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RESUMO

Os Cuidados Paliativos devem ser iniciados precocemente, independentemente do estagio da doenga ou das
metas estabelecidas para o tratamento. Representam uma abordagem integral, voltada ao paciente e a
familia, contemplando dimensdes bioldgicas, psicolégicas, sociais e espirituais. Seu objetivo central é
promover qualidade de vida, reduzir o sofrimento e oferecer suporte adequado. Embora configurem medida
de prevengéao e/ou reducao de danos, tém grande impacto sobre a familia e os envolvidos no cuidado. Nesse
sentido, tornam-se fundamentais estudos que ampliem o conhecimento, trazendo novas perspectivas e
fortalecendo a atuagao profissional. (Silva et al., 2025). Busca-se, assim, uma pratica mais humanizada e
acolhedora, que mantenha o foco ndo apenas no paciente, mas também em seus familiares, reconhecendo
suas necessidades e singularidades. Este estudo tem como objetivo caracterizar o perfil sociodemografico,
clinico e psicossocial de cuidadores informais de idosos com doencas neurodegenerativas em processo de
cuidados paliativos domiciliares e ambulatoriais. A coleta de dados sera realizada por meio de questionarios
estruturados, escalas validadas (Inventario de Sobrecarga de Zarit, DASS 21 e COPE Inventory) e entrevistas
semiestruturadas, abordando variaveis como idade, sexo, grau de parentesco, tempo de cuidado, sobrecarga,
sintomas ansiosos-depressivos, estratégias de enfrentamento e redes de apoio. A analise integrara métodos
quantitativos (estatistica descritiva, correlagdes de Pearson/Spearman e regressdo linear mudltipla) e
qualitativos (analise de conteudo tematica), a fim de identificar fatores associados a sobrecarga e
necessidades especificas de apoio. Espera-se como resultado definir perfis de maior vulnerabilidade, mapear
estratégias de enfrentamento e propor recomendacdes para programas de suporte a cuidadores, fortalecendo
acOes de saude publica e os objetivos da PNPS.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidadores Familiares; Doengas Neurodegenerativas; Perfil Epidemiolégico.
1 INTRODUCAO

A Politica Nacional de Promog¢ao da Saude (PNPS) inspira-se no conceito ampliado
de saude e desenvolve mecanismos para promocao de praticas saudaveis, tanto em nivel
individual quanto coletivo (Dias et al.,, 2018). Afirma-se que a patologia demencial
compromete de forma significativa a qualidade de vida dos portadores de doencas
neurodegenerativas e de seus cuidadores familiares, configurando-se como um dos
maiores desafios de saude publica na atualidade (Silva et al., 2023). Nesse contexto, a
literatura destaca a necessidade de acompanhamento psicoldégico direcionado as
demandas emocionais tanto dos pacientes quanto daqueles que |hes prestam cuidado
(Silva et al., 2023).

Existem muitas fragilidades no processo de cuidado de pessoas com doencas
neurodegenerativas, especialmente no ambito da neuropaliatividade, onde cuidadores
relatam desesperancga, sobrecarga emocional e falta de apoio social e econdmico em
ambito domiciliar. Além disso, observa-se caréncia de suporte por parte de 6rgaos publicos,
como a Estratégia da Saude da Familia, para dar assisténcia adequada a esses cuidadores
(Meneguin et al., 2016).
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O termo “cuidador informal” designa individuos sem formacgéo tedrico-pratica em
saude que assumem responsabilidades de cuidado por necessidade familiar. Estudos
mostram que a auséncia de orientacdo adequada expde o cuidador e o paciente a riscos
adicionais, evidenciando a importancia do conhecimento técnico-cientifico no processo de
cuidar (Santos et al., 2022). Apesar de existirem pesquisas sobre a PNPS, doencas
neurodegenerativas e cuidadores informais, permanece pouco explorada a interface entre
saude mental do cuidador e a pratica de cuidados paliativos nesse contexto, abrindo espaco
para questionamentos sobre as agdes efetivas dos servigos de saude publica nessa area.

