e falar sobre o assunto,
explicar e fora a intera¢do que tem com os participantes. (F10)

[...] Tem colegas do grupo que compartilham informagoes e dicas do
dia a dia, isso é muito bom e fico feliz quando eles compartilham. (F5)

[...] os encontros da associa¢do auxiliam ndo so o parkinsoniano, mas
também com os cuidadores que as vezes participam, que assistem as
videoaulas e estdo no encontro... Eles ddo abertura pra pessoa falar,
e eu acho isso de grande importancia. (F10)

[...] na associagdo a gente vé pessoas com o mesmo problema que
trocam ideias, experiéncias e a gente vé que ndo esta sozinho, que o
problema ndo é so nosso, o problema é igual para muitas pessoas.
(F11)

Diante do exposto, observa-se que os cuidadores familiares encontram seus meios para

adquirir informac¢do e melhorar a pratica de cuidados e vivéncia de quem possui Parkinson.
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Com as tecnologias de informagdo, o acesso a conteudo e atividades torna-se mais facil,

proporcionando seguranca e conforto para todos os envolvidos.

DISCUSSAO

A compreensdo das vivéncias dos familiares cuidadores frente a DP ¢ fundamental
para compreender suas necessidades, suas emogdes, seus medos e angustias, bem como onde
possuem amparo para auxiliar no enfrentamento didrio da doenga. Além disso, possibilita o
avango das praticas de saude e de enfermagem, pois permite que as intervengdes de
enfermagem sejam mais efetivas e resultem na formulagdo de novas politicas publicas e a¢des
de satude para este publico.

Observa-se na fala dos familiares que cada pessoa com Parkinson possui uma
progressao distinta, porém gradual (BRITO; SOUZA, 2019). Conforme abordado nas falas, os
sintomas motores variam de acordo com o estagio da patologia, correspondendo as principais
alteragdes responsaveis pelas instabilidades de mobilidade e de postura, as quais acarretam em
episodios frequentes de queda (LIMA et al., 2022).

Os participantes relatam ainda sobre as quedas, as quais sdo fatores perceptiveis em
aproximadamente 62% dos individuos que possuem Parkinson, sendo muito mais frequente
nesta doenga do que em outras patologias neurodegenerativas (SILVA et al., 2022). Uma
queda pode acarretar em lesodes, fraturas, distdncia do convivio social e hospitalizagdes,
repercutindo em consequéncias na saude e na qualidade de vida dos individuos com
Parkinson, bem como de seus familiares, conforme abordado nas falas dos participantes
(FERREIRA et al., 2018).

Além disso, os sintomas nao motores também sdao observados nesta patologia e
contribuem para o comprometimento e agravamento do Parkinson, pois a falta de estimulo na
cogni¢cdo dificulta o desenvolvimento da neuroplasticidade, o que resulta em déficits
cognitivos e confusdes mentais (BAPTISTA et al., 2019). Observa-se também que a
depressao ¢ outra manifestagdo comum, vislumbrada em aproximadamente 43% das pessoas
com Parkinson, desenvolvendo-se devido aos estigmas, sentimentos e prejuizos que a doenca
carrega consigo, dificultando a realizagdo das atividades de vida didria, bem como
comprometendo o bem estar dos individuos (GARCIA; COUTO; NETO; PEIXOTO, 2021;
SILVA; CARVALHO, 2019).

As complicagdes fisicas e cognitivas abordadas no estudo, impactam na qualidade de
vida das pessoas com Parkinson, levando-os a necessitar de auxilio em suas atividades didrias

devido a perda de autonomia e dependéncia fisica, necessitando do auxilio e apoio dos
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familiares, conforme relatado pelos participantes (NUNES, ALVAREZ; COSTA;
VALCARENGHI, 2019). Observa-se ainda, que quando ndo auxiliam nas atividades basicas,
os familiares ja se preparam psicologicamente para as necessidades que podem vir a surgir,
pois conforme compreendem a doenga, compreendem também sua progressdo € as
complicacdes ocasionadas pelos sintomas. Desta maneira, oferecem suporte, apoio e protegao
por meio da escuta, consolo e conversa sobre a situagdo (FARIA; LIMA; PEREIRA-SILVA,
2019).

Por meio das falas dos familiares € possivel compreender que esta transicdo do papel
de familiar para cuidador gera distintos sentimentos, os quais surgem desde o diagnostico da
doenca quando o familiar necessita aceitar a nova realidade e adaptar-se a ela (SILVA et al.,
2018). Ainda, a experiéncia ¢ a complexidade de ser cuidador ¢ rodeado de sentimentos
oriundos de angustias, incertezas, dor e tristeza por perceber diariamente a regressao do ente,
ocasionando sobrecargas emocionais e fisicas, as quais prejudicam o convivio e bem estar de
todos os envolvidos (REIS; DIAS; BATISTA; SILVA, 2019).

Observa-se que os familiares tornam-se cuidadores avidos, que buscam o melhor para
seus familiares, desenvolvendo e realizando cuidados intensos, mesmo que isto ocasione
sobrecargas a si proprios, necessitando de uma aten¢do para sua saude, pois a adaptacao de
seu novo papel torna-o como um paciente oculto, que pode desenvolver alteragdes de saude,
mas que prontamente deixa de cuidar de si para cuidar do outro (REIS; DIAS; BATISTA;
SILVA, 2019).

Devido a quantidade de tarefas e cuidados destinados a pessoas com Parkinson, o
familiar necessita de uma rede de apoio social que contribui beneficamente neste processo de
cuidado. A rede de suporte mais accessivel, conforme relatado pelos participantes, €
constituida por outros membros da familia, como também amigos e vizinhos, pois hd uma
relagdo de ajuda mutua construida ao longo dos anos, facilitando a rotina de cuidado,
repercutindo no alivio das tarefas desempenhadas e ndo sobrecarregando apenas um individuo
(SILVA et al., 2018; MORENO-GONZALES; SALAZAR-MAYA; TEJADA-TAYABAS,
2018).

O cuidado formal desenvolvido por profissionais de satde, seja da rede publica ou
privada, possui grande importincia diante a DP, pois devido a formacdo pregressa, possuem
conhecimentos praticos e cientificos que facilitam e auxiliam o processo de cuidar (SILVA et
al., 2018). Porém, alguns participantes relatam ainda que s6 receberam uma vez ou nao

recebem a visita das Agentes Comunitarios de Saude (ACS) e demais profissionais de satde,
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referindo que demais atividades que seriam importantes para quem possui Parkinson também
ndo sdo disponibilizadas pelo sistema de saude, gerando gastos onerosos as pessoas.

Diante disso, o olhar a quem cuida e a quem ¢ cuidado permite que os profissionais
consigam identificar as condi¢cdes de sobrecarga e contribuir na qualidade de vida no
ambiente domiciliar, reduzindo danos secundarios a saude, bem como conflitos internos
(REIS; DIAS; BATISTA; SILVA, 2019). A enfermagem possui como vantagem a
proximidade e o vinculo formado com a populagdo, desta maneira, dispde de abertura para
conhecer as realidades, dinamicas familiares e necessidades sobre o cuidado, possibilitando
orientar, informar e¢ desenvolver estratégias que amparam o familiar cuidador (NUNES;
ALVAREZ; COSTA; VALCARENGHI, 2019).

Nesta perspectiva, uma maneira de facilitar a continuidade do cuidado, informar e
orientar os cuidadores por meios tecnoldgicos. Observa-se que € por meio da satde digital que
os familiares cuidadores encontram distintas informagdes e orientacdes acerca da DP, pois
propiciam informagdes rapidas, de facil compreensdo e que auxiliam no momento de duvidas
(MARXREITER et al., 2020). A saude digital, conforme referido pelos familiares, permite o
acesso a programas, paginas web, redes sociais € demais contetidos interativos que permitem
aos familiares cuidadores ampliar seus conhecimentos, contribuindo na adaptacdo diante da
progressao da doenca e na resolucdo de problemas, além de viabilizar maior seguranca,
fornecendo suporte para um cuidado adequado e benéfico (LESLIE; GRAY;
KHAYATZADEH-MAHANI, 2021).

Os grupos de apoio e Associagcdes de Parkinson também obtiveram valor diante a
saude digital, conforme abordado pelos participantes, visto que as pessoas com Parkinson e
seus familiares cuidadores podem interagir em salas de reunides online com profissionais de
saude, equipes de pesquisas, equipes multiprofissionais, além de trocar informagdes e
experiéncias com quem vivencia a DP. Estas interagdes entre pessoas que experienciam as
mesmas situacdes fortalecem e edificam o ato de cuidar, pois sdo nestes momentos de trocas
que os familiares encontram aporte social, emocional e saberes praticos sobre acdes cuidativas
(ALLEMANN et al., 2019).

