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RESUMO

Introducéo: A Doenca de Parkinson (DP) ¢é caracterizada por tremor de repouso, rigidez, bradicinesia, instabilidade postural e até
depressao e alteragdo cognitiva. Considerando possiveis manifestacdes e o potencial incapacitante da doenga, individuos com DP
e outros parkinsonismos passam a depender de atengdo diaria e assisténcia individualizada, assumidas pelos cuidadores. Estima-se
que cerca de 30% dos cuidadores apresentam depressdo leve ou moderada e 60% apresentam estresse relacionado a esse trabalho.
Lidar com as dificuldades apresentadas pelos parkinsonianos pode sobrecarregar o cuidador, levando a repercussdes negativas
como sintomas de depressao e ansiedade. Objetivo: Avaliar se existe associagdo entre os sintomas de depressdo e ansiedade de
cuidadores de pacientes com sindromes parkinsonianas e sua percep¢ao de qualidade de vida. Metodologia: Trata-se de um
estudo observacional transversal. A amostra foi composta por dezesseis participantes submetidos a avaliagdo inicial, seguida dos
questionarios: Short Form Health Survey (SF-36), Inventario de Depressdo de Beck (BDI) e o Inventario de Ansiedade de Beck
(IAB). Resultados: Foram observadas correlagdes inversas e significativas, de magnitude moderada a elevada entre a depressdo
avaliada pelo BDI (-0,84<r<-0,13; p<0,05), a ansiedade avaliada pelo BAI (-0,88<r<-0,51; p<0,05), ¢ quase todos os dominios de
qualidade de vida dos cuidadores. Nao foram observadas correlagdes significativas entre o BDI e os dominios Capacidade Funcional
e Limitagdo por aspectos fisicos do SF-36 e entre o BAI e a Capacidade funcional do SF-36. Conclusdo: Os resultados indicam que
sintomas de depressao e ansiedade estdo diretamente ligados a percep¢ao de qualidade de vida dos cuidadores de individuos com
sindromes parkinsonianas.

Descritores: Associagdo; Cuidadores; Doenca de Parkinson; Qualidade de vida.

ABSTRACT

Introduction: Parkinson’s disease (PD) is characterized by resting tremors, stiffness, bradykinesia, postural instability, and also
depression and cognitive impairment. Considering possible manifestations and the potential impairment that could come from the
disease, patients with PD or other types of parkinsonism usually depend on permanent and individualized care, which are assumed
by caregivers. It is estimated that about 30% of caregivers present mild or moderate forms of depression, while 60% of them disclose
work-related stress. Dealing with the patient’s difficulties can overwhelm caregivers, causing or worsening symptoms of depression
and anxiety. Objective: To evaluate the connection between symptoms of depression and anxiety in caregivers of individuals with
parkinsonian syndromes and their perception of quality of life. Methods: This is a cross-sectional observational study. In the initial
assessment, the sample consisted of sixteen participants, submitted to 3 questionnaires: Short Form Health Survey (SF-36), Beck’s
Depression Inventory (BDI) and Beck’s Anxiety Inventory (IAB). Results: We observed significant inverse correlations of moderate
to high magnitude between symptoms of depression evaluated through the BDI (-0.84<r<-0.13; p<0.05), anxiety evaluated via BAI
(-0.88<r=<-0.51; p<0.05) and almost all aspects of the caregivers’ quality of life. There was no significant correlation between the
BDI and the Functional Capacity and Limitation due to physical aspects of the SF36, or between BAI and the Functional Capacity of
the SF36. Conclusion: The results indicate that symptoms of depression and anxiety are directly linked to the perception of quality
of life possessed by caregivers of individuals with parkinsonian syndromes.
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INTRODUCAO

A Doenga de Parkinson (DP) é uma patologia neurodegenerativa
de carater progressivo, caracterizada principalmente por tremor de
repouso, rigidez, bradicinesia e instabilidade postural.! A DP deixou
de ser descrita somente como um disturbio do sistema motor e passou
a ser reconhecida como uma condi¢do mais complexa, que também
afeta outras regides do organismo. Nesse sentido, além dos sintomas
tradicionais, foram percebidas outras manifestagdes clinicas nao
motoras, como disfungdes cognitivas, gastrointestinais, olfatorias,
neuropsiquiatricas, sensoriais ¢ até mesmo dermatoldgicas, que
aparecem tanto pela fisiopatologia complexa e progressio da
doenga quanto devido aos efeitos colaterais do tratamento e aos
impactos psicologicos do adoecimento.?