As discussdes sobre desenvolvimento sustentavel foram incorporadas a agenda da
Organizagcdo das Nacgdes Unidas em 1972, dando origem aos Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel (ODS), compostos por 17 metas a serem cumpridas até 2030
(Cruz et al., 2022). A PNPS, instituida pelo Ministério da Saude, reune agdes e estratégias
voltadas a promog¢ao da saude e qualidade de vida da populacdo, incluindo metas como
equidade, promogao da cultura da paz, reducéo de riscos e fortalecimento do Sistema Unico
de Saude (PNPS) (Cruz et al., 2022). No entanto, fatores fisicos e emocionais tém sido
associados ao desenvolvimento de transtornos emocionais em cuidadores, especialmente
quando a melhora do paciente ndo ocorre conforme esperado (Nascimento et al., 2022).

A escassez de praticas eficazes em neuropaliatividade constitui um empecilho para
cuidadores familiares, que frequentemente enfrentam demandas técnicas complexas sem
preparo adequado, posicionando-se em situagdo de incapacidade pratica e teorica
(Meneguin et al., 2016). Nesse cenario, a Estratégia da Saude da Familia pode oferecer
suporte por meio de agdes de promogao, protecéo e recuperacao da saude, atuando como
recurso de auxilio ao cuidador, ao paciente e contribuindo para o alcance da meta 3 dos
ODS (Saude e bem-estar) e dos preceitos da PNPS (Meneguin et al., 2016). Diante dessas
lacunas, este estudo justifica-se pela necessidade de caracterizar de forma aprofundada o
perfil sociodemografico, clinico e psicossocial dos cuidadores informais de idosos com
doengas neurodegenerativas em cuidados paliativos, a fim de subsidiar o desenvolvimento
de politicas e praticas de apoio mais eficazes e integradas.

O objetivo deste estudo sera caracterizar o perfil sociodemografico, clinico e
psicossocial de cuidadores de idosos com doengas neurodegenerativas em processo de
cuidados paliativos, identificando fatores associados a sobrecarga, estratégias de
enfrentamento e necessidades de apoio.

2 MATERIAIS E METODOS

2.1 DELINEMAENTO DO ESTUDO E LOCAL

O presente projeto adotara um delineamento observacional, do tipo transversal, com
abordagem quantitativa e qualitativa, visando a caracterizacao do perfil sociodemografico,
clinico e psicossocial de cuidadores de idosos com doengas neurodegenerativas em
cuidados paliativos. A coleta de dados sera realizada em parceria com instituicdes de
atencao domiciliar e servigos de suporte a cuidados paliativos na regiao metropolitana de
um municipio no noroeste do Parana, ao longo de seis meses, periodo em que se
programaréao visitas domiciliares e encontros presenciais para aplicagdo de questionarios e
entrevistas semiestruturadas.

2.2 POPULACAO E AMOSTRAGEM

Serdo recrutados, por amostragem por conveniéncia, cuidadores formais ou
informais de idosos (= 60 anos) diagnosticados com doenga neurodegenerativa e que
estejam em acompanhamento de cuidados paliativos domiciliares ou ambulatoriais.
Critérios de inclusao serao: ter exercido a fungao de cuidador principal por pelo menos trés
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meses e concordar em participar mediante assinatura de termo de consentimento. Ser&o
excluidos aqueles que apresentarem incapacidade de responder aos instrumentos por
condigdes cognitivas ou sensoriais severas.

2.3 COLETA DE DADOS E INSTRUMENTOS

Apos o consentimento, cada cuidador preenchera um questionario estruturado para
registro de dados sociodemograficos (idade, sexo, escolaridade, ocupagéo, relagdo com o
idoso e tempo de cuidado), histérico clinico (condigdes de saude pré-existentes e uso de
medicamentos) e caracteristicas do cuidado prestado (horas diarias dedicadas, suporte
familiar e acesso a servigos). Em seguida, serdo aplicadas as seguintes escalas validadas:

o Inventario de Sobrecarga de Zarit para mensurar o nivel de sobrecarga;

o Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS 21) para avaliagdo de sintomas
ansiosos, estressores e depressivos;

o Inventario de Estratégias de Enfrentamento de Coping (COPE Inventory) para

mapeamento das praticas de enfrentamento utilizadas.

