Fisioterapia Brasil - Volume 12 - NUmero 2 - marco/abril de 2011

113

Relacoes entre pacientes com doenca de Parkinson
e seus cuidadores: uma abordagem da capacidade

funcional e da qualidade de vida
Relationship between patients with Parkinson disease and their
caregivers: an overview to functional capacity and quality of life

Raquel Mileib Alves*, Iara Madalena Augusto®, Nubia Carelli Pereira de Avelar**, Ana Paula Santos™**,

Erika Mattos Santangelo™**

© © 0 0 0 0 000000 0000000000000 000000 0000000000000 000000000000000c0 o

*Discentes do Curso de Graduagio de Fisioterapia da Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri (UFV]M), Dia-
mantina/MG, **Doutoranda em Ciéncias Fisioldgicas da UFVIM, Diamantina/MG, ***Professora Adjunta do Departamento de

Fisioterapia da UFVJM, Diamantina/MG

Resumo

Introdugio: A doenga de Parkinson (DP) leva os individuos a
reduzirem suas atividades, podendo haver uma relagio com a qua-
lidade de vida (QV) dos cuidadores. Objetivo: Verificar a associagdo
entre funcionalidade de idosos com DP e QV de seus cuidadores.
M¢étodos: O estadiamento da DP foi determinado através da Escala
de Hoehn & Yahr Modificada, a funcionalidade de 13 idosos foi
mensurada pela Escala de Avaliacao de Fugl-Meyer e a QV de 08 cui-
dadores, pela Escala de Sobrecarga do Cuidador. Resultados: 1dosos
com DP evidenciaram comprometimento motor marcante e a QV
de seus cuidadores apresentou baixo escore, nio sendo observada
correlacio entre funcionalidade de idosos com DP e QV de seus
cuidadores. Conclusio: A funcionalidade do idoso com DP sozinha
néo foi capaz de influenciar a QV do cuidador.

Palavras-chave: doenga de Parkinson, qualidade de vida,
funcionalidade, cuidadores.

Introducao

A doenca de Parkinson (DP) afeta 0,3% da populacio
mundial [1] e caracteriza-se pela degeneragio progressiva dos
neur6nios dopaminérgicos da substincia negra compacta,
levando 4 redugio de dopamina no estriado [2]. O quadro
clinico desta doenca ¢é caracterizado bradicinesia, rigidez,
tremor de repouso e instabilidade postural; entretanto, esses
sinais sdo apenas visiveis quando hd perda de pelo menos 50%
destes neurdnios [3].
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Abstract

Introduction: Parkinson disease (PD) leads individuals to reduce
the variety of activities, there may be a relationship to quality of life
(QOL) of caregivers. Objective: To investigate the association be-
tween functionality of elderly patients with PD and their caregivers’
QOL. Methods: The stage of PD was determined using the Hoehn
& Yahr modified, the functionality of 13 elderly was measured by
Assessment Scale and Fugl-Meyer QOL of 08 caregivers by the
caregiver overload scale. Resulzs: Subjects with PD showed marked
motor impairment and QOL of their caregivers had low scores, with
no observed correlation function of elderly patients with PD and
their caregivers QOL. Conclusion: The functionality of the elderly
with PD alone was not able to influence the caregiver’s QOL.

Key-words: Parkinson disease, life-quality, function, caregivers.

Individuos com DP tendem a reduzir a quantidade ¢ a
variedade de suas atividades, fato que pode contribuir para
a redugdo de sua aptidio fisica [4] ocasionando perdas de
papéis ocupacionais e de habilidades, como dificuldades na
mobilidade e no cuidado pessoal [5]. Devido 4 cronicidade
e a progressio da DD, torna-se evidente o apoio a familia
cuidadora, nio apenas pelas responsabilidades que assume no
cuidado, mas também pelo sofrimento, desgaste e tensao a que
¢ submetida [6]. A literatura caracteriza cuidadores segundo
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o vinculo entre cuidador e paciente, tipos e frequéncia de
cuidados prestados [7].

Diante do supraexposto, o objetivo deste estudo foi veri-
ficar a associagio entre funcionalidade de idosos com DP e
QV de seus respectivos cuidadores. Nossa hipétese é que haja
associagdo entre as varidveis citadas.

