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RESUMO

Objetivo: Analisar a sobrecarga percebida pelo cuidador durante a pandemia da COVID-19 e
sua relacdo com o perfil do paciente com doenca de Parkinson (DP). Métodos: Estudo
descritivo e transversal realizado com pacientes com DP e seus respectivos cuidadores, que
exerceram sua fungdo antes e ap6s o inicio da pandemia da COVID-19. Por meio de visitas
domiciliares foram aplicados questionarios para avaliacdo do perfil clinico e demogréafico do
paciente e para o perfil sociodemografico do cuidador. O paciente foi submetido a avaliacao
cognitiva (MEEM), da qualidade de vida associada a satide (PDQ-39) e do humor (HADS).
Com o cuidador foi aplicado as escalas padronizadas para avaliar o humor (HADS) e para
avaliar a sobrecarga (ZBl), seguido pelo questionario para avaliar a percepcao do cuidador
sobre a sobrecarga durante a pandemia da COVID-19. As variaveis foram analisadas de forma
descritiva e para correlacionar a sobrecarga percebida pelo cuidador com a cognicéo, qualidade
de vida e humor dos pacientes e humor do préoprio cuidador, foi utilizado o teste de Pearson.
Adotado um nivel de significancia de 5% e coeficiente de correlacdo R de Pearson. Resultados:
Participaram do estudo 12 pacientes, sendo 7 (58%) do sexo feminino, 6 (50%) casados, nivel
de escolaridade de 1 a 8 anos de estudo, em todos os estagios da doenca, com tempo de
diagndstico de 1248 anos. No MEEM, a pontuacdo dos pacientes foi de 25,36 +3,64, sendo que
7 (58%) dos avaliados ficaram abaixo do escore esperado de acordo com o nivel de
escolaridade. No PDQ-39 foi de 61,91 + 28,57, no nivel de ansiedade foi de 9,42 + 5,02 e para
depressao foi de 8,5 + 5,02 pontos. Foram avaliados 12 cuidadores, destes 11 (92%) ndo eram
remunerados pelo servico, 7 (58%) dos cuidadores realizavam o servi¢o na casa do paciente.
Nas escalas aplicadas o escore médio da HADS para ansiedade foi de 7,75 + 5,36 e de 4,92 +
4,17 para depressdo, na ZBI o score médio foi de 29,75 £ 21,0. Evidenciou-se relacdo positiva
da sobrecarga do cuidador com humor dominio ansiedade (p=0,05) e tempo de diagnostico (p
= 0,04) dos pacientes. Conclusdo: A pandemia da COVID-19 aumentou a sobrecarga imposta
aos cuidadores principalmente nos aspectos de ansiedade, estresse, autocuidado e vida social,
estando relacionada ao tempo de diagndéstico que reflete a gravidade dos sintomas motores que
ocasionam limitagdes funcionais e ndo motores como a ansiedade do paciente durante este
periodo pandémico.

Palavras-chave: Doenca de Parkinson. Cuidadores. COVID-19. Qualidade de Vida.



ABSTRACT

Objective: To analyze the burden perceived by the caregiver during the COVID-19 pandemic
and its relationship with the profile of the patient with Parkinson's disease (PD). Methods:
Descriptive and cross-sectional study carried out with patients with PD and their respective
caregivers, who exercised their function before and after the onset of the COVID-19 pandemic.
Through home visits, questionnaires were applied to assess the clinical and demographic profile
of the patient and the sociodemographic profile of the caregiver. The patient underwent
cognitive (MMSE), health-associated quality of life (PDQ-39) and mood (HADS) assessments.
With the caregiver, standardized scales to assess mood (HADS) and burden (ZBI) were applied,
followed by the questionnaire to assess the caregiver's perception of burden during the COVID-
19 pandemic. The variables were analyzed descriptively and to correlate the burden perceived
by the caregiver with the patients' cognition, quality of life and mood and the caregiver's own
mood, the Pearson test was used. Adopted a significance level of 5% and Pearson's R correlation
coefficient. Results: 12 patients participated in the study, 7 (58%) female, 6 (50%) married,
education level from 1 to 8 years of study, in all stages of the disease, with diagnosis time of
12+ 8 years. In the MMSE, the patients' scores were 25.36 = 3.64, with 7 (58%) of those
assessed falling below the expected score according to their level of education. In the PDQ-39
it was 61.91 + 28.57, in the anxiety level it was 9.42 + 5.02 and for depression it was 8.5 + 5.02
points. Twelve caregivers were evaluated, of which 11 (92%) were not paid for the service, 7
(58%) of the caregivers performed the service at the patient's home. In the applied scales, the
average HADS score for anxiety was 7.75 + 5.36 and 4.92 + 4.17 for depression, in the ZBI the
average score was 29.75 + 21.0. There was a positive relationship between caregiver burden
and mood, anxiety domain (p=0.05) and time since diagnosis (p = 0.04) of patients. Conclusion:
The COVID-19 pandemic increased the burden imposed on caregivers, mainly in terms of
anxiety, stress, self-care and social life, being related to the time of diagnosis that reflects the
severity of motor symptoms that cause functional and non-motor limitations such as anxiety of