O presente estudo tem como limitagdo a caréncia de estudos cientificos voltados aos
familiares cuidadores de pessoas com Parkinson, pois observa-se que ha poucos estudos que
auxiliam para a qualidade de vida destes individuos. Além disso, os grupos de apoio e
associagdes sdo importantes ferramentas para disseminar e trocar conhecimentos, porém
possuem somente enfoque a pessoa com Parkinson, ndo havendo tais atividades para o bem

estar biopsicossocial do familiar.
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CONCLUSAO

Ao abordar familiares cuidadores de pessoas com a DP foi possivel compreender suas
necessidades quanto a informagdes e cuidados frente a doenca, observando também suas
adaptacdes, dificuldades, apoio e suporte que receberam, bem como a procura para melhor
auxiliar o familiar com Parkinson.

Os familiares vivenciam impactos € mudangas em suas vidas, bem como a pessoa que
¢ diagnosticada, e esses impactos se intensificam quando ocorrem as complicagdes
decorrentes da progressdo da doenga. A partir das entrevistas pode-se compreender que os
familiares que tornam-se cuidadores principais adaptam-se ao novo papel, mas sofrem com
inimeras sobrecargas emocionais, psicoldgicas e fisicas devido as constantes adaptacdes e
necessidades que a doenga exige.

A rede de suporte social e profissional possui grande impacto na qualidade de vida de
quem vivencia o Parkinson, visto que ¢ por meio desta rede que os familiares encontram
apoio e auxilio para desempenhar as tarefas diarias. Além disso, reitera-se a importancia do
papel profissional, em especial da enfermagem, sendo uma atua¢do fundamental para
promover orientagdes, informagdes e auxilio na divisdo de tarefas, reduzindo o excesso de
cuidados desempenhado por apenas um individuo, além disso, € necessario que estas agdes se
estendam para o ambiente domiciliar, por meio da continuidade do cuidado.

Nesta perspectiva, a pesquisa permitiu compreender que a saude digital sdo
ferramentas tecnologicas importantes para promover a continuidade do cuidado em domicilio
e sdo muito utilizadas pelos familiares cuidadores. Seja por meio de paginas web, redes
sociais ou outras tecnologias informativas, os familiares buscam informagdes, orientacdes e
dicas que auxiliardo e contribuirdo na pratica do cuidado diario, reduzindo assim as dividas e
incertezas frente a doenga.

Os grupos de apoio e Associacdes mostraram-se efetivos quanto a disseminacdo de
informagdes e trocas de experiéncias, sendo outra possibilidade de saide digital utilizada
pelos familiares, apesar de ndo ser voltado a este publico. Conclui-se assim, que desenvolver
ferramentas digitais de promocao da saude, preven¢do de doencas, meios de informagdo e
comunicagdo relacionados ao Parkinson sdo uma possibilidade de ampliar o conhecimento e
facilitar a vivéncia e caréncia de informagdes, permitindo que os profissionais de saude, ,

principalmente os enfermeiros, a partir da compreensao da realidade de cada individuo, possa
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atuar e promover estratégias tecnologicas tanto para a continuidade do cuidado como para o

bem estar do familiar cuidador e da pessoa com a Parkinson.
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EQUILIBRE: CUIDADO E PARKINSON - SITE RESPONSIVO DIRECIONADO A
CUIDADORES FAMILIARES DE PESSOAS COM PARKINSON

RESUMO
Objetivo: descrever o processo de desenvolvimento de site responsivo com base nas

necessidades dos familiares que desempenham o papel de cuidador as pessoas com DP. Trata-
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se de um estudo tecnoldgico desenvolvido por meio do Projeto Paginas@UFSC, modelo
operacional WordPress, com conteudo selecionado conforme dados colhidos de uma pesquisa
descritiva exploratéria com abordagem qualitativa, realizada com cuidadores familiares de
pessoas com Parkinson. Foi desenvolvido o site “Equilibre: Cuidado e Parkinson”, disponivel
no hiperlink “https://parkinson.paginas.ufsc.br/”, destinado a cuidadores familiares de pessoas
com Parkinson, com o intuito de informar e orientar. O site responsivo apresenta a tela inicial
e 12 paginas principais, as quais por vezes se subdividem. Foram utilizadas diversas
ferramentas para apresentar os conteudos, sendo textos, imagens/ilustragdes, videos e
hiperlinks de outras plataformas digitais. O site foi desenvolvido a partir das vivéncias e
necessidades dos cuidadores familiares e apresenta potencial para fortalecer as informagdes e
orientagdes sobre o Parkinson, contribuindo para a qualidade de vida e do cuidado prestado

em domicilio.

DESCRITORES: Doenga de Parkinson; Cuidador familiar; Satde digital; Website.

INTRODUCAO

O processo de globalizagdo em conjunto com os avangos tecnoldgicos beneficiaram a
assisténcia de saude, permitindo o desenvolvimento de recursos que oferecessem um servigo
rdpido e otimizado (BARBOSA; SILVA, 2017). Dentre estes avancos encontram-se as
Tecnologias de Informagdo e Comunicacdo (TIC), as quais enquadram-se como ferramentas
que integram competéncias tecnoldgicas, metodologicas e humanas com o objetivo de
disseminar e estimular conhecimento por meio de textos, imagens e sons (MOTA et al.,
2018).

Nesta perspectiva, o Ministério da Saude (MS) passou a adotar o termo saude digital,
denominacdo compreendida como todas as ferramentas e meios de TIC para produzir e
compartilhar informacgdes sobre saide, com o intuito de unificar tecnologias como e-Saude,
telemedicina, telessaude, entre outros (MINISTERIO DA SAUDE, 2020; UNA-SUS, 2020).
Além destas tecnologias citadas, encontram-se o0s sites responsivos, que sdo websites
desenvolvidos e projetados para a adaptacao a diferentes tipos de resolucdes, proporcionando
harmonizacdo do conteudo a todos os tamanhos de tela dos dispositivos (STEFFEN, 2020).
Ainda, sdo ferramentas usuais e informativas, que permitem a disseminagdo de contetido de

maneira facilitada e com custo reduzido (BAUTISTA; KOBAYASHI; SIMONETTI, 2017),
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beneficiando inimeros individuos, principalmente aqueles que possuem doengas crdonicas
como ¢ o caso da Doenga de Parkinson (DP).

A DP ¢ a segunda doenca cronica de carater neurodegenerativo que ocasiona
desordens no sistema nervoso central, com inicio insidioso, desenvolvendo-se de maneira
gradual no cérebro humano, a partir da lesdo de neurénios dopaminérgicos, responsaveis pela
producdo da dopamina (PINHEIRO, 2013; VALCARENGHI et al., 2018). A patologia
desencadeia sinais e sintomas motores observados por meio do tremor de repouso, rigidez
muscular, bradicinesia e modificagcdes na postura e equilibrio (BRITO; SOUZA, 2019). Além
disso, o Parkinson também apresenta sintomas ndo motores, provocando declinio cognitivo,
baixa autoestima, ansiedade e depressdao (FARIA et al., 2018).

Devido ao agravamento dos sintomas, as pessoas com Parkinson evoluem para
quadros de incapacidades e comprometimentos que dificultam a execugdo de tarefas basica,
necessitando do auxilio de outras pessoas para desenvolver as atividades de vida diarias
(AVD) (NUNES; ALVAREZ; COSTA; VALCARENGHI, 2019). Os familiares encontram-
se como a principal rede de suporte para auxilio e enfrentamento da doencga, assumindo papéis
e responsabilidades de carater emocional, assistencial e social, desempenhando tarefas
relacionadas as AVD e a tomada de decisdes (SILVA et al., 2018).

A transicdo de familiar para cuidador pode desencadear dificuldades e afetar
negativamente o ambiente familiar, bem como o processo satde-doenga quando nao ha
orientagdo e suporte adequado dos profissionais de satide que os acompanham. Diante disso,
os familiares cuidadores devem estar incluidos no plano de cuidados voltados as pessoas com
DP, pois necessitam serem orientados, instrumentalizados para sentirem-se seguros € atuarem
como facilitadores dos cuidados de forma a promover a qualidade de vida das pessoas
envolvidas (PERES; BATISTA; TRAMBAQUINI, 2020).

Desse modo, os enfermeiros podem desenvolver e elaborar estratégias com recursos
informacionais, como a utilizacdo de sites responsivos, que auxiliem no cuidado de
enfermagem a pessoas com DP e seus familiares cuidadores. Este publico em especial,
necessita de uma atencdo maior da equipe multidisciplinar, principalmente do enfermeiro,
com atividades além do cuidado assistencial, mas também com outros recursos para orientar,
informar e cuidar destes individuos. Os profissionais, por meio de conhecimentos técnicos e
cientificos, possuem habilidades para auxiliar e facilitar o processo de adaptagdo do papel de
familiar cuidador (NUNES; ALVAREZ; COSTA; VALCARENGH]I, 2019).