Material e métodos
Delineamento experimental

O estudo transversal foi desenvolvido no municipio de
Diamantina/MG, protocolado sob o registro definitivo n°
025/10 e aprovado em conformidade com as normas éticas
aplicdveis previstas pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri.

Amostra

A amostra de idosos com DP foi obtida a partir de pron-
tudrios nas Estratégias de Satde da Familia e os critérios de
inclusdo foram idade igual ou superior a sessenta anos com
diagnéstico de DP. Foi excluido do estudo qualquer individuo
nao habilitado a responder as escalas.

Procedimentos experimentais

Ap6s o recrutamento, os voluntdrios do estudo recebe-
ram uma explicacdo detalhada dos objetivos do estudo ¢
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
e foram divididos em 02 grupos. O grupo de idosos com
DP (I,,) foi formado por 13 idosos de ambos os géneros e
o grupo de cuidadores de idosos com DP (C_,) composto
por 08 cuidadores, independente da idade. As seguintes
escalas foram aplicadas:

* Escala de Avaliagao de Fulg-Meyer (EFM): para avaliagio
da funcionalidade de I ;

* Escala de Hehn e Yahr Modificada (HY): para estadia-
mento de I ;

* Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC): para avaliacio

daQVde C_,

Instrumentos

A funcionalidade dos idosos foi avaliada, por uma exami-
nadora experiente, utilizando a EFM. Esta escala traduzida
e validada para a populacio brasileira é indicada para avaliar
seis aspectos do paciente: amplitude de movimento, dor, sen-
sibilidade, fungio motora da extremidade superior e inferior
e equilibrio, além da coordenagio e velocidade, totalizando
226 pontos. Destes, 100 correspondem a funcio motora
normal, em que a pontua¢do mdxima para a extremidade
superior é 66 e para a inferior, 34. A pontuacio é classificada
segundo o nivel de comprometimento motor, em que menos

que 50 pontos indicam um comprometimento motor severo;
50-84 marcante; 85-95 moderado; e 96-99 leve [8]. A EFM
apresenta alta confiabilidade intra e inter-observador e foi
aplicada em ambos hemicorpos do I |, pois consegue predizer
a capacidade funcional, apesar de nio ser especifica paraa DP.

A HY avalia a incapacidade dos individuos com DP
indicando o estado geral e a gravidade. Compreende sete
estdgios de classificagdo, nos quais os individuos inseridos
nos estdgios de 1 a 3 apresentam incapacidade leve a mode-
rada, enquanto os que estdo nos estdgios 4 ¢ 5 apresentam
incapacidade grave [9].

A QV dos cuidadores foi avaliada através da ESC, também
validada para a lingua portuguesa e aplicada pela segunda
examinadora, e possibilita a pontuagio mdxima de 88. Es-
tes estdo distribuidos em 22 itens que avaliam a sobrecarga
subjetiva dos cuidadores de pacientes com doencas cronicas
e 0 impacto da sobrecarga nos seguintes aspectos: satde, vida
social e pessoal, situacdo financeira, bem-estar emocional e
relagdes interpessoais. Quanto maior a pontuagio, maior a
sobrecarga a qual o cuidador ¢ submetido [10] e nio hd na
literatura pontos de coorte definidos.

Analise estatistica

Utilizou-se o software SPSS versio 18.0 com nivel de signi-
ficancia P < 0,05. Para as varidveis quantitativas, utilizaram-se
medidas de tendéncia central e variabilidade (média, media-
na, desvio padrio, erro-padrio, minimo e méximo). Para as
varidveis nominais, foi feita uma tabela de distribuicio de
frequéncias. Inicialmente, realizou-se o teste de normalidade
para verificagio da distribui¢io da amostra, com a utilizagio do
teste Shapiro-Wilk. Para comparagbes intergrupos, nas varidveis
que apresentavam distribuigio simétrica utilizou-se o teste t
independente, j4 para as varidveis com distribuigio assimétrica,
utilizou-se o teste Mann-Whitney. Para avaliagio da correlagio
entre funcionalidade nos participantes com DP e relato de QV
dos cuidadores, utilizou-se o teste de correlagao de Spearman,
uma vez que os dados apresentavam distribuicio assimétrica.

