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Resumo

Introducao: A doenga de Parkinson (DP) interfere na autonomia e independéncia do sujeito, afetando sua
qualidade de vida (QV). Cuidadores podem ter sua QV comprometida, em func¢io das dificuldades com o cui-
dado. Objetivo: Avaliar e comparar a QV de sujeitos com DP e seus cuidadores e correlacionar a qualidade
de vida com as caracteristicas dos sujeitos. Material e métodos: Foram avaliados 10 sujeitos com DP, com
idade média de 65,4 anos, e 8 cuidadores, com idade média de 60,6 anos, de ambos os géneros. Os instru-
mentos utilizados foram ficha de avaliagido, Questionario PDQ-39, Questionario SF-36, UPDRS e Escala de
Hoehn e Yahr modificada. Os dados foram analisados por meio de estatistica descritiva e coeficiente de cor-
relacdo de Pearson e Spearman, utilizando nivel de significancia de a igual a 5%. Resultados: A percepgao
geral sobre a QV foi moderadamente boa tanto para os sujeitos com DP quanto para cuidadores. No entanto,
aspectos motores e emocionais influenciam negativamente a QV dos sujeitos com DP. Do contrario, aspectos
sociais, mentais e demograficos parecem ndo exercer influéncia significativa. Para os cuidadores, fatores
emocionais, sociais e fisicos, além de caracteristicas pessoais, estdo relacionados com pior percepgao sobre
sua QV. As caracteristicas dos sujeitos com DP e aquelas relacionadas ao cuidado ndo apresentaram cor-
relacdo significativa com a QV dos cuidadores. Consideragdes finais: Conhecer os principais fatores que
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Abstract

interferem na QV ajuda a direcionar estratégias de prevencdo, orienta¢do, suporte e tratamento de pessoas
com DP e seus cuidadores. A atengao deve ser integral, voltada para um conjunto de aspectos.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Doenca de Parkinson. Cuidadores.

Background: Parkinson’s disease (PD) interferes in the autonomy and independence of the subjects and af-
fects their quality of life (QoL). Due to difficulty with the care, the QoL of caregivers can also be impaired.
Purpose: To assess and to compare the QoL of subjects with Parkinson’s disease and their caregivers and to
correlate quality of life and subjects” characteristics. Material and methods: Ten subjects with PD, mean age
of 65.4 years, and eight caregivers, mean age of 60.6 years, both gender, took part in this study. A questionnaire
comprising characteristics of the subjects, PDQ-39 questionnaire, SF-36 questionnaire, UPDRS and modified
Hoehn and Yahr scale were used to evaluation. Data were analyzed through descriptive statistics, Pearson
and Spearman correlation coefficient, using 5% level of significance. Results: General perception about QoL
of subjects with PD and their caregivers was moderately good. However, motor and emotional aspects have a
negative impact on QoL of subjects with PD. On the other hand, social, mental and demographic aspects seem
not to influence significantly. Emotional, social and physical factors and, personal characteristics are related
to worse perception of caregivers about your QoL. Characteristics of the subjects with PD and those related to
care not presented significant correlation with QoL of caregivers. Conclusions: To know the main factors that
interfere in the QoL helps to address prevention strategies, orientation, support and treatment of subjects with
PD and their caregivers. Attention to health should be integral considering a group of aspects.

Keywords: Quality of life. Parkinson’s Disease. Caregivers.

Introducao

A doenca de Parkinson (DP) afeta principalmente
pessoas a partir da quinta década de vida e pode
ser caracterizada como uma doenga cronico-dege-
nerativa, que interfere nos movimentos voluntarios
e automaticos, em virtude de uma disfuncdo dos
ganglios da base. A causa dessa disfunc¢ao é a morte
das células produtoras de dopamina na parte com-
pacta da substancia negra e das células produtoras
de acetilcolina no ntcleo pedtinculo-pontino (1, 2).
Os sinais e sintomas mais comuns da DP sdo rigi-
dez, hipocinesia, bradicinesia, acinesia, tremor de
repouso, instabilidade postural e comprometimen-
to visual-perceptivo, além de deficit emocionais e
cognitivos (2).

Os tratamentos farmacoldgicos e cirdrgicos atuais
podem atenuar os sintomas e prolongar a vida des-
ses sujeitos, no entanto, aumentam o tempo em que
necessitam de cuidados (3). As desordens motoras
e ndo motoras provocadas pela DP levam a quedas,
isolamento social, perda de hobbies e atividades de
lazer, aumento da dependéncia para as atividades de

vida diaria (AVDs), perda de autonomia e consequen-
te reducdo da qualidade de vida (4, 5, 6).

