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RESUMO

Obijetivo: Avaliar o impacto dos déficits cognitivos na sobrecarga do cuidador de pacientes com
doenca de Parkinson.

Metodos: Estudo transversal e observacional com pacientes com doenca de Parkinson e seus
cuidadores, do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, RS, Brasil, que adequaram-se aos critérios de
inclusdo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Aplicou-se nos pacientes o
Montreal Cognitive Assessment e a Escala Hoehn & Yahr e nos cuidadores a Escala de Sobrecarga
do Cuidador de Zarit, Inventario Neuropsiquiatrico e o Questionario de Atividade Funcional de
Pfeffer.

Resultados: A amostra consistiu em uma diade de 56 participantes. Déficits cognitivos (p < -
0,411), sintomas neuropsiquiatricos (p < 0,552) e capacidade funcional (p < 0,479) obtiveram
correlagéo significativa, enquanto sintomas motores (p>0,197) e tempo de doenca (p>0,159) néo.
Conclusao: Além de déficits cognitivos, sintomas neuropsiquiatricos e capacidade funcional dos
pacientes foram preditores de maior sobrecarga do cuidador.

Palavras-chave: doenca de parkinson; sobrecarga; déficits cognitivos; cuidadores;



SUMARIO

1 INTRODUGAOD ...ttt sttt an st enensenes 7
2 OBUJIETIVOS ..ottt bbbt e s et et ane bt eneene e 7
3 METODOLOGIA ...ttt b ettt ettt be st et eresbesteseane e 8
3.1 ASPECIOS ELICOS ...vuvuvevieiieeeseceeceeeeese ettt sttt n et en et s st 8
3.2 Periodo € LOCal DE ESTUAO .......cveieieieieiiesiesie sttt eneeneeneas 8
3.3 POPUIAGED A8 AMOSLIA ....c.viiiiiiiieiieie ettt bbbt 8
3.4 ProtoCOI0S A0 ESTUTOD ......oveiviiiiiiiiieiieie ettt ettt bbb eneas 8
3.5  Variaveis @ Analise ESTAtISTICA .....c.ccveierieriiiiiiiisieeeee e e 9
4 RESULTADOS ...ttt ettt ettt e et e e e st e et e e e sae e eae e e sneeeanseeennseeennes 10
5 DISCUSSAD ...ttt 12
5.1 Limitag0es dO ESTUAOD ........ciiiiiieiie ettt et ere e anes 14
5.2  ContribuicBes d0 ESTUAO .......ccvviiiieiiciiee e 14
6 CONCLUSOES ...ttt 15

REFERENCIAS ..ottt 16

APENDICES ...ttt ettt 20
APENDICE A = ANAMNESE ..oovvoeereeareseesesseesesssessasssesssessesssesssessasssesssssasssesssssasssessssssesssssssssasssns 20
APENDICE B — Escala De Hoehn e Yahr MOdifiCada .............ccooevveeveveeeeieeeseeesesees e, 21
APENDICE C - TCL PACIENEE .....vvvveirocisiiisssesesies sttt ettt 22
APENDICE D = TCL CUIHAAON «.....voveeceeeeeeeeseieee ettt enes s esnsss st esnsnssnessnesnsneans 23

ANEXOS ..ottt R et R et bttt eere et reenens 24
ANEXO A - Montreal Cognitive ASSeSSMENt (MOCA) ....c.ooieiieeciece e 24
ANEXO B - Questionario De Atividade Funcional — PFEFFER .........c.ccccooviiiiiiinie e, 25
ANEXO C- Escala de Sobrecarga do cuidador de Zarit ..........ccceveiieienienin e 26

ANEXO D- Inventario Neuropsiquiatrico (NP1) .......ccoveiiiiiiie e 27



1 INTRODUCAO

A doenca de Parkinson (DP) caracteriza-se como uma doenca crénica e neurodegenerativa,
com incidéncia na populacédo acima de 65 anos de 1 a 2% em todo o mundo e prevaléncia de 3% no
Brasil, sendo considerada a segunda patologia neurodegenerativa mais comum na
populagdo idosa™®.