Além da DP, outras doengas neurodegenerativas também podem
apresentar esse conjunto de sintomas, constituindo uma sindrome
clinica conhecida como Parkinsonismo.’ Entre essas patologias,
estdo: Deméncia por corpos de Lewy, Paralisia Supranuclear
Progressiva, Atrofia de Multiplos Sistemas e Degeneragdo
Corticobasal, sendo denominadas “Parkinsonismos Atipicos”. Ja
que o parkinsonismo pode mimetizar a DP, o diagnostico desta
torna-se dificil, principalmente quando o paciente se encontra na
fase inicial da doenca, o que pode implicar em atrasos no inicio da
terapéutica ou, ainda, em tratamentos inadequados.*

Dessa forma, ao considerar as possiveis manifestagdes e o
potencial incapacitante da doenga, varios individuos com DP e
outros parkinsonismos passam a depender de atencdo didria e
assisténcia individualizada, assumidas pelos cuidadores.® Nota-se
que, normalmente, essa fungdo ¢ realizada por familiares, podendo
representar mudangas em suas rotinas e qualidade de vida, sobretudo
nos casos em que ha a presenca de um unico cuidador.® Nesse
contexto, a saide mental e fisica do individuo pode ser afetada e
alteragdes psicossomaticas podem surgir. Estima-se que cerca de
30% dos cuidadores apresentem depressdo leve ou moderada e
60% apresentem estresse relacionado a esse trabalho.” Dentro desse
grupo, ha maior prevaléncia no sexo feminino e nas pessoas que
lidam com pacientes em estagios mais avancados da doenga.?

De acordo com a Organizagao Mundial da Saude, qualidade de vida
¢ “a percepgdo do individuo de sua inser¢ao na vida, no contexto da
cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relagao aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”.” Alguns fatores,
como o estado espiritual, fisico, mental, psicologico e emocional
impactam diretamente no bem-estar. Segundo pesquisas recentes,
existe uma pior percepgdo da QV dos cuidadores quando estes ndo
tém apoio social formal ou informal, quando desempenham outras
fungdes, precisam realizar mudangas no seu estilo de vida, cuidam
de idosos com mais de 65 anos ou de pessoas com doengas em
estagios mais avancados, com maiores limitagdes.'”

No entanto, poucos estudos demonstraram o desafio enfrentado
pelas pessoas que necessitam ajustar sua rotina em relagdo as suas
proprias obrigagdes e aos cuidados de pessoas com DP. Lidar com
as dificuldades apresentadas pelos parkinsonianos, como desordens
cognitivas, incapacidades fisicas, depressao ¢ outras manifestagdes
pode sobrecarregar o cuidador, o que leva a repercussdes fisicas,
mentais ¢ emocionais. A classificagdio de Hoehn Yarh trata-se
de uma escala utilizada para determinar o estdgio da Doenca de
Parkinson em que os individuos se encontram. Vale destacar que

quanto maior a pontuagdo do paciente nessa escala, maior tende
a ser a sobrecarga do trabalho de seu cuidador.® Nesse cenario,
considera-se que esta sobrecarga imposta pode provocar ou piorar
sintomas de depressao e ansiedade no cuidador. Assim, ¢ importante
entender se esses fatores interferem na sua qualidade de vida. Dessa
forma, este estudo busca avaliar se existe associagdo entre sintomas
de depressdo e ansiedade de cuidadores de pacientes com DP ou
outros parkinsonismos e sua percepgdo de qualidade de vida.

METODOS

Delineamento do estudo

Foi realizado um estudo observacional transversal para avaliagdo
da qualidade de vida, depressdo e ansiedade de cuidadores de
pacientes com DP e outros parkinsonismos.

Participantes

Realizou-se um céalculo amostral de acordo com a escala de Portner,
o que determinou um tamanho amostral de 16 individuos. Os 16
sdo cuidadores de individuos com Doenga de Parkinson ou outros
parkinsonismos em estagios 2-4 segundo a classificacdo de Hoehn
Yarh. Esses participantes foram recrutados na comunidade, na
Associacao de Parkinsonianos de Minas Gerais (ASPARMIG)
e no ambulatorio da Faculdade de Ciéncias Médicas de Minas
Gerais (FCMMG). Os critérios de inclusdo foram: ser cuidador de
individuo com DP ou outro parkinsonismo e possuir mais de 18
anos. Os critérios de exclusdo foram: ndo ser capaz de responder os
questionarios realizados. Respeitando aspectos éticos, o estudo foi
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da institui¢io e recebeu
aprovacao sob o parecer CAAE: 18989719.0.0000.5134.

