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RESUMO

Introducédo: No Brasil, o publico de pessoas idosas esta aumentando a cada ano de
forma acelerada. Juntamente a isso doencas neurodegenerativas, como Alzheimer e
Parkinson, estdo atingindo uma maior frequéncia a populacéo da terceira idade, e
consequentemente, aumentando o numero de idosos dependentes. Atualmente, a
maioria desses que sao dependentes no auxilio para realizagéo de atividades basicas
de vida diaria - AVDs séo cuidados por seus familiares. Assim, a falta de suporte a
esse cuidador familiar e sua inexperiéncia contribuem na sobrecarga e situacdes de
estresse, influenciando diretamente a vida da pessoa cuidadora e no cuidado prestado
a pessoa idosa. Ademais, uma quantidade diaria de sono insuficiente € considerada
uma preocupacdo de saude publica, notando-se a necessidade de investigacdo da
gualidade do sono e quais os fatores de interferéncia na vida de cuidadores familiares.
Nesse sentido, sabe-se gque intercorréncias no ciclo do sono podem causar prejuizos
em curto e longo prazo nas atividades diarias. Objetivo: Investigar o sono dos
cuidadores familiares de pessoas idosas portadoras de Parkinson e/ou Alzheimer.
Método: Pesquisa exploratéria e descritiva com abordagem quantitativa, cujo publico-
alvo serao cuidadores familiares de idosos com Doenca de Parkinson e/ou Doenca de
Alzheimer, atendidos pelo Projeto de pesquisa e extensdo Reviver da Universidade
Federal do Amapa. Resultados esperados: Espera-se conhecer sobre a qualidade
do sono dos cuidadores familiares de pessoas idosas que vivem com a Doenca de
Parkinson e/ou Doenca de Alzheimer. Esses dados poderdo constituir em uma base
para futuros planejamentos de a¢bes em saude que visem possibilitar o bem-estar e
saude geral dos cuidadores familiares através da diminui¢cao de agravos causados por
interferéncias no ciclo do sono.

Palavras-Chave: Sono; Cuidador Familiar; Doenca de Parkinson; Doenca de
Alzheimer.



ABSTRACT

Introduction: In Brazil, the number of elderly people is increasing every year at an
accelerated rate. Together with this, neurodegenerative diseases, such as Alzheimer's
and Parkinson's, are affecting the elderly population more frequently, and
consequently, increasing the number of dependent elderly people. Currently, most of
those who are dependent on help to perform basic activities of daily living are cared
for by their families. Thus, the lack of support to this family caregiver and his/her
inexperience contribute to overload and stress situations, directly influencing the
caregiver's life and the care provided to the elderly person. Furthermore, an insufficient
daily amount of sleep is considered a public health concern, noting the need to
investigate the quality of sleep and what are the factors of interference in the lives of
family caregivers. In this sense, it is known that sleep cycle disorders can cause short-
and long-term impairment in daily activities. Objective: To investigate the sleep of
family caregivers of elderly people with Parkinson's and/or Alzheimer's disease.
Method: Exploratory and descriptive research with a quantitative approach, whose
target audience will be family caregivers of elderly people with Parkinson's and/or
Alzheimer's disease, assisted by the Reviver research and extension project of the
Federal University of Amapa. Expected results: It is expected to know about the
quality of sleep of family caregivers of elderly people living with Parkinson's disease
and/or Alzheimer's disease. These data will be able to constitute a base for future
planning of health actions that aim to make possible the well-being and general health
of the family caregivers through the reduction of aggravations caused by interferences
in the sleep cycle.

Keywords: Sleep; Family Caregiver; Parkinson Disease; Alzheimer Disease.
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1 INTRODUCAO

Segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE (2022)
nos ultimos anos ocorreu 0 aumento da populacdo idosa, consequentemente
acarretando o chamado envelhecimento populacional. Nesse contexto, no Brasil, 0
publico idoso estd aumentando a cada ano de forma acelerada e a expectativa é que
em 2060 o numero de idosos chegue a mais de 58 milhfes. Este fator esta associado
ao declinio da taxa de fecundidade e ao crescimento da expectativa de vida, além do
avanco tecnologico na area da saude. Entretanto, para analisar esta dinamica
demogréfica, € necessario considerar os fatores relacionados a assisténcia em saude,
como o aparecimento de doengas associadas ao envelhecimento e as condi¢des de
dependéncia dos idosos que podem gerar sobrecarga a pessoa e/ou familiar que
prestara cuidados assistenciais permanentes ao idoso.

Ademais, doencas neurodegenerativas, como a Doenca de Alzheimer (DA) e a
Doenca de Parkinson (DP), que sdo consideradas progressivas e irreversiveis,
atingem com maior frequéncia a populacdo da terceira idade, gerando assim
alteracbes motoras e cognitivas aos mesmos e, consequentemente, aumentando o
namero de doencas debilitantes que tornam o idoso dependente de cuidados
especiais (SILVA, 2016). Nesse sentido, o Artigo 230 da Constituicdo Federal de 1988,
dispbe que o ato de cuidar do idoso € um dever compartilhado entre a familia, a
sociedade e o Estado, defendendo sua dignidade e seu bem-estar (BRASIL, 1988,
Art. 230). Além disso, segundo Giacomin et al. (2019), no Brasil a maioria dos idosos
gue sao dependentes de auxilio para realizacdo de suas Atividades Bésicas de Vida
Diaria (AVDs) sé&o cuidados por seus familiares.

O cuidador de idosos, em geral, € um familiar ou alguém préximo que tem lagos
afetivos com a pessoa idosa, de modo a oferecer um cuidado informal em domicilio,
prestando assisténcia a atividades basicas da vida diaria, abrangendo assim diversos
cuidados desde o0s processos mais simples até os mais complexos. Tanto da
perspectiva do cuidador como de seu familiar, € uma nova vivéncia a se adaptar,
mudando de forma significativa o seu contexto familiar. Esse ajuste pode reproduzir
emocdes positivas e/ou negativas pois ha impactos na vida social, econémica e
emocional do cuidador. (GUTIERREZ et al., 2020)

A pessoa que cuida do idoso esta sujeita a dinamizar a sua trajetéria diaria, e

passara a ser agente fundamental na vida do longevo, de forma a modificar as suas
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atividades cotidianas, podendo se tornar repetitiva e fatigante devido aos cuidados
realizados constantemente. Nessa conjuntura, propicia-se maior fragilizacdo e
desgaste fisico e emocional do cuidador pelas mudancas biopsicossociais, como:
impacto na salde, exposi¢do ao estresse, isolamento social, sintomas de depressao,
angustias e insegurancas (CESARIO et al., 2017). Com isso, a falta de suporte a esse
cuidador e a falta de experiéncia do mesmo causam a ele sobrecarga e situacdes de
estresse, refletindo acerca do risco de vida, adoecimento e desemprego, influenciando
diretamente tanto na vida da pessoa que cuida quanto no cuidado prestado a pessoa
idosa (SILVA et al., 2021).

O comprometimento da Qualidade de Vida (QV) da pessoa que cuida esta
intrinsecamente ligado a instabilidade de ordem fisica, psicologica, social e financeira.
A pessoa que tem o papel de cuidador principal comumente relata sobrecarga devido
as demandas assistenciais e preocupacao continua em relacdo a progressao da
dependéncia do idoso sobre o0 seu cuidador e o avan¢co da doenca, também ha
guestdes e implicacbes no risco a saude do cuidador, como lombalgias, dores nas
articulacoes, hipertenséao arterial, distarbios psicolégicos e distlrbios na sua qualidade
do sono (SILVA et al., 2021).

Segundo a Piramide das Necessidades Humanas hierarquizada por Abraham
Maslow e a Teoria das Necessidades Humanas Basicas (TNHB) desenvolvida por
Wanda Horta, o sono é uma necessidade fisiolégica indispensavel para a
sobrevivéncia humana e responsavel pela restauracdo e bom funcionamento do
organismo como um todo. Hodiernamente, os efeitos negativos apresentados na
gualidade do sono tém sido um assunto relevante e muito discutido, no qual uma
guantidade de sono insuficiente € considerada uma preocupac¢do de saude publica
(KLUTHCOVSKY etal., 2017; SANTOS, 2013; BRASIL, 2018; MARINHO et al., 2020).

Tendo isso em vista, Mesquita et al. (2010) ressalta a importancia do sono no
bem-estar do individuo e na sua qualidade de vida como, por exemplo, para
restauracdo de energia, concentracdo, consolidagdo da memoéria e ainda nos
processos que envolvem a aprendizagem. Nesse contexto, levando em consideracéo
esses importantes beneficios, perturbacdes na qualidade do sono podem acarretar
alterac6es significativas no funcionamento fisico, ocupacional, cognitivo e social do
individuo, comprometendo sua habilidade de adaptacdo, humor, comportamento,
funcao psicologica e desempenho em atividades diurnas, afetando sua QV (SILVA,
2018).
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Segundo Rocha et al. (2018), fatores sociodemograficos e comportamentais
influenciam na ocorréncia de estresse, sendo a forma como a pessoa percebe esses
agentes estressores o principal determinante do quéo afetado ele serad. Ademais, o
autor corrobora ainda com o fato de que o estresse causado pelo meio em que o
individuo vive pode afetar a capacidade de concentracdo, no seu desempenho
cognitivo, em seus relacionamentos sociais e, especialmente, no sono.

Sabe-se que intercorréncias no ciclo do sono podem causar prejuizos de curto
ou longo prazo nas atividades diarias desenvolvidas pelos individuos, e este impasse
pode ainda ser agravado dentro do fator bindmio cuidador-idoso, podendo interferir na
gualidade de vida do cuidador e no cuidado prestado ao idoso. Nesse cenario, 0
presente estudo justifica-se pela necessidade de investigar acerca da qualidade do
sono, as dificuldades relacionadas ao sono e sua interferéncia na qualidade de vida
dos cuidadores familiares.

Além disso, deve-se considerar a importancia de conhecer o papel do familiar
cuidador, a situacdo social e econbmica em que se encontram e as dificuldades
vivenciadas no ato de cuidar de um familiar idoso com uma Doenca
Neurodegenerativa, muitas vezes dependente, do cuidado diario de outrem, para
assim investigar formas de minimizar o desgaste fisico e mental deste cuidador, tendo
por finalidade a melhoria da qualidade de vida tanto do cuidador quando do seu
familiar idoso.

Desse modo, se mostra de suma relevancia a obtencdo de subsidios
suficientes para posteriores desenvolvimentos de planos destinados a melhorar a
qualidade do sono destes cuidadores para que possam oferecer ao paciente a
assisténcia especifica de qualidade que ele necessita, além de manter seu bem-estar
e saude geral.