the patient during this pandemic period.

Keywords: Parkinson Disease. Caregivers. COVID-19. Quality of Life
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1. INTRODUCAO

A doenca de Parkinson (DP) é a segunda doenca neurodegenerativa mais comum em
todo o mundo, caracterizando-se por sintomas motores, entre estes bradicinesia, tremor postural
e/lou de repouso, rigidez pléstica e distirbios posturais. Sintomas sensitivos, cognitivos e
autondémicos complementam esta sindrome. Seus marcadores patolégicos incluem a perda de
neurdnios da area compacta da substancia nigra e o acumulo de a-sinucleina no cortex cerebral,
no tronco cerebral e na medula espinhal. Sob o aspecto fisiopatoldgico, pode ser considerada
como uma doenca ocasionada por alteragdes funcionais dos sistemas dopaminérgico,
noradrenérgico, serotoninérgico e colinérgico. (SUZUKI et al., 2021)

Com o agravamento dos sintomas motores e ndo motores nos estagios mais avancados
da doenca de Parkinson, os individuos acometidos pela doenca tornam-se cada vez mais
dependentes de ajuda na sua vida diaria, resultando num aumento da sobrecarga para 0s
cuidadores informais (MARTINEZ-MARTIN et al., 2007; ROSQVIST et al., 2022). O papel
do cuidador principal, geralmente um membro da familia, esta relacionado a uma expressdo de
carinho, amor, gratiddo e respeito pelo familiar. Quando o cuidado é realizado por um Unico
cuidador, alterac@es na rotina associadas a sobrecarga de cuidado podem desencadear alteracdes
psicossomaticas nessas pessoas, e precisam ser consideradas pelos profissionais da satde que
assistem a familia (PADOVANI et al., 2018).

No final do ano de 2019, o coronavirus foi detectado como agente causador da
COVID-19 (SARS-CoV-2), uma doenca respiratdria que foi notada pela primeira vez na China
e se espalhou rapidamente na Europa e em pelo menos 21 paises, areas ou territdrios em todo o
mundo. Em marco de 2020 a Organizacdo Mundial da Saude declarou uma pandemia global e
varios governos planejaram uma quarentena nacional para controlar a propagacdo do virus
(CAGNIN et al., 2020).

Essa nova doenca afetou bilhdes de pessoas em todo o0 mundo, representando maior
risco para idosos, pessoas com doencas graves, com evidéncias crescentes de que esse risco €
compartilhado por pessoas com doencas neuroldgicas crénicas. Isso levou muitos individuos
que vivem com condicGes cronicas como DP, doenca de Alzheimer e outros distdrbios & auto-
quarentena. Embora tenha sido essencial para 0 combate ao virus, essas medidas afetaram a
qualidade de vida dos pacientes por meio do isolamento social intensificado, estresse emocional

e maior ansiedade e depressdo. Nesse cenario, pacientes e cuidadores ficaram predispostos ao
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isolamento social e a pandemia provavelmente exacerbou esses problemas, com evidéncias
emergentes sugerindo que pode haver uma aceleragédo da progresséo da doenca (MACCHI et
al., 2020).