Instrumentos

Os participantes foram submetidos a avaliagdo inicial para a
identificagdo, caracterizacdo por meio da aplicagdo da ficha
de avaliagdo inicial e verificagdo dos critérios de inclusdo e de
exclusdo por pesquisadores previamente treinados. A ordem dos
demais testes, apresentados a seguir, foi aleatoria.

- Short Form Health Survey (SF-36) para avaliacdo da qualidade
de vida. O SF-36 ¢ um instrumento genérico formado por 36 itens
e mede 8 sub-escalas: capacidade funcional, fungdo fisica, dor
corporal, saude geral, vitalidade, fungo social, fungdo emocional
e saude mental."!' Sua pontuacdo final é de 0 a 100 para cada
componente, no qual 0 corresponde ao pior estado de satde e 100,
ao melhor."?

- Inventario de Depressio de Beck (BDI) para mensurar a
intensidade de depressdo, composta por 21 itens.”® O individuo
responde cada item de acordo com alternativas que mensuram, de
zero a quatro pontos, a gravidade da depressao. O escore total varia
de 0 a 63, sendo o nivel de depressdo classificado em minimo (0-
13), leve (14-19), moderado (20-28) ou grave (29-63).'*

- Inventario de Ansiedade de Beck (BAI), uma escala constituida
por 21 itens utilizada para avaliar a intensidade da ansiedade do
individuo, que deve apontar, em uma escala de quatro pontos, o
nivel de gravidade do sintoma. Seu escore total varia de 0 a 63,
sendo o nivel de ansiedade classificado em minimo (0-7), leve (8-
15), moderado (16-25) ou grave (26-63).'
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Associagdo entre ansiedade, depressdo e qualidade de vida em cuidadores de individuos com parkinsonismo

Analise Estatistica

As variaveis numéricas foram apresentadas como média + desvio-
padrdo e as variaveis categoricas, como frequéncias absolutas
e relativas. Testes de normalidade (Kolmogorov-Smirnov) e
igualdade de variancias (Levene) foram calculados para todos
os resultados. As correlagdes entre varidaveis numéricas foram
avaliadas pelo Coeficiente de Correlagdo de Spearman e as analises
foram realizadas no software R versdo 3.4.3." Para as correla¢des
que apresentaram resultados significativos, sua magnitude foi
classificada da seguinte forma: 0-0,25 muito baixa; 0,26-0,49 baixa;
0,50-0,69 moderada; 0,70-0,89 elevada; 0,90-1,00 muito elevada.'®

RESULTADOS

Foram avaliados 16 participantes sendo 14 (87,5%) mulheres,
com média de idade de 52,8 + 16,1 anos. A Tabela 1 apresenta a
caracterizagdo dos cuidadores participantes do estudo.

Tabela 1. Caracterizagido dos participantes

I Y S

Estado civil

Casado 11 (68,8)
Solteiro 3(18,8)
Vitvo 1(6,2)
Separado 1(6,2)
Escolaridade
Fundamental 5@31,2)
Médio 7(43,8)
Superior incompleto 1(6,2)
Superior completo 2 (12,5)
Pos-graduagio 1(6,2)
Tipo de cuidado
Informal 13 (81,2)
Formal 3(18,8)
Parentesco
Esposo (a) 6(37,5)
Irmao 3(18,8)
Filho 3(18,8)
Neto 1(6,2)
Sem parentesco 3(18,8)
Interrompeu trabalho
Nao 11 (68,8)
Sim 2 (12,5)
Nao se aplica 3(18,8)
Tempo de cuidado (anos) —n=11 6,1 £5,8
Carga horaria — n=12 17,0£7,8
Divisdo de cuidados — n=15 6 (40,0)
Coabitacido — n=15 8(53,3)
Problemas fisicos 11 (68,8)
Antes 5(45.,5)
Depois 6 (54,5)
Tratamento
Nao 1(6,2)
Sim 10 (62,5)
Nao se aplica 5312
Atividade fisica 6(37,5)
Frequéncia semanal 38+13

A Tabela 2 apresenta a média e desvio padrao obtidos nos

questionarios Beck e SF-36.