Diante da necessidade de investigacdo, emergem as seguintes perguntas
norteadoras: Qual a qualidade do sono do cuidador de idoso portador de Parkinson
e/ou Alzheimer? Sua qualidade pode interferir no exercicio de seu desempenho nas

atividades diarias de assisténcia ao idoso dependente?
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL
Investigar o sono dos cuidadores familiares de pessoas idosas portadoras de

Parkinson e/ou Alzheimer.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
a) Avaliar a qualidade do sono mediante aplicacdo do indice de Pittsburgh.
b) Caracterizar quais sdo o0s impactos de sonoléncia diurna vivenciados

através da aplicacdo da Escala de Epworth.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 SER CUIDADOR

Cuidar € um conceito complexo e multidisciplinar. De acordo com Madeleine
Leininger, o processo de cuidar € um conjunto de a¢des e atividades voltadas para a
assisténcia, apoio ou capacitacdo de outro individuo ou grupo, visando a melhoria da
condicado humana ou forma de vida (LEININGER, 2001).

O Ministério da Saude afirma que cuidador é um ser humano de qualidades
especiais expressas pelo forte traco de amor a humanidade, de solidariedade e de
doacdo, que presta cuidados a outra pessoa de forma préxima e afetiva, sendo assim
um papel que vai além de um simples acompanhamento diario. Ademais, o cuidador
pode ser uma pessoa da familia ou néo, visto que a tarefa de cuidar ndo representa
necessariamente uma profissdo na area da saude (BRASIL, 2008).

Desse modo, existem os cuidadores formais e informais. Cuidadores formais
sdo profissionais remunerados que recebem um treinamento especifico para a funcéo,
mantendo vinculos contratuais, que atuam nas residéncias ou em Instituicbes de
Longa Permanéncia (ILPIs). Ja& os cuidadores informais sdo representados por
membros da familia, amigos ou vizinhos, cujo papel é prestar o cuidado no ambiente
domiciliar de maneira voluntaria (SAO PAULO, 2014).

A funcdo de cuidar geralmente tem carater ininterrupto, trazendo ao cuidador
horas seguidas de trabalho, fazendo com que vivencie situacdes desgastantes e de
sobrecarga. Dentre os cuidados mais comuns desempenhados pelos cuidadores,
estao a alimentacéo, higiene, eliminagdes, terapéutica, locomog¢éo, movimentacéo do
paciente, preparo de refeicdes, limpeza da casa, lavar e passar roupas, e ainda tarefas
extra-domiciliares (PEREIRA et al., 2022). Ademais, comumente os cuidadores, tanto
formais quanto informais, tendem a priorizar as necessidades da pessoa que cuidam,

apresentando, consequentemente, prejuizos a satde (ARAUJO et al., 2012).

3.1.1 Cuidador familiar

No contexto de apoio a saude de idosos com algum tipo de deméncia, a familia
continua sendo o alicerce no mundo todo. Assim, o cuidador familiar ou cuidador
informal € uma pessoa da familia que presta cuidado a alguém, assumindo a

responsabilidade de cuidar sem remuneracao (SILVA et al., 2021). Estudos apontam
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que, no Brasil, a maioria dos cuidadores séo familiares do sexo feminino préximos do
idoso, principalmente filhas e esposas. Além disso, muitas vezes acontece do cuidador
também ser idoso, configurando um contexto de pessoas idosas cuidando de idosos
(GIACOMIN et al., 2019).

A forma de cuidado e a demanda de atencdo dependem de fatores
biopsicossociais, econémicos e culturais, podendo impor ao cuidador sobrecarga,
conflitos e consequentes complicacfes de saude. Para mais, geralmente o cuidador
familiar ndo tem conhecimentos técnicos, necessitando de direcionamento do olhar e
orientacdes voltadas ao cuidado, podendo, assim, prevenir agravos a saude do
cuidador e da pessoa cuidada (SILVA et al., 2021).

Apesar da pouca preparacao ou formacgéo especifica, os cuidadores familiares
realizam um papel muito importante ao realizar cuidados como avaliacao e gestao dos
sintomas, cuidados de higiene, alimentacdo, administracdo de medicamentos, além
de regerem tarefas domésticas (GIVEN; GIVEN; KOZACHIK, 2001). Essas atribuicdes
destinadas ao cuidador familiar frequentemente impactam significativamente em sua
vida e rotina, tornando-se um processo complexo, visto que muitas vezes o trabalho
€ concentrado em uma Unica pessoa da familia, acumulando para si as atividades
relacionadas ao cuidado e as de sua propria rotina pessoal (DUCA; THUME; HALLAL,
2011).

Em um estudo realizado com cuidadores familiares em busca de avaliar as
consequéncias do processo do cuidar, identificou-se que grande parte dos cuidadores
dedicava mais de 16 horas do seu dia para cuidar do paciente, fazendo com que néo
tivessem tempo para si ou para outras atividades de seu interesse, acarretando
sintomas depressivos que podem estar relacionados com 0 excesso de
responsabilidades (DELALIBERA; BARBOSA; LEAL, 2018).

Nesse contexto, este trabalho repetitivo e ininterrupto muitas vezes resulta em
restricbes da vida pessoal do cuidador, gerando desgaste e sobrecarga, adoecimento,
desemprego e afastamento da rede social e vida afetiva (SILVA et al.,, 2018). O
cuidador familiar, portanto, pode se ver em uma situag¢ao de conflito, visto que arca,
de um lado, com o bénus emocional de prestar assisténcia ao familiar, mas, de outro,
com Onus da sobrecarga e impacto na vida em contexto geral (DINIZ et al., 2018),
deixando-0s mais suscetiveis a agravos em sua saude fisica e mental, visto que
dormem mal e se afastam do convivio social (NASCIMENTO; FIGUEIREDO, 2019).
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Diante disso, afirma-se que ser cuidador demanda tempo, espaco, energia,
dinheiro, trabalho, paciéncia, carinho, esforco e boa vontade, além de ser
necessaria uma grande capacidade de adaptacdo para um convivio saudavel para

todos os envolvidos nesse processo (SILVA et al., 2021).

3.2 O CONTEXTO DO SONO

O sono é um conjunto de alteracbes comportamentais e fisiologicas que
ocorrem de forma conjunta e em associacdo com atividades elétricas cerebrais
caracteristicas. Ademais, alguns dos processos corporais primordiais ocorrem nesse
momento, relacionando os varios tipos existentes de sono, cada um com suas préprias
caracteristicas, funcbes e sistemas regulatérios (HIRSHKOWITZ, 2004; NEVES,
2013).

A Teoria das Necessidades Humanas Béasicas (TNHB) de Wanda Horta,
embasada na Teoria de Abraham Maslow, propde a classificacdo das necessidades
humanas desde as necessidades basicas do individuo, denominadas necessidades
fisiolégicas. Ademais, Horta afirma que os cuidados psicobioldgicos estdo
relacionados com os cuidados do corpo do individuo, incluindo o sono e repouso,
considerando-os necessidades indispensaveis. Portanto, a luz desta teoria, considera-
se que estar saudavel é também estar com as necessidades de sono e repouso
equilibradas (HORTA, 1974).

3.2.1 Ciclo Circadiano e Sono

Fazendo relagéo direta com a vida do cuidador informal, podemos destacar o
enfrentamento de situa¢des estressantes que podem causar mudangas negativas nos
habitos de autocuidado diario e nas necessidades basicas, dentre os fatores pode-se
citar: mudancas de comportamentos da pessoa idosa para forma agressiva e agitada,
deambulacéo constantes provocadas pelas alteracées medicamentosas e a evolucéo
da doenca no individuo a ser cuidado. Devido a essas caracteristicas que influenciam
na vida do cuidador e podem causar alteracbes na rotina do sono e repouso
(NASCIMENTO et al., 2020).

Alguns mecanismos apresentam func¢des primordiais para organizar e dirigir o
sono e a vigilia, além de proporcionar a adequac¢édo de mudancgas repentinas no tempo
e na duracdo do sono, sendo estes: 0 impulso homeostatico do sono, o equilibrio do
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sistema nervoso autbnomo e os ritmos circadianos (HIRSHKOWITZ, 2004). Nesse
contexto, salienta-se a importancia de compreender que 0 sono se apresenta como
um estado complexo do comportamento humano, de uma natureza regular e habitual
e fisioldgica, na qual a pessoa pode despertar-se por inUmeros estimulos, sendo os
estimulos sensoriais 0s mais prevalentes, tendo isso em vista, pode-se dizer que para
se ter o habito de um sono saudavel, deve ter com qualidade e quantidade
determinada e suficiente para se manter um estado de vigilia durante o dia (SANTOS
et al., 2014).

Para isso, existe a nomenclatura do ciclo circadiano, a qual discorre sobre o
ritmo que o préprio organismo realiza 0s processos do corpo humano e suas fungdes
durante o dia. Nesse contexto, a palavra “circadiano” tem origem do latim, derivada de
outras duas palavras: circa, que tem como significado “cerca de” e Dias, que tem
como significado “dia”, sendo assim, o ciclo circadiano refere-se a um conjunto de
processos bioldgicos, nos quais giram em torno de um dia, que tem vinte e quatro
horas, no qual é regulada inUmeros processos fisiolégicos do corpo humano, como
por exemplo a temperatura corporal, neurotransmissores, hormonios como cortisol e
melatonina e frequéncia cardiaca (MENDONCA, 2019).

O ser humano quando exposto a variagdes circadianas na disposicdo do sono
e em alteracdes na sua estrutura como por exemplo quebras de ciclo durante a noite,
gue consequentemente resultam naturalmente em modificacbes da atividade de
repouso e descanso do individuo, ocorre a chamada dissincronia for¢ada, acarretando
alteracdes em alguns de seus ritmos naturais biolégicos como por exemplo no ciclo
vigilia/sono (FULLER; GOOLEY; SAPER, 2006). Com isso, as altera¢cfes bruscas no
ciclo do sono do cuidador familiar, em sua maioria habitante da mesma moradia que
seu paciente, apresentam durante o seu cotidiano niveis de cansaco fisico e
emocional, relacionados ao esfor¢o advindo do ato de cuidar durante seu ciclo de
sono, fatores que estéo intimamente ligados a possiveis distlrbios no ciclo circadiano,
como o sono diurno, cansaco, a dificuldade em conseguir ficar focado durante o dia,
irritabilidade, entre outros.

Os estagios do sono sao cinco, dos quais quatro estagios sdo chamados de
estagios de Non-Rapid Eye Movement (NREM) e um estagio chamado de Rapid Eye
Movement (REM). O primeiro estagio corresponde a um sono leve e passageiro, 0
segundo consiste em um sono leve, no entanto representa a maior duracéo do periodo

de sono, o estagio trés e quatro sdo os de maior interesse, pois representam o sono
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profundo, o qual reflete uma baixa atividade cerebral, e € denominado de Slow wave
Sleep (SWS) que € onde ha maior recuperacdo de sono por ultimo o quinto estagio
sono, REM, é normalmente associado aos sonhos (MENDONCA, 2019). Sabe-se
ainda que a distribuicao desses estagios pode ser modificada por alguns fatores como
a idade, o ritmo circadiano, a temperatura corporal, o uso de medicamentos e alguns
dos transtornos do sono (BERTOLAZI, 2008)

A ma qualidade do sono ocasiona maior predisposi¢cdo do desenvolvimento de
doencas cronicas e aumenta a taxa de mortalidade fora o comprometimento da
produtividade diéria, sdo caracteristicas negativas de curto a longo prazo (INSTITUTE
OF MEDICINE, 2006; HUBLIN et al., 2011; BAGLIONI et al., 2011).