A disseminacdo do coronavirus foi um fator decisivo para desencadear uma crise de
salde publica mundial sem transcendentes. As incertezas sobre a COVID-19, a mudanca de
rotina, estilos de vida e a reducgdo de contato fisico causaram estresse, ansiedade, sobrecarga
emocional, falta de sono e até complicacgdes fisicas em pacientes e cuidadores (SANTOS et al.,
2021). Em pessoas com doenca de Parkinson observou-se piora dos sintomas motores, aumento
do estresse e diminuicdo da atividade fisica durante a pandemia COVID-19. Além do estresse
e da depresséo, a piora do humor dos pacientes percebida pelos cuidadores foi determinante dos
aspectos mentais da qualidade de vida (QV) relacionado a satde dos cuidadores, sugerindo que
0s cuidadores estavam profundamente envolvidos no apoio aos pacientes quando seus sintomas
motores se deterioravam. Ressalta-se que uma maior carga do cuidador estd associada ao
estagio da doenca do paciente, havendo correlagdo positiva com o tempo de progressao da
doenca e intensidade das complicacdes motoras. Em contrapartida, a presenca de cuidadores
estd associada a maior QV de pacientes com DP, apesar da pior funcdo cognitiva e motora do
que aqueles sem cuidador, indicando a importante influéncia dos cuidadores nos desfechos dos
pacientes e QV (SUZUKI et al., 2021).

Diante disso, este estudo tem como finalidade identificar a sobrecarga percebida pelo
cuidador durante a pandemia da COVID-19 e sua relacdo com o perfil clinico do paciente com
DP.

2. METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de trabalho de concluséo de curso de graduacgéo de Fisioterapia,
com carater descritivo e transversal realizado com pacientes com DP e seus respectivos
cuidadores, que exerceram sua funcdo antes e ap0ds o inicio da pandemia da COVID-19. Teve
como objetivo analisar a sobrecarga percebida pelo cuidador durante a pandemia da COVID-
19 e sua relacdo com o perfil do paciente com DP. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica e Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) (n.
56226022.0.0000.0121).

O recrutamento dos participantes foi realizado por meio da verificacdo do cadastro de
pacientes com diagndstico de DP da Associacdo de Parkinson Tocando em Frente, cujo 0s
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pacientes fossem residentes da Regido do Extremo Sul Catarinense e apos foi realizado o
contato telefénico com os pacientes cadastrados para agendamento da coleta. O estudo foi
realizado no formato presencial, atraves de visitas domiciliares, mantendo as recomendac6es
do Ministério da Saude frente a pandemia da COVID-19.

Foram incluidos pacientes com diagndstico clinico de DP, residentes da regido do
Extremo Sul Catarinense que aceitaram participar da pesquisa assinando o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Excluidos pacientes que possuiam outro
diagnostico que ndo seja a DP e que ndo necessitavam de um cuidador e pacientes que ndo
tomaram nenhuma dose da vacina da COVID-109.

Foram incluidos os respectivos cuidadores dos pacientes com DP, que estavam
responsaveis pelos cuidados antes e durante a pandemia da COVID-19 e que aceitaram
participar da pesquisa assinando o TCLE. Foram excluidos cuidadores que exerceram outras
atividades adicionais ao cuidado do paciente no domicilio, como servi¢os de limpeza na
residéncia e que ndo tomaram nenhuma dose da vacina da COVID-19.

Para a coleta de dados, primeiramente foi disponibilizado o TCLE para assinatura e
esclarecimento de duvidas. Aplicado um questionario para avaliagdo do perfil clinico e
demografico do paciente (apéndice A) e para o perfil sociodemogréfico do cuidador (apéndice
B). Em seguida, o paciente foi avaliado por meio de escalas padronizadas para avaliagdo
cognitiva (MEEM), da qualidade de vida associada a satude (PDQ-39) e para avaliacdo do
humor (HADS). Com o cuidador foram aplicadas as escalas padronizadas para avaliar o humor
(HADS) e para avaliar a sobrecarga do cuidador (ZBI), seguido pelo questionario para avaliar

a percepcéo do cuidador sobre a sobrecarga durante a pandemia da COVID-19 (apéndice C).
ANALISE ESTATISTICA

Os dados coletados foram armazenados em um banco de dados no programa Microsoft
Excel®, onde cada participante tinha um namero codificador. Primeiramente todas as variaveis
foram analisadas de forma descritiva por meio de frequéncia simples e porcentagens (variaveis
categoricas) e medidas de posi¢éo e dispersao (variaveis numericas).

Para correlacionar a sobrecarga percebida pelo cuidador com a idade, tempo de
diagnéstico, cognicdo, qualidade de vida e humor dos pacientes e humor do proprio cuidador,
foi utilizado o teste de Pearson. Adotado um nivel de significancia de 5% (p <0,05). Para avaliar

o coeficiente de correlacdo foi utilizado o r de Pearson, onde foram classificados em: correlagéo
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em perfeita (r=1), muito alta (r= 0,80- <1), alta (r=0,60 - <0,80), moderada (r= 0,40- <0,60),
baixa (r=0,20- <0,40), muito baixa (0-0,20) e nula (r=0)

3. RESULTADOS

Participaram deste estudo 12 cuidadores, sendo 4 (33%) sexo masculino e 8 (67%) do
sexo feminino, com média de idade 56 anos +15, a tabela 3 descreve as caracteristicas
sociodemogréficas dos cuidadores.