Nesse contexto, o papel do cuidador em dirigir
atencdo, dedicar-se aos cuidados béasicos e se res-
ponsabilizar por um sujeito com DP torna-se extre-
mamente importante. Contudo, segundo Dick (7),
o cuidador apresenta dificuldades em lidar com a
variedade de manifesta¢des provocadas pela doen-
ca e se vé diante de um futuro incerto. Além disso,
conforme as condi¢bes do sujeito com DP, o cuidador
enfrenta o desafio de ajustar sua vida de acordo com
os cuidados que devem ser prestados. Lidar com as
dificuldades de execucdo das AVDs, incapacidades
fisicas, desordens cognitivas, depressdo ou qualquer
outra manifesta¢do da doenga pode sobrecarregar o
cuidador e provocar angustia. Aspectos como rotina,
atividades sociais, saude fisica e mental podem ser
afetados e interferir diretamente na qualidade de vida
dos cuidadores (8, 9, 10). No entanto, a percepgdo de
sujeitos com DP e cuidadores sobre sua qualidade
de vida é subjetiva, multidimensional e depende do
controle dos sintomas e da progressao da doenga (5,
11, 12), além de outros aspectos.
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Alguns estudos vém sendo conduzidos com o
objetivo de avaliar a qualidade de vida de sujeitos
com DP (12, 13, 14), seus cuidadores (8, 9, 10, 15,
16, 17, 18, 19) e ambos os grupos simultaneamen-
te (20). Esses estudos tém identificado que fatores
sociais, psicolégicos, sociodemograficos e clinicos
podem interferir na qualidade de vida desses sujei-
tos. Especificamente, quanto a qualidade de vida do
cuidador, tem-se observado que as caracteristicas
clinicas da doenga, as proprias caracteristicas do
cuidador e os aspectos relacionados ao cuidado in-
fluenciam nessa percepcao.

Assim, compreender em que extensdo esses fato-
res interferem na qualidade de vida desses sujeitos se
torna relevante para que se possam propor estraté-
gias de intervencao satisfatorias capazes de diminuir
o impacto da doenga sobre esses aspectos. Segundo
Martinez-Martin (5), além do cuidado com a doenga
e com o aumento da sobrevida, os profissionais da
saude devem objetivar a garantia da qualidade de
vida dos sujeitos com DP. Além disso, é indispensa-
vel voltar atenc¢do especial para os cuidadores, pois
eles necessitam de assisténcia, suporte, orientagdo e
cuidado, que poderiam resultar em melhora da quali-
dade de vida e, segundo McRae e colaboradores (12),
influenciar positivamente nos cuidados com o sujeito
com DP.

Portanto, os objetivos do estudo foram avaliar e
comparar a qualidade de vida de sujeitos com DP
e seus cuidadores e correlacionar a qualidade de
vida com as caracteristicas dos sujeitos com DP
e cuidadores.

Material e métodos

0 estudo caracteriza-se como transversal. Foram
avaliados dez sujeitos com DP (GP) e oito cuidado-
res (GC), de ambos os géneros, com fun¢do cognitiva
preservada, verificada pelo Mini Exame do Estado
Mental (MEEM), pontuado de acordo com o nivel
de escolaridade (21). A amostra se deu por conve-
niéncia e os sujeitos foram recrutados nos servigos
de fisioterapia oferecidos pelo Centro Universitario
Franciscano e por meio de divulgacdo em midia
impressa e eletrénica. Foram excluidos da amostra
os sujeitos com DP que apresentavam outras doen-
cas neurolégicas associadas. Este estudo foi apro-
vado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos do Centro Universitario Franciscano, Santa

Maria (RS) (Parecer n.055.2011.2). Todos os sujeitos
foram informados sobre os procedimentos do estu-
do e assinaram um termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE). O estudo esta de acordo com a
Resolucdo n. 466/12 do CNS.

Os instrumentos utilizados para a coleta de da-
dos foram ficha de avaliacao, contendo questdes
sobre dados pessoais e caracteristicas dos sujeitos
com DP e cuidadores; Questionario de Qualidade de
Vida na Doenca de Parkinson (PDQ-39); Questionario
de Avaliacdo de Qualidade de Vida SF-36; Escala
Unificada de Avaliacdo da Doenca de Parkinson
(UPDRS) - secdes Il e 11l e Escala de Hoehn e Yahr
modificada (H-Y modificada). As questdes contidas
na ficha de avaliagao foram geradas e estruturadas
a partir da literatura (9, 10, 15, 16).

