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RESUMO

Este trabalho teve por objetivo analisar a produgdao de conhecimento pertinente a utilizacdo da Escala Zarit Burden
Interview — ZBI para avaliacdo de sobrecarga em cuidadores de pacientes com déficits, em decorréncia dos altos
indices de doengas neuroldgicas cronicas considerando as pu- blicagdes cientificas produzidas no periodo
compreendido de 2012 a 2020. Trata-se de um estudo de natureza descritiva, quanti-qualitativo e de revisao
bibliografica. Para tal fim, realizou-se pesquisa nas diversas base de dados, tais como LILACS — Literatura Latino-
Americana em Ciéncias de la Salud,SciELO e MEDLINE. Foram usados como descritores os seguintes termos: Qualidade
de vida; cuidadores; doenca neurolégica e Escala Zarit Burden Inter-view. Os resultados obtidos evidenciaram
crescente interesse dos pesquisadores pela tematica, sendo que nos ultimos anos constatou-se aumento da
guantidade de publicagGes. Constatou-se ainda, que muitos sdo os instrumentos de avaliagdo de sobrecarga de
cuidadores, sendo que a Escala Zarit Burden Interview

— ZBI caracteriza-se como um dos mais empregados. Em sintese, evidencia-se a relevancia do desenvolvimento de
estudos dirigidos a sobrecarga de Cuidadores, visto que esta representa claramente no cuidado dispensado e no
desempenho de suas atividades, além de impactar diretamente em sua qualidade de vida.

Palavras-Chave: Qualidade de vida; cuidadores; doencga neuroldgica; Escala Zarit Burden Inter-view.

1. INTRODUCAO

Doencas neuroldgicas sdo aquelas que afetam o sistema nervoso central e o periférico, ou seja, cérebro,
medula espinhal e nervos periféricos, e podem acometer direta ou indiretamente o desenvolvimento do individuo
portador de uma doenca neuroldgica. As principais doengas neurolégicas abordadas nesse trabalho sdo: acidente
vascular cerebral, doenca de Parkinson, Alzheimer, autismo e esclerose multipla (DYKENS, 2015).

Podem ter diversas origens: genética ou hereditdria e congénita, ou melhor, dependente deum disturbio do
desenvolvimento embrionario ou fetal do sistema nervoso central ou periférico; e obtida, ou seja, decorrendo, com
maior ou menor influéncia do ambiente, ao longo dos diversos periodos da vida, a contar da fase neonatal até a
velhice. As doencgas neuroldgicas atingem 1 bilhdode pessoas em todo o mundo e a tendéncia é que esse numero
dobre nos préximos 20 anos a proporc¢ao que a populagdo mundial envelhece (COSTA et al., 2010).

A doenca de Parkinson (DP) é a segunda doencga neurodegenerativa mais comum, tardia e cronica do sistema
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nervoso (SNC), onde acontece uma degeneragao das células dos ganglios basaisgerando uma eliminagdo ou
interferéncia na conduta da dopamina, que é o neurotransmissor fundamental dos ganglios basais (ALVES et al., 2017).

O Alzheimer é um disturbio cronico, progressivo e irreversivel com aparecimento perigoso e de etiologia
desconhecida. A doenga é provocada pela eliminagdo de neurénios colinérgicos, se pronunciando, em especial, na
perda de memédria e cognigdo, assim como prejuizos ao comportamento social. A medida que progride, promove a
perda gradual da autonomia, com acometimento também da mobilidade progredindo de maneira que o individuo
manifeste dependéncia de cuidados até mesmo na execugdo de suas atividades antes rotineiras (SILVA, et al, 2020).

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é um transtorno do desenvolvimento neurolégico, determinado
por problemas de comunicagdo e interagdo social, pela existéncia de comportamentos e/ou interesses repetitivos ou
restritos. Esses sintomas constituem o ntcleo do transtorno, entretanto, a gravidade de sua apresentagdo é alteravel.
Trata-se de um transtorno pervasivo e permanente, ndo tendo cura, mesmo que a intervengdo precoce possa
modificar o progndstico e minimizar os sintomas. Além do mais, é fundamental salientar que o impactoecondémico na
familia e no pais, também serd modificado pela intervengdo precoce intensiva e fundamentada em evidéncias
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

A Esclerose Multipla é classificada como a desordem desmielinizante mais comum do sistema nervoso
central, a esclerose multipla (EM) é definida por acontecimentos consecutivos de disfungdo neuroldgica com remissdo
varidvel Garg. (2015). Revela-se sob trés tipos fundamentais: remitente-recorrente (EMRR), secundariamente
progressiva (EMSP) e primariamente progressiva (EMPP) (MARQUE et al., 2018).