Tabela 1- Caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos cuidadores.

Variaveis N %
Sexo

Feminino 8 67
Masculino 4 33
Estado Civil

Casado 9 75
Vilvo 1 8
Divorciado 0 0
Solteiro 2 17
Escolaridade

Analfabeto 0 0
De 1 a 4 anos 1 8
De 5 a 8 anos 1 8
De 9 a 11 anos 2 17
Mais que 11 anos 8 67
Renda Familiar

Menor que um salario minimo 0 0
Até 2 salarios minimos 5 42
De 2 a 4 salarios minimos 2 17
Mais que 4 salarios minimos 5 42
Nivel de Parentesco

Filhos(as) 5 42
Esposos (as) 6 50
Nenhum grau de parentesco 1 8
Tempo/anos sendo cuidador do

paciente

De 2 a 3 anos 4 33
Mais que 3 anos 8 67
Horas/dia responsaveis pelo

cuidado

Menos de 4 horas 1 8
De 5 a 8 horas 3 25
De 9 a 12 horas 2 17
De 16 a 24 horas 5 42
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De todos avaliados, 11 (92%) ndo eram remunerados pelo servico e 1 (8%) recebiam
remuneracao, 7 (58%) dos cuidadores realizavam o servico na casa do paciente e 2 (17%) era
realizado na casa do proprio cuidador e 3 (25%) residiam no mesmo endereco.

A tabela 4 descreve os resultados obtidos nas escalas padronizadas de avaliacao,

aplicadas com os cuidadores.

Tabela 2 — Caracteristicas clinicas dos cuidadores.

Variaveis Média Desvio Padrao
ZBlI 29,75 21,05
HADS-Ansiedade 7,75 5,36

HADS- Depressdao 4,92 4,17

Na avaliacdo de ansiedade e depressédo com a escala HADS, dividida em duas partes, no
que se refere a ansiedade obteve uma média de 7,75 + 5,36, destes 7 (58%) apresentam de 0-7
pontos indicando baixa probabilidade, 2 (17%) pontuaram de 8-11 indicando uma possivel
ansiedade, 3 (25%) pontuaram de 12-21 indicando uma provavel ansiedade, e no que diz
respeito a depressdo obteve uma média de 4,92 + 4,17, destes 10 (83%) apresentam de 0-7
pontos indicando baixa probabilidade, 1 (8%) pontuaram de 8-11 indicando uma possivel
depressao, e 1 (8%) pontuaram de 12-21 indicando uma provavel depressdo. Portanto a grande
maioria apresentou uma baixa probabilidade de ansiedade e depressdo. Na avaliacdo da
sobrecarga do cuidador com a escala ZBI foi obtida uma média de 29,75 + 21,05, na qual 7
(58%) dos cuidadores pontuaram acima de 21 ultrapassando o ponto de corte indicando
sobrecarga do cuidador.
Os resultados obtidos no questionario Sobrecarga percebida pelo cuidador durante a

pandemia da COVID-19, estdo descritos na tabela 5.

Tabela 3 - Sobrecarga percebida pelo cuidador durante a pandemia da COVID-19.

Variavel Nenhum Muito Pouco Muito Completam
pouco pouco ente
Aumento da sobrecarga 0 1 (8,33%) 5(41,66%) 4(33,33%) 2(16,66%)
com a pandemia
Sobrecarga- Ansiedade 2 (16,66%) 3 (25%) 3 (25%) 1(8,33%) 3 (25%)
Sobrecarga- Estresse 2 (16,66%) 2(16,66%) 5 (41,66%) 0 3 (25%)
Sobrecarga- 2 (16,66%) 3 (25%) 4 (33,33%) 2(16,66%) 1(8,33%)

Autocuidado
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Sobrecarga-Salde
Mental

Sobrecarga- Vida Social

Influéncia da sobrecarga
na paciéncia e atencao
com o paciente
Tempo para cuidar de si

4 (33,33%)

2 (16,66%)

2 (16,66%)

2 (16,66%)

1(8,33%)

2 (16,66%)

1(8,33%)

3 (25%)

4 (33,33%)

6 (50%)

3 (25%)

2 (16,66%)

1(8,33%)

1 (8,33%)

4 (33,33%)

2 (16,66%)

3 (25%)

3 (25%)

2 (16,66%)

Participaram da anélise também 12 pacientes, sendo 05 (42%) do sexo masculino e 07

(58%) do sexo feminino, com média de idade 68+12 anos. A Tabela 1 descreve as

caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos pacientes.