Embora associe-se a DP enfaticamente aos sintomas motores, a literatura tem demonstrado
gue 0os comprometimentos cognitivos podem estar presentes desde 0s estagios iniciais da doenga(z).
Diante disso, a presenca dos déficits cognitivos reduzem as habilidades do individuo em lidar com
atividades basicas da vida diaria (ABVD), suscitando a necessidade de cuidadores®. O cuidador ¢ a
pessoa responsavel pelos cuidados basicos com carater regular e continuo, sendo esse novo papel
social usualmente assumido por algum integrante do nucleo familiar, sem formacdo especifica ou
remuneragio™

Observa-se uma alta prevaléncia de sobrecarga em cuidadores de pacientes com DP, como
também, uma QV inferior & da populagdo geral ® " Os fatores associados & sobrecarga dos
cuidadores podem ser agrupados em: fatores relacionados & doenca, fatores especificos de
tratamentos, fatores relacionados ao diagnostico ou informacédo e fatores relacionados ao contexto
socioecondmico dos cuidadores® Dentro dos fatores relacionados a doenca, os sintomas ndo
motores predizem maiores escores de sobrecarga nos cuidadores do que os sintomas motores, sendo
0s principais contribuintes os sintomas depressivos, ansiedade, sintomas psicoticos, transtornos no

controle de impulsos, distdrbios do sono e déficits cognitivos(sfll).
2 OBJETIVO

Nesse ambito, existem poucas pesquisas sobre o0s efeitos do declinio cognitivo na sobrecarga
dos cuidadores de pacientes com DP, e ainda mais escassos, sdo 0s estudos em cuidadores de paises
da América do Sul. Sendo assim, o objetivo deste estudo foi avaliar a sobrecarga oriunda dos
déficits cognitivos em pacientes com DP, bem como, buscar quais fatores se relacionam com a

sobrecarga desses cuidadores.



3 METODOS
3.1 Aspectos Eticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa do HCPA, de modo que, 0 estudo
ndo apresentou prejuizos ao tratamento dos pacientes. Os participantes desse estudo concordaram
em participar do estudo e assinaram o TCLE (APENDICES C e D), tendo seus direitos de sigilo e
voluntariado assegurados, da interrupcdo de sua participagdo no momento em que for desejado, bem

como, o esclarecimento sobre o estudo e autorizacdo para publicacdo de resultados.
3.2 Periodo e Local de Estudo

Estudo transversal e observacional, realizado com pacientes e cuidadores de pacientes
diagnosticados com DP, em seguimento no Ambulatério de Transtornos do Movimento do Hospital
de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), Porto Alegre, Brasil, entre junho e dezembro de 2017,
aprovado sob nimero 2015-0324.

3.3 Populacédo da Amostra

Foram incluidos pacientes com diagndstico de DP idiopatica segundo critérios do United
Kingdom Parkinson's Disease Society Brain Bank (12) estando este acompanhado de um cuidador.
Foram incluidos cuidadores que eram os principais responsaveis pelos cuidados do paciente,
passando um tempo minimo de 60h por semana com o paciente, apresentando lagos de parentesco e
ndo recebendo remuneracdo para esta funcdo. Foram excluidos participantes de ambos grupos que
ndo se enquadraram nos critérios de inclusdo, apresentavam deficiéncia visual ou auditiva
significativa que pudesse prejudicar a aplicacdo dos testes e protocolos, bem como pacientes com

outras doencas neurodegenerativas associadas ou parkinsonismo secundario.
3.4 Protocolos do Estudo
Foi realizada uma anmnese com o0s cuidadores dos pacientes, onde obteve-se dados

referentes ao sexo, idade, escolaridade, grau de parentesco e tempo de convivio diario. Para além,
dados sobre a doenca do paciente: idade de inicio dos sintomas, lado de predominancia dos
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sintomas, lado de inicio dos sintomas e tempo de doenca (APENDICE A). Apds, foram aplicados
0s seguintes testes e escalas com o0s pacientes:

a) Montreal Cognitive Assessment (MoCA): trata-se de um instrumento de rastreio cognitivo,
que avalia funcdo visuoespacial/ executiva, memoria, nomeacdo, atencdo, linguagem,
abstracéo e orientacdo, com pontuacéo total é de 30 pontos (ANEXO A) ¥

b) Escala de Hoehn & Yahr (H&Y): € dividida em 5 estagios, de modo que, a progressdo dos
estagios da escala baseia-se na gravidade da doenca e na perda funcional decorrente desta
(APENDICE B) ®¥;

Com os cuidadores, foram utilizadas as seguintes escalas e protocolos:

a) Questionario de Atividade Funcional de Pfeffer (PFEFFER): escala de 11 questfes aplicada
ao cuidador discorrendo sobre a capacidade do paciente em desempenhar determinadas
funcbes, de modo que, pontuacdo maiores ou iguais a seis correspondem a maior
dependéncia, sendo 0 maximo 33 pontos (ANEXO B) ®°:

b) Escala de sobrecarga do cuidador de Zarit (ZBl): validada para cuidadores de pacientes DP,
com propriedades psicométricas adequadas, possui 22 itens que medem a sobrecarga
objetiva e subjetiva relatada pelo cuidador *®*").Pontuagdes entre 0 e 21 considera-se como
auséncia de sobrecarga, entre 21 e 40 sobrecarga moderada, entre 41 e 60 sobrecarga
moderada a grave e acima de 61, sobrecarga grave (ANEXO C);

c) Inventario Neuropsiquiatrico (NPI): instrumento de avaliagdo de sintomas neuropsiquiatricos
na deméncia, considera a gravidade e frequéncia de 12 dominios sintométicos e o grau de
desgaste causado ao cuidador. A pontuacdo total é obtida somando todas as pontuacdes dos
dominios, e varia de 0 a 144 pontos, informando quanto maior a pontuacdo, maior a

frequéncia e a intensidade dos sintomas (ANEXO D) @9,
3.5 Variaveis e Analise Estatistica

