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Resumo

Introducao: Portadores da Doenga de Parkinson (DP) apresentam sintomas
como os tremores de repouso, o freezing, a bradicinesia e a rigidez muscular que
levam ao declinio funcional e dificuldades na execucao das atividades de vida
didria (AVD), consequentemente, comprometendo sua qualidade de vida (QV).
Objetivo: Caracterizar o perfil clinico e percepcao de QV de parkinsonianos
assistidos na Associacdo Brasil Parkinson (ABP) e correlacionar com a progres-
sdo da doenca e nivel de incapacidade. Método: A avaliagdo clinico-funcional
dos individuos foi realizada por meio da Unified Parkinson’s Disease Rate Scale
(UPDRS), Escala de estagios de incapacidade de Hoehn e Yahr (HY) modificada
e Questionario da doenca de Parkinson (PDQ-39). Resultados: Nao houve corre-
lacdo significante entre progressdao da doenca e QV; porém, observou-se correla-
¢do moderada (r=0,5) entre incapacidade e QV, p<0,05. Conclusio: A correlacdo
moderada entre incapacidade e percepcao de QV sugere que a incapacidade pode
aumentar a dependéncia nas AVDs e, assim, comprometer a QV.

Descritores: Doenga de Parkinson; Qualidade de vida; Perfil de impacto da doenca.

Abstract

Introduction: The main symptoms related to Parkinson’s disease (PD) are: trem-
ors, freezing, bradykinesia and muscle rigidity, which lead to functional decline
and difficulties in the execution of activities of daily living (ADL), compromis-
ing quality of life (QOL). Objective: To characterize the clinical profile and
perception of quality of life (QOL) of patients with PD assisted at Associagdo
Brasil Parkinson (ABP) and correlate these with disease progression and level
of disability. Methods: The clinical and functional evaluation of subjects was
performed using the Unified Parkinson’s Disease Rate Scale (UPDRS), a modified
version of the Hoehn and Yahr Staging Scale (HY) of disability and Parkinson’s
Disease Questionnaire (PDQ-39). Results: There was no significant correlation
between disease progression and QOL; however, there was moderate correlation
(r=0.5) between disability and QOL, p <0.05. Conclusion: The moderate corre-
lation between disability and perception of QOL suggests that disability may
increase the dependence on ADL and, thus, affect QOL.

Key words: Parkinson disease; Quality of life; Sickness impact profile.



Introducéo

A doencga de Parkinson (DP) é uma en-
fermidade crénica do sistema nervoso central
(SNC) caracterizada pela degeneragdao dos
neurdnios dopaminérgicos localizados na par-
te compacta da substdncia negra, que leva a
diminuicao na produg¢do da dopamina, maior
neurotransmissor da via nigro-estriatal>**5,
E a segunda doenga neurodegenerativa mais
comum entre individuos maiores de 60 anos®,
com prevaléncia mundial estimada entre 1% e
3%” 8. A redugdo dos neurdnios dopaminérgi-
cos tem como consequéncia a dificuldade em
controlar os movimentos voluntarios, produ-
zindo os principais sintomas motores relacio-
nados a DP, a saber: tremor de repouso, que
acomete principalmente o membro superior
e estende-se também ao pescocgo e face; fend-
meno de bloqueio motor (freezing) associado
a perda dos reflexos posturais*®; bradicine-
sia, caracterizada pela lentiddo do ato motor
voluntdrio e rigidez muscular, resultado da
inibi¢do ineficaz da musculatura antagonis-
tal?345101  Esses comprometimentos causam
declinio funcional, dificultando a execugdo
das atividades de vida didria (AVD) e resul-
tam em diminuicdo da independéncia fisica e
da qualidade de vida®.

E comprovado que pacientes com DP,
quando comparados a populagdo geral, apresen-
tam menor mobilidade e capacidade fisica'> ",
causando diminuigao progressiva da forca mus-
cular; e assim perda de independéncia funcional
e da Qualidade de vida’.

O conceito de qualidade de vida é bas-
tante complexo e refere-se a percepcao que o
individuo possui em relagdo a sua doenga e
seus efeitos na propria vida, incluindo a satis-
fagdo pessoal associada ao seu bem-estar fisi-
co, funcional, emocional e social* '5,'°. Varios
aspectos estdo relacionados a avaliagdo da sa-
tisfacdo pessoal do individuo, tais como rela-
cionamento com a familia, sua prépria satde,
a satde de pessoas proximas, questdes finan-
ceiras, moradia, independéncia, religido, vida

social e atividades de lazer' ' '8 % No con-
texto de doencgas cronicas, a manutencao da
qualidade de vida deve ser um dos focos de
tratamento'®.