Quanto aos procedimentos, primeiramente, os su-
jeitos responderam ao teste MEEM, para avaliacdo da
funcdo cognitiva. Em seguida, foi feita uma entrevista
para a coleta dos dados pessoais e das caracteristi-
cas de cada grupo de sujeitos. Posteriormente, foram
aplicados o PDQ-39, SF-36, UPDRS e H-Y modificada
para os sujeitos com DP e o SF-36 para os cuidadores.

As caracteristicas dos sujeitos com DP coletadas
foram: idade, género, estado civil, escolaridade, ida-
de de inicio da doenga, duracdo da doenca, estagio
da doenga, quantidade de medicag¢do e renda. As ca-
racteristicas dos cuidadores englobaram idade, gé-
nero, estado civil, escolaridade, renda, tempo como
cuidador, horas gastas com cuidados pessoais, lazer
e atividades sociais e horas gastas no cuidado com
o paciente. O PDQ-39 é um instrumento especifico
de avaliacdo da qualidade de vida de sujeitos com
DP e consiste em 39 questdes (22). Uma baixa pon-
tuacdo indica melhor qualidade de vida, segundo a
percepcdo do paciente. O SF-36 é um instrumento
genérico de avaliacdo da qualidade de vida, com-
posto por 36 itens. E pontuado de 0 a 100, sendo
que, quanto mais baixa a pontuacao, pior é o estado
de saude (23). A UPDRS, utilizada para identificar o
nivel de incapacidade dos sujeitos com DP, possui
4?2 itens, divididos em quatro sec¢des principais, das
quais foram avaliadas as se¢des Il e III (atividades de
vida didria e atividade motora). A pontuagdo maxima
é indicativa de maior comprometimento pela doenga
(24). O estagio da doenga foi avaliado pela Escala H-Y
modificada, pontuada de 0 a 5, sendo que, quanto
maior a pontuag¢do, mais grave o comprometimento.

Apés a coleta dos dados, os sujeitos interes-
sados foram encaminhados para atendimento
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fisioterapéutico individual ou em grupo no Laboratério
de Ensino Pratico em Fisioterapia do Centro Uni-
versitario Franciscano.

Para a andlise dos dados, foi realizada estatistica
descritiva (média e desvio-padrio). Os dados foram
testados quanto a normalidade (teste de Shapiro-
Wilk) e homogeneidade das varidncias (teste de
Levene). A comparacdo da qualidade de vida en-
tre os grupos se deu por meio do teste de Mann-
Withney. O coeficiente de correlagcdo de Spearman
foi utilizado para verificar a relacdo entre a qualidade
de vida e as caracteristicas dos sujeitos do GP e entre
a qualidade de vida dos cuidadores e as caracteristi-
cas dos sujeitos do GP e GC. O nivel de significancia
utilizado foi de alfa igual a 5%. O software GB-Stat
(v. 5.1, Dynamic Microsystems Inc.) foi usado para a
andlise estatistica.

Resultados

Na Tabela 1 sdo apresentadas as caracteristi-
cas dos sujeitos do Grupo Parkinson (GP) e Grupo
Cuidadores (GC).

Nenhum sujeito do GC participava de grupos de
apoio até o momento da coleta.

A Figura 1 mostra a qualidade de vida de sujeitos
do GP e GC, avaliada pelo questionario SF-36. A com-
paracdo entre os escores de ambos os grupos mostrou
que houve diferencgas estatisticamente significativas
no dominio capacidade funcional (p = 0,01), dor (p =
0,03) e estado geral de satuide (p = 0,01). Nos demais
dominios, ndo houve diferencas significativas entre
os grupos (p = 0,05).

A Figura 2 apresenta o escore total e os subitens
do PDQ-39 para o GP.