Tabela 4 - Caracteristicas sociodemograficas dos pacientes com doenca de Parkinson.

Variaveis

Sexo

Feminino
Masculino
Estado Civil
Casado

Viivo
Divorciado
Solteiro
Escolaridade
Analfabeto

De 1 a 4 anos
De 5 a 8 anos
De 9 a 11 anos
Mais que 11 anos
Renda Familiar

Menor que um salario minimo
Até 2 salarios minimos

De 2 a 4 salarios minimos
Mais que 4 salarios minimos

Hoeh e Yahr
Nivel |

Nivel 11
Nivel 111
Nivel IV
Nivel V

NUmero de cuidadores

Um cuidador
Dois cuidadores

N

o1

N WO PN BB PN WO

SOCWkr wh

[op NN

%

58
42

50
25
17
8

8
33
33
17
8

8

50
25
17

33
25
8
25
0

33
50
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oo

Quiatro cuidadores 1
Mais que quatro cuidadores 1 8

Os principais resultados deste estudo, quando se refere aos pacientes com DP, mostram
que a maioria dos participantes sdo casados, possuem um nivel de escolaridade entre 1 a 4 anos
e 5 a 8 anos de estudo, possuem renda familiar de até 2 salarios minimos, apresentam uma
classificacdo, atraves da escala Hoeh e Yahr, nivel I, sequidos de nivel Il, IV e 111, tinham como
tempo de diagndstico entre 2 e 25 anos (média 12 + 8), e 12 (100%) dos entrevistados
necessitando de ao menos 1 cuidador, sendo a grande maioria contendo dois cuidadores.

A tabela 2 descreve os resultados obtidos nas escalas padronizadas de avaliacdo

clinica, aplicadas com os pacientes com DP

Tabela 5 — Caracteristicas clinicas dos pacientes com doenca de Parkinson.

Variaveis Média Desvio Padrao
MEEM 25,36 3,64

PDQ-39 61,91 28,57
HADS-Ansiedade 9,42 5,02

HADS- Depressdo 8,5 5,02

Com relacdo a avaliacdo cognitiva, o score médio obtido na escala MEEM foi de 25,36
13,64, sendo que 7 (58%) dos avaliados ficaram abaixo do escore esperado de acordo com 0
nivel de escolaridade, que é um teste de rastreio cognitivo, tendo como ponto de corte: escores
20 para analfabetos, 25 para pessoas com um a quatro anos de escolaridade, 26,5 para aquelas
com cinco a oito anos de escolaridade, 28 para individuos que estudaram de nove a 11 anos e
29 para aqueles com escolaridade superior a 11 anos (MELO et al., 2015). Na escala PDQ-39
que avalia a qualidade de vida relacionada a saide em pacientes com doenca de Parkinson, os
pacientes apresentaram uma média de 61,91 + 28,57, na qual tem um intervalo de indice
resumido de 0 a 100 e pontua¢des mais altas indicam pior QV (TRANG et al., 2020). Na escala
utilizada para avaliacdo de ansiedade e depressédo com a escala HADS, dividida em duas partes,
no que se refere a ansiedade obteve uma média de 9,42 * 5,02, destes 4 (33%) apresentam de
0-7 pontos indicando baixa probabilidade, 5 (42%) pontuaram de 8-11 indicando uma possivel
ansiedade, 3 (25%) pontuaram de 12-21 indicando uma provavel ansiedade, e no que diz
respeito a depressao obteve uma média de 8,5 + 5,02, destes 5 (42%) apresentam de 0-7 pontos

indicando baixa probabilidade, 5 (42%) pontuaram de 8-11 indicando uma possivel depressao,



16

e 2 (17%) pontuaram de 12-21 indicando uma provavel depressdo. Diante dos resultados
obtidos foi possivel observar que a grande maioria indica uma possivel ansiedade e depresséo.