3.2.2 Qualidade e Disturbios do Sono

Hodiernamente se torna ainda mais presente a prevaléncia de problemas e
distarbios relacionados ao sono da terceira idade no a&mbito social, nos quais se torna
uma das queixas mais comuns entre essa populagéo, tendo em vista alguns fatores
gue o processo de envelhecer proporcionam como incontinéncia urinaria, apneia do
sono, dor ou desconforto fisico e emocional, insénia, distarbios no ritmo circadiano,
doencas articulares, necessidade de medicacbes durante a madrugada, fatores
ambientais, entre outros que ocasionam nestas alteracdes do padréo de sono (ALVES
et al., 2020).

Sabe-se que a qualidade do sono é um elemento fundamental que tem grande
relevancia para a manutencao da vida de um ser humano, na qual € classificada como
uma necessidade fisiolégica basica do individuo, se apresenta crucial para
restauracdo do desgaste diario e para manutencdo do equilibrio biopsicossocial do
ser humano (GIORELLI et al., 2012)

Para a populacdo em geral, mas especificamente para a terceira idade, os
disturbios do sono sédo frequentes e as dificuldades para obter uma boa qualidade
deste sono tém alta relevancia, pois se apresentam muito frequente nesta faixa etaria
e podem prejudicar a execucdo de suas tarefas diérias, ocasionar prejuizos da
memoria, déficit de concentragéo e no desempenho, entre outros (SILVA et al., 2012).

Os principais disturbios relacionados ao sono na populacdo em geral sao
insdnia, apneia obstrutiva do sono e a sindrome das pernas inquietas, e de acordo
com que o individuo passa pelo processo de envelhecimento a arquitetura do sono vai
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se modificando também, além de alguns fatores que também podem acarretar essas
alteracdes como a diminuicdo das funcdes renais, cardiacas e cerebrais (OLIVEIRA e
CARVALHO, 2021).

Hirshkowitz (2004), destaca que compreender a constituicdo do sono é de
suma importancia para reconhecer e avaliar a gravidade do sono anormal de um
individuo, a sua fisiopatologia que acarreta alteracdes do sono como, por exemplo,
disturbios respiratorios do sono provocam o0s despertares, outros disturbios do sono

advém de mecanismos defeituosos que regulam e governam o estado do sono.

3.3 A PESSOA IDOSA

3.3.1 Epidemiologia do Envelhecimento

De acordo com Dardengo e Mafra (2018), existem dois tipos de
envelhecimento: o demogréfico e o individual. O primeiro refere-se a mudanca na
estrutura etaria da populacdo e acontece com 0 aumento da propor¢cdo de pessoas
consideradas idosas. Esse tipo de envelhecimento pode sofrer reversdo com a
entrada de migrantes jovens ou aumento da fecundidade, por exemplo. Ja o
envelhecimento individual est4 associado ao processo da velhice em si, envolve a
nocao de “processo irreversivel” e fase final da vida.

As mudancas que ocorrem no envelhecimento individual estdo associadas com
acumulacao de danos moleculares e celulares que aumentam o risco de doencgas e
afetam a capacidade corporal dos individuos, além da perda de status social e a
soliddo geralmente presentes no processo de envelhecimento serem fatores adversos
a saude dessa populagédo (STEVES; SPECTOR; JACKSON, 2012). Entretanto, ndo €
possivel associar as modificagdes somente a um paradigma determinado pela idade
ou condicéo fisica, visto que cada pessoa vivencia de forma diferente, dependendo do
contexto socioecondmico e cultural em que estéo inseridas. Ademais, no Brasil, as
condicdes de vida do idoso predisp6em o ressurgimento de diversos agravos a saude
(FURTADO et al., 2012).

Segundo Roser, Ortiz-Ospina & Ritchie (2019), a demografia e a epidemiologia,
ciéncias voltadas a estudos relacionados a populacdo, mostraram que até no inicio do
século XIX, um nimero elevado de pessoas no mundo vivia em extrema pobreza, o
conhecimento médico era pouco desenvolvido e generalizado e ndo havia uma

expectativa de vida superior a 40 anos, idade que hoje em dia é considerada
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prematura. Com o passar do tempo, o indicador de expectativa de vida aumentou,
entretanto, essa experiéncia se deu em um contexto de grande desigualdade, que se
estende até os dias atuais.

Portanto, o envelhecimento pode ser estudado diante de duas perspectivas.
Uma de ordem socioldgica e psicossocial, a qual foca no afastamento e invisibilidade
da pessoa idosa na sociedade e argumenta a favor dos direitos e do pleno exercicio
da cidadania nessa fase. A outra perspectiva volta-se a clinica-médica, epidemiologia,
focando nas alteracbes e patologias geriatricas que surgem na velhice, as quais
sustentam a necessidade de mudancas do sistema de salude para responder as
demandas da longevidade (FIOCRUZ, 2022).

3.3.2 Dependéncia no processo de envelhecimento

Segundo Ferreira, Bansi e Paschoal (2014), o envelhecimento € um processo
gradativo que vem acompanhado de uma série de modificagcbes que determina a
diminuicéo da capacidade de adaptacao do individuo ao meio em que vive, o que gera
demandas de cuidado diferenciado e mudancas nos arranjos familiares.

Conforme o ser humano vai envelhecendo, atividades consideradas simples e
de facil execucdo vao gradativamente tornando-se cada vez mais dificil de serem
realizadas. Assim, o idoso pode tornar-se independente de cuidadores para auxilio na
realizacdo das AVDs (SILVA et al., 2021). Entretanto, apesar do processo de
envelhecimento ser comum a todos, o declinio funcional varia entre cada individuo
(MARTINS; CASTRO, 2018).

Ainda que a maioria dos idosos brasileiros seja saudavel, um numero
consideravel chega a esta fase da vida necessitando de auxilio em seu dia a dia, visto
gue concomitantemente ao processo do envelhecimento, € comum o desenvolvimento
de doencas cronicas e a fragilidade, o que se torna um desafio mundial (MINAYO,
2021). Ademais, condi¢cbes de saude como a deméncia, que vém tornando-se cada
vez mais frequente entre idosos, também geram dependéncia e diminuicdo ou perda
da autonomia. (SILVA et al., 2018).

A dependéncia pode ser considerada como um estado ligado a falta ou perda
de autonomia fisica, psiquica ou social, estando relacionada a incapacidade funcional
dos idosos em realizar AVDs ou Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AlVD), como

alimentar-se, vestir-se, tomar banho, ir ao banco ou pegar 6nibus. Trata-se de uma
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importante questdo de saude publica que interfere na QV tanto do idoso quanto do
seu cuidador (ALVES; LEITE; MACHADO, 2008).

O Ministério da Saude divide a dependéncia dos idosos em graus, de acordo
com a condicdo de saude e necessidade de auxilio. O grau | abrange idosos
dependentes, mesmo que exijam uso de equipamentos de autoajuda; no grau ll, estéo
idosos que dependem de auxilio em até trés atividades de autocuidado diario tais
como: alimentacao, mobilidade, higiene, mas sem comprometimento cognitivo ou com
alteracdo cognitiva controlada; e grau Ill onde estao idosos dependentes de cuidador
gue requeiram assisténcia em todas as atividades de autocuidado e com

comprometimento cognitivo (BRASIL, 2021).

3.3.3 Populacéo de Pessoas Idosas em Macapéa

Segundo o censo de 2010, o Brasil contava com aproximadamente 190 milhdes
de habitantes, destes 10,79% eram pessoas idosas, em sua maioria do sexo feminino
(55,53%). Ja a regido norte do pais, contava com cerca de 16 milhdes de moradores,
e dentre eles 6,82% era composto por pessoas da terceira idade, sendo destas
50,35% mulheres e 49,65% homens. No Estado do Amapa, por sua vez, apresentava
cerca de 670 mil habitantes, sendo 5,19% maiores de 60 anos, contando com 50,9%
do sexo feminino e 49,1% do sexo masculino. E no municipio de Macap4, capital do
referido Estado, foram observados em torno de 400 mil habitantes, sendo 5,21%
pessoas idosas, com o predominio de mulheres, cerca de 55,47% (IBGE, 2010).

De acordo com o Governo do Estado do Amap4, entre o periodo de 2015 e
2018, foram contabilizados quase 5.000 atendimentos as pessoas idosas pela
Defensoria Publica do Estado do Amapa (Defenap), a qual assegura os direitos e
assisténcia juridica a este publico. Os servigos oferecidos vao desde questdes
judiciais até campanhas de prevencao e conscientizacdo para promover e recuperar
a satde do longevo (AMAPA, 2018).

Em outubro de 2021, a Secretaria Municipal de Direitos Humanos (SMDH),
através da Coordenadoria Municipal de Politicas da Pessoa ldosa e do Conselho
Estadual de Direitos da Pessoa ldosa de Macapa, assinou o Pacto Nacional de
Implementacdo de Direitos da Pessoa Idosa (PNDPI), com o objetivo de garantir a
promocéao de politicas publicas para idosos, e firmando o compromisso de fortalecer
as redes de protecio e atendimento aos ancianos (DIARIO DO AMAPA, 2021)
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Ademais, na Zona Norte do Municipio de Macapa existe, ainda, o
Centro/Projeto Minha Gente, o qual trata-se de uma instituicdo publica administrada
pela Secretaria de Estado e Mobilizacdo Social (SIMS) que atende cerca de 100
pessoas idosas da comunidade, oferecendo melhor qualidade de vida através de
esportes, lazer, recreacdo, orientacdes e sensibilizagdo por meio de palestras
educativas (AMAPA, 2022).

3.4 DOENCAS NEURODEGENERATIVAS

As Doencas Neurodegenerativas repercutem na alteracdo e diminuicdo da
funcionalidade de diversos sistemas do corpo, de acordo com as caracteristicas
especificas de cada patologia. O processo de neurodegeneracao afeta principalmente
as AVDs e as fung0es vitais do ser humano, além de constituir uma causa crescente
de mortalidade precoce e morbidade global (RECH et al., 2022; CARVALHO, 2021).

Com o aumento da expectativa de vida, nota-se um aumento do aparecimento
de doencas cronico-degenerativas, visto que possuem maior prevaléncia na
populacéo idosa, sendo a Doenca de Alzheimer e a Doencas de Parkinson as mais
comuns nesta faixa etaria (STEPHENSON et al., 2018)

Geralmente o diagnostico de Doencas Neurodegenerativas é feito através de
analise dos sintomas clinicos e exames complementares, como a Ressonancia
Magnética. Entretanto, este pode ser um processo demorado pela subjetividade de
sintomas em alguns relatos e curso lento da doencga (BATISTELA, 2016).