Resultados

Dos 17 I, selecionados inicialmente, 13 preencheram
os critérios de inclusdo e participaram do estudo. Dos 04
participantes excluidos, 02 estavam em estdgio avangado nio
responsivos @ EFM; 01 apresentava idade inferior a 60 anos
e o ultimo possufa diagnéstico duvidoso.

A idade média do 1, foi de 74,67 anos (+ 8,98), sendo
previamente determinado que apenas participariam idosos
acima de 60 anos, ¢ a propor¢io de voluntdrias do género
feminino foi de 76,93%, demonstrando homogeneidade em
relagio a idade e ao género (p = 0,567). O estadiamento do
I, de acordo com a HY, estd apresentado na figura 1 e nao
houve correlagio com a EFM no hemicorpo esquerdo (0,064)
e no direito (0,086).
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Figura 1 - Percentual de estadiamento da DP segundo HY.
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Ao observar as caracteristicas sociodemogréficas dos cuida-
dores, nota-se a auséncia de cuidadores do género masculino.
No C_,a idade média foi de 48,27 anos (+ 17,97) e a média
de tempo de cuidado foi de 5,33 anos (+ 4,63). O restante
do perfil de C_, estd demonstrado na Tabela I.

Tabela I - Caracteristicas sociodemogrdficas dos cuidadores de
idosos com DP

.y Cpln= 8)

Variavel Resposta %
Estado civil casada 62,5
Classificacdo primério (familiar) 75
Vinculo nora ou esposa 50
Motivo obrigagdo moral 50
Dias semanais 7 62,5
Horas/dia até 6h ou até 24h 75
Descanso 0 dias 37,5

A pontuagio da EFM de I, no hemicorpo direito foi
de 76,38 pontos e no esquerdo, 76,92 pontos ¢ nio houve
diferenca significativa em relagio aos hemicorpos (p = 0,551).

Dos 131, avaliados, 09 possufam cuidadores constantemen-
te; mas 01 deles nio respondeu a ESC, totalizando um 7 de 08
(61,54%) cuidadores com média de pontuacio na ESC de 16 (+
9,56). Os itens mais pontuados na ESC foram: dependéncia do
idoso, que pede mais ajuda do que realmente necessita e espera
que o cuidador cuide como se fosse a tnica pessoa de quem ele
depende. Em contrapartida, o cuidador sente que nao possui
dinheiro suficiente para cuidar do idoso, assim como tempo
para cuidar de si mesmo, sentindo-se estressado e sobrecarregado,
apesar de achar que deveria fazer mais pelo idoso.

Quando correlacionadas a funcionalidade do 1,2 QV do
C,,p 0s resultados evidenciaram auséncia de associagao entre
as varidveis (p = 0,265 para hemicorpo esquerdo, p = 0,359
para hemicorpo direito).

Discussao

A taxa de acometimento da DP varia linearmente com o
avanco da idade, afetando 1/1.000 individuos acima de 65

anos e 1/100 apés 75 anos [13,14] e a predominincia do
género feminino, pode ser devido 4 maior sobrevida feminina
¢ a fatores comportamentais, ji que as mulheres procuram
os servigos de satide com maior frequéncia [13], ainda que
os homens sejam mais afetados na proporgao de 2:1 [13,14].

No grupo de cuidadores, todas as participantes eram do
género feminino, casadas e apresentaram média de idade que
corrobora com estudo de Gongalves ez al. [14], que encontrou
idade média de 48,5 anos, estado civil casada e predominéncia
feminina. Quanto a classificacdo predominante no C, foi
cuidadora primdria do tipo familiar, lembrando que cuida-
dor primdrio ¢ aquele que tem a principal, total ou maior
responsabilidade pelos cuidados e secunddrio, aquele que
presta atividades complementares as do cuidador primdrio
[7]. Obrigacdo moral, conjugalidade, auséncia de outros
cuidadores préximos e dificuldade financeira contribuem
para que uma pessoa se torne cuidadora principal [14]. No
presente estudo, obrigacio moral foi 0 motivo predominante
para o cuidado, quanto ao vinculo, a maioria era nora ou
esposa e os cuidados aconteceram na maioria das vezes todos
os dias da semana. Os dados corroboram com o estudo de
Gongalves ez al. [14], em que 64,6% dos cuidadores atuavam
de modo permanente durante o periodo diurno, e podem ser
justificados pelo vinculo familiar e a necessidade de abandonar
atividades extracomunitdrias, como o trabalho, para dedicar-
se ao cuidado.