Tabela 1 - Caracteristicas dos sujeitos

Caracteristicas GP (n = 10) GC (n =8)
Idade (anos) 65,40 (= 8,53) 60,63 (= 17,69)
Geénero (M/F) 3/7 2/6
Escolaridade (anos) 6,90 (= 4,95) 10,00 (= 5,13)
Estado civil (S/G/D/V) 0/5/1/4 1/3/1/3
Renda (em salarios) 4,75 (= 3,54) 2,75 (= 1,83)
Numero de pessoas na casa 2,70 (= 1,34) -

Idade de inicio dos sintomas (anos) 57,10 (= 10,34) -
Duracéo da doenca (anos) 9,30 (£ 6,20) -
Estagio da doenca 2,60 (= 0,74) -
Quantidade de medicamentos 4,80 (= 2,53) -
Tratamento fisioterapéutico (Sim/Nao) 7/3 -

UPDRS AVDs

UPDRS motora

Cuidador (Sim/Nao)

Tempo como cuidador (meses)

Horas gastas com cuidados pessoais (diarias)

Horas gastas nos cuidados com paciente (didrias)

13,20 (= 6,18)
15,60 (+ 7,47)
8/2

47,75 (= 50,64)
8,00 (+ 5,93)
10,25 (+ 7,50)

Legenda: M = masculino; F = feminino; S = solteiro; C = casado; D = divorciado; V = vilvo.

Fonte: Dados da pesquisa.
Nota: Dados expressos em média (+ desvio-padrao).

Fisioter Mov. 2014 jan/mar;27(1):57-66



Qualidade de vida de sujeitos com doenca de Parkinson e seus cuidadores

SF-36
120
100
80

60 oGP

40 oGC
20

0'0'2'3'4'5'6'7'8'

Dominios

Escore

Figura 1 - Qualidade de vida de sujeitos GP (n = 8) e GC
(n = 8)—SF-36

Legenda: 1 = Capacidade Funcional; 2 = Limitagao por Aspectos
Fisicos; 3 = Dor; 4 = Estado Geral de Sadde; 5 = Vitali-
dade; 6 = Aspectos Sociais; 7 = Limitagao por Aspectos
Emocionais; 8 = Salde Mental
*Significativo em p < 0,05 (teste de Mann-Whitney).

Fonte: Dados da pesquisa.
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Figura 2 - Qualidade de vida de sujeitos GP — PDQ-39

Legenda: 1 = Escore total; 2 = Mobilidade; 3 = AVDs; 4 = Emo-
cional; 5 = Estigma; 6 = Apoio Social; 7 = Cognigéo; 8 =
Comunicagao; 9 = Desconforto Corporal.

Fonte: Dados da pesquisa.

As seguintes caracteristicas dos sujeitos do GP fo-
ram correlacionadas com sua qualidade de vida (es-
core total da PDQ-39): escolaridade, idade, género,
estado civil, renda, nimero de pessoas na casa, idade
de inicio dos sintomas, estagio da doenca, duragio da
doenga, quantidade de medicamentos, tratamento fi-
sioterapéutico, cuidador, UPDRS AVDs, UPDRS moto-
ra. Foi observado que a qualidade de vida apresentou
correlacdo estatisticamente significativa com a renda
familiar dos sujeitos (r=0,79; p=0,01), UPDRS AVDs
(r=0,64;p=0,00) e UPDRS motora (r=0,61; p=0,00).
Houve uma tendéncia a correlagdo entre qualidade de
vida e estagio da doenca (r=0,60; p=0,07). As demais

caracteristicas do grupo ndo mostraram correlacdo
significativa com a qualidade de vida (p 2 0,05).

A Tabela 2 apresenta a correlagao entre a qualida-
de de vida do GC (avaliada pelo questionario SF-36)
e as caracteristicas dos sujeitos do GC e aquelas rela-
cionadas aos cuidados com o paciente. Houve correla-
¢do estatisticamente significativa entre a capacidade
funcional e a idade dos sujeitos; entre limitacao por
aspectos fisicos e aspectos sociais com escolaridade;
e entre limitagdo por aspectos emocionais e género
dos cuidadores. As demais correlagdes ndo foram
estatisticamente significativas (p = 0,05).

Na Tabela 3 sdo apresentadas as correlagdes entre
qualidade de vida do GC (avaliada pelo questiona-
rio SF-36) e as caracteristicas dos sujeitos do GP. Foi
observada correlacdo significativa e inversamente
proporcional entre quantidade de medicamentos
ingerida pelos sujeitos com DP e alguns aspectos da
qualidade de vida do cuidador (capacidade funcio-
nal, limitagdo por aspectos fisicos, dor, vitalidade e
saude mental).

Discussao

O presente estudo avaliou e comparou a qualidade
de vida de sujeitos com DP e seus cuidadores e cor-
relacionou a qualidade de vida com as caracteristicas
desses dois grupos de sujeitos.