3.4.1 Doenca de Parkinson

A Doenca de Parkinson é uma patologia de origem neuroldgica, degenerativa
de uma regido conhecida como substancia negra, presente no sistema nervoso
central, onde ha a morte das células que produzem o neurotransmissor dopamina,
causando a consequente diminuicdo desse neurotransmissor. Apresenta-se de forma
crbnica e progressiva e € considerada a segunda enfermidade neurodegenerativa
mais comum na populacao idosa (SILVA et al., 2021)

A doenca possui maior prevaléncia em pessoas com idade acima de 50 anos,
de ambos o0s sexos, sendo que a chance de incidéncia e prevaléncia aumentam com

0 avancar da idade. Ademais, a predisposicao genética tem sido analisada e afirma-
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se que a hereditariedade pode contribuir para a degeneracéao celular (PINHEIRO,
2013).

O diagnostico da Doenca de Parkinson é feito pela histérico clinico do paciente
e andlise de sintomas motores, como o tremor de repouso, bradicinesia, rigidez
muscular e instabilidade postural; e ndo motores como a hipotensdo ortostatica,
transtornos de humor, disturbios do sono e perda do olfato. Essas alteragcdes motoras
e ndo motoras podem resultar em incapacidades progressivas, isolamento social,
declinio da autonomia e consequente diminuicdo da qualidade de vida (BARBOSA,
SALLEM, 2005; NUNES et al., 2019)

Atualmente ndo h& nenhum teste ou biomarcador que consiga revelar o
diagndstico com certeza. Entretanto, o processo de diagndstico pode ocorrer atraves
de testes motores e ndo motores especificos, exame de neuroimagem como
tomografia computadorizada e encefalograma, a fim de descartar outras doengas
degenerativas e exames laboratoriais, como spect cerebral e ultrassom com doppler
(MASSANO, 2011; SILVA et al., 2020).

Para mais, apesar de, atualmente, ndo existir tratamentos para a Doenca de
Parkinson que proporcionem a reversdo do quadro de degeneracdao neuronal, ha
meétodos farmacoldgicos e cirdrgicos que oferecem alivio dos sintomas (MASSANO,
2011).

3.4.2 Doenca de Alzheimer

Deméncia € um termo genérico para um conjunto de sintomas causados por
distirbios que afetam o cérebro e impactam na memoria, pensamento,
comportamento e emog¢ao (ALZHEIMER’S DISEASE INTERNATIONAL, 2022). A
Doenca de Alzheimer é a forma mais comum de deméncia neurodegenerativa, trata-
se de uma doenca cerebral irreversivel e progressiva com evolucao lenta, classificada
como uma das deméncias mais frequentes, sendo mais comum na populacéo idosa
(DADALTO; CAVALCANTE, 2021).

Em 2020, mais de 55 milhdes de pessoas no mundo vivem com deméncia e
a tendéncia € que a cada 20 anos esse numero chegue a quase dobrar, podendo
atingir 78 milh6es em 2030 e 139 milhdes em 2050. Entretanto, pesquisas mostram
gue a maioria das pessoas vivendo com Alzheimer ndo recebeu um diagndstico formal

e, assim, ndo tem acesso ao tratamento, cuidados e apoio organizado que um
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diagndstico formal poderia proporcionar (ALZHEIMER’S DISEASE INTERNATIONAL,
2022).

Geralmente, os sintomas iniciam de forma insidiosa, havendo piora gradativa
da memoria, podendo ser acompanhada de dificuldades na apreensdo de novas
informacgdes e comprometimento de outras fungbes cognitivas. Ademais, & medida
gue a doenca evolui, a neurodegeneracao progressiva faz com que as pessoas se
tornem vulneraveis a dificuldades no gerenciamento de sua vida, tornando-as
dependentes de auxilio, inclusive para atividades basicas como tomar banho, se
vestir, ir ao banheiro, comer, entre outros afazeres (ALZHEIMER'S ASSOCIATION,
2022).

Para mais, apesar de ser uma doenca irreversivel e, atualmente, ndo existir
efetivamente um tratamento curativo, existem medicamentos que tratam os sintomas
de deméncia e que, em fases iniciais, podem atrasar o avan¢co da doenca,
proporcionando a estabilizacdo por alguns anos (ARBOR; LAFONTAINE; CUMBAY,
2016).

4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DE PESQUISA

Estudo com abordagem quantitativa, na qual considera que tudo pode ser
guantificavel, o que significa traduzir em numeros opiniées e informacfes para
classifica-las e analisa-las, requerendo o uso de recursos e de técnicas estatisticas
(KAUARK; MANHAES; MEDEIROS, 2010).

A pesquisa foi desenvolvida por meio da pesquisa exploratoria e descritiva. O
estudo exploratério busca levantar informacdes sobre um determinado objeto,
delimitando um campo de trabalho e fornecer uma visdo panoramica, uma primeira
aproximacdo a um determinado fendmeno. Este método ajuda o pesquisador a
compreender determinado assunto, de modo que seus resultados possam levar a
outras pesquisas com novas abordagens (SEVERINO, 2014; MENEZES et al., 2019).
A pesquisa descritiva tem o intuito de observar, registrar e descrever caracteristicas
de um determinado evento sucedido em uma amostra, sem, no entanto, analisar o
merito de seu conteudo (MARCONI; LAKATOS, 2003)
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4.2 PARTICIPANTES DA PESQUISA

O publico-alvo foram os cuidadores familiares atendidos pelo projeto de
pesquisa e extensdo Reviver da Universidade Federal do Amapa (UNIFAP). Sendo
composto por 51 cuidadores familiares de idosos com diagnostico de Doenca de
Parkinson (DP) e/ou Doenca de Alzheimer (DA).

4.3 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Os parametros utilizados como critério de participacdo da pesquisa foram: ter
idade igual ou superior a 18 anos, aceitar participar da pesquisa através da assinatura
do Termo de Compromisso Livre e Esclarecido (TCLE), ser cuidador familiar do
Projeto de Pesquisa e Extensdo Reviver/UNIFAP, exercer a funcdo de cuidador
familiar de idoso com Doenga de Parkinson e/ou Doencga de Alzheimer h4 no minimo
3 meses, ambos 0s sexos, ter capacidade para ler e/ou compreender 0os aspectos da
pesquisa.

Foram excluidos da pesquisa 0s componentes que ndo cumpriram 0s critérios
citados acima, pacientes sem diagndstico médico da DP ou DA, familias onde néo é
possivel identificar o cuidador principal e/ou aqueles individuos que nao aceitam

participar da pesquisa.

4.4 CENARIO DA PESQUISA

O projeto foi desenvolvido na Universidade Federal do Amap4, especificamente
no Ambulatério da Universidade, no qual ocorrem os encontros semanais realizados
pelo Projeto Reviver. Além da utilizagdo do meio tecnoldgico, por meio de ligagbes

telefénicas e de plataformas digitais: WhatsApp.

4.5 PERIODO DE PESQUISA
O periodo de realizagdo do projeto de pesquisa teve duragao pratica de 3 (trés)

meses, iniciando em dezembro do ano de 2022 e estendendo-se até marco de 2023.

4.6 TECNICA E COLETA DE DADOS

Na coleta de dados foram utilizados um conjunto de instrumentos, no decorrer
dos meses, seguindo uma sequéncia durante cada més, sendo esses 0s seguintes
instrumentos: o questionario socioecondmico (APENDICE B), o indice de Qualidade
do Sono de Pittsburgh (APENDICE C) e a escala de Sonoléncia de Epworth (ANEXO
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A). A aplicagéo referente ao indice de Qualidade do Sono de Pittsburgh (Pittsburgh
Sleep Quality Index - PSQI), serve para avaliar a qualidade do sono e possiveis
disturbios. A aplicacdo da Escala de Sonoléncia de Epworth é voltada para medir a
sonoléncia diurna de um individuo através de um questionario curto e pode auxiliar no
diagndstico de distarbios do sono, cada resposta possui um nimero e a partir da soma
das respostas pode-se ter um sono normal, média de sonoléncia e sonoléncia anormal
(possivelmente patologica).

A parcela de cuidadores que concordaram em participar do estudo realizou a
leitura e assinatura do TCLE (APENDICE A) utilizando de alguns métodos para
obtencao das assinaturas, como: (1) realizar a assinatura via Microsoft Excel Word e
enviar pelo WhatsApp; (2) enviar foto da assinatura para o participante do projeto
anexar no documento; e (3) assinatura do documento presencialmente. Nesse termo,
foi esclarecido o objetivo do estudo, mencionado os procedimentos realizados em sua

execucao e enfatizando a total privacidade quanto a identificacdo dos dados obtidos.

4.7 TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS

ApOs a realizacdo da coleta de dados, as informagdes foram tabuladas no
programa de planilha digital Microsoft Office Excel® versdo 2019 e, posteriormente,
no programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versdo 29.0.1.0 de
2023. Os resultados foram submetidos a andlise estatistica para verificacdo das

frequéncias absolutas e relativas de cada variavel.

4.8 ETICA EM PESQUISA

O estudo foi realizado através da leitura e explicacdo do TCLE aos cuidadores
familiares, com autorizacdo demonstrada mediante assinatura do termo. Nesse
contexto, para assegurar a privacidade e a ndo identificacdo dos participantes foram
utilizados as iniciais e nimeros para identificar cada participante da pesquisa.

Este estudo possui aprovagéo pelo Comité de ética sob parecer N° 4.696.849,
CAAE N° 66758017.0.0000.0003 (ANEXO B). Segue todos os critérios éticos da
Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, que trata da regulamentacao

de pesquisas envolvendo seres humanos.
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Resumo:

Objetivo: Caracterizar a qualidade do sono e os impactos da sonoléncia diurna vivenciados
por cuidadores familiares de pessoas idosas com Doenca de Parkinson e/ou Doencga de
Alzheimer. Métodos: Pesquisa do tipo exploratério e descritivo com abordagem quantitativa,
desenvolvida no Municipio de Macapa do Estado do Amap4a, com 15 cuidadores familiares de
pessoas idosas com Parkinson e/ou Alzheimer. Utilizou-se de dois instrumentos, o indice de
Qualidade de Sono de Pittsburgh e a Escala de Sonoléncia de Epworth. Resultados: Houve
prevaléncia de cuidadores que classificaram sua qualidade de sono como ruim e a maioria
dos cuidadores apresentaram na soma das suas respostas da escala de Epworth o resultado
de sonoléncia anormal durante o seu dia a dia. Além disso, observou-se correlagdes
significativas entre as variaveis: Horas de sono por noite e Qualidade do sono; Horas de sono
por noite e Escala de sonoléncia; Dificuldade para ficar acordado no dia a dia e Dificuldade
para manter o entusiasmo no dia a dia; Escala de sonoléncia e Qualidade do sono. Conclusao:
Observou-se prevaléncia de aceitagdo por cuidadores familiares do sexo feminino que se
dispuseram a participar da pesquisa. Além disso, a partir deste estudo, conclui-se que 0s
cuidadores familiares avaliados possuem, em sua maioria, um padréo ruim de qualidade de
sono, além de apresentarem sonoléncia diurna anormal, fatores preocupantes para a saude
e bem-estar geral deste publico.