Tabela 2. Analise descritiva dos questionarios Beck e SF-36

Média + desvio-padrio

SF-36
Capacidade funcional 69,4 +22.4
Limitagao por aspectos fisicos 50,0 +47,4
Dor 50,4 + 30,6
Estado geral de saude 59,3+214
Vitalidade 16,4+5,6
Aspectos sociais 71,1 £22,7
Limitagdo por aspectos emocionais 66,7 £ 36,5

+
Saude mental 21,6£5,1
10,1 +6,2
BDI 12,4+99
BAI —n=15 ’ ?

SF-36 = Short Form Health Survey, IDB = Inventario de Depressdo
de Beck; IAB= Inventario de Ansiedade de Beck

Com relagdo as correlagdes analisadas, foram observadas
correlagdes inversas e significativas, de magnitude moderada a
elevada entre a depressdo avaliada pelo BDI, a ansiedade avaliada
pelo BAI, e quase todos os dominios de qualidade de vida dos
cuidadores. Ndo foram observadas correlagdes significativas entre o
BDI ¢ os dominios Capacidade Funcional e Limita¢do por aspectos
fisicos do SF-36 ¢ entre o BAI e a Capacidade funcional do SF-36
(Tabela 3).

Tabela 3. Correla¢des Qualidade de Vida, Depressdo e Ansiedade.

BDI BAI

Capacidade funcional -0,152 (p=0,573) -0,507 (p=0,054)

Limitagdo por aspectos fisicos -0,427 (p=0,099) -0,712 (p=0,003)

Dor -0,680 (p=0,004) 0,526 (p=0,044)

Estado geral de saude -0,679 (p=0,004) -0,576 (p=0,025)

Vitalidade -0,835 (p<0,001)  -0,596 (p=0,019)

Aspectos sociais -0,690 (p=0,003) -0,646 (p=0,009)

Limitagdo por aspectos emocionais  -0,650 (p=0,006) -0,692 (p=0,004)

Saude mental -0,601 (p=0,014) -0,883 (p<0,001)

BDI= Inventario de Depressao de Beck, BAI = Inventario de Ansiedade de Beck
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DISCUSSAO

O presente estudo observou que sintomas de depressdo e ansiedade
estdo associados a percepcao de qualidade de vida de cuidadores de
individuos com DP e outros parkinsonismos, em diversos dominios.
Quanto mais sintomas de ansiedade e depressdo sdo apresentados,
pior a percepcdo da QV. A literatura aponta que fatores como
aumento da demanda por cuidados, restri¢ao ao estilo de vida social
e sentimentos de preocupagdo, frustragdo, tristeza, perda, raiva e
ansiedade podem causar sobrecarga fisica e emocional, além de
um impacto financeiro na renda familiar, afetando negativamente
o bem-estar do individuo.'” Apesar disso, de acordo com os
resultados, a depressdo ndo estd associada a baixa percepgdo de
capacidade funcional e limitagao fisica do cuidador, observada pelo
SF-36, enquanto a ansiedade, ndo estd associada a percepgdo de
capacidade funcional.

Estudos mostram, ainda, que conhecer a vivéncia dos cuidadores ¢ o
cenario que enfrentam em seu dia-a-dia auxilia no desenvolvimento
de novas agdes para o cuidado total, visando nao somente o cuidador,
mas favorecendo também a pessoa cuidada.'” Outros estudos
evidenciaram que os cuidadores que reportam uma pior qualidade
de vida sdo aqueles que dedicam mais horas didrias e que realizam
essa tarefa ha mais anos, com interferéncia no dominio psicolégico
e das relagdes sociais, 0 que ressalta a relevancia da depressao
e ansiedade como efeitos adversos gerados pela sobrecarga do
cuidado.'® No presente estudo, os cuidadores relataram, em média,
17 horas didrias de cuidado, o que pode impactar negativamente
tais sintomas. Além disso, ha uma tendéncia de aclimulo de
sobrecarga na medida em que ha aumento do tempo de cuidado e
nas situagdes em que o trabalho nao ¢ dividido, com consequente
piora na qualidade de vida dos cuidadores.