Os sujeitos com DP avaliados se encontram nos
estagios leve a moderado da doenga, em que hd uma
manifestacdo bilateral dos sintomas, progredindo
para instabilidade postural; no entanto, o sujeito
pode viver independentemente. A maioria dos su-
jeitos avaliados em ambos os grupos foi do género
feminino, com idade média superior a 60 anos, cor-
roborando estudos de Lokk (15), Martinez-Martin e
colaboradores (17) e Carter e colaboradores (18).
Quanto ao estado civil, a maioria dos sujeitos era vi-
uvo ou casado em ambos os grupos. Os cuidadores
mostraram maior grau de escolaridade quando com-
parados aos sujeitos do GP, sendo alguns com Ensino
Superior completo. No entanto, a maioria dos sujeitos
em ambos os grupos apresentou Ensino Fundamental
ou Médio. As caracteristicas sobre estado civil e es-
colaridade do presente estudo estao de acordo com
o estudo de Martinez-Martin e colaboradores (9).

A quantidade de horas gastas pelo cuidador com os
cuidados pessoais, em média, foi menor que as horas
gastas no cuidado ao paciente. O cuidador precisa fazer
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Tabela 2 - Correlagdo entre qualidade de vida (SF-36) do GC com caracteristicas dos sujeitos GC

Estado Tempo Horas cuidados Horas
Dominio/Caracteristicas Idade Género Civi Escolaridade ; . gastas
ivil Cuidador pessoais 5
paciente
. . r -0,75 0,13 0,00 -0,39 0,22 -0,11 -0,20
Capacidade Funcional D 003" 076 1 034 060 079 064
Limitagao — aspectos r -0,66 0,26 0,03 -0,72 0,04 -0,09 -0,12
fisicos p 0,08 0,53 0,95 0,04* 0,92 0,83 0,77
Dor r -0,31 0,13 0,20 0,32 0,01 0,09 -0,40
p 0,45 0,76 0,63 0,44 0,99 0,84 0,33
r 0,22 -0,26 0,28 -0,45 -0,18 -0,24 -0,02
=60 ] P 059 054 0,50 027 0.6 057 0,97
o r -0,48 0,44 0,45 -0,44 -0,35 -0,10 -0,05
Ml P 023 027 026 027 0.39 0.82 091
o r -0,68 0,52 0,05 -0,77 0,07 -0,29 0,14
RIS STl p 007 0,19 0,90 0,02* 0,86 0,48 0,75
Limitagéo — aspectos r -0,52 0,78 0,13 -0,59 -0,12 -0,34 0,22
emocionais p 0,18 0,02* 0,58 0,13 0,78 0,41 0,59
, r -0,46 0,50 0,50 -0,38 -0,39 -0,11 -0,02
salel ) b 026 020 021 036 0.35 0.80 0.96
Legenda: " = Significativo em p < 0,05 (coeficiente de correlagao de Spearman).
Fonte: Dados da pesquisa.
Tabela 3 - Correlagdo entre qualidade de vida (SF-36) do GC com caracteristicas dos sujeitos GP
Dominio/Caracteristicas Idade In_|’cio <5 Estagio LD Qu_antidade
sintomas doenca doenca medicamentos
. . r 0,00 -0,25 0,26 0,33 -0,90
Capacidade Funcional D 1 0,56 0,50 043 0,002
Limitagdo — aspectos r 0,20 -0,04 -0,02 0,38 -0,79
fisicos p 0,63 0,92 0,96 0,35 0,02*
Dor r -0,37 0,56 0,18 0,26 -0,84
p 0,36 0,15 0,67 0,54 0,009*
r 0,31 -0,02 0,043 0,62 -0,68
Estado geral D 0.46 0.97 0.92 0.10 0.06
o r 0,10 -0,01 -0,21 0,25 -0,79
Vitalidade 0 0.82 0.98 0,62 0.55 0,02+
o r 0,4 0,21 0,13 0,23 -0,54
ARG £l p 033 0,62 077 059 0,09
Limitagdo — aspectos r 0,35 0,29 0,04 -0,05 -0,54
emocionais p 0,39 0,48 0,92 0,90 0,16
, r 0,07 0,00 -0,21 0,18 -0,77
Satide mental D 0.86 1 0,62 0.66 0,02

Legenda: " = Significativo em p < 0,05 (coeficiente de correlagao de Spearman).
Fonte: Dados da pesquisa.
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continuos ajustes em sua vida pessoal e profissional,
de acordo com o cuidado que deve prestar (7), o que
pode produzir danos a sua satde fisica e mental. Ele
deixa de dedicar seu tempo para lazer, sadde e ativida-
des sociais em prol do cuidado com o outro. Chamou
atencio, neste estudo, o fato de que nenhum dos cui-
dadores participa de grupos de apoio, o que poderia
servir de suporte no enfrentamento dos problemas
gerados pelo ato de cuidar. Para McRae e colabora-
dores (10), cuidadores que frequentam grupos de
apoio podem lidar melhor com as situa¢des e ajudar
os outros a lidarem com circunstancias semelhantes.