As variaveis analisadas foram a sobrecarga do cuidador (pontuacdo do ZBI), o0s
déficits cognitivos (pontuacdo do MoCA), os sintomas motores (estagio na escala de H&Y),
sintomas neuropsiquiatricos (escala NPI), nivel de dependéncia funcional (pontuacdo no
questionario de PFEFFER) e tempo de doenca. De modo que, a andlise descritiva dos dados foi
realizada de acordo com as caracteristicas de cada variavel (continuas ou categdricas), em média e

desvio padréo ou frequéncia e percentual.
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A associagdo entre desfecho e fator em estudo foi estimada pelos testes 2 ou o exato de
Fisher, para variaveis categoricas, e o teste t de Student ou 0 U de Mann-Whitney para variaveis
continuas com ou sem distribuicdo normal, respectivamente. O Modelo linear generalizado foi
realizado a fim de estimar a interacdo entre o desfecho e os fatores em estudo. Os resultados foram
considerados significativos a um nivel de significancia maximo de 5% (p< 0,05) e o software

estatistico utilizado para a anélise foi o IBM SPSS, versdo 18 para Windows.

4 RESULTADOS

A amostra final da pesquisa contou com uma diade de 56 participantes — pacientes e seus
respectivos cuidadores. Os dados referente ao sexo, grau de parentesco, idade, idade de inicio dos
sintomas, tempo de doenca, escolaridade e classificagdo na Escala H&Y Modificada estéo

sintetizados na tabela abaixo (Tabela 1):

Tabela 1 - Dados demogréficos e Dados relacionados a Doenga

Variaveis dos , Desvio

Ammia (0 . 4 . ~
Pacientes (n) Frequéncia (%) Min. Max. Média Padrio Distorcéo
(continua)
Sexo
o 31 55,4
Femmmo o5 44.6
Masculino
Grau de Parentesco
Conjuge 17 30,4
Filho 9 16,1
Irmao 5 8,9
Qutro 5 8,9
Néo informado 20 35,7
Idade 56 43 92 65,41 11,234 0,241
Idade de Iniciodos ¢ 25 79 53,07 11,437 0,149
Sintomas
Escolaridade 56 0 18 8,11 4,808 0,120
Tempo de Doenca 56 2 28 12,38 5,482 0,353

Estagio na Escala de
Hoehn & Yahr

Estéagio 0 0 0
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(conclusdo)

Estégio 1 8 14,28
Estégio 1,5 4 7,14
Estégio 2 13 23,21
Estagio 2,5 2 3,57
Estagio 3 19 33,92
Estagio 4 6 10,71
Estagio 5 4 7,14

De acordo com os resultados do ZBI, 38 cuidadores enquadraram-se em “auséncia de

sobrecarga” (intervalo de 0 -21), 17 cuidadores apresentaram “sobrecarga moderada” (intervalo de

21-40) e apenas | atingiu pontuagdes correspondentes a “sobrecarga moderada a grave” (intervalo

de grave 41-60), de modo que, a maior parte da amostra (67,8%) ndo apresentou sobrecarga nos

padrdes de ZBI, enquanto 30, 3 % apresentou sobrecarga moderada e 1,7 % sobrecarga moderada a

grave. Por conseguinte, os dados obtidos do cruzamento entre o tempo de doenca, Escala de Pfeffer,

Escala NPI, Escala de H&Y e MoCA com a Escala ZBI do cuidador sdo descritos, juntamente com

as pontuaces obtidas nas Escalas e Questionarios, na tabela abaixo (Tabela 2):

Tabela 2 - Escalas, Questionarios e Correlacées

Medidas Relacionadas ao Cuidador (n) Min. Max. Meédia  Desvio Padréo Distorcéo

(continua)
Questionario de Atividade Funcional de PFEFFER 56 0 30 7,18 8,926 1,368
Escala de sobrecarga do cuidador de Zarit 56 0 42 14,52 12,076 0,495
Inventario Neuropsiquiatrico 56 0 76 22,93 21,366 0,778

Medidas Relacionadas ao Paciente (n) Min. Max. Média  Desvio Padréo Distorgéo
Montreal Cognitive Assessment 56 0 30 18,52 7,993 -0,647

o o s Gl

Tempo de doenga do paciente 56 0,159 0,241
Questionario de Atividade Funcional de PFEFFER 56 0,479** 0,000
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(concluséo)