Diante da complexidade dos comprometi-
mentos oriundos da DP, faz-se necessaria uma
abordagem multidisciplinar, que inclui asso-
ciacdo entre tratamento farmacolégico e ndo
farmacolégico. Em Sado Paulo, esse tratamento é
oferecido na Associacdo Brasil Parkinson (ABP)
que é centro de referéncia para reabilitagao des-
ses individuos. A ABP presta assisténcia social
e psicoldgica, fornece informagoes e orientagdes
e uma série de outros servicos voltados aos pa-
cientes com a doenca de Parkinson. Fundada em
1985 por um grupo de parkinsonianos liderado
por Marylandes Grossmann, que a presidiu até
dezembro de 2001, a ABP ndo tem fins lucrati-
vos, possui o titulo de Utilidade Ptblica Federal,
Estadual e Municipal, e também é reconhecida
como sendo filantrépica pelo Conselho Nacional
de Assisténcia Social.

Em face do exposto, objetivou-se neste es-
tudo caracterizar o perfil clinico e percepcao de
qualidade de vida (QV) dos pacientes com DP
assistidos na ABP e correlacionar com a progres-
sdo da doenga e nivel de incapacidade, para que
se possa inferir qual varidvel esta mais relacio-
nada ao declinio de qualidade de vida desses
pacientes.

Metodologia

Casuistica

Realizou-se uma pesquisa do tipo explo-
ratério-descritiva, de natureza avaliativa, no de-
partamento de fisioterapia da ABP, por um pe-
riodo de trés meses. A amostra de conveniéncia
foi constituida de 30 individuos parkinsonianos,
entre 42 e 82 anos, sendo 19 mulheres e 11 ho-
mens, em uso regular de medicamentos antipa-
rkinsonianos, e apresentando pelo menos uma
caracteristica da DP.

Todos os individuos foram esclarecidos
quanto aos objetivos da pesquisa e assinaram
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o termo de consentimento livre e esclarecido.
O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Nove de Julho (pare-
cer 268639/09).

Instrumentos

A avaliacdo clinico-funcional dos in-
dividuos foi realizada por meio da Unified
Parkinson’s Disease Rate Scale (UPDRS), que é
amplamente utilizada para monitorar a pro-
gressdo da DP e eficacia do tratamento me-
dicamentoso. A avaliagdo comporta quatro
dimensdes: atividade mental (dimensao 1),
comportamento e humor (2); atividades de vida
diaria (AVD) (3); exploragdo motora e compli-
cacdes do tratamento medicamentoso (4). Para
os itens que compdem cada dimensao ha uma
pontuagdo que varia de 0 a 4, na qual o valor
mais baixo indica menor gravidade da doenga.
Para anélise dos resultados deste estudo, foi
utilizado o escore total das quatro dimensdes
da UPDRS. A avaliagdo foi feita por meio de
autorrelato e observacgao clinica®.

A escala de estdgios de incapacidade de
Hoehn e Yahr (HY) modificada avalia o nivel de
incapacidade dos individuos com DP e é capaz
de indicar seu estado geral, permitindo classi-
fica-los em estdgios de 1 a 3 — que representam
incapacidade leve a moderada —, e de 4 e 5, inca-
pacidade grave'”

O questiondrio da doenga de Parkinson
(PDQ-39) é uma escala especifica que possibilita
avaliar a percepcdo de qualidade de vida de in-
dividuos com DP. Possui 39 questdes divididas
em oito categorias, a saber: mobilidade, ativi-
dade de vida diaria, bem-estar emocional, difi-
culdades sociais em torno da DP, apoio social,
cognicdo, comunicagao e desconforto corporal.
Os escores em cada item variam de 0 (nunca) a 4
(sempre ou é impossivel para mim); e uma baixa
pontuagdo indica melhor percepcao da QV por
parte do individuo'”?. Carod-Artal et al.* verifi-
caram que a versdo brasileira do PDQ-39 é uma
medida confidvel e valida para ser utilizada em
pacientes com DP no Brasil.