A avalia¢do do nivel de incapacidade dos sujei-
tos com DP relacionado a atividade motora e AVDs,
por meio da UPDRS, mostrou um comprometimen-
to leve. A UPDRS (se¢des Il e III) e a escala de H-Y
podem apresentar resultados semelhantes, como
no presente estudo, pois avaliam os sinais e sinto-
mas da doenga relacionados aos aspectos motores.
Comprometimentos motores, embora leves, podem
comprometer a qualidade de vida de sujeitos com
DP, conforme sera discutido adiante.

Em relacdo a avaliacdo da qualidade de vida por
meio de um questionario genérico (SF-36), foi pos-
sivel observar que o GP apresentou pior percepcdo
na maioria dos dominios, quando comparado ao GC,
sendo que as diferencas estatisticamente significativas
foram encontradas para capacidade funcional, dor e
estado geral de satide. Avaliando-se individualmente
os escores para o GP, pode-se observar que tanto as-
pectos fisicos quanto emocionais, em maior ou menor
proporgao, afetam a percepg¢do que os sujeitos tém de
sua qualidade de vida. Apesar de aspectos motores
classicos da doenca que dificultam as atividades e au-
mentam a dependéncia parecerem mais significativos
na autoavaliacdo da qualidade de vida do presente
estudo, é reconhecido que manifestacoes ndo motoras
tém grande impacto na vida de sujeitos com DP (25).

Por outro lado, os sujeitos com DP apresentaram
percepc¢do semelhante a dos cuidadores nos aspectos
sociais, saude mental e vitalidade. Isso indica que a
doenga, por si s6, pode nio interferir nesses aspectos,
considerando o estagio em que se encontram os sujei-
tos do GP. De acordo com Kuopio e colaboradores (26),
a perda da funcio social esta relacionada com fatores
como idade, estagios da doenga e comprometimento
cognitivo, sendo que a progressao da doenga resulta
em comprometimentos fisicos, mentais e emocionais.

Quanto aos cuidadores, a pior percep¢do sobre sua
qualidade de vida apareceu nos aspectos emocionais.

Entretanto, de maneira geral, houve boa percep¢ao da
qualidade de vida, com énfase no estado geral de satide
e capacidade funcional. Talvez os cuidadores se vejam
melhores que os pacientes quanto a saide e consideram
que precisam estar aptos fisicamente para lidar com
eles. Lokk (15) identificou que as condi¢des gerais de
saude dos cuidadores eram satisfatorias, independente
da duragdo da doenca. Mesmo assim, observou-se o
impacto provocado pelo exercicio do cuidar sobre os
aspectos emocionais, sociais, de vitalidade e até mesmo
fisicos. Martinez-Martin e colaboradores (17) descre-
vem que o estado afetivo é o fator que mais influencia
apercepc¢do da sobrecarga e da saide dos cuidadores.
Lokk (15) aponta que cuidar de um paciente com DP
tem um impacto negativo significativo sobre muitos
aspectos da saude fisica e dominios psicossociais do
cuidador, resultando em isolamento, sofrimento e 6nus.
Glozman (27) e McRae e colaboradores (10) observam
que a rotina didria, atividades sociais, saude fisica e
emocional do cuidador sdo afetadas. Os desafios pre-
sentes e a preocupagdo com o futuro, as perdas, o can-
saco, o esgotamento, o desdnimo, a ansiedade e a falta
de tempo para atividades sociais e de lazer configuram
caracteristicas importantes para a percep¢do sobre a
qualidade de vida dos cuidadores.