Palavras-chave: Privacdo do Sono. Disturbios do sono. Cuidador familiar.

Resumen:

Objetivo: Caracterizar la calidad del suefio y los impactos de la somnolencia diurna
experimentada por cuidadores familiares de ancianos con enfermedad de Parkinson y/o
Alzheimer. Método: Investigaciobn exploratoria y descriptiva con abordaje cuantitativo
desarrollada en el Municipio de Macapa, Estado de Amapa, con 15 cuidadores familiares de
ancianos con enfermedad de Parkinson y/o Alzheimer. Fueron utilizados dos instrumentos, el
indice de Calidad del Suefio de Pittsburgh y la Escala de Somnolencia de Epworth.
Resultados: Hubo una prevalencia de cuidadores que clasificaron su calidad de suefio como
mala y la mayoria de los cuidadores present6 en la suma de sus respuestas a la escala de
Epworth el resultado de somnolencia anormal durante su vida diaria. Ademas, se observaron
correlaciones significativas entre las siguientes variables: Horas de suefio por noche y Calidad
del suefio; Horas de suefio por noche y Escala de somnolencia; Dificultad para mantenerse
despierto durante el dia y Dificultad para mantener el entusiasmo durante el dia; Escala de
somnolencia y Calidad del suefio. Conclusion: Se observé prevalencia de aceptacion por parte
de las cuidadoras familiares que se mostraron dispuestas a participar en la investigacion.
Ademas, de este estudio, se concluye que las cuidadoras familiares evaluadas tienen, en su
mayoria, un mal estandar de calidad de suefio, ademas de presentar somnolencia diurna
anormal, factores preocupantes para la salud y el bienestar general de este publico.

Palabras clave: La privacion del suefio. Trastornos del suefio. Cuidador familiar.
Abstract:
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Objective: To characterize the quality of sleep and the impacts of daytime sleepiness
experienced by family caregivers of elderly people with Parkinson's and/or Alzheimer's
disease. Methods: Exploratory and descriptive research with a quantitative approach
developed in the city of Macapa, Amapa State, Brazil, with 15 family caregivers of elderly
people with Parkinson's and/or Alzheimer's disease. Two instruments were used, the
Pittsburgh Sleep Quality Index and the Epworth Sleepiness Scale. Results: There was a
prevalence of caregivers who classified their quality of sleep as poor and most of the caregivers
presented in the sum of their Epworth scale answers the result of abnormal sleepiness during
their daily lives. In addition, significant correlations were observed between the following
variables: Hours of sleep per night and Quality of sleep; Hours of sleep per night and
Sleepiness Scale; Difficulty staying awake on a daily basis and Difficulty maintaining
enthusiasm on a daily basis; Sleepiness Scale and Quality of sleep. Conclusion: The
prevalence of acceptance by female family caregivers who were willing to participate in the
research was observed. Moreover, from this study, it is concluded that the evaluated family
caregivers have, in their majority, a bad sleep quality pattern, besides presenting abnormal
daytime sleepiness, worrying factors for the health and general well-being of this public.

Keywords: Sleep Deprivation. Sleep Disorders. Family Caregiver.
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INTRODUCAO

Nos ultimos anos ocorreu 0 aumento da populagdo idosa no Brasil acarretando,
consequentemente, o chamado envelhecimento populacional [1]. Nesse contexto, conforme
a expectativa de vida aumenta, observa-se maior frequéncia de doencas cronicas e
degenerativas que afetam as habilidades fisicas, habilidades cognitivas e a qualidade de vida
(QV) da pessoa idosa, necessitando de cuidados especiais, sendo esses cuidados geralmente
prestados por um familiar que toma voluntariamente para si as responsabilidades de protecao
e suporte para a pessoa dependente [2,3,4].

E comum observar relatos de sobrecarga de cuidadores familiares devido as
demandas assistenciais e preocupag¢des continuas relacionadas a satde da pessoa cuidada,
havendo implicagdes a saude do cuidador como lombalgias, dores articulares, hipertensao
arterial, alteracdes psicolégicas e disturbios na qualidade do sono. Isso ocorre porque, a
medida que a doenca evolui, o cuidado dispensado a pessoa idosa torna-se cada vez mais
complexo [5,6].

Segundo a Piramide das Necessidades Humanas hierarquizada por Abraham Maslow
e a Teoria das Necessidades Humanas Béasicas (TNHB) desenvolvida por Wanda Horta, o
sono € uma nhecessidade fisiologica indispensavel para a sobrevivéncia humana e
responsavel pela restauragcdo e bom funcionamento do organismo como um todo.
Hodiernamente, os efeitos negativos apresentados diante de uma quantidade de sono
insuficiente sao considerados uma preocupacédo de saude publica [7,8].

Assim, o sono tem grande influéncia no sentimento de bem-estar do individuo e na sua
gualidade de vida, uma vez que é responsavel pela restauracdo de energia, concentracao,
consolidacdo da memoria e, ainda, pelos processos que envolvem a aprendizagem [9].
Intercorréncias no ciclo do sono podem refletir em altera¢des significativas no funcionamento
fisico, ocupacional, cognitivo e social do individuo, comprometendo sua habilidade de
adaptacao, humor, comportamento, funcao psicol6gica e desempenho em atividades diurnas,
afetando sua qualidade de vida [10].

A sonoléncia diurna é um dos sintomas mais comuns principalmente em pessoas
idosas e é caracterizada pelo aumento de sono ou incapacidade de se manter acordado e/ou
alerta durante o dia, resultando em sonoléncia e lapsos de sono ndo intencionais [11]. A ma
qgualidade do sono, horario de acordar, condicdes médicas que podem ter impacto no sono,
medicacgdes ou presenca de hipersonia primaria sao fatores que contribuem para a sonoléncia
diurna excessiva [12].

Desse modo, o estudo apresenta como relevancia académica a contribuicdo para
novas descobertas e informagBes pertinentes sobre o tema no Estado do Amapa,
considerando a caréncia de pesquisas e dados sobre este publico no cendrio regional, além

da busca para incentivar e fomentar o interesse de outros profissionais e académicos quanto
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a pesquisa e busca de dados a respeito do sono de cuidadores, visando expandir a tematica
na esfera cientifica. Como relevancia social, apresenta o intuito de, a partir do fomento de
novas pesquisas, proporcionar posterior desenvolvimento de planos e estratégias destinados
a amenizar intercorréncias no ciclo do sono e, consequentemente, ajudar na melhoria da
gualidade de vida dessa populacao.

Em suma, diante do crescente numero de pessoas idosas com Doenca de Parkinson
elou Doenca de Alzheimer dependentes de cuidados somado ao consequente aumento no
namero de cuidadores informais sobrecarregados e ao fato de que o sono é considerado uma
necessidade humana basica, percebe-se a necessidade de investigar acerca da qualidade do
sono e impactos deste na rotina dos cuidadores familiares. Assim, emergiu o seguinte
guestionamento: Qual a relagdo da qualidade do sono e o nivel de sonoléncia diurna de
cuidadores familiares de pessoas idosas com Parkinson e/ou Alzheimer?

Por conseguinte, definiu-se como objetivo do estudo caracterizar a qualidade do sono
e os impactos da sonoléncia diurna vivenciados por cuidadores familiares de pessoas com

Doenca de Parkinson e/ou Doenga de Alzheimer.

METODO

Trata-se de uma pesquisa do tipo exploratério e descritivo com abordagem
guantitativa. A pesquisa quantitativa dispde que tudo pode ser quantificavel, ou seja, pode-se
traduzir informacfGes e opinides em numeros para, em seguida, serem classificados e
analisados, demandando do uso de alguns recursos e técnicas estatisticas, como a
porcentagem, media, coeficiente de correlacdo, entre outros [13].

A pesquisa exploratéria visa uma maior proximidade com o tema, delimitando um
campo de trabalho, buscando explorar um problema e ajudando o pesquisador a compreender
determinado assunto, de modo que seus resultados possam levar a outras pesquisas com
novas abordagens [14]. A pesquisa descritiva tem o intuito de observar, registrar e descrever
caracteristicas de um determinado evento sucedido em uma amostra, sem, no entanto,
analisar o mérito de seu contetdo [15,16]

O publico alvo do estudo foram os cuidadores familiares de pessoas idosas com
Doenca de Parkinson (DP) e/ou Doenca de Alzheimer (DA) atendidos pelo projeto de pesquisa
e extensdo Reviver, da Universidade Federal do Amapa (UNIFAP), composto por 51
cuidadores familiares.

Como critérios de incluséo, foram utilizados: a assinatura do Termo de Compromisso
Livre e Esclarecido (TCLE) (ANEXO A), exercer a funcao de cuidador familiar de pessoa idosa
com Doenca de Parkinson e/ou Doenca de Alzheimer ha no minimo 3 meses e ter capacidade

para ler e/lou compreender os aspectos da pesquisa. Sendo excluidos da pesquisa 0s
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componentes que ndo cumpriram os critérios citados acima, pacientes sem diagnostico
médico da DP ou DA, familias onde ndo é possivel identificar o cuidador principal, aqueles
individuos que ndo aceitaram patrticipar da pesquisa, e cuidadores profissionais. Restando,
assim, uma amostra de 15 cuidadores familiares que aceitaram participar desta pesquisa.

A parcela de cuidadores participantes do estudo realizou a leitura e assinatura do
TCLE utilizando de alguns métodos para obtencdo das assinaturas, como: imprimir o
documento em sua residéncia, assinar e enviar escaneado pelo WhatsApp ou assinar o
documento presencialmente. Nesse termo, foi esclarecido o objetivo do estudo, mencionado
os procedimentos realizados em sua execugdo e enfatizando a total privacidade quanto a
identificacdo dos dados obtidos. Nesse contexto, para assegurar a privacidade e a néo
identificacdo dos participantes foram utilizados as iniciais e numeros para identificar cada
participante da pesquisa.

A coleta de dados foi composta pelos seguintes instrumentos: o indice de Qualidade
do Sono de Pittsburgh (Pittsburgh Sleep Quality Index - PSQI) (ANEXO B), o qual foi utilizado
para avaliar a qualidade do sono e identificar possiveis distirbios no més anterior a sua
aplicacéo, e a Escala de Sonoléncia de Epworth (ANEXO C), voltada para medir a sonoléncia
diurna de um individuo através de um questionario curto que pode auxiliar no diagnéstico de
disturbios do sono, cada resposta possui um numero e a partir da soma das respostas pode-
se ter um sono normal, média sonoléncia ou sonoléncia anormal (possivelmente patologica).
Os resultados da Escala de Sonoléncia de Epworth se ddo da seguinte forma: valores de 1-6
pontos, considera-se um sono normal, de 7-8 pontos uma média de sonoléncia e de 9-24
pontos considera-se uma sonoléncia anormal.