Em relacdo a correlagdo da percepcdo da sobrecarga do cuidador com as variaveis
clinicas dos pacientes, evidenciou-se relacdo positiva com tempo de diagnostico (p = 0,04)
(r=0,79 correlacdo alta) e humor dominio ansiedade (p=0,05) (r= 0,95 correlagdo muito alta)
dos pacientes (Figuras 1 e 2). N&o houve correlacdo com as variaveis idade (p=0,32), cognicao
(p=0,5), qualidade de vida (p=0,129) e humor dominio depressdo (p=0,395) dos pacientes e

humor do préprio cuidador dominio ansiedade (p=0,83) e depresséao (0,86).

Figura 1 - Correlacdo entre Sobrecarga do Cuidador e Tempo de diagndéstico do paciente

Correlacao entre Sobrecarga do Cuidador e Tempo
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Figura 2 - Correlacdo entre Sobrecarga do Cuidador e Humor (ansiedade) do Paciente
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4. DISCUSSAO

Evidenciamos no presente estudo que a maioria dos pacientes apresentaram
comprometimento cognitivo, apresentando uma possivel ou provavel ansiedade e depresséo,
impactando na qualidade de vida. A maioria dos cuidadores apresentaram baixa probabilidade
de ansiedade e depressdo, porém a maioria apresentou sobrecarga, a qual foi percebida como
maior durante a pandemia da COVID-19, principalmente nos aspectos de ansiedade, estresse,
autocuidado e vida social. Foi observado que a sobrecarga dos cuidadores esta associada
principalmente ao tempo de diagndstico, o que reflete o estagio da doenca, e a ansiedade do
paciente durante o periodo pandémico.

Macchi et al. (2020) relatam que varias caracteristicas do paciente em DP contribuem
para maiores taxas de carga do cuidador, sendo 0s maiores preditores a gravidade da doenca e
a presenca de sintomas ndo motores, especialmente distlrbios neuropsiquiatricos. Que
corresponde aos resultados obtidos pela pesquisa, atraves da classificacdo da gravidade da
doenca realizada pela escala Hoeh e Yahr, e no que diz respeito aos distlrbios
neuropsiquiatricos, a maioria dos pacientes apresentaram escores abaixo do esperado na escala
de avaliacdo cognitiva (MEEM), como também com os resultados obtidos pela HADS onde a
grande maioria dos pacientes indicaram uma possivel ansiedade e depressao.

Ao avaliar a prevaléncia e os fatores associados de transtornos depressivos em
cuidadores de individuos com DP, Lee et al. (2020), observaram que o diagnostico psiquiatrico
mais prevalente entre os cuidadores foi o transtorno depressivo, seguido do transtorno de
insdnia. Também foi descoberto que o transtorno depressivo era mais prevalente do que o
transtorno de ansiedade, e um dos fatores associados aos transtornos depressivos incluiram a
duracdo do cuidado. O que corresponde com os dados relacionados ao tempo de cuidado, porém
0s nossos cuidadores demonstraram uma baixa probabilidade de ansiedade e depressdo quando
avaliados pela escala HADS.

Na nossa pesquisa a grande maioria dos pacientes obtiveram uma pontuacgéo que indica
uma possivel ansiedade e depressdo, que condiz com o estudo de Chaudhuri et al. (2021), que
relata que durante o periodo da pandemia COVID-19, a prevaléncia e a gravidade da depressao,
medida pela Escala hospitalar de Ansiedade e Depressdo (HADS), foi maior entre os pacientes
com DP do que na populacéo saudavel, neste mesmo estudo descreve que a ansiedade também

continua a ser relatada em pacientes com DP afetada pelo COVID-19. O estudo de Montanaro
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et al. (2021) mostrou que a maioria dos fatores de angustia impactantes nos pacientes incluiu o
maior risco percebido para desenvolver o COVID-19 com pior desfecho, dificuldade para ter
acesso hospitalar e interrupcdo de tratamentos ndo farmacoldgicos.

Os cuidadores experimentaram estresse e tensdo compostos desde o inicio da
pandemia. O que ocasionou em fontes de aumento da tensdo, incluindo mudancas nos papéis e
responsabilidades dos cuidadores, declinios na satide mental do cuidador e perda de servicos de
cuidadores baseados na comunidade. As responsabilidades de cuidar também interferiram em
sua capacidade de gerenciar a casa ou cumprir deveres de emprego. As mudancas nas condicdes
rotineiras de vida, como as dificuldades de acesso aos servicos de salde relacionadas ao
lockdown, podem deteriorar sua saude mental e fisica. Como resultado, sintomas relacionados
ao estresse, depressdo, ansiedade e piora da qualidade de vida também podem ocorrer nos
cuidadores, prejudicando, por sua vez, a capacidade de gerenciar os pacientes (A MACCHI et
al., 2021; CARBONE et al., 2021).