Inventério Neuropsiquiatrico 56 0,552** 0,000
Escala de Hoehn & Yahr 56 0,197 0,146
Montreal Cognitive Assessment 56 0,411** 0,002

Legenda: ** a correlagdo € significativa no nivel 0,01 (bicaudal).
5 DISCUSSAO

Estudos populacionais longitudinais sugerem que cerca de 80% dos pacientes mostram
algum grau de declinio cognitivo apds 12 a 20 anos do inicio dos sintomas motores da DP, e entre
20% a 40% dos casos em estagios mais avancados, podem instalar-se alteracdes cognitivas graves,
configurando quadros demenciais “®2%. Isto posto, um dos achados mais significativos para nossa
hipbtese foi a correlacdo inversa entre a sobrecarga no cuidador, com os resultados do MoCA dos
pacientes ( p < -0,411**), de modo que, essa medida clinica de cognicdo global foi encontrada
como um preditor significativo de QV do cuidador em outro estudo . A literatura vem apontando
incisivamente essa correlacdo entre a sobrecarga do cuidador com os déficits cognitivos, em
especial, os déficits atencionais parecem desempenhar crucial papel nos indices elevados de
sobrecarga do cuidador e piora da Qv.* 2

Estudos realizados com as distintas populagdes de pacientes DP com questdes cognitivas
envolvidas, trazem importantes resultados para o entendimento do impacto desses déficits no
cuidador: niveis de sobrecarga moderados sdo encontrados em cuidadores de pacientes DP-CCL
(doenca de Parkinson com comprometimento cognitivo leve), menores do que os de cuidadores de
pacientes DP-D (doenca de Parkinson com deméncia), e ndo se diferenciando da sobrecarga de
cuidadores de pacientes DP; a sobrecarga do cuidador aumenta a medida que o estado cognitivo do
paciente piora (DP-D > DP-CCL > DP-N), de modo que, a mesma regra se aplica aos escores de
QV dos cuidadores; e por fim, observou-se que mesmo em estagios iniciais, cuidadores de pacientes
DP-CCL experimentam niveis elevados de angustia com piores escores de QV do que de pacientes
Dp 3252930 Nosso estudo ndo dissociou os pacientes de acordo com a presenca de CCL ou
deméncia na amostra, mas concluimos independente disto, que a piora no estado cognitivo -
encontrada por meio da triagem através do MoCA - se configurou com um preditor de sobrecarga

do cuidador, ratificando os estudos supracitados.
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Em seguimento, os déficits cognitivos precedentemente identificados, impactam o
desempenho do individuo em atividades basicas de vida diaria (ABVD) e atividades instrumentais
de vida diaria (AIVD), ou seja, subjugam uma dependéncia funcional em diversas aspectos, como
por exemplo atividades fisicas, interacGes sociais, atividades de lazer, higiene pessoal, alimentacao,
administracdo de medicamentos entre outros ®?®. E nesse ambito, exige-se do cuidador que se
adapte as mudancas decorrentes dessas alteracdes de funcionalidade e desenvolva habilidades para
lidar com as pressdes, ansiedades e dificuldades que fardo parte da rotina que podera ser fisica,
psicoldgica, emocional e socialmente exigente G132 Diante desse panorama, nosso estudo
verificou que a incapacidade funcional dos pacientes se associa com sobrecarga do cuidador (p <
0,479**), condizente com o que ja vinha sendo postulado na literatura!’**39,

Outro desfecho importante que ocorre com a progressao da doenga, e se intensifica com a
instalacdo de deéficits cognitivos, sdo os sintomas neuropsiquiatricos nos pacientes, de modo que,
nos pacientes DP-D quase 90% apresentam pelo menos um sintoma neuropsiquiatrico, e conforme
sua frequéncia e gravidade ampliam, aumenta também a angustia do cuidador®3"*®_ Em nosso
estudo, encontramos uma associacdo entre a Escala NPl e a sobrecarga do cuidador (p <
0,552**), que permite inferir que os sintomas neuropsiquiatricos dos pacientes aumentam a
demanda de cuidados e resultam numa sobrecarga adicional nos cuidadores, corroborando com os
achados na literatura, a qual destaca sobretudo depressdo, alucinacGes, apatia, irritabilidade e
psicose como contribuintes (**3*%3%42) Ademais, cabe ressaltar que o estudo de Carod-Artal et al.
com cuidadores brasileiros, identificou que a sobrecarga do cuidador nesse agrupamento era
proporcional ao grau de sintomas psiquiatricos e cognitivos apresentados pelos pacientes, dois
achados que sdo analogos a nossa investigacdo com uma populacdo de mesma nacionalidade,
corroborando o efeito sinérgico dos sintomas neuropsiquiatricos e deméncia na sobrecarga
previamente relatado na literatura®>®.