Apoés a realizacdo da coleta de dados, as informagfes foram tabuladas no programa
de planilha digital Microsoft Office Excel® versdo 2019 e, posteriormente, no programa
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) verséo 29.0.1.0 de 2023. Os resultados
foram submetidos & andlise estatistica para verificacdo das frequéncias absolutas e relativas
de cada variavel.

Para avaliar as associagdes entre as varidveis, foram utilizados os coeficientes de
correlacdo de Spearman, adotando-se o nivel de significancia de p<0,05. Quando o nivel de
significancia for maior que 0,05 entende-se que ndo houve correlagdo entre as variaveis,
portanto, neste estudo foram utilizadas somente as correlacées com significAncia menor que
0,05. Além disso, considera-se uma correlacdo fraca se o valor for de 0,001 a 0,3, moderada
de 0,4 a 0,6 e forte de 0,7 a 0,9. Os resultados foram apresentados sob a forma de quadros e
analisados com base em referéncias cientificas.

Este estudo possui aprovacao pelo Comité de ética sob parecer N° 4.696.849, CAAE
N° 66758017.0.0000.0003. Segue todos os critérios éticos da Resolucdo 466/2012 do
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Conselho Nacional de Saude, que trata da regulamentacao de pesquisas envolvendo seres
humanos.

Os procedimentos realizados durante o estudo estdo de acordo com o0s principios
éticos dispostos na declaracdo de Helsinki, que dispde sobre o bem-estar do ser humano,
formulario de consentimento livre e esclarecido apresentado por escrito, dentre outros
aspectos que regem a pesquisa com seres humanos.

Apbs a analise estatistica os resultados foram interpretados e confrontados com as
literaturas disponiveis, a fim de sustentar a discussdo entre os achados e evidéncias

cientificas.

RESULTADO

O Quadro 1 apresenta as frequéncias absolutas e relativas de cada variavel do indice
de Qualidade de Sono de Pittsburgh. Os resultados desta analise demonstraram prevaléncia
de cuidadores que vao dormir entre 22h-00h, acordam pela manha entre 7 e 9 horas e,
consequentemente, possuem somente de 3 a 6 horas de sono por noite, além de classificarem
sua qualidade de sono como ruim. N&ao foram incluidas nos resultados as alternativas que nao

obtiveram respostas validas.

Quadro 1 - Resultados da aplicacéo do indice de Qualidade de Sono de Pittsburgh nos
cuidadores familiares, n=15.

Perguntas Respostas Validas N %

Horéario que vai para 22h-00h 11 [ 73,3%

cama a noite . s | 2679

10 a 20 min 6 40,0%

Tempo para dormir a 30 a 50 min 4 26,7%
noite

> 1 hora 5 33,3%

Horario que levantou pela 4-6h am 7 | 46,7%

manhé 7-9h am 8 53.3%

Horas de sono por noite 3-6h 9 60,0%
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7-9h 6 40,0%

Acordou no meio da noite 2 13,3%

Insdnia 3 20,0%
Dificuldade para dormir

Precisou levantar para ir ao banheiro 9 60,0%

Nao 1 6,7%

Muito ruim 2 13,3%

Ruim 7 46,7%

Classificacéo da Razoavel 1 6,7%
qualidade do seu sono

Boa 3 20,0%

Muito boa 2 13,3%

> 1 vez por semana 2 13,3%

Fr_equenma que toma _ Todo dia 1 6.7%

medicamento para dormir
N&o toma 12 80,0%
Dificuldade para ficar Muita dificuldade 1 6,7%
acordado enquanto
dirigia, comia ou Pouca dificuldade 8 53,3%
participava de uma

atividade social Nenhuma dificuldade 6 40,0%

Um grande problema 5 33,3%

Quéo problemético Um problema razoéavel 3 20,0%
manter o entusiasmo no

diaadia Um problema leve 3 20,0%

Nenhum problema 4 26,7%

Total 15 100%

Fonte: Préprio autor, 2023.

Verifica-se ainda que 53,3% classificaram como tendo pouca dificuldade para ficar

acordado durante o dia. Entretanto, no Quadro 2 observa-se que a maioria dos cuidadores
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apresentaram na soma das suas respostas da escala de Epworth o resultado de sonoléncia

anormal durante o seu dia a dia.

Quadro 2 - Resultados da aplicagdo da Escala de Sonoléncia de Epworth aos cuidadores
familiares, n=15

Respostas Validas N %
Sono normal 6 40
Média de sonoléncia 1 6,7
Sonoléncia anormal 8 53,3
Total 15 100

Fonte: Préprio autor, 2023.

Dentre os itens questionados na escala de Epworth como a probabilidade de cochilar
nas situagbes de sentar e ler, assistir a TV, ficar sentado sem fazer nada em local publico,
como passageiro de um carro por 1hora, deitar para descansar a tarde, sentar e conversar
com alguém, ficar em siléncio apés o0 almo¢co e em um carro parado por alguns minutos, a
situac&o mais referida, com maior chance de cochilo pelos cuidadores familiares foi a de deitar
para descansar a tarde e, logo em seguida, o item sentar e ler.

Os coeficientes de Spearman apontaram correlagfes significativas entre as variaveis:
Horas de sono por noite e Qualidade do sono; Horas de sono por noite e Escala de sonoléncia;
Dificuldade para ficar acordado no dia a dia e Dificuldade para manter o entusiasmo no dia a
dia; Escala de sonoléncia e Qualidade do sono. Os demais marcadores nao tiveram
correlacdo estatisticamente significativa, uma vez que apresentaram valor maior que o nivel
de significancia de 0,05, inferindo-se portanto que n&o houve correlagdo. Além disso, dentre
as correlagdes selecionadas, obteve-se magnitudes moderadas (0,4 a 0,6) e fortes (0,7 a 0,9),

conforme mostra o Quadro 3.

Quadro 3 - Correlacdes entre variaveis com teste de significancia de p<0,05.

Variaveis correlacionadas Teste de correlagcao | Nivel de significancia
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Horas de sono por noite e Qualidade do sono ,768** p<0,01

Horas de sono por noite e Escala de sonoléncia -,958** p<0,01

Dificuldade para ficar acordado no dia a dia e

*
Dificuldade para manter o entusiasmo no dia a dia ,546 p<0,05

Escala de sonoléncia e Qualidade do sono -,824** p<0,01

Fonte: Préprio autor, 2023.

Conforme se observa ainda no Quadro 2, ao realizar o teste de correlagao de variaveis,
constatou-se uma correlacao positiva, forte e significativa (r=,768**) entre a variavel Horas de
sono por noite e qualidade do sono. Esse resultado indica que maiores valores no indice de
horas de sono por noite estdo associados a maiores valores de indices de qualidade do sono.
O mesmo acontece com a correlacdo entre as variaveis Dificuldade para ficar acordado no
dia a dia e Dificuldade para manter o entusiasmo no dia a dia, onde tem-se uma correlacao
positiva, moderada e significativa (r=,546%).

Ademais, as correlagbes entre as varidveis Horas de sono por noite e Escala de
sonoléncia (r= -,958**); Escala de sonoléncia e Qualidade do sono (r= -,824**) apresentaram
resultados negativos, fortes e significativos. Este dado mostra que quanto menor as horas de

sSono por noite e a qualidade do sono, maior a sonoléncia dos cuidadores.

DISCUSSAO

A gqualidade do sono entre cuidadores de pessoas idosas € um tema que vem sendo
explorado em diversos estudos, principalmente levando em consideracao as repercussdes na
gualidade de vida desta populacdo. O sono é resultado do sistema circadiano, que promove
e mantém a vigilia durante o dia, e do processo homeostatico, que ocorre devido ao acumulo
de sono resultante da duracédo da vigilia e da quantidade e qualidade do sono, caracterizando
a necessidade de dormir [17]. Assim, a intensidade da sonoléncia sera determinada pela
combinagédo do sistema circadiano e do processo homeostatico.

A priori, os cuidadores familiares apresentaram variaveis de sono que podem
prejudicar a sua qualidade de sono e as suas tarefas diarias do cotidiano. A amostra global
deste estudo apresentou que 60% dos cuidadores possuem de 3 a 6h de sono por nhoite,
guantidade significativamente menor que a média geral da populagcédo adulta (7 a 9h) [18].
Como contribuinte para esta realidade, est4 o fato de que 73,3% dos cuidadores, relatam ir

para a cama entre 22h e 00h e 53,3% acordam pela manha entre 7h e 9h, somado a
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despertares repentinos durante a madrugada, fazendo com que tenham menor quantidade de
sono por noite. Isso estd, muitas vezes, relacionado com a experiéncia de cuidar de uma
pessoa dependente, sendo uma tarefa exaustiva ao cuidador, que precisa adequar sua rotina
para conseguir suprir as necessidades de um familiar, visto que a forma de viver, fatores
fisiologicos e a idade podem afetar a duracao do sono [19,20]

De acordo com alguns estudos [21,22], a qualidade do sono e a qualidade de vida
estdo intimamente relacionadas, além de que prejuizos significativos no funcionamento
cognitivo podem advir de perturbacdes do sono. Nesta pesquisa, 46,7% dos cuidadores
consideraram ter uma qualidade de sono ruim. Esse é um achado preocupante, visto que a
experiéncia de um sono insatisfatério mostra reflexos negativos no desempenho, no
comportamento e no bem-estar durante as atividades de vida diaria, além do
comprometimento cognitivo e estado de saude [22].

Ainda neste contexto, este estudo demonstrou correlacéo positiva, forte e significativa
entre a quantidade de horas de sono por noite e a qualidade do sono. Esta correlacéo pode
ser encontrada também em um estudo voltado para a qualidade do sono, cronotipos e estados
emaocionais, o qual afirmou que os sujeitos com boa qualidade de sono acordam mais tarde e
tem mais horas de sono em comparagdo com 0s que apresentaram qualidade de sono ruim
[23]

Neste estudo, 93,3% dos cuidadores revelou apresentar dificuldade para dormir,
13,3% relataram interrupg&o do sono durante a noite, 20% alegam ter insonia e 60% revelou
acordar durante a noite para ir ao banheiro. Esse achado se assemelha aos resultados de
outro estudo feito em um grupo de apoio a cuidadores familiares de pessoas idosas [24], onde
identificou-se a dificuldade para adormecer, insbnia e interrup¢do do sono noturno como
principais disturbios do sono deste publico. Ademais, 0s autores afirmaram que a interrupgcéo
noturna ocorria por agitacdo do paciente ou para ir ao banheiro, o que esta em linha com os
resultados deste estudo. Ainda nesse contexto, um estudo evidenciou que os cuidadores que
revelaram apresentar insdnia estavam imensamente sobrecarregados com cuidados, tarefas
e funcdes diarias, além de apresentar sintomas depressivos [25].