No estudo realizado por Rainero et al. (2021), com o objetivo de avaliar os efeitos da
guarentena em pacientes italianos com diferentes tipos e gravidade de deméncia e seus
cuidadores, o estudo mostrou que a quarentena devido a pandemia de COVID-19 esta associada
a um aumento dramatico nos sintomas clinicos de pacientes com deméncia. De acordo com 0s
cuidadores familiares, o isolamento social e a contencdo fisica causaram piora da funcéo
cognitiva, agravamento de varios sintomas comportamentais e piora da funcdo motora. Além
disso, o periodo de quarentena foi associado a um aumento da sobrecarga do cuidador,
caracterizado principalmente pela ansiedade, que corresponde com os achados do presente
estudo, quando se refere ao aumento da ansiedade com a presenga da pandemia.

Embora presente estudo apresenta limitagcGes, como pequena amostra de individuos o
que dificulta a generalizacdo dos resultados, observamos a influéncia que a sobrecarga ocasiona
nos cuidadores e nos pacientes com DP, e o quanto a pandemia da COVID-19 impactou
principalmente relacionado aos sintomas de ansiedade, estresse, autocuidado e vida social dos

cuidadores. Portanto é importante buscar estratégias para minimizar essa sobrecarga.
5. CONCLUSAO

A pandemia da COVID-19 aumentou a sobrecarga imposta aos cuidadores
principalmente nos aspectos de ansiedade, estresse, autocuidado e vida social, estando

relacionada ao tempo de diagnostico que reflete a gravidade dos sintomas motores que
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ocasionam limitagcdes funcionais e ndo motores como a ansiedade do paciente durante este

periodo pandémico.
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Segundo pesquisador: "transversal realizado com pacientes com DP e seus respectivos cuidadores, que
exerceram sua fungdo antes e apés o inicio da pandemia da COVID-19. Tamanho amostral: n=100 (50
cuidadores/50 pacientes com DP).

Critério de Inclusdo: pacientes com diagndstico clinico de DP, residentes da regido da AMESC e que
aceitarem participar da pesquisa assinando o TCLE. Serédo incluidos os respectivos cuidadores dos
pacientes com DP, que estejam responsaveis pelos cuidados antes e durante a pandemia da COVID-19 e
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durante a pandemia da COVID-19, em relagdo ao periodo anterior."”

Objetivo da Pesquisa:
Segundo pesquisador: "Analisar a sobrecarga percebida pelo cuidador durante a pandemia da COVID-19 e
sua relag@o com o perfil do paciente com DP."

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Adequadamente contemplados.

Comentarios e Consideracgdes sobre a Pesquisa:

Vide campo "Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”.
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Recomendagoes:

Vide campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”.
Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgées:

Os pesquisadores responderam as pendéncias e anexaram novas versdes dos TCLEs, as quais estdo
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APENDICE A- PERFIL CLINICO E DEMOGRAFICO DO PACIENTE

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DO PACIENTE COM DOENCA DE

PARKINSON

» Perfil Sociodemografico:
NOME: SEXO: () Feminino ( )Masculino ( ) Outro
DATA DE NASCIMENTO: _/ / IDADE: __ anos
NiVEL DE ESCOLARIDADE:
( ) Analfabeto ( ) De9 all anos de estudo
( ) De 1 a4 ancs de estudo ( ) Mais de 11 anos de estudo
( )De 5 a8 ancs de estudo
ESTADO CIVIL:
() Casado ( a) () Viavo (a)
() Solteiro (a) ( ) Divorciado (a)

VOCE FOI VACINADO CONTRA A COVID-19?

() Sim, I dose ( ) Sim, mais que 3 doses
() Sum, 2 doses ( ) Nao

CIDADE EM QUE RESIDE: ESTADO:
ENDERECO:

RENDA FAMILIAR:
() Menos que 1 salario minimo ( ) De 2 a 4 salarios minimos
() Até 2 salarios minimos ( )Mais que 4 saldrios minimos
» Perfil Clinico
TEMPO DO INICIO DOS SINTOMAS:
e ESCALA DE HOEHE YAHR

ESTAGIO | Sintomas unilaterais sem, ou com minima, implica¢ao funcional; ¢

I usual o tremor de repouso.
ESTAGIO |Envolvimento sintomatico da linha média ou bilateral; sem
I dificuldades com o equilibrio; problemas discretos com mobilidade do

tronco e reflexos posturais.