Nesta perspectiva, justifica-se este estudo devido a importancia da saude digital no

processo de cuidado as pessoas com DP e seus familiares cuidadores, com o objetivo de
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contribuir para a disseminagdo de informac¢do e orientagdo acerca da doenga e auxiliar no
cuidado no ambito familiar. Assim, o presente estudo tem o intuito de descrever o processo de
desenvolvimento de site responsivo com base nas necessidades dos familiares que

desempenham o papel de cuidador as pessoas com DP.

METODOLOGIA

Estudo tecnoldgico resultante de projeto de dissertacdo que teve como objetivo
elaborar um site responsivo voltado aos familiares que desempenham o papel de familiar
cuidador de pessoas com DP.

A engenharia de software compreende quatro requisitos fundamentais para sua
construgdo, sendo eles a especificagdo do software, seu desenvolvimento, sua validagao e sua
evolucdo (SOMMERVILLE, 2011). Desta maneira, o presente estudo esta voltado para a
descri¢ao do desenvolvimento do site, etapa composta pelo processo de design e exposi¢ao do
conteudo.

Para a elaboracdo do site, foi utilizado o projeto Paginas@UFSC, que ¢ um Sistema de
Gerenciamento de Conteddo (SGC) na web, uma ferramenta desenvolvida pela
Superintendéncia de Governanga Eletronica e Tecnologia de Informagdo ¢ Comunicacao, da
Universidade Federal de Santa Catarina (SeTIC/UFSC). Este recurso fornecido pelo
SeTIC/UFSC ¢ uma plataforma web facil de ser administrada, permitindo ao administrador do
site acessibilidade e praticidade em seu desenvolvimento, visto que ha tutoriais fornecidos
pelo setor para contribuir no gerenciamento das fungdes e do conteudo exposto (SETIC,
2020).

O projeto Paginas@UFSC, desenvolvido com modelo operacional WordPress, possui
layout e interface grafica pré-definidos, sendo uma maneira de sistematizar e padronizar todos
os sites ligados a UFSC, fortalecendo a interagdo entre pesquisa, extensdo e comunidade.
Além disso, possibilita que o administrador publique contetidos de maneira automatica,
contribuindo para que ndo ocorra duplicacdo das informagdes, além de tornar-se uma fonte de
conteudo segura e confiavel por estar ligada a institui¢do de ensino (SETIC, 2020).

O site ficara vinculado ao projeto de extensdo: Grupo de apoio as pessoas com doenga
de Parkinson e seus familiares/cuidadores (GAM-PARKINSON) do Departamento de
Enfermagem da UFSC.

A selecdo do contetdo do site deu-se devido as experiéncias dos desenvolvedores do
site com o projeto GAM-PARKINSON, onde adquiriram conhecimentos e informacdes

pertinentes para pessoas com a doenga e seus cuidadores. Também foi desenvolvida uma
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pesquisa descritiva-exploratéria com abordagem qualitativa, resultante de um projeto de
dissertacdo, que objetivou compreender as vivéncias do familiar diante da DP. Desta maneira,
participaram do estudo onze familiares cuidadores, os quais abordaram temas relevantes
conforme suas perspectivas e vivéncias sobre a DP, as dificuldades e a falta de informagdes
acerca dos cuidados a pessoa com Parkinson. O estudo qualitativo respeitou os preceitos
¢ticos da Resolucdo 466/12 e do Oficio Circular n® 2/2021/CONEP/SECS/MS, sendo
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP/UFSC) em julho de 2021, sob n° 4.834.263
e CAAE 48289621.9.0000.0121.

Para auxiliar na estruturagdo ¢ elaboracao do site, utilizou-se o modelo conceitual de
Garrett (2011), o qual possui cinco etapas principais que contribuem na constru¢do de uma
ferramenta web. O modelo permite que o administrador do site construa um recurso
tecnologico voltado ao éxito do usudrio em suas procuras, atingindo os objetivos quanto a
conteudo e tarefas (GARRETT, 2011).

As cinco etapas do modelo de Garrett proporcionaram a elaboragdo do site desde seu
principio abstrato até o momento em que se tornou concreto na web. Diante disso, o website
constituiu-se da seguinte maneira: 1* - Plano de Estratégia: momento em que houve o
planejamento sobre a oferta de contetido conforme abordado pelos familiares na pesquisa
qualitativa, unindo o que o pesquisador quer ofertar com o que o usuario busca saber; 2% -
Plano de Escopo: etapa de verificacdo para compreender se os recursos e funcdes atribuidos
ao site estavam de acordo; 3* - Plano de Estrutura: ocorreu a organizagdo do site em si,
alinhando e organizando tarefas; 4* - Plano de Esqueleto: momento em que o site torna-se
mais concreto com a inser¢ao de fotos, videos, logomarca, fungdes, entre outros recursos; 5 -
Plano de Superficie: neste momento o site encontrava-se em sua fase final, com fungdes
interativas que direcionam os usuarios a outros links, paginas, videos, etc (GARRETT, 2011).

As etapas sdo apresentadas na Figura 3.

Figura 3- Etapas do desenvolvimento do site adaptado do modelo conceitual de Garrett
(2011). Florianopolis - SC, Brasil, 2022.
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Fonte: Desenvolvido pelos pesquisadores.

A partir do modelo conceitual de Garrett (2011), pode-se vislumbrar um panorama
mais amplo do site, permitindo que os objetivos de sua construgdo fossem alcancados,
gerando consisténcia tedrica para informar os usudrios. Ainda, em conjunto com o projeto
Paginas@UFSC desenvolveu-se um site responsivo com layout e design grafico simples e

facil para o manuseio e interagdo ao publico alvo.

RESULTADOS

O site responsivo "Equilibre: Cuidado e Parkinson” estd disponivel através do
hiperlink “https://equilibrecuidadoparkinson.ufsc.br/”. O site ¢ destinado aos familiares
cuidadores de pessoas com DP, composto por uma pagina inicial e outras 14 paginas
principais, que por vezes se subdividem, para responderem as informacdes abordadas pelos
familiares na pesquisa qualitativa.

A escolha do nome “Equilibre: Cuidado e Parkinson” originou-se devido a rela¢do dos
sintomas do Parkinson, que acabam gerando desequilibrios na marcha e na postura, mas
também ao equilibrio relacionado ao cuidado prestado pelo familiar, o qual necessita de
aten¢do e de um olhar especial diante da adaptacdo do processo de cuidar. A logomarca do

site responsivo encontra-se representada na Figura 4.

Figura 4: Logomarca do site responsivo Equilibre: Cuidado e Parkinson. Floriandpolis — SC,
Brasil, 2022.
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Cuidado & Parkinson

Fonte: Elaborada pelos pesquisadores.

Optou-se em desenvolver a logomarca utilizando a flor tulipa vermelha, por ser o
simbolo internacional da DP. Esta representa¢do ¢ explicada pelo fato de um jardineiro
holandés ter desenvolvido uma tulipa vermelha com bordas brancas, que deu o nome de
James Parkinson — médico que primeiramente descreveu a doenga. Ao abrir o site, hd uma tela
inicial, onde estdo dispostas a logomarca da UFSC, o titulo do site ¢ um video que explica
sobre as funcionalidades do website. Abaixo do video € possivel vislumbrar o acesso rapido
ilustrativo aos menus e paginas, para possibilitar maior facilidade para os usudrios na busca
pelos conteudos.

Além disso, o site possui em suas laterais contetidos distintos que estdo dispostos em
widgets, ou seja, elementos de interacdo, como botdes, janelas, icones, menus entre outros,
que permitem acesso a distintos conteudos, como os menus e suas respectivas janelas. Na
lateral esquerda ha widgets que apresentam a logomarca, o botdo da pagina inicial, da pagina
topicos recentes ¢ em seguida, apresenta-se os trés menus do site com os botdes que
redirecionam para suas paginas. O primeiro menu ¢ intitulado “Compreendendo a doenca de
Parkinson” e nele estdo incluidas as paginas: Sobre a doenca; Estagios e Sintomas;
Diagnostico; Tratamento (havendo subpéginas); Conscientiza¢cdo da doenca de Parkinson. Na
sequéncia, tem-se o menu “Qualidade de vida”, vinculando as paginas: Nutricdo; Atividades
multidisciplinares; Grupo de apoio ao Parkinson; Associacao de Parkinson. O terceiro menu
apresenta “Orientagdes para o familiar/cuidador”, seguido com as paginas: Sistema Unico de

Satde (SUS) (com subpagina); Cuidados emocionais; Guia do cuidador.
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Na lateral direita os widgets apresentam imagens referentes aos encontros do grupo de
apoio, também o calenddrio com informacdes quanto aos eventos futuros, os quais estdo
voltados para informar os encontros do GAM e dispde também os contatos dos principais
responsaveis do site. Os widgets nas laterais mantém-se estaticos conforme os usuarios vao
alternando entre as paginas do site para facilitar o acesso aos contetidos e informagdes. A

Figura 5 representa a tela inicial do site.