Procedimentos

Os sujeitos foram submetidos a um mo-
mento avaliativo tnico em que foram aplica-
dos os instrumentos de avaliagdo HY, UPDRS e
PDQ-39, sequencialmente e sempre pelo mesmo
avaliador. Em razdo das caracteristicas sociocul-
turais da amostra, optou-se pela aplicacdo dos
questionarios sob a forma de entrevista, sendo
as perguntas lidas sempre na mesma ordem.

Andlise estatistica

Para caracterizacdo da amostra, utilizou-se
a estatistica descritiva; e o teste Shapiro-Wilk foi
usado para verificar a normalidade da varian-
cia. As varidveis categéricas foram sumarizadas
em frequéncias e porcentagens, enquanto mé-
dias, medianas e desvios-padrdo foram usados
para variadveis quantitativas.

Ap6s, os dados foram submetidos ao coe-
ficiente de correlagdo de Spearman para avaliar
a magnitude, direcdo e significancia das asso-
ciagOes entre varidveis relativas de qualidade de
vida, progressao da doenga e comprometimento
motor. A for¢a ou magnitude do relacionamento
entre as variaveis foi classificada como fraca (co-
eficiente de correlacdo entre 0,1 e 0,3), moderada
(de 0,4 a 0,6) e forte (entre 0,7 e 0,9). Em todas as
andlises inferenciais foi considerado um nivel
de significancia @=0,05.

Resultados

A amostra constituiu-se de 30 individuos
portadores da DP, sendo caracterizados confor-
me descrito na Tabela 1.

Tabela 1: Caracteriza¢do demogrdfica dos
voluntdrios do estudo

Variavel Média =+ DP
Género masculino 11
Género feminino 19
Idade (anos) 65,5+6,2
Tempo de evolugao da DP (anos) 7,241

Dados expressos como média e desvio-padrao
(DP), exceto quando nao foi possivel.



Todos os individuos entrevistados participa-
vam de sessdes de fisioterapia na ABP, com frequ-
éncia de uma vez por semana, a um tempo médio
de 4,1 anos. Desses participantes, 27% frequenta-
vam sessOes de fisioterapia em outras institui¢des
além da ABP; e 43% relataram participar de outras
terapias oferecidas na ABP, tais como artesanato,
caminhada, fonoaudiologia e terapias manuais.

Dentre as manifestagdes motoras, o tremor
de repouso foi o sintoma mais prevalente nos in-
dividuos avaliados; e a rigidez, o menos obser-
vado (Tabela 2).

Tabela 2: Manifestagdes motoras presentes
nos voluntdrios do estudo

Presente Ausente

Manifestacoes

motoras Namero % Numero %
Tremor de 24 80 6 20
repouso
Freezing 18 60 12 40
Rigidez 9 30 21 70
Bradicinesia 16 53 14 47
Deficits de 21 70 9 30
equilibrio

Dados expressos como frequéncia e porcentagem.

Referente as manifestagdes ndo motoras,
os distirbios do sono e incontinéncia urindria
estiveram presentes em 30% dos individuos. Ja
as doencgas associadas mais encontradas foram:
hipertensdo arterial sistémica (26%), diabetes
mellitus (10%), hipotireoidismo (13%) e proble-
mas ortopédicos (20%).

Quanto ao nivel de incapacidade e severi-
dade da DP, apenas dois voluntarios encontra-
ram-se nos estagios 3 e 4, segundo escala de HY,
o que reflete incapacidade moderada e grave,
respectivamente (Tabela 3).

Acerca da avaliagao do perfil clinico-fun-
cional e da QV, avaliados respectivamente, pelos
questionarios UPDRS e PDQ-39, obteve-se me-
diana de 38,5 (14/67) pontos para o primeiro; e
66,5 (15/94), para o segundo (Figura 1).

Nao houve correlagdo significante entre
progressdo da doenga e QV, no entanto, obser-
vou-se correlacdo moderada (r=0,5) entre inca-
pacidade e QV, p<0,05 (Tabela 4).

Tabela 3: Classifica¢gdo da amostra
segundo Escala de incapacidade de Hoehn
& Yahr (modificada)

Escala modificada de Hoehn & Yahr Frequéncia
0 — Nenhum sinal da doencga 0
1 - Doenga unilateral 4
1,5 - Envolvimento unilateral e axial 10
2 - Doenca bilateral e sem déficit de 7
equilibrio

2,5 - Doenca bilateral leve, com 7
recuperacao no teste do empurrao

3 - Doenca bilateral leve a moderada;

alguma instabilidade postural; capaci- 1
dade de viver independentemente

4 — Incapacidade grave, ainda capaz 1
de permanecer em pé sem ajuda

5 — Confinado a cama ou cadeira de 0
rodas a nao ser que receba ajuda

Total 30

Dados expressos como frequéncia.