A EFM, que verificou a funcionalidade de I, foi de-
senvolvida para Acidente Vascular Cerebral (AVC), mas foi
empregada no presente estudo, porque é uma escala bastante
detalhada em comparacio as outras e possibilita maior diver-
sificacio de métodos para avaliagio da capacidade funcional.
Na literatura foi encontrado o estudo de Frascarelli ez 2/ [15]
em que utilizaram a EFM para avaliar a fun¢io motora de
membros superiores de criangas ¢ adolescentes (05 a 15 anos
de idade) com diagnéstico de traumatismo cranioencefilico,
paralisia perebral e AVC, encontrando melhora da funcio
apds terapia robdtica.

O comprometimento motor em I, foi classificado como
marcante e pode ser justificado pelos movimentos sinérgicos
de membros inferiores, que sio pontuados negativamente
na escala, bem como a presenga de deficiéncia em amplitude
de movimento, em fung¢io do préprio desempenho motor
prejudicado pelos sintomas da DP. Setenta e sete por cento
da amostra compreendeu até o estdgio 3 da HY, quando hd
apenas alguma instabilidade postural e incapacidade leve a
moderada [16], justificando em parte o nivel de funcionali-
dade encontrado.

Quanto a QV de C_, a média de pontuagao na ESC foi
baixa, dada a possibilidade de atingir 88 pontos. No estudo
de Gongalves et al. [14], 69,5% dos cuidadores mostraram-
se satisfeitos com a QV, avaliada através da Escala Abreviada
de Qualidade de Vida da Organizagio Mundial de Sadde
(WHOQOL-BREF), o que pode ser estendido ao presente

estudo. Acredita-se que a obrigagao moral ¢ o vinculo familiar
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justifiquem esses dados, como demonstrados na tabela I. Ou-
tra hipStese para o baixo escore diz respeito & boa qualidade
da relacdo cuidador-idoso, & percep¢io de apoio social e a
frequéncia de descanso, que afetam positivamente a QV do
cuidador [17] e, segundo Amendola, Oliveira & Alvarenga
[18], cuidadores mais velhos parecem ser mais susceptiveis &
sobrecarga e os mais jovens, ao isolamento; levando a conclu-
sdo de que a pontuagio na ESC nao foi elevada na amostra
devido 2 baixa idade média dos cuidadores.

Nao houve correlagio entre a funcionalidade do I, ea QV
do C_, significando que a fungio nao interferiu na QV, no
existindo relagdo de causa e efeito. Acredita-se que isso tenha
ocorrido, porque QV é uma percepgio subjetiva do individuo
[19] e baseia-se em principios como nivel socioecondémico e
satisfagdo, além da capacidade funcional [20]. Outra justifi-
cativa seria a pequena amostra de participantes com DP, o
estadiamento de leve a moderado na HY, a amenizacio nas
respostas dos C_, na ESC devido ao vinculo e ao motivo com
que cuidam. As mesmas justificativas quanto a exclusio de
participantes graves ¢ a auséncia de resposta de um cuidador
podem ser acrescidas neste contexto. Schestatsky ez al. [21],
a0 comparar a QV de idosos com DP a seus respectivos cui-
dadores através da WHOQOL-BREE mostrou que a idade
dos idosos foi o fator mais importante associado 3 QV do
cuidador. O estudo de Aarsland ez 4/. [22] apontou os sinto-
mas mentais como importantes preditores de sobrecarga do
cuidador de DB, mas citou que outros trabalhos encontraram o
estado funcional como o melhor determinante de sobrecarga.

Este estudo apresentou algumas limitagdes e os resultados
devem ser interpretados para a amostra em questdo, merecendo
destaque o baixo niimero de participantes e a exclusdo de pacien-
tes graves. Apesar das limitagoes, o presente estudo demonstrou
aplicabilidade clinica dos resultados, j4 que foram avaliados para-
metros de intervencao direta do fisioterapeuta (comprometimento
motor) acreditando na melhora indireta da QV dos cuidadores.

Conclusao

De acordo com a amostra avaliada, pode-se concluir que
nao houve correlagio entre a funcionalidade dos pacientes

com DP e a QV dos cuidadores.
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