Diante destas conjunturas, avaliou-se também a dificuldade em manter o entusiasmo
no dia a dia. Nesses componentes, o cuidador € convidado a responder com que frequéncia
teve dificuldade para manter o animo diario, onde parte da amostra (33,33%) relatou ter um
grande problema. Esse dado pode justificar-se tanto pela ma qualidade do sono ja identificada,
guanto pelos desafios vivenciados na sua rotina, na demanda de cuidados ininterruptos do
paciente e tarefas domésticas que geram sobrecarga e consequente esgotamento fisico e

emocional do cuidador durante o dia a dia [26].
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Nesse sentido, ap0s realizada a correlagdo entre as variaveis Dificuldade para ficar
acordado no dia a dia e Dificuldade para manter o entusiasmo no dia a dia, pdde-se perceber
gue sao variaveis significativas, com forca de relacionamento moderada e que estdo
associadas entre si, ou seja, quanto mais observamos cuidadores apresentarem a
problematica de manter-se acordado durante o seu dia, também podemos encontrar a
problematica de manter-se entusiasmado. Esse fato pode ser explicado tendo em vista que o
SOno é um processo vital para nosso organismo e um dos momentos mais relaxantes, de
descanso fisico e mental, do cotidiano, a privacdo dele, que é uma das causas para a
dificuldade de ficar acordado durante o dia, pode acarretar ao individuo irritabilidade, cansaco,
dores de cabeca, visdo turva e ainda altera¢cdes no metabolismo fazendo assim com que perca
0 animo [27].

Um dado interessante foi que, quando investigado sobre a dificuldade para manter-se
acordado no dia a dia durante atividades habituais no indice de Qualidade de Sono de
Pittsburgh, os resultados foram divididos entra ter pouca dificuldade (53,3%) e nenhuma
dificuldade (40%), indo de encontro com o achado apresentado na Escala de Sonoléncia de
Epworth, onde demonstrou que 53,3% dos cuidadores possuem sonoléncia anormal, pois
tiveram mais de 9 pontos na aplicacdo da escala. Isso demonstra a discordancia entre a
autopercepcéo do cuidador em relacéo ao seu nivel de sonoléncia durante o dia e a realidade.

Ainda nesse sentido, € importante ressaltar que o padrdo de sono tende a conter
alteracOes diante de diversos fatores como o avancar da idade, mudancas no padréo social e
familiar, diminui¢c@o dos ciclos de amizades, inatividade fisica e profissional, contribuindo para
a diminuicdo da qualidade do sono noturno e consequente aumento da sonoléncia diurna [28].

Com o aumento da sonoléncia, surge também maior probabilidade de cochilos durante
o dia. Apesar de, na maioria das vezes, o cochilo ter potencial para ser benéfico, pode também
estar associado a sono noturno perturbado, idade, comorbidades e estilo de vida. Além disso,
o cochilo pode beneficiar os individuos dependendo do momento do dia e da sua duragao.
Longos cochilos podem ndo ser benéficos, uma vez que encurtam 0 sono noturno e aumentam
a probabilidade de insbnia, afetando a restauracado e regulagéo do organismo como um todo
[29].

Neste estudo, houve correlagdo negativa, forte e significante entre as variaveis Horas
de sono por noite e Escala de sonoléncia, ou seja, quanto mais horas de sono, menor a
sonoléncia diurna do individuo. Corroborando com este dado, um estudo feito na Universidade
Federal de Alfenas constatou fatos semelhantes, afirmando que diante de um decréscimo do
namero de horas de sono por noite houve um aumento da sonoléncia diurna dos individuos
estudados [30]

Além disso, o maior percentual de cuidadores com uma qualidade de sono ruim

(46,7%) pode ainda ser relacionado com o resultado obtido na escala de sonoléncia, onde a
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maioria demonstrou que possui uma sonoléncia anormal. Nesse contexto, feita a correlagcéo
entre essas variaveis, escala de sonoléncia e qualidade do sono, observou-se que sao
variaveis significantes, fortes e inversamente proporcionais, quanto maior o resultado da
escala de sonoléncia menor a qualidade de sono do individuo. Corroborando a isto, outros
autores também demonstraram existir em seu estudo uma rela¢ao pequena, mas significativa
entre estas duas variaveis [31]

A sonoléncia diurna anormal e seus consequentes cochilos durante o dia diminuem o
sono homeostatico durante a noite seguinte, resultando no aumento da vigilia noturna e
diminuicdo da eficiéncia e da qualidade do sono, o que produz cansaco no dia seguinte,

mantendo esse padréo por meio de um processo vicioso de feedback positivo [29]

CONCLUSAO

Observou-se no estudo uma prevaléncia de aceitagdo por cuidadores familiares do
sexo feminino que se dispuseram a participar da pesquisa, quando comparados aos
cuidadores do sexo masculino. Além disso, a partir deste estudo, conclui-se que os cuidadores
familiares avaliados possuem, em sua maioria, um padrao ruim de qualidade de sono. Tendo
em vista que possuem somente de 3 a 6h de sono por noite, havendo ainda interrupgdes do
sono por seu familiar idoso ou por outros motivos; fazendo com que ndo atinjam todos os
estagios do ciclo do sono necessarios para restauracao e manutencao do seu equilibrio
biopsicossocial.

Para mais, os cuidadores apresentaram sonoléncia diurna anormal, fator preocupantes
para a salude e bem-estar geral deste publico, uma vez que esta realidade pode limitar o
desempenho nas atividades de vida diaria, prejudicar o cuidado oferecido e, assim, interferir
na qualidade de vida tanto do cuidador, quanto da pessoa cuidada [32,33]. Assim, os achados
neste estudo possibilitaram a associacdo da qualidade do sono noturno e o nivel de
sonoléncia diurna, visto que quanto menor a qualidade do sono durante a noite, maior a
sonoléncia que este cuidador apresentara durante o dia. Entretanto, a qualidade do sono dos
cuidadores pode estar também relacionada a questdo de dependéncia e da demanda de
atencéo que seu familiar exige.

Portanto, a pesquisa conseguiu alcancar o objetivo de caracterizar a qualidade do sono
e os impactos da sonoléncia diurna vivenciados por cuidadores familiares de pessoas com
Doenca de Parkinson e/ou Alzheimer. Contudo, durante a pesquisa, notou-se a caréncia de
materiais a respeito desta temética, mais especificamente voltada para o cuidador familiar,
visto que a maior parte dos artigos encontrados estavam direcionados a outras populacoes.

Diante disso, chama-se atencéo para a necessidade de producéo de futuros trabalhos

voltados para a investigacdo desta tematica, tendo como foco principal o cuidador familiar.
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Ademais, considerando a qualidade do sono de cuidadores familiares como uma ferramenta
para melhorar a qualidade de vida deste publico e qualidade do cuidado prestado, aponta-se
para a pertinéncia de investir esforcos em planejamento e implementacdo de intervencdes
assertivas realizadas com o intuito de minimizar impactos negativos na vida deste publico.
Finalmente, a titulo de concluséo, espera-se que este estudo sirva de inspiracdo a
comunidade cientifica para a realizacdo de posteriores pesquisas e projetos voltados para o
sono de cuidadores de pessoas com doencas neurodegenerativas, com propostas de
modificacdo de comportamentos de salude adotados para melhorar, por exemplo, a higiene
de sono. Ademais, sugere-se a implementacéo de escalas de avaliagéo relacionadas ao sono
nos atendimentos a cuidadores de pessoas idosas, realizados pelas equipes
multiprofissionais na Atenc¢é@o Primaria, para que possam ser feitas atividades que visem a
melhoria da qualidade do sono dos cuidadores e diminuigdo da sonoléncia diurna deste
publico, levando em consideracdo que o sono € uma necessidade humana basica e que se

pode obter resultados diferentes a cada 30 dias em uma nova avaliagdo.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A qualidade de vida de -cuidadores de pessoas com doencas
neurodegenerativas vem sendo um assunto muito explorado na comunidade
académica. Assim, este estudo teve o intuito de investigar a qualidade do sono do
cuidador familiar de idosos com Parkinson e/ou Alzheimer, onde obteve-se
informacgdes que permitiram observar variadas realidades de perfis socioeconémicos,
somado a aspectos importantes a respeito da qualidade do sono e os impactos no dia
a dia dos cuidadores familiares.

A estratégia de coleta de dados demonstrou-se satisfatoria para o foco desta
pesquisa, entretanto, reconhece-se a existéncia de outros fatores que podem interferir
na qualidade do sono e sonoléncia diurna deste publico, que ndo foram abordados
nos instrumentos de coleta de dados e neste estudo em sua plenitude.

Através dos resultados, notou-se o predominio de pessoas do sexo feminino,
casadas(os), que prestam cuidados de 6 a 12 horas por dia aos seus familiares com
Parkinson e/ou Alzheimer e que possuem de 3 a 6 horas de sono por noite, além de
apresentarem um nivel de sonoléncia diurna anormal. A amostra do estudo, em sua
maioria, possui um padrédo de qualidade de sono considerado ruim, acarretando um
efeito negativo no dia a dia, na qualidade de vida e no cuidado prestado.

Essa proposta de pesquisa mostrou o quanto a qualidade do sono pode
interferir em diversas areas da vida como saude cognitiva, saude mental, bem-estar,
entusiasmo durante o dia, relacionamentos interpessoais e qualidade na execucéao de
atividades diérias, possibilitando assim uma reflexdo sobre os aspectos que regem
uma boa qualidade de vida. Assim, nota-se que a conciliacdo de ser um familiar com
obrigac@es sociais e profissionais e, ainda, ser cuidador € um enorme desafio para
este publico.