Considerando-se o questionario especifico da
qualidade de vida de sujeitos com DP (PDQ-39), foi
possivel observar, de maneira geral, uma percep-
¢do moderadamente boa, corroborando o estudo
de Lana e colaboradores (13). A melhor percepcdo
foi encontrada no subitem relacionado aos aspectos
sociais. Isso reforca a ideia de que a questao social,
pelo menos nos estagios iniciais e intermediarios da
doenca, pode ndo ser o aspecto principal, quando se
considera a percepcdo sobre a qualidade de vida, de
acordo com o que ja foi discutido. Conforme esperado
e ja discutido, os aspectos fisicos (desconforto cor-
poral, mobilidade e AVDs) apresentaram os maiores
escores, indicando pior percepc¢ao. Filippin, Lobo da
Costa e Mattioli (28) encontraram pior percep¢do nos
aspectos mobilidade e AVDs e melhor percep¢io no
item suporte social. Silva e colaboradores (12) e Lana
e colaboradores (13) também encontraram maior
comprometimento nos aspectos motores (mobilidade
e AVDs). Embora apresentem construgdes diferencia-
das, ambos os questionarios (SF-36 e PDQ-39) repre-
sentaram os itens de maior e menor relevancia para
a qualidade de vida de sujeitos com DP.

0 escore total do PDQ-39 apresentou correlacdo
significativa com a renda do GP, indicando que, quanto
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maior a renda, pior a percep¢do da qualidade de vida.
Melhores condicoes econdmicas, acesso a informacao,
conhecimento e cultura podem tornar o individuo mais
exigente quanto a seu bem-estar, o que poderia explicar
os resultados encontrados. Houve correlagdo direta-
mente proporcional entre qualidade de vida e UPDRS
(AVDs e motora), ou seja, quanto maior o comprome-
timento motor, pior a percep¢do sobre a qualidade de
vida. Deve-se ressaltar que os aspectos motores apre-
sentaram os piores valores na avaliagdo por subitem
da qualidade de vida. Por outro lado, Filippin, Lobo
da Costa e Mattioli (28) ndo encontraram associacdo
entre o escore geral da PDQ-39 e a UPDRS motora. Ellis
e colaboradores (14) sugerem que testes de fun¢ao
fisica apresentam valor maior em predizer a qualidade
de vida relacionada a satide do que testes de compro-
metimentos motores, como a UPDRS.

Houve uma tendéncia a correlacio diretamente pro-
porcional entre qualidade de vida e estagio da doenca,
ou seja, quanto maior o estagio da doencga, maiores as
complicacdes motoras e, consequentemente, pior a per-
cepgdo sobre a qualidade de vida. A classificacdo do
estagio da doenca se baseia em aspectos motores. No
presente estudo, esses aspectos se mostraram impor-
tantes para os sujeitos como fatores limitantes a uma
vida com qualidade. No entanto, para Behari, Srivastava,
Pandey (4) e Schrag, Jahanshahi e Quinn (29), 0o PDQ-39
e as escalas clinicas avaliam diferentes aspectos da DP
ea UPDRS e H-Y podem nio ser sensiveis para avaliar o
impacto da severidade da doenca na vida diaria.

Aspectos da qualidade de vida dos cuidadores
apresentaram relacdo com algumas de suas carac-
teristicas, tais como idade, género e escolaridade.
Conforme Habermann, Davis (30) e Glozman (27),
caracteristicas pessoais, além daquelas relacionadas
ao paciente e ao ambiente, interferem na percepcdo
sobre a saude e qualidade de vida dos cuidadores.

Quanto maior a idade, pior a percep¢ao sobre sua
capacidade funcional. Isso indica que sujeitos mais
velhos, pelas modificacdes comuns ao envelheci-
mento e pela sobrecarga fisica gerada pelo cuidado,
sentem com maior intensidade o declinio em suas
funcgdes. O género apresentou correlacdo com os as-
pectos emocionais, sendo o masculino aquele que
apresentou pior percep¢ao nesse aspecto. Tal resul-
tado pode ser explicado pelo fato de que, histdrica e
culturalmente, as mulheres estio mais habituadas
com o ato de cuidar do outro, sendo para os homens
uma tarefa complexa, que pode modificar, dentre ou-
tros aspectos, sua estrutura emocional. Ainda, quanto

maior a escolaridade do cuidador, pior a percepc¢ao
que ele apresenta sobre os aspectos fisicos e sociais,
ou seja, quanto maior o grau de instru¢do, mais critico
e exigente se torna, conseguindo distinguir claramen-
te os aspectos de sua vida que geram repercussoes
positivas daqueles que geram repercussdes negativas.

Por outro lado, caracteristicas como: estado civil,
que poderia representar companheirismo (para os
casados) ou sentimento de soliddo (para os viivos,
solteiros ou separados), tempo como cuidador, tempo
gasto nos cuidados com o paciente e menor tempo
para cuidados pessoais, que poderiam indicar desgas-
te, sobrecarga e adaptagdes da vida pessoal e profis-
sional, parecem nao interferir de maneira significa-
tiva na qualidade de vida dos cuidadores avaliados.