Figura 5: Péagina inicial do site responsivo Equilibre: Cuidado e Parkinson.
Florianopolis — SC, Brasil, 2022.
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Fonte: Elaborado pelos pesquisadores.

Cada botdo com seus respectivos titulos presentes nos menus direciona a conteudos
sobre a DP, os quais foram construidos a partir das necessidades elencadas e vislumbradas
pelos familiares cuidadores, os quais foram identificados e construidos na primeira etapa do
modelo conceitual (GARRETT, 2011). Para abordar e apresentar os contetdos foram
utilizadas diversas ferramentas como textos, imagens/ilustracdes, videos e hiperlinks para
outras plataformas digitais.

As referéncias utilizadas para a elaboragdo do contetido sdo apresentadas ao final de
cada pagina, bem como o site como produto de dissertagdo da pesquisadora do presente

estudo, a orientadora e a coorientadora da pesquisa e os orgaos apoiadores. O Quadro 1
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demonstra as paginas e seus respectivos conteudos selecionados na pesquisa com familiares

para especificar as informagdes abordadas no site.

Quadro 1: Paginas e requisitos funcionais apresentados no site responsivo.
Florianopolis — SC, Brasil, 2022.

Pagina 1: Topicos recentes

Contém postagens sobre curiosidades e informagdes diversas acerca do Parkinson.

Menu 1: Compreendendo a doenca de Parkinson

Pagina 2: Sobre a doenca

Possui informagdes quanto a quem descobriu e relatou o Parkinson pela primeira vez, com
uma imagem do pesquisador; em seguida informa sobre o que ¢ a doenca de Parkinson,
trazendo recursos textuais ¢ um video informativo; aborda sobre parkinson secundario e

parkinsonismo atipico; classificacdo da doenga; e quais sdo suas possiveis causas.

Pagina 3: Estagios e sintomas
Nesta pagina sdo abordados os cinco estagios da doencga e seus principais sintomas motores

€ nao motores.

Pagina 4: Diagnostico
Disponibiliza informagdes quanto aos meios de diagndstico da doenga, informando quanto
aos exames de imagem realizados para propiciar o diagnostico; além disso, sdo descritas as

escalas de avaliagao da doenga de Parkinson.

Pagina S: Tratamento
Aborda sobre os fatores que influenciam na escolha do tratamento e as opgdes de
tratamento que ha disponivel.
Este item divide-se em subitens, sendo eles:
o Priticas integrativas e complementares - PICS: nesta pagina ¢ apresentada algumas
PICS utilizadas para tratamento complementar ao Parkinson;
o Tratamento medicamentoso: aborda sobre os principais medicamentos utilizados,
bem como suas classes e efeitos;
o Tratamento cirirgico: relata quais os principais procedimentos cirurgicos realizados
as pessoas com Parkinson;

e Cuidados ao uso da medicacdo: nesta pagina héd orientacdes quanto aos principais
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cuidados na administragdo da medicagdo, orientando tanto pessoas com Parkinson

quanto seus familiares cuidadores.

Pagina 6: Conscientizacdo da doenca de Parkinson
Informa ao usuario sobre a data referida ao Parkinson, bem como seu simbolo

representativo.

Menu 2: Qualidade de vida

Pagina 7: Nutricao
Informa aos usudrios o cuidado alimentar voltado a pessoa que possui Parkinson,

orientando sobre potenciais alimentos que auxiliam no processo saude-doenca.

Pagina 8: Atividades multidisciplinares
Disponibiliza informag¢des quanto a pratica de exercicios fisicos, cognitivos e a importancia

da fonoaudiologia.

Pagina 9: Grupo de apoio ao Parkinson
Aborda sobre o Grupo de apoio desenvolvido por docentes e discentes da UFSC em
parceria com outras entidades para fortalecer a disseminacdo de informagdes entre pessoas

com Parkinson, familiares/cuidadores ¢ comunidade cientifica.

Pagina 10: Associacio de Parkinson
Nesta pagina ¢ informado sobre a existéncia e importancia das associagdes voltadas ao
Parkinson; Ainda, sdo disponibilizados hiperlinks de distintas associa¢des espalhadas pelo

pais, como uma maneira de orientar sobre a existéncias das mesmas em outras regides.

Menu 3: Orientacdes para o familiar/cuidador

Pigina 11: Sistema Unico de Saiide - SUS
Aborda sobre a Linha de cuidado voltada para a atencdo integral da satde da pessoa idosa,
trazendo informacdes pertinentes sobre a Linha.
Ainda, esta pagina divide-se em outra pagina, sendo ela:
o Estatuto do idoso: a qual traz o estatuto do idoso conforme a Lei n°® 14.423, de 22 de

julho de 2022.

Pagina 12: Transicao Familiar




64

Nesta pagina ha a discussdo sobre o processo de transi¢ao familia, havendo a participagao
de uma convidada para discutir sobre.
Esta pagina se subdivide em:

e Fases de adaptacdo do cuidador: esta pagina aborda sobre as fases de adaptacao que

o familiar cuidador passa ao descobrir a doenga de Parkinson no ente querido.

Pagina 13: Cuidados emocionais
Esta pagina estd direcionada sobre a atengdo e cuidado emocional do familiar cuidador,

com dicas sobre maneiras de cuidar da saude mental.

Pagina 14: Guia do cuidador
Traz como informagdo principal a existéncia de um guia para cuidador, seja formal ou
informal, com dicas e maneiras de auxiliar neste processo; ainda, ha o link para baixar e ler

na integra o Guia.

Fonte: Elaborado pelos pesquisadores.

Os recursos e paginas apresentados constituem o site responsivo Equilibre: Cuidado e

Parkinson, de modo a informar e orientar cuidadores familiares de pessoas com DP.

DISCUSSAO

A saude digital com o auxilio da internet e distintas ferramentas de informacao, tém
revolucionado a comunicacdo em saude, permitindo que as pessoas adquiram conhecimentos
e orientagcdes de maneira facilitada, rdpida e custo reduzido (BRITO; GARCIA, 2020).
Devido a isso, foi desenvolvido o site responsivo “Equilibre: Cuidado e Parkinson”, para que
as pessoas que vivenciam a DP pudessem adquirir informagdes rapidamente, possibilitando
promover a satde e o cuidado por meio da comunicacdo online. , tornando a web um espaco
para todos, com contetdos distintos para o fortalecimento da inteligéncia coletiva e das
relagdes humanas, influenciando positivamente a qualidade destas pessoas (BRITO;
GARCIA, 2020).

Apds o diagnostico da DP ha distintas adaptagdes e mudancas nas rotinas dos
individuos, ndo s6 de quem ¢ diagnosticado, mas também para o familiar que estd
vivenciando o processo em conjunto, o qual, por vezes, assume o papel dos cuidados e
desempenha as atividades basicas do outro, em fungdo da progressdao da doenga (NUNES et

al., 2019). Esta adaptagdo torna-se mais facil quando a informagdes e auxilio suficientes para
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superar o dia a dia com a doenga, pois diante da falta de informacdes e orientagdes, ha
dificuldades no gerenciamento do cuidado, interferindo no planejamento da rotina de tarefas
assistenciais a pessoa com DP, bem como no tempo destinado ao autocuidado, causando
consequéncias no bem estar didrio de quem cuida e de quem ¢ cuidado (NUNES; ALVAREZ;
COSTA; VALCARENGH]I, 2019; SANTOS et al., 2021).

O familiar, a partir do momento em que assume o papel de cuidador, passa por um
processo de transicdo e adaptagdo, buscando adquirir conhecimentos e habilidades para
oferecer o melhor cuidado. Porém, em alguns momentos frente a transi¢do, passa por
situacdes dificeis que podem ocasionar desordens psicologicas, fisicas, sociais e financeiras
para sua propria saude (NUNES et al., 2019). Diante disso, o nome do site responsivo
“Equilibre: Cuidado e Parkinson” busca fazer essa alusdo aos sintomas da doenca, os quais
desencadeiam desequilibrios na marcha e na postura da pessoa com Parkinson, da mesma
forma que visa transmitir a ideia de que quem cuida também necessita de equilibrio em seu
viver, pois ao buscar o melhor para cuidar do proximo, ndo deve deixar de cuidar de si
mesmo. Este equilibrio entre cuidar de si e do outro repercute no bem estar e na qualidade de
vida dos envolvidos (PERES; BATISTA; TRAMBAQUINI, 2020).