Na literatura, embora ndo sejam encontrados como principais responsaveis pela variancia
nos escores de sobrecarga, 0s sintomas motores também sdo descritos como preditores da QV dos
pacientes e seus cuidadores, sendo a dificuldade de gerenciamento das questdes de mobilidade e
deficiéncias fisicas dois dos estressores mais relatados®2"***%5 Em estudo recente de Henry et al.
com 181 diades de cuidadores- pacientes com DP, os sintomas de mobilidade foram preditores de
problemas com atividades sociais, pessoais, de autocuidado e de tensdo nos cuidadores, aumentando
as necessidades de respaldo, e impactando assim a QV do cuidador®®. Entretanto, nosso estudo néo
encontrou correlacdo direta entre os sintomas motores dos pacientes com a sobrecarga do cuidador

(p>0,197), de modo que, podemos hipotetizar que tal desfecho se deve ao estadiamento dos
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pacientes da amostra na escala de H&Y, que indicou a maior parte da amostra situada no Estagio 3
(33,92%) , ou seja, boa parte dos pacientes ainda mantém certa independéncia.Uma ressalva
importante € que, 0s sintomas motores juntamente com o déficits cognitivos podem estar
contribuindo para a dependéncia funcional relatada pelos cuidadores, que se reflete pelas
pontuacOes na Escala de Pfeffer, a qual como supracitado, apresentou correlacdo com o0s scores de
ZBI (p < 0,479**).

A proporcéo que a doenga progride, o quadro clinico se torna mais grave, com um manejo
mais complexo e mais limitacbes na vida social do cuidador, por consequéncia passam a ser
encontrados maiores escores de sobrecarga do cuidador ®"°4"*® Nosso estudo ndo encontrou o
tempo de doenca como um preditor da sobrecarga do cuidador (p>0,159), conjectura-se que tal
desfecho deve-se ao fato do tempo médio de convivio com a doenga de nossa amostra ter sido

consideravelmente baixo (12,3 anos) em comparacao a expectativa de vida desses pacientes.
5.1 LimitagGes do Estudo

A principal limitacdo dé-se ao fato de ser um estudo transversal realizado em apenas em um
local, com amostra de conveniéncia, reduzindo a possibilidade de generalizacdo dos resultados.
Sendo assim, aumentar o numero de participantes e locais de aplicacdo poderia aprimorar 0s
resultados encontrados para essa populacdo de cuidadores.  Ademais, a amostra de pacientes
apresentou um tempo médio de convivio com a doenga relativamente baixo, que pode ter sido
fundamental para algumas variaveis que ndo obtiveram correlacdo com a sobrecarga do cuidador,

como 0s sintomas motores e o tempo de doenca.
5.2 Contribuigdes do Estudo

Nossos achados agregam a literatura ja existente que os déficits cognitivos, os sintomas
neuropsiquiatricos e a capacidade funcional dos pacientes sdo preditores de maior sobrecarga do
cuidador. Subsequente a isso, a literatura aponta que pacientes DP com cuidadores sobrecarregados
apresentam piores escores de QV, ou seja, a sobrecarga do cuidador estd significativamente
relacionada & QV dos pacientes®’?528%49) stg posto, intervencdes destinadas a melhorar a QV e
diminuir a sobrecarga do cuidador nessa populacdo visariam ndo s6 a saude dos cuidadores, mas

garantiria melhores cuidados aos pacientes, outrossim Martinez et al. postula que os cuidadores
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informais amenizam o impacto da doenga nos recursos sociais, ja que desempenham diversas
atividade que seriam realizadas por profissionais de satde e assisténcia social®.

Sendo assim, mais estudos sdo necessarios para delinear quais aspectos dos quadro clinico
da DP impactam a sobrecarga do cuidador, a fim de elaborar intervencdes terapéuticas e politicas

publicas que amparem esse grupo em sua plenitude.
6 CONCLUSOES

Além dos déficits cognitivos apresentarem relacdo com a sobrecarga, fatores como sintomas
neuropsiquiatricos e a capacidade funcional dos pacientes com DP se mostraram preditores de uma

maior sobrecarga do cuidador.
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APENDICES

APENDICE A — Anamnese: Dados Sociodemograficos e Dados da Doenca

Hospital de Clinicas de Porto Alegre - HCPA
Grupo de Pesquisas em Doenca de Parkinson

NOME: Sexo: Prontuario HCPA:
Dominancia manual: Idade: Escolaridade:
Lado predominéncia dos sintomas: (D) (E) Lado inicio dos sintomas: (D) (E) Data da Avaliagéo:
Relacdo do cuidador: ( ) familiar () remunerado Avaliador:

Idade de inicio da doenga: Tempo de doenga:
Outros:
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APENDICE B — Escala De Hoehn e Yahr Modificada

ESCALA DE HOEHN E YAHR MODIFICADA

Estagio

0 Nenhum sinal da doenca
1 Doenga unilateral

15 Envolvimento unilateral e axial.
2 Doenca bilateral sem déficit de equilibrio (recupera o equilibrio dando trés passos para tras ou menos).