Quando se correlacionou a qualidade de vida dos
cuidadores com caracteristicas dos sujeitos do GP,
observou-se que, quanto maior a quantidade de me-
dicamentos ingeridos pelo paciente, pior a percep¢do
sobre a capacidade funcional, limitagdo por aspectos
fisicos, dor, vitalidade e saiidde mental do cuidador.
Assim, a qualidade de vida do cuidador esta intima-
mente relacionada com esse aspecto. Em contrapar-
tida, idade, inicio dos sintomas, estagio da doenca e
duracdo da doenca dos pacientes do GP parecem nao
interferir significativamente na qualidade de vida do
cuidador. Para Lokk (10), a lembranga frequente de
que o paciente deve tomar a medicacdo da DP é um
fator limitante e estressante. Uma explicagdo com-
plementar para os resultados do presente estudo
é que se supde que, quanto maior a quantidade de
medicamentos, maiores sdo 0s comprometimentos
provocados pela DP, o que torna mais dificil o cui-
dado. A influéncia de aspectos ndo motores poderia
explicar por que o estagio da doenga ndo apresentou
correlacdo com a qualidade de vida dos cuidadores.
Para Aarsland e colaboradores (31), sintomas men-
tais, como depressao, prejuizo cognitivo e ilusdes, sdo
preditores consistentes da angustia dos cuidadores.
Outra explica¢do seria que somente em estagios mais
avancados da doenca essa variavel teria influéncia
sobre a percepc¢ao dos cuidadores. Ao contrario dos
resultados do presente estudo, Schestatsky e cola-
boradores (20) mostraram que a idade do sujeito
com DP é um fator preditor dos aspectos sociais da
qualidade de vida dos cuidadores.

0 estudo apresentou algumas limitagdes. O nu-
mero amostral foi reduzido e a selecdo dos partici-
pantes se deu por conveniéncia; desse modo, deve-se
considerar que os sujeitos deste estudo podem ser
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diferentes de alguma forma da populacgdo geral, res-
tringindo a amplitude e a variabilidade da amostra.
Além disso, a avaliacdo de sujeitos com DP em esta-
gios semelhantes da doenca e o desenho transversal
do estudo restringem a interpretacdo dos resulta-
dos. Assim, os resultados apresentados ndo podem
ser generalizados.

Consideracoées finais

Os principais resultados encontrados foram
percepcdo geral moderadamente boa da qualidade
de vida, tanto para os sujeitos com DP quanto para
cuidadores. No entanto, alguns aspectos parecem
interferir negativamente na qualidade de vida do
GP e GC. Aspectos motores e emocionais sao os
principais influenciadores da qualidade de vida
dos sujeitos com DP. J4 aspectos sociais, mentais e
demograficos parecem nao exercer influéncia signi-
ficativa. Em relacdo aos cuidadores, a pior percepc¢ao
sobre sua qualidade de vida esteve relacionada a
fatores emocionais, sociais e fisicos, além de carac-
teristicas pessoais (idade, género e escolaridade).
Caracteristicas dos sujeitos do GP e aquelas rela-
cionadas ao cuidado ndo apresentaram correlacao
significativa com a qualidade de vida dos cuidado-
res. Dessa forma, o trabalho de uma equipe multi-
disciplinar e o desenvolvimento de estratégias de
prevencao, orientacao, suporte e tratamento de pes-
soas com DP e seus cuidadores poderiam contribuir
para a melhora na qualidade de vida, nos seus mais
diversos niveis. O conhecimento e a compreensao
dos reais aspectos que interferem na percepcao da
qualidade de vida relacionada a satde aperfeigoam
e direcionam o trabalho dos profissionais da sadde.
Para os sujeitos com DP, ndo basta apenas dirigir
atencdo aos aspectos fisicos da doenga, mas também
as demais dimensdes que parecem interferir tanto
quanto ou mais que os comprometimentos motores,
garantindo que estes tenham uma sobrevida com
mais qualidade, podendo manter as relagdes sociais
por mais tempo. Em especial, deve-se considerar a
participacdo dos cuidadores em grupos de apoio
para que eles compartilhem experiéncias e senti-
mentos, aprendam estratégias de enfrentamento
e mantenham a saude fisica e mental, o convivio
social e outras atividades para além do cuidado com
o sujeito com DP.
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