Observa-se ainda um crescimento constante da utilizagdo da internet ¢ meios de
informagao online por pessoas que vivenciam doencgas cronicas, como a DP, esse crescimento
ocorre devido a busca para compreender mais sobre a doenca, seus sintomas, sua progressao,
meios de tratamento entre outros temas, para que possa ter mais conhecimento e autonomia
frente a doengca (FERNANDES; CALADO; ARAUJO, 2018). Frente ao exposto, o site
responsivo desenvolvido buscou abordar diferentes informagdes sobre a DP, informando
desde o inicio da doenga até possibilidades de se inserir em grupos e associagdes com olhares
voltados a DP.

O contetdo apresentado no website foi construido, estudado e analisado a partir de
uma pesquisa qualitativa desenvolvida com familiares que atuam no cuidado a pessoas que
possuem Parkinson, mas, além disso, foram abordadas outras tematicas que surgiam nos
encontros de projetos de extensdo com pessoas que vivenciam a doenca. Nestes encontros,
pode-se unir e trocar experiéncias entre profissionais, docentes, discentes e pessoas que
vivenciam a DP, possibilitando, por meio desta interagdo, o compartilhamento de
informacdes, orientagdes, dicas, estudos, pesquisas e descobertas sobre a doenga, ampliando o
conhecimento e contribuindo na rotina de cuidados consigo € com o outro (CAMACHO;

SILVA; FERRAZ; SOUZA, 2021).
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O site responsivo “Equilibre: Cuidado e Parkinson” como estratégia educacional,
permite aos usudrios que construam seu proprio conhecimento a partir da leitura do conteudo,
ilustragdes e videos produzidos, com o intuito de informar, orientar ¢ proporcionar que as
pessoas compreendam o assunto de maneira facilitada. Por este motivo, foram utilizadas
linguagens facilmente entendiveis, que possibilita o desenvolvimento do conhecimento e
compreensdo sobre a tematica, satisfazendo o usudrio, beneficiando quanto a autonomia na
tomada de decisdes, permitindo mudangas nos estilos e habitos de vida, além do cuidado a
pessoa com Parkinson (WILD et al., 2019; CAMACHO et al., 2022).

Ainda, com foco na satde do familiar cuidador para auxilia-lo neste processo de gerir
o cuidado a outra pessoa, foram desenvolvidas paginas no site como uma maneira de orientar
sobre o autocuidado, para que ndo adoecam junto ao familiar com Parkinson. Observa-se a
importancia de atividades e contetidos voltados aos familiares, pois com a sobrecarga didria,
necessitam dialogar, se expressar, compreender suas vivéncias, encontrar meios de expor suas
dificuldades e anseios, bem como refletir sobre seu proprio bem estar biopsicossocial (FEIJO
et al., 2020).

Por fim, compreende-se que as TIC desenvolvidas e utilizadas na 4rea da saude estdo
ganhando forca e visibilidade diante do potencial de adquirir, compartilhar e gerar novos
conhecimentos, contribuindo para que as transi¢des do processo saude-doenca reduzam as
consequéncias e inferéncias a qualidade de vida e bem estar dos individuos (FILHO et al.,
2022). Compreende-se ainda, que recursos tecnoldgicos, como site responsivo desenvolvido,

fortalecem as a¢des e cuidados de saude.

CONCLUSAO

O site responsivo “Equilibre: Cuidado e Parkinson” apresenta potencial para fortalecer
a dissemina¢do de informacdes e orientacdes aos familiares cuidadores de pessoas com DP, e
consequentemente facilitar a qualidade de vida de quem cuida e de quem ¢ cuidado. Além
disso, pode ser usado como uma ferramenta aos profissionais de saude, em especial aos
enfermeiros, 0s quais possuem vinculo mais direto com o publico em questdo, permitindo
uma assisténcia ampla e continua para todos que vivenciam o cuidado em domicilio.

A ferramenta tecnologica desenvolvida permitird aos familiares o acesso facil e rapido
a distintas informagdes, independentemente do local em que se encontram, pois ao estar
conectado com uma rede de internet e com um dispositivo tecnoldgico digital (como
smartphones, tablets e computadores) em maos, podera acessar o contetido disposto pelo site.

Este recurso tecnologico encontra-se como uma estratégia facilitadora para adquirir
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conhecimento e informagdo, porém, torna-se imprescindivel que o familiar cuidador, desde o
diagnostico até os estagios da evolugdo da DP, encontre suporte e apoio dos profissionais de
saude para facilitar o processo de cuidado.

Como limitagdo observou-se que o layout e design grafico fornecidos pelo projeto
Péaginas@UFSC ndo possui disponibilidade para tornar o site mais atrativo e chamativo,
devido a sistematizacdo e padronizacdo do site vinculado a UFSC. Contudo, os pesquisadores
buscaram desenvolver estratégias para atrair o usuario, buscando garantir que encontrassem as

informacgdes com facilidade.
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6. CONSIDERACOES FINAIS
A partir da pesquisa qualitativa pode-se compreender as vivéncias dos familiares

cuidadores de pessoas com a DP, vislumbrando os desafios, necessidades e maneiras que
encontram suporte e informagdes sobre a doencga. Além disso, pode-se observar o quanto
carecem de orientagdes, cuidados e atengdo consigo mesmo, tendo ao longo da progressao do
Parkinson duvidas e incertezas sobre os sintomas, as complicagdes, as medicagdes e efeitos
colaterais, atividades fisicas e cuidados alimentares, entre outras tematicas, € por vezes essas
davidas ndo sdo sanadas nos servicos de saude. Frente a isso, observou-se que em sua maioria
utilizam as tecnologias e websites para buscar apoio e orientagao.

A partir do desenvolvimento do site responsivo “Equilibre: Cuidado e Parkinson”,
com base nas experiéncias profissionais e também das vivéncias dos familiares cuidadores,
pode-se observar importante potencial para contribuir na disseminagdo de informagdo e
orientacdo sobre a doenca. Ainda, contribuindo para fortalecer o cuidado com o cuidador,
dispondo de conteudos para que além de cuidar do outro, o cuidador possa dedicar um tempo
e cuidado para si.

O desenvolvimento do site responsivo foi um processo desafiador, pois envolveu
muito estudo e métodos para elaboragdo do conteudo e sua apresentagdo. A tecnologia
desenvolvida, buscou por meio da coleta de dados, desenvolver um software ttil, com
informagdes de qualidade, as quais facilitam a busca e compreensdo de orientagdes e
contetidos conforme as necessidades dos usudrios.

Neste contexto, a saude digital tem auxiliado na continuidade do cuidado,
contribuindo nas relagdes das pessoas com o meio em que vivem, permitindo e facilitando que
os profissionais de saude fortalecam suas ac¢des, promovendo o cuidado para dentro do
domicilio através das tecnologias e colaborando para a autonomia dos usudarios. As
ferramentas tecnologicas possuem impacto positivo para o cuidado a saude, pois possibilitam
o desenvolvimento de recursos tecnologicos com eficiéncia para promover a saude, gerenciar
tratamento e desenvolver estratégias de educagdo em saude.

Por meio deste estudo, espera-se sensibilizar enfermeiros e demais profissionais da
area da saude, para que reconhegcam suas potencialidades de atuacdo por meio dos
mecanismos tecnologicos, colaborando para a melhoria do cuidado e qualidade de vida da
populagdo. Nesta perspectiva, evidencia-se a importancia de incentivar a inclusdo do tema e
estratégias de tecnologias de informacdo e comunicacdo diante das politicas de formagao dos
profissionais de saude, para que se sintam motivados a integrar tecnologia e cuidado nos

servigos de saude.
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O presente estudo apresentou como limitagdo a inexisténcia de testes de usabilidade
do site responsivo, os quais identificam problemas diante do manuseio da ferramenta
tecnologica. O site também ndo passou pelo processo de validacdo pelo usuario, para

averiguar se a tecnologia desenvolvida atendeu as demandas e necessidades do publico alvo.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA COM O FAMILIAR CUIDADOR

N° da entrevista

Idade:
Género: Masculino (') Feminino ()

Estado civil:

Grau de escolaridade:

Tem vinculo empregaticio: Sim () Nao ()

Profisséo:

Possui algum problema de satude: Sim () Nao (). Se Sim, Qual:

Reside com a pessoa que tem DP? Sim () Nao ()

Grau de parentesco com a pessoa cuidada:

Qual o tempo de diagnostico da pessoa que tem a Doenga de Parkinson? (Anos/

Meses):

Qual o tipo de cuidado que realiza:

Quanto tempo (horas) por dia realiza cuidados a pessoa com DP:

Questdes norteadoras?