2,5 Doenga bilateral leve, com recuperagéo no “teste do empurrdo”(empurra-se bruscamente o paciente

para tras a partir dos ombros, o paciente da mais que trés passos, mas recupera o equilibrio sem ajuda).

3 Doenca bilateral leve a moderada; alguma instabilidade postural; capacidade para viver independente.
4 Incapacidade grave, ainda capaz de caminhar ou permanecer de pé sem ajuda.
5 Confinado a cama ou cadeira de rodas a ndo ser que receba ajuda.
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APENDICE C - TCL Paciente

Titulo do Projeto: ASSOCIACAO ENTRE A SOBRECARGA DO CUIDADOR E O
COMPROMETIMENTO COGNITIVO NA DOENCA DE PARKINSON

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa cujo objetivo é avaliar a associacdo entre
comprometimentos cognitivo e sintomas neuropsiquiatricos com a sobrecarga do cuidador de pacientes com
doenga de Parkinson do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Esta pesquisa estd sendo realizada pelo
Servico de Neurologia do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

Se vocé aceitar participar da pesquisa, 0s procedimentos envolvidos em sua participacdo sdo 0s
seguintes: revisao do seu prontuario e preenchimento de questionarios.

N&o sdo conhecidos riscos pela participacdo na pesquisa, mas vocé podera sentir-se desconfortavel
durante a avaliacdo devido ao tempo de resposta aos questiondrios, mas vocé poderd interromper sua
participacdo a qualquer momento do estudo, sem prejuizo no seu atendimento de rotina na instituigao.

A participacdo na pesquisa ndo lhe trard beneficios diretos, porém, como o estudo visa estudar os
fatores de sobrecarga do cuidador, poderemos, assim, propor estratégias para diminuir tal sobrecarga e
melhorar a qualidade de vida do paciente com Parkinson e seu cuidador.

Sua participagdo na pesquisa € totalmente voluntaria, ou seja, ndo é obrigatdria. Caso vocé decida
ndo participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu consentimento, ndo havera nenhum prejuizo ao
atendimento que vocé recebe ou possa vir a receber na instituicao.

N&o esta previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participagdo na pesquisa e vocé ndo tera
nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.

Caso ocorra alguma intercorréncia ou dano, resultante de sua participacdo na pesquisa, VOCé
recebera todo o atendimento necessario, sem nenhum custo pessoal.

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente. Os resultados seréo
apresentados de forma conjunta, sem a identificacdo dos participantes, ou seja, 0 seu home ndo aparecera na
publicagdo dos resultados.

Caso vocé tenha davidas, podera entrar em contato com o pesquisador responsavel Artur Francisco
Schumacher Schuh, pelo telefone (51) 3359.8520 ou com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo telefone (51) 33597640, ou no 2° andar do HCPA, sala 2227, de
segunda a sexta, das 8h as 17h.

Esse Termo € assinado em duas vias, sendo uma para o participante e outra para os pesquisadores.

Nome do participante da pesquisa Nome do pesquisador que aplicou o Termo

Assinatura Assinatura

Local e Data:



APENDICE D - TCL Cuidador

Titulo do Projeto: ASSOCIACAO ENTRE A SOBRECARGA DO CUIDADOR E O
COMPROMETIMENTO COGNITIVO NA DOENCA DE PARKINSON

A pessoa pela qual vocé é responséavel e vocé estdo sendo convidados a participar de uma
pesquisa cujo objetivo é avaliar a associacdo entre deméncia e sintomas neuropsiquiatricos com a
sobrecarga do cuidador de pacientes com doenca de Parkinson do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre. Esta pesquisa estd sendo realizada pelo Servico de Neurologia do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA).

Se vocé concordar com a participagdo na pesquisa, os procedimentos envolvidos sdo 0s
seguintes: preenchimento de questionarios.

N&o sdo conhecidos riscos pela participacdo na pesquisa, mas Vocé ou a pessoa pela qual vocé
é responsavel podera sentir-se desconfortavel durante a avaliacdo devido ao tempo de resposta aos
questionarios, porém vocés poderdo interromper suas participagdes a qualquer momento do estudo,
sem prejuizo no atendimento da pessoa pela qual vocé é responsavel na instituicao.

A participacdo na pesquisa ndo lhe trara beneficios diretos, porém, como o estudo visa estudar
os fatores de sobrecarga do cuidador, poderemos, assim, propor estratégias para diminuir tal
sobrecarga e melhorar a qualidade de vida do paciente com Parkinson e seu cuidador.