ESTAGIO | Instabilidade postural; limitagoes funcionais discretas a moderadas.

I
ESTAGIO |Instabilidade postural crescente, embora capaz de caminhar ou
v permanecer de pé sem ajuda; limitagoes funcionals aumentam,

mferindo com as AVDs; destreza e manipulagoes diminuidas.

ESTAGIO | Confinado a cama ou cadeira de rodas.
A%

Quantas pessoas sio responsaveis pelo cuidado? ( )1 ( )2( )3 ( )4 ( )Mais que 4
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APENDICE B- PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DO CUIDADOR

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DO CUIDADOR DO PACIENTE COM DOENCA

DE PARKINSON

> Perfil Sociodemografico
NOME: SEXO: ( ) Feminino ( )Masculino ( ) Outro
DATA DE NASCIMENTO: _ /_/ IDADE: ___ anos
NIVEL DE ESCOLARIDADE:
( ) Analfabeto ( )De 9 all anos de estudo
( ) De 1 a4 anos de estudo ( ) Mais que 11 anos de estudo
( ) De 5 a 8 anos de estudo
ESTADO CIVIL:
( ) Casado ( a) () Viavo (a)
( ) Solteiro (a) ( ) Divorciado (a)

VOCE FOI VACINADO CONTRA A COVID-19?

( ) Sum, 1 dose ( ) Sim, mais que 3 doses

() Sum, 2 doses ( ) Nao

CIDADE EM QUE RESIDE: ESTADO:
ENDERECO:

RENDA FAMILIAR:

() Menos que 1 salario minimo () De 2 a 4 salarios minimos
() Até 2 salarios minimos ( )Mais que 4 salarios minimo

NIVEL DE PARENTESCO COM O PACIENTE:

( ) Nenhum ( ) Filho/a ( ) Esposo/a
( ) Pai/mae ( ) Inmao/a () Outro:
O SERVICO E REMUNERADO?

()Sim ( )Nio
HA QUANTO TEMPO O PACIENTE ESTA SOB OS SEUS CUIDADOS?

( ) Menos de 1 ano ( )De2 a3 anos

( )De 1l a2 anos ( ) Mais que 3 anos

QUANTAS HORAS POR DIA VOCE PASSA CUIDANDO DO PACIENTE?
( ) Menos de 4 horas ( ) De 8 a 12 horas ( )De 16 a 24 horas
( ) De 4 a 8 horas ( ) De 12 a 16 horas

LOCAL DO CUIDADO/TRABALHO:
( ) Na casa do paciente () Instituigao de cuidado
() Na casa do cuidador ( ) Outro:

( ) Ambos residem no mesmo enderego
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APENDICE C- SOBRECARGA DO CUIDADOR DURANTE A PANDEMIA DA COVID-19

SOBRECARGA DO CUIDADOR DURANTE A PANDEMIA DA COVID-19

1. VOCE SENTE QUE COM A PANDEMIA DA COVID-19 ESSA
SOBRECARGA AUMENTOU?
( ) Nenhum pouco ( ) Pouco ( ) Completamente

() Muito pouco () Muito
2. O QUANTO A SOBRECARGA INFLUENCIO EM RELACAO A:

. ANSIEDADE

() Nenhum pouco () Pouco ( ) Completamente
() Muito pouco ( ) Muito

e ESTRESSE
( ) Nenhum pouco () Pouco ( ) Completamente
() Muito pouco ( ) Muito

e AUTOCUIDADO
( ) Nenhum pouco () Pouco () Completamente
() Muito pouco ( ) Muito

e SAUDE MENTAL
() Nenhum pouco () Pouco () Completamente
() Muito pouco ( ) Muito

e VIDA SOCIAL
( ) Nenhum pouco () Pouco ( ) Completamente
() Muito pouco ( ) Muito

3. VOCE ACHA QUE ESSA SOBRECARGA INFLUENCIA NA SUA
PACIENCIA, ATENCAO COM O PACIENTE?

() Nenhum pouco ( ) Pouco ( ) Completamente
( ) Um pouco () Muito
4. VOCE TIRA UM TEMPO PARA CUIDAR DE VOCE E DIMINUIR A
SOBRECARGA?
( ) Muito frequente ( ) Ocasionalmente ( ) Nunca

() Frequentemente ( ) Raramente