Para a dimens&o qualitativa, sera conduzida entrevista semiestruturada com guia
exploratério sobre expectativas, necessidades de apoio e percepg¢ao de qualidade do
cuidado, sendo as falas gravadas e transcritas para analise de conteudo.

2.4 TRATAMENTO DAS VARIAVEIS E CONTROLE DE VIESES

As variaveis independentes incluirdo caracteristicas do cuidador (sociodemograficas
e clinicas) e do contexto de cuidado (tempo dedicado, disponibilidade de rede de apoio).
As variaveis dependentes abrangerdo os escores obtidos nas escalas de sobrecarga,
ansiedade, depressdo e coping. Para minimizar vieses, todos os instrumentos serao
aplicados por entrevistadores treinados e as entrevistas qualitativas seguirdo roteiro
padronizado.

2.5 ANALISE DE DADOS

Os dados quantitativos serao analisados no software estatistico R, apresentando-se
distribuicdo, médias e desvios-padrdao para variaveis continuas, e frequéncias para
categoricas. Sera utilizada correlagéo de Pearson ou Spearman para explorar associagoes
entre sobrecarga e variaveis sociodemograficas e clinicas. Modelos de regressao linear
multipla avaliarao fatores independentes associados ao nivel de sobrecarga, ajustados por
idade, sexo e horas de cuidado. Para o material qualitativo, a analise de conteudo tematica
sera realizada em trés etapas (pré-analise, codificagdo e categorizagdo), permitindo
identificar padrées de necessidades e estratégias de enfrentamento relatadas.

2.6 CONSIDERACOES ETICAS

O protocolo sera submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Cesumar, em conformidade com a Resolugdgo CNS 466/12. Todos os participantes
assinardao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e sera garantido o sigilo
das informacgdes, com codificacdo dos dados e armazenamento seguro das transcricoes
qualitativas.

3 RESULTADOS ESPERADOS

Espera-se que a maioria dos cuidadores seja composta por mulheres de meia-idade,
com parentesco direto (filho(a) ou cénjuge), apresentando niveis moderados a elevados de
sobrecarga segundo o Inventario de Zarit. Deverdo surgir associa¢des positivas entre
maiores cargas de cuidado (horas diarias) e escores superiores de ansiedade e depressao
no DASS 21. Prevé-se também identificar um conjunto de estratégias de coping

Anais Eletronico XIV EPCC
UNICESUMAR - Universidade Cesumar @UniCesumar



0(3 ugao Cientifica da UmCesumar X I V

%uoouz l 27 a3lde outubro de 2025

predominantemente focadas em suporte social e praticas de autocuidado, com lacunas
quando se trata de acesso a servigos formais de apoio. As analises multivariadas devem
revelar que tempo de cuidado prolongado e falta de rede de apoio estdo fortemente
relacionados a indicadores de pior qualidade de cuidado prestado, como frequéncia de
intercorréncias e necessidade de intervengdes emergenciais. Por fim, os achados
qualitativos deverao oferecer subsidios para a formulagdo de acbes especificas da
Estratégia Saude da Familia e de politicas publicas voltadas ao bem-estar dos cuidadores.

4 CONSIDERAGOES FINAIS

Este protocolo visa caracterizar o perfil sociodemografico, clinico e psicossocial de
cuidadores de idosos com doengas neurodegenerativas em cuidados paliativos domiciliares
e ambulatoriais. Espera-se identificar perfis de maior vulnerabilidade, bem como
associagcbes entre carga de cuidado, sintomas ansioso-depressivos e estratégias de
enfrentamento. Os resultados previstos subsidiardo proposi¢cdes de programas de suporte,
capacitacao e integragao entre atengao primaria e servigos de atengao domiciliar, além de
orientarem politicas publicas voltadas ao bem-estar dos cuidadores. Reconhecem-se
limitacbes do delineamento transversal e da amostragem por conveniéncia; por isso, a
analise combinara métodos quantitativos e qualitativos e sera transparente quanto a vieses.
Em seguimento, propde-se estudos longitudinais e avaliagbes de intervencgéo para testar
eficacia e custo-efetividade das medidas sugeridas.
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