A participacdo na pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo é obrigatéria. Caso vocé
decida ndo autorizar a participacdo, ou ainda, retirar a autorizagdo ap6s a assinatura desse Termo, nao
havera nenhum prejuizo ao atendimento que o participante da pesquisa recebe ou possa vir a receber
na instituicéo.

N&o esta previsto nenhum tipo de pagamento pela participacdo na pesquisa e ndo haverd
nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.

Caso ocorra alguma intercorréncia ou dano, resultante da pesquisa, 0 participante recebera
todo o atendimento necessario, sem nenhum custo pessoal.

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente. Os resultados
serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificagdo dos participantes, ou seja, 0S nomes nao
aparecerdo na publicacéo dos resultados.

Caso vocé tenha duvidas, podera entrar em contato com o pesquisador responsavel Artur
Francisco Schumacher Schuh, pelo telefone (51) 3359.8520 ou com o Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo telefone (51) 33597640, ou no 2° andar do HCPA,
sala 2227, de segunda a sexta, das 8h as 17h.

Nome do participante da pesquisa Nome do pesquisador que aplicou o0 Termo

Assinatura Assinatura

Local e Data:



ANEXOS

ANEXO A - Montreal Cognitive Assessment (MoCA)
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ANEXO B - Questionario De Atividade Funcional — PFEFFER

Hospital de Clinicas de Porto Alegre - HCPA
Grupo de Pesquisas em Doenga de Parkinson

Nome do paciente:

Data da avaliacdo:

Cuidador:

Avaliador:

ESCORE

0. Normal
1. Faz, com dificuldade

2. Necessita de ajuda
3. Néo é capaz

0. Nunca o fez, mas poderia fazé-lo
1. Nunca o fez e agora teria dificuldade

AVALIACAO DAS ATIVIDADES DE VIDA DIARIA

QUESTIONARIO DE ATIVIDADE FUNCIONAL — PFEFFER

0 1 2 3 0

1. Ele (Ela) é capaz de preparar uma comida?

2. Ele (Ela) manuseia seu préprio dinheiro?

3. Ele (Ela) é capaz de manusear seus proprios remédios?

4. Ele (Ela) é capaz de comprar roupas, comida, coisas para casa sozinho?

5. Ele (Ela) é capaz de esquentar a 4gua para o café e apagar o fogo?

6. Ele (Ela) é capaz de manter-se em dia com as atualidades, com os acontecimentos

da comunidade ou da vizinhanca?

~

. Ele (Ela) é capaz de prestar atencdo, entender e discutir um programa de rédio ou

televisdo, um jornal ou uma revista?

(o]

familiares, feriados?

. Ele (Ela) é capaz de lembrar-se de compromissos, acontecimentos,

9. Ele (Ela) é capaz de passear pela vizinhanca e encontrar o caminho de volta para

casa?

10. Ele (Ela) pode ser deixado (a) em casa sozinho (a) de forma segura?

PONTUACAO




ANEXO C- Escala de Sobrecarga do cuidador de Zarit
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Nome:
Data:
ESCORE
0. Nunca 2. Algumas vezes 4. Sempre
1. Raramente 3. Frequentemente ' P

ESCALA DE SOBRECARGA DO CUIDADOR DE ZARIT (SEQUEIRA, 2010)

=

. Sente que o paciente pede mais ajuda do que ele(a) necessita.

N

. Sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com o paciente, o Sr/Sra ndo tem tempo suficiente para si mesmo

Sente-se estressado(a) entre cuidar do paciente e suas outras responsabilidades com a familia e o trabalho.

Sente-se envergonhado (a) com o comportamento do paciente.

[$2]

. Sente-se irritado quando o paciente esta por perto

S

Sente que paciente afeta negativamente seus relacionamentos com os outros membros da familia.

~

. Sente receio pelo futuro do paciente.

Sente que o paciente dependente do Sr/Sra.

o

. Sente-se tenso quando o paciente esta por perto.

10

. Sente que a sua salde foi afetada por causa do seu envolvimento com o paciente

11.

Sente que o Sr/Sra nao tem tanta privacidade como gostaria, por causa do paciente.

12.

Sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra esta cuidando do paciente

13.

N&o se sente a vontade de receber visitas em casa por causa do paciente

14.

Sente que o paciente espera que o Sr/Sra cuide dele(a), como se o Sr/Sra fosse a Unica pessoa que ele(a) pode depender.

15.

Sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar do paciente, somando as suas outras despesas

16.

Sente que sera incapaz de cuidar do paciente por muito mais tempo.

17.

Sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenga do paciente

18.

Gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse do paciente

19.

Sente-se em divida sobre o que fazer com o paciente;

20.

Sente que deveria estar fazendo mais pelo paciente.

21.