1. Sente-se preparado para desenvolver os cuidados a pessoa com Parkinson?

2. Possui dificuldades para realizar as tarefas e cuidados diarios a pessoa com DP?

3. As atividades de cuidados ocasionam sobrecargas a voce e a familia?

4. Possui auxilio de outras pessoas para o cuidado com a pessoa? Se sim, qual o tipo de
cuidado que dividem?

5. Recebe suporte e apoio dos profissionais da satde acerca dos cuidados prestados, com
informacdes e orientagdes que auxiliam nesse processo?

6. Quais informagdes e orientagdes busca nos servi¢os de saide e que ndo sdo supridas?

7. Vocé acredita que as tecnologias podem ser utilizadas como ferramentas para adquirir
conhecimento e informacdes sobre o cuidado as pessoas com Parkinson?

8. Voce realiza buscas na internet para se inteirar e compreender sobre a doenca, sinais €
sintomas, tratamento e cuidados com o idoso com Parkinson? Se sim, as encontra com
facilidade?

9. Quais informagdes acredita ser importante constar em uma pagina web acerca do

cuidado as pessoas com DP?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO
ok SANTA CATARINA LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Z M T

Prezado (a) familiar,

Por meio deste termo, gostariamos de convida-lo (a) a participar ¢ informa-lo sobre o
procedimento da pesquisa “TECNOLOGIAS DE INFORMACAO E COMUNICACAO PARA A
CONTINUIDADE DA ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM AOS FAMILIARES CUIDADORES
DE PESSOAS COM DOENCA DE PARKINSON”. Por favor, leia atentamente as informacoes
abaixo antes de decidir se deseja participar do estudo.

Meu nome ¢ Angela Maria Alvarez, enfermeira, professora, doutora, docente do Curso de
Graduagdo e Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa
Catarina (UFSC). Sou responsavel por esta pesquisa, que também terd a participagdo da mestranda
do Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem Emanuelly Luize Martins, como pesquisadora.
Assim, nos comprometemos a conduzir a pesquisa de acordo com o que preconiza a Resolucao
466/12 de 12/06/2012 e as resolugdes complementares, que tratam dos preceitos éticos da pesquisa
com seres humanos e a protecdo aos direitos dos participantes desta pesquisa, ¢ também conforme o
Oficio Circular n° 2/2021/CONEP/SECNS/MS, o qual orienta os procedimentos para a realizagdo de
pesquisas em meio virtual.

Esta pesquisa tem como objetivo desenvolver um site responsivo, que compreende uma
pagina na internet que disponibilizara elementos informativos e educacionais, visando a orientacao e
a assisténcia de enfermagem aos familiares cuidadores de pessoas com Doenca de Parkinson.
Estamos convidando para participar familiares cuidadores de pessoas com Doen¢a de Parkinson e
sua participagdo consistira em conversar com o pesquisador por aproximadamente trinta minutos por
meio de ferramentas digitais de comunicagdo por video, conforme acordado no primeiro contato. A
pesquisadora ira contata-lo via telefone ou e-mail e sera realizada uma entrevista com um roteiro que
objetiva identificar as principais necessidades relacionadas ao cuidado desempenhado a pessoa com
Doenga de Parkinson.

As pesquisadoras comprometem-se a garantir a confidencialidade e a privacidade, a
protecdo da imagem e a ndo estigmatizacdo dos participantes da pesquisa, garantindo a nido
utilizacdo das informagdes em prejuizo das pessoas e/ou das comunidades, inclusive em termos de
autoestima, de prestigio e/ou de aspectos economico-financeiros, conforme Item III.1, letra i da
Resolugdo CNS 466/12. Diante disso as pesquisadoras se responsabilizardo em realizar assisténcia
imediata, bem como assisténcia integral ao participante do estudo, no que se refere a complicagdes e
danos decorrentes da pesquisa-agravo imediato ou posterior, direto ou indireto, ao individuo ou a
coletividade, por meio de indenizagdo com cobertura material, para reparagdao ao dano, causado pela
pesquisa ao participante; conforme os termos do item II. 3, I1.6 e I1.7 da Resolugdo CNS 466/12.

Em relagdo aos BENEFICIOS desta pesquisa o (a) Senhor (a) serd beneficiado (a) como
participante por ter a oportunidade de expor suas principais necessidades diante do desafio de ser
cuidador de uma pessoa com Parkinson, identificando fragilidades e potencialidades neste processo
de cuidar, contribuindo para a constru¢do de um site responsivo e na qualidade e direcionamento das
informagodes divulgadas no site.

Em relagdo aos RISCOS desta pesquisa o (a) senhor (a) podera estar exposto a algum tipo
como: a) Sentir-se cansago ou fadigado pela aplicagdo do roteiro, assim como pela presenga e
perguntas do pesquisador; b) sentir tristeza ao lembrar de situagdes das vivéncias relacionadas ao
cuidado; c) sentir constrangimento pelo tempo em que a entrevistadora denota para a aplica¢do do
roteiro; e, d) podera acontecer, ainda que involuntariamente e ndo intencional, a quebra de sigilo das
informagdes e do anonimato de sua pessoa. Neste sentido as pesquisadoras tomardo medidas
preventivas escolhendo momento de calma e tranquilidade da rotina diaria dos procedimentos de
cuidado e seguro para a realizagdo da pesquisa, assim como controle do tempo de no maximo de 30
minutos, para a aplica¢do do instrumento, que sera feito de forma clara e respeitando suas limitagdes
durante a realizag¢do da coleta de dados. Ou ainda fardo uma pausa para descanso para recuperagao
de seu estado emocional ou ainda se retira da unidade do paciente interrompendo os procedimentos
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da pesquisa. Mas, caso o (a) senhor (a) ainda tenha interesse de continuar como participante, a
pesquisadora podera retornar e continuar a coleta de dados em outro momento, quando se sentir mais
confortavel. Em relacdo ao sigilo e anonimato, por cautela, as pesquisadoras o (a) identificardo por
meio de codigos e as informagdes fornecidas pelo (a) senhor (a) serdo arquivadas no computador
pessoal da pesquisadora responsavel e sob sua guarda. Esclarecemos que ao término desta pesquisa,
o resultado final poderd aparecer em revistas cientificas ou ser apresentado em congressos, No
entanto, as pesquisadoras garantem ao (a) senhor (a) que todas as suas informagdes serdo
confidenciais e que sua privacidade sera respeitada, ou seja, seu nome ou qualquer outro dado ou
elemento que possa, de qualquer forma, lhe identificar, serd mantido em sigilo. Contudo, sempre
existe a remota possibilidade da quebra do sigilo, mesmo que involuntario e ndo intencional e suas
consequéncias poderdo ser tratadas nos termos da lei. Eu, Angela Maria Alvarez garanto que durante
a aplicagao do roteiro e escala o Sr (a) poderd se manifestar sobre qualquer desconforto que sinta e
que sera ouvido (a) e que suas necessidades serdo atendidas. Também garanto ao senhor (a) o direito
de ndo responder a qualquer pergunta sobre o tema, e que em qualquer momento tem a liberdade em
desistir de participar desta pesquisa, sem precisar justificar-se ou sofrer prejuizo algum. As
pesquisadoras garantem o seu direito de falar o que realmente pensa, sem que isso interfira na
assisténcia de saude. Nao esta previsto qualquer tipo de despesa financeira, mas caso ocorra durante
sua participag@o nesta pesquisa esta garantido pelas pesquisadoras, que sera devidamente ressarcido
(a).

A sua participagdo sera importante para desenvolvermos esse estudo. Se o (a) senhor (a)
concordar com a participagdo nesta pesquisa, nos lhe pedimos que o (a) senhor (a) concorde com
este documento, denominado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. O (a) senhor (a)
recebera uma via deste termo assinada por mim e pela aluna pesquisadora. Se o (a) senhor (a) tiver
alguma duvida podera nos perguntar pessoalmente no endereco: Departamento de Enfermagem,
Centro de Ciéncias da Saude, Bloco I, 5° andar, sala 303, Universidade Federal de Santa Catarina,
Campus universitario Reitor Jodo David Lima, Bairro Trindade, em Florianopolis (SC), CEP:
88.040-900 ou ligar das 09 as 18 horas pelos telefones (48) 98824-0341, referente a Professora Dra.
Angela Maria Alvarez ou pelo telefone (49) 99810-4571, referente a mestranda Emanuelly Luize
Martins ou nos enderegos eletronicos: angela.alvarez@ufsc.br e emanuelly _martins@hotmail.com.