Diante do exposto, aponta-se para a pertinéncia de investir-se em medidas que
visem a melhoria da qualidade do sono de cuidadores familiares, especialmente
aqueles que também possuem idade avancada e/ou alguma comorbidade. Ademais,
sugere-se que futuros estudos ampliem a avaliagdo de outros fatores que podem
interferir na qualidade do sono e na sonoléncia diurna de cuidadores informais, tais
como fatores estressores externos, profissao formal sendo executada juntamente com
a funcdo de cuidador, afazeres domésticos, grau de dependéncia do paciente, dentre

outras variaveis.
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ANEXO A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

O Sr.(a) esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa intitulado “O CONTEXTO DO
SONO E OS CUIDADORES DE IDOSOS FRENTE AO PARKINSON E ALZHEIMER”. O objetivo deste
trabalho é investigar a qualidade do sono do cuidador do idoso portador de Parkinson e/ou Alzheimer.
Para realizar o estudo sera necessario que o(a) Sr.(a) se disponibilize a participar de entrevistas e
guestionarios previamente agendadas a sua conveniéncia. Para a instituicdo e sociedade, esta
pesquisa servird para compreender a qualidade do sono dos cuidadores de idosos portadores de
doencas neurodegenerativas (Parkinson e Alzheimer). Os riscos da sua participa¢do nesta pesquisa
pode ser o desconforto ao responder as perguntas, sendo garantido o total sigilo e confidencialidade,
através da assinatura deste termo, o qual o (a) Sr.(a) recebera uma copia. Os beneficios da pesquisa
sdo: a oportunidade de desenvolver conhecimento acerca da qualidade de vida dos cuidadores de
idosos no contexto da qualidade do sono, a fim que sejam desenvolvidas estratégias que garantam
melhores condi¢8es para qualidade de vida dessa populacdo. O(a) Sr.(a) tera o direito e a liberdade de
negar-se a participar desta pesquisa total, parcialmente ou dela retirar-se a qualqguer momento, sem
gue isto lhe traga qualquer prejuizo com relacdo ao seu atendimento nesta instituicdo, de acordo com
a Resolucdo CNS n°466/12 e complementares. Para qualquer esclarecimento no decorrer da sua
participacdo, estaremos disponiveis através dos telefones Bruna da Silva Ledo (91) 99251-2561 e
Yasmin Lorrane de Souza Araljo (96) 98107-6739 ou dos e-mails bruuleao.0l@gmail.com e
yasmin.lorr@gmail.com. Vocé também podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da Universidade Federal do Amapa Rodovia JK, s/n — Bairro Marco Zero do Equador -
Macapé/AP, para obter informacdes sobre esta pesquisa e/ou sobre a sua participagdo, através dos
telefones 4009-2804, 4009- 2805. Desde ja agradecemos!

Eu, declaro que apés ter sido esclarecido
(a) pelos pesquisadores, lido o presente termo, e entendido tudo o que me foi explicado, concordo em
participar da Pesquisa intitulada “CUIDAR DE SI E DO OUTRO: O CONTEXTO DO SONO E OS
CUIDADORES DE IDOSOS FRENTE AO PARKINSON E ALZHEIMER”.

Macapa, __ de de
Assinatura do Cuidador Familiar Caso o Cuidador esteja impossibilitado de
assinar:
Eu

Débora Prestes da Silva Melo ba nad 5 on d t,
Orientadora dDalkko assinaqo, connrmo a lenmura dao presenie

Universidade Federal do Amapéa termo na integra para o (a) paciente

Cel.: (96) 99136-3773 : :
E-mail: debora.melo@unifap.com O (a) qual declarou na minha presenca a
compreensdo plena e aceitacdo em participar

desta pesquisa, o qual utilizou a sua impresso
digital (abaixo) para confirmar a participacao.

Bruna da Silva Le&o
Universidade Federal do Amapéa

Cel.. (91) 99251-2561 Polegar direito (caso ndo assine).

E-mail: bruuleao.01@gmail.com Testemunha:
N™1:
Testemunha:
, .. M2
Yasmin Lorrane de Souza Araujo

Universidade Federal do Amapéa
Cel.: (96) 98107-6739
E-mail: yasmin.lorr@gmail.com


mailto:bruuleao.01@gmail.com
mailto:yasmin.lorr@gmail.com
mailto:debora.melo@unifap.com
mailto:bruuleao.01@gmail.com
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ANEXO B - INDICE DE QUALIDADE DO SONO DE PITTSBURGH

Nome:
Idade: Data:
Nome do paciente: NUumero do Prontuario:

Durante o ultimo més, quando vocé geralmente foi para a cama a noite?

Entre 18 e 21 horas( ) Entre 22e 00 horas ( ) Apéds as 00 horas ( )

Durante o dltimo més, quanto tempo (em minutos) vocé geralmente levou para dormir a noite?

10 a20 minutos ( ) 30a50 minutos( ) Maisde 1 hora ( )

Durante o dltimo més, quando vocé geralmente levantou de manha?

Entre 4e6damanhda( ) Entre 7e9damanhd( ) Apbds as 10 horas da manha ( )

Durante o Gltimo més, quantas horas de sono vocé teve por noite?
(Esta pode ser diferente do numero de horas que vocé ficou ha cama)

Entre 3e 6 horas ( )Entre 7e9horas( ) Mais de 10 horas ( )

Durante o ultimo més, com que frequéncia vocé teve dificuldade para dormir porque vocé:

@Néo conseguiu adormecer em até 30 minutos ou acordou no meio da noite ou de
manhé cedo

Precisou levantar alguma vez para ir ao banheiro ou sentiu muito frio

|§ N&o conseguiu respirar confortavelmente ou tossiu ou roncou forte
Outras razdes, por favor descreva:

Durante o ultimo més como vocé classificaria a qualidade do seu sono de uma maneira geral

—
@ (' .> @
Muito Boa ~—" Boa Ruim Muito Ruim

Durante o ultimo més, com que frequéncia vocé tomou medicamento (prescrito ou por conta
prépria) para lhe ajudar a dormir

Umavez nasemana( ) Mais de umavez nasemana () Todos os dias ( )

No ultimo més, que frequéncia vocé teve dificuldade para ficar acordado enquanto dirigia, comia
ou participava de uma atividade social (festa, reunido de amigos)
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@Muita dificuldade Pouca dificuldade
.gPrefiro néo participar de atividades sociais @ N&o possui dificuldades

Durante o ultimo més, quéo problemético foi pra vocé manter o entusiasmo (animo) para fazer as
coisas (suas atividades habituais)?

@ Nenhum problema @ Um problema leve
um problema razoavel .g Um grande problema

Outras alteragfes (inquietacdes) enquanto vocé dorme, por favor descreva:

Fonte: Adaptado de Bertolazi AN. Traducgdo, adaptacao cultural e validacdo de dois instrumentos de
avaliacdo do sono: escala de sonoléncia de Epworth e indice de qualidade de sono de Pittsburgh
[master’s thesis]. Porto Alegre: Curso de Medicina, Universidade Federal do Rio Grande do Sul; 2008.

93 p.
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ANEXO C- ESCALA DE SONOLENCIA DE EPWORTH

ESCALA DE SONOLENCIA DE EPWORTH

Nome:

Data: Idade:

Sexo:

Qual a probabilidade de vocé cochilar ou adormecer nas seguintes
situacdes, em contraste com sentir-se apenas cansado?

Isso se refere ao seu costume, modo de vida nos ultimos tempos. Mesmo
gue vocé nao tenha feito algumas dessas coisas recentemente, tente
descobrir como elas teriam afetado vocé.

Use a seguinte escala para escolher o niumero mais adequado para cada
situacéao:

0 = nunca iria cochilar
| = pequena chance de cochilar
2 = mudanca moderada de cochilo
3 = alta chance de cochilar

Situacéao Probabilidade de Cochilar

Sentar e Ler

Assistira TV

Ficar sentado sem fazer nada em um local publico
(por exemplo um cinema)

Como passageiro de um carro por 1hora sem parar

Deitar para descansar a tarde, quando as
circunstancias permitem

Sentar e conversar com alguém

Sentado em siléncio ap6s um almoco sem alcool

Em um carro, enquanto parado por alguns minutos
no transito

Obrigada pela cooperacao!

Fonte: Johns, MW. A new method for measuring daytime sleepiness: the Epworth sleepiness scale.
Sleep [Internet]. 1991 dec [cited 2023 Mar 8];13(6):540-545. Available from:
https://academic.oup.com/sleep/article/14/6/540/2742871. doi: 10.1093/sleep/14.6.540.
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ANEXO D - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ASSISTENCIA MULTIPROFISSIONAL CONTINUA DE PACIENTES COM

DOENCA DE PARKINSON E/OU DOENCA DE ALZHEIMER
Pesquisador: Lorane Izabel da Silva Hage Melim

Area Temética:
Versao: 4
CAAE: 66758017.0.0000.0003

Instituicdo Proponente: FUNDACAO UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAPA

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 4.696.849

Apresentacédo do Projeto:

Conforme parecer anterior

Objetivo da Pesquisa:

Conforme parecer anterior

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Conforme parecer anterior

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante e exequivel

Consideracfes sobre os Termos de apresentacgao obrigatoria:
Termos de acordo com a resolucéo 466/2012 e 510/2016

Recomendagdes:

Sem recomendacdes

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Sem pendéncias

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Basicas do Projeto ES_BASICAS 15
98623 _EL1.pdf 14:45:43

Tipo
Documento Arquivo Postagem Autor Situacgao
Informagdes PB_INFORMACO 05/04/2021 - Aceito




64

Cronograma Cronograma.pdf 05/04/2021 Lorane Izabel Aceito
14:42:06 da Silva Hage
Melim
Projeto detalhado/ 05/04/2021 Lorane Izabel Aceito
Brochura Projeto.pdf 14:40:43 da Silva Hage
investigador Melim
28/08/2017 Lorane lzabel Aceito
Outros anuencia3.pdf 18:02:27 da Silva Hage
Melim
Declaragéo de 28/08/2017 Lorane Izabel Aceito
instituicdo e anuencia2.pdf 18:01:39 da Silva Hage
infraestrutura Melim
Declaragéo de 28/08/2017 Lorane Izabel Aceito
instituicdo e anuencial.pdf 18:01:24 da Silva Hage
infraestrutura Melim
TCLE/Termos de 28/08/2017 Lorane Izabel Aceito
Assentimento/ TCLEZ2.docx 18:00:33 da Silva Hage
justificativa de Melim
auséncia
TCLE/Termos de 28/08/2017 Lorane Izabel Aceito
Assentimento/ TCLE1.docx 18:00:18 da Silva Hage
justificativa de Melim
auséncia
15/03/2017 Lorane Izabel Aceito
Folha de rosto FR.docx 15:03:42 da Silva Hage
Melim

Situacdo do Parecer: Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP: Nao

MACAPA, 06 de Maio de 2021

Assinado por:

RAPHAELLE SOUSA BORGES

Coordenadora

Bairro: Bairro Universidade

Municipio: MACAPA
Fax: (96)4009-2804

UF: AP
Telefone: (96)4009-2805

Endereco: Rodovia Juscelino Kubistcheck de Oliveira - Km.02 Endereco:
CEP: 68.902-280

E-mail: cep@unifap.br

Continuacéo do Parecer: 4.696.849



TERMO DE ADIMPLENCIA DAS CORRECOES DE TCC

Eu, Bruna da Silva Ledo académica do Curso de Graduacao em Bacharelado em Enfermagem
da Universidade Federal do Amapa- UNIFAP matricula: XXXXX confirmo que estou 100%
adimplente com as devidas correcoes do Trabalho de Conclusao de Curso - TCC
intitulado: “Qualidade do sono e sonoléncia diurna dos cuidadores de Parkinson e/ou

Alzheimer”. Tendo como orientadora a docente Débora Prestes da Silva Melo.

Assinatura do(s) Autores:

. J))mm%@ Data: 11/05/2023.

Misowun hograme de Sape praiye

|
kd’fja_ _*'______
Assinatura da Orientadora: Débora Prestes da Dilsa Melo =7 -t'i“'u

Data: 11/05/2023.

Para compor a Base de TCC, torna-se imprescindivel a apresentagao do(s) arquivo(s) em formato digital PDF.
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