Sente que poderia cuidar melhor do paciente.

22.

De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente-sobrecarregado(a) por cuidar do paciente?
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ANEXO D- Inventario Neuropsiquiatrico (NPI)
INVENTARIO NEUROPSIQUIATRICO (NPI)

Esse inventario se baseia nas respostas de um acompanhante, que de preferéncia more com o
paciente. As respostas se aplicam a mudancas de comportamentos que surgiram apds a
doenca, nas Gltimas quatro semanas.

Caso a pergunta de rastreio seja ndo, pule para a questao seguinte.

Se a primeira for sim e as outras ndo, perguntar porque respondeu sim na primeira pergunta,
se for relevante, pontue a frequéncia e a intensidade.

Se a resposta afirmativa estiver errada, mude a resposta para ndo. Se a pergunta for
inapropriada, marcar NA (por exemplo, pacientes confinados ao leito, agitados ou com
alucinagOes, podem ndo apresentar comportamento motor aberrante) ou se 0 acompanhante
ndo compreender algum conjunto especifico de perguntas, marcar NA.

A pontuacéo final é pela soma da frequéncia, intensidade e (frequéncia x intensidade).

Frequéncia: Intensidade (grau de perturbagdo ou
1. Ocasional — menos de uma vez por incapacitacdo gerado para o paciente):
semana 1. Leve — produz pouco desconforto
2. Comum - cerca de uma vez por no paciente
semana 2. Moderado — perturbadora para o
3. Frequente — varias vezes na semana paciente, mas pode ser
4. Muito frequente — diario ou redirecionada pelo acompanhante
continuamente presente 3. Acentuada — muito perturbador

para 0 paciente e dificil de ser
redirecionada

Desgaste:

Ausente — nenhum desgaste

Minimo

Leve

Moderado

Moderadamente intenso

Muito intenso ou extremo

ogrwbdPE O
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— : Frequénci Intensi
Dominio Avaliado eque 212160 - _S|dade Grau de Desgaste
Sintoma do Sintoma
_Dellrlos~ O idoso tem crengas falsaf, pensa que esta 1 2013 4 1 2 3 112 '3 4
Sim  Néo a ser roubado ou Ihe estdo a fazer mal?
Alucinacses O idoso tem alucinagdes, como visdes ou
Sim l(\QIéO vozes falsas? Ouve ou Vé coisas que ndo 1123|4123 1 12 |3 |4
estdo presentes?
Agltagacz ou O idoso resiste a ajuda dos outros, é de
agressao 11234 ,1,2 3 1 12 |3 |4
- x trato dificil?
Sim  Néo
Depresséo ou . . . .
disforia O idoso p_argce triste ou diz que esta 1 2013 4 1 2 3 112 '3 4
. N deprimido? Ele/ela chora?
Sim  Néo
O idoso fica perturbado quando se separa
. S o .
A.nS|edac3e de si? Demonstra sm§|s de .nerv05|§mo, 110203 4 1 213 112 '3 |4
Sim  Né&o como falta de ar, suspiros e incapacidade
de relaxar, ficando muito tenso?
Exaltacéo ou . . .
euforia O idoso aparentfi sentir-se m_uno bem ou 1 2013 4 12 3 112 '3 4
. ~ excessivamente feliz?
Sim  Né&o
Apatia ou O idoso parece menos interessado nas suas
indiferenca atividades habituais e nas actividades ou 1,23 |4 1]2]3 1 12 |3 |4
Sim  Néo planos dos outros)
O idoso parece agir impulsivamente? Por
Du_esmlblc;:ao exemplo, fala cqm es_tranhos como se 0_5 1 2013 4 12 3 112 '3 4
Sim  Néo conhecesse ou diz coisas que podem ferir
0s sentimentos das outras pessoas?
o O idoso fica impaciente ou irritadico?
Irritabilidade ou Ele/a tem dificﬁjldade em lidar co(in
labilidade 1,234 ]1]2]3 1 12 |3 |4
. i demoras/atrasos ou em esperar por
Sim  Néo ..
atividades planeadas?
O idoso ocupa-se com atividades
Distlirbio motor repetitivas, tais como andar as voltas pela
. . casa, carregar em bot@es, enrolar 1123|4123 1 12 |3 |4
Sim  Néo . e .
cordas/cord@es/fitas, ou fazer outras coisas
repetidamente?
Comportamentos | O idoso acorda durante a noite, levanta-se
noturnos muito cedo pela manh@, ou dorme vérias 1123|4123 1 12 |3 |4
Sim  Néo sestas durante o dia?
Apetite e O idoso perdeu ou ganhou peso, ou teve
alimentacéo alterages no tipo de comida/alimentosde | 1 | 2 | 3 | 4 | 1| 2 | 3 1 12 |3 |4
Sim  Néo que gosta?