Esta pesquisa foi analisada e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos (CEPSH) da Universidade Federal de Santa Cataria (UFSC). Um Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos defende os interesses dos individuos, respeitando a dignidade e
integridade, contribuindo para a observancia dos preceitos éticos necessarios para a sua realizagao de
pesquisas. Se vocé achar que a pesquisa ndo esta sendo realizada da forma como o (a) senhor (a)
imaginou, ou que esteja sendo prejudicado (a) de alguma forma ou ainda sentindo a necessidade de
retirar seu consentimento podera entrar em contato com o CEPSH da UFSC pelo enderego: Av.
Desembargador Vitor Lima, n® 222 - Reitoria II, sala 401, Trindade, Florianopolis/SC CEP 88.040-
400. Se desejar telefonar ou enviar um email o nimero do telefone é (48) 3721-6094 e o e-mail:
cep.propesq@contato.ufsc.br. Durante o contato o (a) senhor (a) podera inclusive fazer uma
reclamacdo sem se identificar, ou se preferir, pode entrar em contato pelos telefones, enderecos
eletronicos das pesquisadoras.

Agradecemos a sua colaboragio.
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PESQUISA: Tecnologias de Informacao e
Comunicacao para a assisténcia de
enfermagem aos familiares cuidadores
de pessoas com doenca de Parkinson

TERMOQ DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
Prezado (a) familiar,

Por meio deste termo, gostariamos de convida-lo (a) a participar e informa-lo sobre
o procedimento da pesquisa “TECNOLOGIAS DE INFORMAGAO E COMUNICAGAO PARA A
CONTINUIDADE DA ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM AOS FAMILIARES CUIDADORES DE
PESSOAS COM DOENCA DE PARKINSON". Por favor, leia atentamente as informacgées
abaixo antes de decidir se deseja participar do estudo.

Meu nome & Angela Maria Alvarez, enfermeira, professora, doutora, docente do
Curso de Graduacdo e Programa de Pds-Graduagio em Enfermagem da Universidade
Federal de Santa Catarina (UFSC). Sou responsavel por esta pesquisa, que também terd a
participacdo da mestranda do Programa de Pos-Graduagdo em Enfermagem Emanuelly
Luize Martins, como pesquisadora. Assim, nos comprometemos a conduzir a pesquisa de
acordo com o que preconiza a Resolugdo 466/12 de 12/06/2012 e as resolugdes
complementares, que tratam dos preceitos éticos da pesquisa com seres humanos e a
protecdo aos direitos dos participantes desta pesquisa, e também conforme o Oficio
Circular n® 2/2021/CONEP/SECNS/MS, o qual orienta os procedimentos para a realizacdo
de pesquisas em meio virtual.
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
NA FERRAMENTA GOOGLE FORMS



A sua participacfo serd importante para desenvolvermos esse estudo. Se o (a)
senhor (a) concordar com a participagio nesta pesquisa, nos lhe pedimos que o (a)
senhor (a) concorde com este documento, denominado Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. O (a) senhor (a) recebera uma via deste termo assinada por mim e pela aluna
pesquisadora. Se o (a) senhor (a) tiver alguma divida podera nos perguntar pessoalmente
no enderego: Departamento de Enfermagem, Centro de Ciéncias da Saude, Bloco |, 5°
andar, sala 303, Universidade Federal de Santa Catarina, Campus universitario Reitor Jodo
David Lima, Bairro Trindade, em Floriandpalis (SC), CEP: 88.040-900 ou ligar das 09 as 18
horas pelos telefones (48) 98824-0341, referente a Professora Dra. Angela Maria Alvarez
ou pelo telefone (49) 99810-4571, referente & mestranda Emanuelly Luize Martins ou nos
enderecos eletronicos: angela.alvarez@ufsc br e emanuelly__marting@hotmail.com.

Esta pesquisa foi analisada e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos (CEPSH) da Universidade Federal de Santa Cataria (UFSC). Um Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos defende os interesses dos individuos, respeitando a
dignidade e integridade, contribuindo para a cbservancia dos preceitos éticos necessarios
para a sua realizagfo de pesquisas. Se vocé achar que a pesquisa ndo esta sendo
realizada da forma comeo o (a) senhor (a) imaginou, ou que esteja sendo prejudicado (a) de
alguma forma ou ainda sentindo a necessidade de retirar seu consentimento poderd entrar
em contato com o CEPSH da UFSC pelo enderego: Av. Desembargador Vitor Lima, n® 222 -
Reitoria Il, sala 401, Trindade, Floriandpolis/SC CEP 88.040-400. Se desejar telefonar ou
enviar um email o nimero do telefone é (48) 3721-6094 e o e-mail;
cep.propesq@contato.ufsc.br. Durante o contato o (a) senhor (a) podera inclusive fazer
uma reclamacio sem se identificar, ou se preferir, pode entrar em contato pelos telefones,
enderecos eletronicos das pesquisadoras.

Mestes termos, agradecemos a sua colaboragao.

Angela Maria Alvarez

Enf? Prof? Dra® do Departamento de Enfermagem
Universidade Federal de Santa Catarina - UFSC
Tel.: (48) 98824-0341

E-mail: angela.alvarez@ufsc.br

Emanuelly Luize Martins

Enf2® Mestranda do Programa de Péds-graduagdo em Enfermagem
Universidade Federal de Santa Catarina - UFSC

Tel.: (49)99810-4571

E-mail: martins.emanuellyl@gmail.com

*Para baixar este TCLE em PDF. clique no link abaixo:
hittps://docs.google.com/uc?export=download&id=1WPzoG0SuzZj4XhKu9-
1399t60GebpBAo
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PESQUISA: Tecnologias de Informacao e
Comunicacgao para a assisténcia de
enfermagem aos familiares cuidadores
de pessoas com doenca de Parkinson

&) martins.emanuelly1@gmail.com (ndo compartilhado) e
Alternar conta

*0brigatdrio
Nome do Participante *

Sua resposta

Selecione a seguir conforme sua autorizagéo: *

(C) AUTORIZO GRAVAGAOD

() NAO AUTORIZO GRAVAGAO

Concordo e aceito participar da pesquisa de acordo com o Termo: *

() sim
() NAo

Voltar m Limpar formulario
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Selecione a sequir conforme sua autorizagédo: |D Copiar

11 respostas

@ SUTCRIZO GRAVACAD
@ NAC AUTCRIZO GRAVAGAOD

Concordo e aceito participar da pesquisa de acordo com o Termao: |£] Copiar

11 respostas

@ sim
@ nio
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ANEXO A- PARECER CONSUBSTANCIADO CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE . Platbaforma
SANTA CATARINA - UFSC %ﬁﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESGUISA

Titule da Pesquisa: Tecnologias de informagdo & comunicagdo para a assisténcia de enfermagem aos
familiares cuidadores de pessoas com doenga de Parkinson

Pesquisador: Angela Maria Alvarez

Area Teméatica:

Versao: 1

CAAE: 48230821 9.0000.0121

Instituigio Proponente: CENTRO DE CIENCIAS D& SAUDE

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADODS DO PARECER

Namero do Parecer: 4834 263

Apresentagio do Projeto:
Az informagdes que seguem & as elencadas nos campos "Objetive da pesquisa® & "Avaliagio dos riscos &

beneficios" foram retiradas do arquivo PE_IN FORMAQC'JEB_EIASICAS_DD_FHOJ ETO_...pdf, de
22/08/2020, preenchide pelos pesquisadores.

Segundo o5 pesquisadores:

Resumo: O chjetivo geral deste trabalho & desenvolver um site responsive com elementos informativos e
educacionais, visando 3 informagio e orentagio

para a assisténcia de enfermagem aos familiares cuidadores de pessoas com doenga de Parkinson,
tentamdo responder a guestdo de pesquisa:

“Como as Tecnologias de Informagdo e Comunicagdo podem contribuir para a informagdo e orientagdo, com
vistas na assisiéncia de enfermagem

aos familiares cuidadores de pessoas com doenga de Parkinson?”. Fara tal, sera realizada uma pesquisa
metodologica desenvolvida em duas

etapas, com diferentes métodos: o primeiro & um estudo descritivo-exploratorio com abordagem gualitativa
o segundo um estudo tecnolégico, no

qual serd descrito & apresentado o desenvolviments do site responsivo. Desta forma, espera-se beneficiar

as pessoas com Parkinson, seus

Enderego: Universidade Federal de Santa Cataring, Prédio Reftona I, R Desembangador Vitor Lima, n® 222, sala 401

Balrro:  Trindade CEP: B3.040-400
UF: 5C Municiplo:  FLORIAMOPOLIS
Telefone: [48)3721-6094 E-mall: ceppropesqi@contalourse.or

Puiigirm 01 da 05
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plabaforma
SANTA CATARINA - UFSC asil

Contiruslo do Parecer: £.834.263

familiares e profissionais de enfermagem, fortalecendo o empoderamento familiar para o enfrentamento e a
busca por esclarecimentos sobre a

doenca. Também espera-se consolidar tecnologias de cuidado para as pessocas que vivenciam esta doenga
enfre seus familiares, por meio de

acesso facilitade ds orientagies e cuidados de enfermagem suprindo caréncias de agles especificas do

Sistena Unico de Salide (SUS).