Foi possivel realizar por meio deste, ainda, uma analise descritiva
que indica o perfil dos cuidadores e do paciente cuidado na DP,
além de evidenciar o impacto que essa fungdo gera na qualidade
de vida do cuidador. Quatorze dos dezesseis participantes eram
mulheres (87,5%), o que sugere que as mulheres tendem a deixar
suas atividades para prestar cuidado a um familiar quando surge a
necessidade. Tradicionalmente, a mulher é a cuidadora principal,
geralmente reside na mesma casa e, em situacao de doencga familiar,
assume o papel de responsavel.’ Contudo, neste estudo, também foi
observada a presenga de dois homens cuidadores (12,5%), o que
demonstra a importancia de estimular os homens a assumirem
responsabilidades relacionadas a satide de um familiar.

Em relacdo a afinidade do cuidador com o paciente, pesquisas
revelam que, em primeiro lugar, ¢ o companheiro (a) quem mais
arca com o papel de cuidador primario.® Tal achado foi confirmado
no presente estudo, no qual foi observado que a maioria dos
cuidadores sdo informais, advindos da prépria familia do individuo
com DP. Também foi observada a presenga de 06 conjuges (37,5%)
que assumiram o cuidado total frente ao diagndstico da doenca.
Em situagdes de relacionamento conjugal ou familiar entre o
cuidador e a pessoa com DP, ambos podem experimentar perdas
sociais, que vao desde o ambiente de trabalho, com os colegas e
amigos, até o proprio ambiente familiar. Isso pode estar associado
ou ndo a dificuldade de aceitacdo da inversdo dos papéis, como por
exemplo, no caso de pais ¢ filhos (as), situacdo na qual existe a
responsabilidade da fungo de ser o cuidador e de ser cuidado.¢

E importante ressaltar que, por vezes, o processo de cuidar pode ser
marcado pela impessoalidade e pelo descaso do cuidador consigo
mesmo, afetando sua satde fisica e emocional.® Dessa forma, os
resultados apresentados levantam uma discussdo fundamental:
como lidar com a ansiedade e depressdo dos cuidadores e o quanto
isso influencia no estado de satude geral e qualidade de vida destes.
Alguns fatores influenciam de forma significativa no cuidado,
o que inclui a elevagdo dos custos com o passar do tempo e a
necessidade de uma atencgdo cada vez maior voltada ao individuo
com Parkinson.'? Isso esta diretamente relacionado a necessidade
de uma maior dedicag@o do cuidador, e este fato constitui fator de
risco para seu desgaste fisico, emocional e social.?!

Os resultados da pesquisa mostraram uma associacdo significativa
de magnitude moderada a alta entre a ansiedade e depressdo e
qualidade de vida dos cuidadores. Tais resultados foram relevantes
nos dominios “dor”, “vitalidade”, “estado geral de satde”, “aspectos
socias”, “limitagdo por aspectos emocionais” e ‘’satide mental”. A
ansiedade pode estar diretamente relacionada a vida dos cuidadores,
como ja evidenciado na literatura. Um estudo realizado em 2017
mostra que pode haver restricdo ao estilo de vida do cuidador de
individuos com DP, o que pode ocasionar uma sobrecarga fisica e
emocional.?’ O aumento da demanda por cuidados também pode
causar um impacto financeiro na renda familiar.”® Além disso,
pode haver reducdo da liberdade e/ou independéncia para planejar
a sua programacao diaria, sentimento de preocupagdo, frustragao,
tristeza, perda, raiva e ansiedade.'”

Estudos similares ja foram realizados envolvendo cuidadores
de idosos com deméncia por Alzheimer.! No entanto, pesquisas
relacionadas a avaliagdo da qualidade de vida de cuidadores com
DP sdo escassas. Sdo necessarios estudos que avaliem como outros
fatores emocionais ou fisicos impactam na qualidade de vida do
cuidador para que seja feita uma abordagem eficiente, buscando
intervir nos sintomas. Além disso, entender quais fatores emocionais
e fisicos podem interferir na qualidade de vida do cuidador ¢ de
suma importancia para o futuro das intervengdes e para a exceléncia
do cuidado a pessoa com DP ou parkinsonismo.

CONCLUSAO

Sintomas de depressdo e ansiedade estdo diretamente ligados a
percepcao de qualidade de vida de cuidadores de individuos com
DP e outros parkinsonismos. O estudo mostrou uma associagao
significativa de magnitude moderada a alta entre esses aspectos.
No entanto, espera-se que agdes efetivas que incluam e fortalegam
toda a familia durante a assisténcia ao paciente possam aliviar a
sobrecarga do cuidador.
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