J4 no caso de EMRR, o individuo apresenta surtos claramente determinados com remissdao completa ou
incompleta, mantendo periodos sem progressao entre os surtos. Na EMSP, o individuomostra um curso inicial tipo
EMRR, que futuramente é manifestado por progressao com ou sem surtos subitos, discretas remissdes e platos. E na
EMPP, o individuo demonstra curso progressivo desde o inicio, com repentinos platds e/ou discretas flutuagdes
(THOMPSON et al., 2018).Mediante a essa conjuntura é plausivel o cuidador passar por cansacgo fisico, depressao,
abandono do trabalho e alteragdes na vida conjugal e familiar Ministério da sadde, (2009). Sendo assim, é muito
importante que o familiar cuidador cuide de sua salde e bem-estar para que consigaexercer suas funcées de forma
equilibrada e saudavel (PATROCINIO, 2011).

Além disso, essa sobrecarga pode provocar sintomas psiquiatricos, depressao e estresse, causando altera¢des
fisicas, associadas a queixas somaticas. Entretanto, o cuidador geralmente preocupa-se com o sofrimento do ser
cuidado e ndo com a sobrecarga estruturada a si mesmo (GRATAO et al., 2012).

Devido a isso, tem-se a importancia de atentar-se para a andlise da sobrecarga dos cuidadores, sendo assim,
estudiosos constataram que o burden pode ter consequéncias prejudiciaisde ordem fisica, psiquica e emocional (TAY et
al., 2016; TOMOMITSU, PERRACINI, & NERI, 2013; CHIAO, WU, & HSIAO, 2015; SEIMA & LENARDT, 2011; ). Por causar
esgotamentos emocional e fisico significativos, pesquisadores encontraram dados indicando a associagao entre a
presenca de sobrecarga e quadros de depressdo (CHIAO et al., 2015; NERI, 2014; CAMARGO, 2010).

Diante disso, no presente estudo tem-se como objetivo avaliar a qualidade de vida dos familiares cuidadores
de pacientes com doengas neurolégicas em seu dia a dia e identificar a importancia do familiar cuidador de pacientes
com afecc¢do neuroldgica e que os estudiosos desse assunto ndo tém medido esfor¢os no sentido de evidenciar que uma
das estratégias do cuidado com qualidade é proporcionar apoio e atengdo ao cuidador (DIOGO E DUARTE, 2005;
DUARTE E DIOGO,2000)

2. OBJETIVO GERAL
Avaliar as principais mudancas na rotina do cuidador apds o diagndstico da doenga do paciente.

3. METODOLOGIA

Trata-se de estudo observacional transversal com delineamento amostral ndo probabilisticopor conveniéncia.
Vido ser convidados a participar os estudantes matriculados nos cursos degraduacdo de Educacdo Fisica e Fisioterapia
da Universidade Federal do Amazonas Educacdo Fisica UFAM ou cuidadores de pacientes participantes do Nucleo
Multiprofissional de Reabilitagdo Neurofuncional (PRONEURO) da Faculdade de Fisioterapia e Educacdo Fisica da
UFAM.

3.1 Local do estudo

O estudo sera realizado por meio de plataforma online, utilizando como ferramenta oGoogle Forms pelo link:
https://docs.google.com/forms/u/1/d/1PWKXR6ypVmXsZri6XyCXlzQN6KdOW258bYvFyAxd6q0/edi
t?usp=forms_home&ths=true&pli=1
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3.2 Populagao de estudo e método de recrutamento

Serdo selecionados estudantes da Faculdade de Educagdo Fisica e Fisioterapia (FEFF) ou cuidadores do PRONEURO, com
uma amostra feita por conveniéncia, estima-se um n de 25 individuos.