Hipotese: Esta pesquisa pressupde gue as tecnologias de informagdo e comunicagdo, incluindo os sites
responsivos, contribuem para a disseminagio de

informagido, orientagio e educagio parra os familiares cuidadores de pessoas com dosnga de Farkinson.
Metodologia: Trata-se de uma pesguisa metodologica desenvolvida em duas etapas, com diferentes
métodos: -0 primeiro & um estudo descritivo-exploratario com

abordagem qualitativa para conhecer as necessidades dos familiares cuidadores de pessca com a DP. O
estudo sera realizado com 30 familiares

cuidadores de pesscas com DP cadastrados na Associagio de Parkinson de Santa Cataring (APASC), a
selegio dos participantes dar-se-a por

conveniéncia. A coleta de dados sera realizada por meio de entrevisia com um roteiro de guestdes
semiestruturadas voltadas ao familiar cuidador.

-0 segundo um estudo tecnolégico, no qual sera descrito e apresentado o desenvolvimento do site
responsivo. Tom o objetivo de suprir as

necessidades informativas apresentadas pelos familiares cuidadores & como uma maneira de possibilitar
acesso facilitado as informagdes,

orientagdes = conteldos acerca da DP, serd desenvelvido o site responsivo. Para o desenvolvimento do
site, sera utilizado o projeto

Paginas@UFSC, um Sistema de Gerenciamento de Conteludo [CMS) na web, desenvolvido pela
Superintendéncia de Governanga Eletrinica e

Tecnologia da Infermagido e Comunicagdo (SeTIC/UFSC). Para contribuir na estruturagio e
desenvolvimento do site, ha o modele conceitual de

Garrett (2011).

Criterios de inclusdo: 1) pertencer a familia por parentescolconsanguinidade ou por meio da proximidade da
pessoa que possul doenga de Parkinson: 2) atuar no cuidado

diario parcial ou total & pessea com doenga de Parkinson, por um pericdo minimo de seis meses;

Endsregn: Universidage Federal de Santa Catarina, Pradio Realtona I, R Desemibargador Vitor Lima, n® 222, sala 401

Balrro: Trindade CEP: B3.040-400
UF: 5C Munigiplo:  FLORLIANCPOLIE
Telefone: (4B)3721-6094 E-mall: cep propesq@coniatoufss.or

Pigira 02 da 05
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Comtrascio do Parecer: £.834 263

3) ter acesso a imtemet por meio de uma
ferramenta digital de comunicagio que possibilite a realizagdo e a gravagdo da entrevista.

Criterios de exclusdo: 1) possuir idade inferior 2 12 anos

Objetive da Pesguisa:

Objetive Primario:

Desenvolver um site responsive com elementos informativos & educacionais, visando & informacdo e
orientagio para a assisténcia de enfermagem

aos familiares cuidadores de pessoas com doenga de Parkinson.

Ohbjetive Secundario:

«Elencar os requisitos para desenvolvimento de tecnologia de informagio & comunicagdo para cuidadores
familiares de pessoas com doenga de

Parkinson gque desempenham o cuidado relacionado as atividades de vida diarias, no contexto domiciliar;
-Elaborar um site responsivo voltado aos

familiares gue desempenham o papel de cuidador familiar.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos que poderdo ser evidenciados no estude se referem a algumas questdes que constam no roteino
de entrevista deste estudo, as guais

podem ser inapropriadas, capazes de produzir sentimentos indesejaveis e causar desconforto emecional ou
psicolégico ao participante. Mo entanto,

para aliviar estes riscos, pretende-se informar e grientar o participante a interromper a entrevista, deixar de
responder alguma pergunta elou desistir

do estudo. Se ocomer situagies gue possam evidenciar o exposto acima os pesquisadores responsabilizam-
se em fazer acompanhamento e

a'-.raliagﬁ-es, acerca da cnndigﬁu emacional do participante oferecendo apoio psicoldgico.

Beneficios:

Quanto aos beneficios da pesquisa, pode-se dividi-los em trés periodos de tempo: curto & média/longo
prazo. Em curto prazo, os beneficios estarao

diretamente ligados com os participantes da pesquisa, gue terdo 3 oporiunidade de refletir sobre sua propria
vivéncia diante do cuidado ao idoso

com DP. Ja a medio/longo prazo, os beneficios desse estudo tEm o potencial de fornecer aos individuos
com Parkinson, acs familiares gque

desempenham o papel de cuidador & aos profissionais da salde, em especial aos enfermeires, a
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ampliaq.:'i-:- do conhecimento, autonomia e

empoderamenta diante da DP.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Informagdes retiradas primariamente do formulario com informagdes basicas sobre a pesquisa gerado pela
Plataforma Brasil efou do projeto de pesquisa & demais documentos postados, conforme lista de

documentos e datas no final deste parecer.

Projeto de Disﬁer‘tagiu de mestrado de Emanuelly Luize Martins, no Programa de F"é-ﬁ—GraduagEn &m

Enfermagem, orientado/a por Prof. Dr. Angela Maria Alvarez.
Estudo nacicnal, unicéntrico

Financiamento: [ proprio ].

Pais de origem: [ Brasil ].

Mumero de participantes no Brasil: [ 20 ].

Previs3o de inicio do estudo: [ 200872021 nio formularic PB ].

Previsdo de término do estudo: [ 31/05/2022 no formulario PB ].
Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:
Vide campo "Conclusies ou Pendéncias & Lista de Inadequagies.”
Recomendagdes:

Vide campa "Conclusies ou Pendéncias e Lista de Inadequagies.”
Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

M3o ha consideragies ou pendéncia neste projeto.

Parabenizo as pesquisadoras pelo respeito etico aos participantes.
Consideragdes Finais a critério do CEP:

M3o ha consideragies ou pendéncia neste projeto.

Parabenizo as pesquisadoras pelo respeito etico aos participantes.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Qg

_PARA_A_ASSISTENCIA_DE_ENFER
MAGEM_ADS_FAMILIARES_CUIDADO
RES_DE_PESSOAS_COM_DOENCA_
DE_PARKIMSOMN_assinado. pdf

Tipo Documemnto Amguivg Fostagem Autor Situagin
Informagdes Basicas| PB_INFO RMAQ@ES_EIASICAS_DD_P O7 /062021 Aceito
do Projeto ROJETO 1768575 pdf 16:10:12
Projeto Detalhado ! | Projeto_Dissertacac_Emanuelly. pdf 07/&/2021 |EMANUELLY LUIZE | Aceitc
Brochura 16:03:45 |MARTIMS

{investigador

Outros ROTEIRO_de_ENTREVISTA pdf 07082021 |EMAMUELLY LUIZE | Aceito
16:03:15  |MARTINS

TCLE { Termos de | TCLE.pdf 07062021 |[EMAMUELLY LUIZE | Aceito

Assentimento / 15:02:38 MARTINS

Justificativa de

Ausencia

Declaragio de Declaracao_APASC pdf O07/M&/2021 |EMANUELLY LUIZE | Aceito

Instituigdo = 18:02:18 MARTINS

Infraestrutura

Orgamento Orcamento. pdf 07/&/2021 |EMANUELLY LUIZE | Aceitc
16:01:38  |MARTINS

Cronograma Cromograma. pdf O7F/0E/2021 |EMAMUELLY LUIZE | Aceito
15:58:13  |MARTINS

Folha de Rosto folhaDeRosto_Projetc TECHNOLOGIAS | O07/06'2021 |EMAMUELLY LUIZE | Aceito

DE_INFORMACAD_E_COMUMNICACAD 15:48:25 |MARTINS

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagdo da CONEF:

ET
FLORIAMNOPOLIS, OF de Julho de 2021
Assinado por:

Luciana C Antunes

(Coordenador{a))
Endsrego:  Universidage Federal de Santa Catarna, Prédio Reltona I, R: Desembargador Vitor Lima, n°® 222, sala 401
Balrro:  Trindade CEP: E8.040-400
UF: 5C Municiplo: FLORIANOPOLIE
Telefons: (46)3721-6094 E-mall: cep.propesq@contaioutse.br
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