3.3 Critérios de inclusao
a) Serdo selecionados estudantes de Fisioterapia e Educagao Fisica da Universidade Federaldo Amazonas do
primeiro ao nono periodo e cuidadores de pacientes participantes do Nucleo Multiprofissional de Reabilitagdo
Neurofuncional (PRONEURO) da Faculdade de Fisioterapia e Educagdo Fisica da UFAM.
b) Somente serdo selecionados cuidadores/familiares com idade igual ou superior a 18 anos.
C) Alunos/cuidadores que convivam com pacientes com déficit neuroldgico.
3.4 Critérios de Exclusdo
a) Serdo excluidos do estudo, estudantes ou cuidadores que ndo preencham todos osquesitos do questionario.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

De acordo com o grafico acima podemos ver que Das participantes, 82,2% ndo possui formagdo superior e
nenhuma realizou curso de cuidadora, indicando que a relagdo do cuidado com os pacientes pode ndo ser a mais
adequada para ambas as partes, prejudicando n3do somente o paciente como a prdpria cuidadora. Nota-se
frequentemente a falta de estratégias capazes de amenizar o sofrimento dos cuidadores familiares e de uma
comunicagdao efetiva entre profissionais e estes cuidadores, uma vez que costumam ndo expressar duvidas
relacionadas ao progndstico da doenca terminal do familiar, e, na maioria das vezes, ndo sabem a forma correta de
realizar tal trabalho, tendo em vista que o Sistema Publico de Saude no Brasil muitas vezes ndo fornece o suporte
adequado ao idoso que adoece, nem & familia que dele cuida (KIM et al., 2015; SOUZA, TORTURELLA e
MIRANDA, 2011).

O fato de os pacientes com afec¢do neurolégica apresentarem essa condicdao ou enfermidade, faz com que os
cuidadores ndo possam contar com um periodo de férias dos cuidados,a menos que a familia tenha uma organizacao
gue permita isso. A raridade desta ultima condicao, faz pressupor que cuidadores devem merecer maior aten¢do. O
cuidador estressado corre o risco de transferir sua insatisfacdo para o paciente, chegando, muitas vezes, a ser
agressivo e intolerante.

Dessa forma, justifica-se a necessidade de intervencdes fisioterapéuticas voltadas a reeducagdo postural
desses individuos, como utilizacio de questionario que possa mensurar a satisfagdo. E necessario que o cuidador
consiga descansar apos periodos de trabalho, ainda que curtos, tendo em vista o cansago cumulativo (GOMES et al.,
2015; OLIVEIRA et al., 2012; OLIVEIRA, 2010).

Segundo Maurin e Boyd, a sobrecarga pode ser segmentada em duas dimensdes: objetiva e subjetiva. A
sobrecarga objetiva estd associdas as consequéncias negativas do papel de cuidador: como por exemplo, mudangas na

rotina, restricdo da vida social e profissional e perdas financeiras. O aspecto subjetivo da sobrecarga concerne as
percepcoes, preocupacdes, sentimentos negativos e incomodos causados pelo trabalho de cuidar de um paciente
(Kusano et al., 2011). Dessa forma, o cuidador pode se sobrecarregar fisica, social e emocionalmente, o que ocasiona
ansiedade, estresse,desarranjo pessoal, declinio da qualidade de vida e sobrecarga financeira (KHANNA et al., 2015).
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5. CONCLUSOES

Este estudo retratou as representagdes dos cuidadores de pacientes com déficits neuroldgicos a respeito da
sobrecarga do cuidador.

Esses dados possuem uma enorme relevancia, visto que possibilitam subsidiar agGes preventivas voltadas a
esse publico, concordantes com suas caracteristicas e necessidades, colaborando, assim, para melhores cuidado em
saude desse profissional.

Os afazeres designados aos cuidadores exigem além do esforgo mental, o esforgo fisico, o que envolve a
necessidade de preservar a saude do cuidador, que muitas das vezes, pela sobrecarga de trabalho, acarreta dores
cronicas e problemas posturais, implicando na sua qualidade de vida.

Portanto, é compreensivel que o cuidador necessite ser cuidado, dessa forma, faz-se indispensavel o
desenvolvimento de intervengdes que visam reduzir a sobrecarga desse cuidador, além de propagar mais
informagGes mediante a tematica, pois como supracitado 82,2% ndo possuicurso de cuidador, o que dificulta o seu
trabalho.
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