80,00

60,00

40,00=

Mediana e Intervalo Interquartilico

20,00=

I I
PDQ_39 UPDRS

Figura 1: Disposi¢do grdfica da mediana

e intervalo interquartilico (25% e 75%) dos
escores dos questiondrios PDQ-39 e UPDRS
PDQ-39: Questionario da Doenca de Parkinson;
UPDRS: Unified Parkinson’s Disease Rate Scale.
Dados expressos como mediana e intervalo
interquartilico.

Tabela 4: Correlagéo entre progressdo
da doenca (UPDRS), incapacidade (HY) e
qualidade de vida (PDQ-39)

UPDRS HY
r= 03 r=0.5
PDQ-39 p=0.112 p=0.005

PDQ-39: Qustionario da Doencga de Parkinson;
UPDRS: Unified Parkinson’s Disease Rate Scale;
HY: escala modificada de Hoehn & Yahr.
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Discussdo

Objetivou-se neste estudo tragar o perfil
clinico, nivel de incapacidade e progressao da
doenca dos pacientes atendidos na ABP e corre-
lacionar esses achados com a percepgao de QV.
Para tanto, foram avaliados 30 individuos assis-
tidos na ABP, sendo 19 mulheres e 11 homens. A
média de idade dos participantes foi 65,5 anos,
0 que corrobora os dados encontrados na litera-
tura 7%, que indicam que a DP afeta principal-
mente pessoas acima de 60 anos.

Relacionado ao perfil clinico, foi observa-
do que a dificuldade da marcha esteve presente
em 83% dos individuos da pesquisa, expressas
pela lentificacdo e diminuigdo dos passos, difi-
culdades em iniciar a marcha e déficits de equi-
librio. O estudo de Sdnchez-Arias et al.”?explica
esse achado, pois ao avaliarem quais parame-
tros espago-temporais sdo preditores do andar
em portadores de DP, identificaram que a dura-
¢ao da fase de duplo apoio e o comprimento da
passada foram os mais efetivos preditores do
andar nos testes de tempo da UPDRS. Esses fa-
tores sugerem que as dificuldades encontradas
pelos pacientes com DP advém do funciona-
mento inadequado dos nicleos da base em re-
alizar ajustes musculares durante a locomogao,
caracterizando episddios de freezing e aumento
da fase de duplo apoio por ser esse o periodo de
maior estabilidade durante a marcha.

Os distturbios do sono estiveram pre-
sentes em 30% dos individuos da pesquisa.
Gjerstad, et al.” avaliaram 89 pacientes com DP
e encontraram problemas relacionados ao sono
em 56,2% dos sujeitos analisados, sendo a in-
sonia noturna o sintoma mais relatado. Esses
pesquisadores encontraram relagao dos resul-
tados apresentados com o dominio motor da
UPDRS, em que ficou constatada associagdo
entre maior média de escore desse instrumen-
to com a ocorréncia de insénia entre os avalia-
dos. Valko et al.* observaram, no entanto, que
a ocorréncia de insénia variou de 52% a 80%
na amostra estudada, de acordo com a terapia
medicamentosa empregada, concluindo que o

uso de Levodopa associado a outros farmacos
estd relacionado a maior ocorréncia de insonia
entre pacientes parkinsonianos.

A ocorréncia de incontinéncia urinaria es-
teve presente em 30% dos casos. Esse fato estd em
concordancia com o encontrado por Sammour®
que avaliaram os sintomas miccionais de 110 pa-
cientes portadores de DP por meio do questiond-
rio da Sociedade Internacional de Continéncia
para Homens, encontrando sintomas de inconti-
néncia urinaria em 36,3% dos participantes. Os
autores sugerem que a ocorréncia de incontinén-
cia urinaria afeta diretamente a qualidade de
vida dos pacientes, principalmente em relagao
aos sintomas de nocttria, trazendo pior impacto
na qualidade de vida destes.

O termo qualidade de vida, relacionado a
satide (QVRS), refere-se a percepc¢ao que o in-
dividuo possui em relagdo a sua doenga e seus
efeitos na prépria vida, incluindo a satisfagao
pessoal associada ao seu bem-estar fisico, fun-
cional, emocional e social* > 1'%, Sendo assim, a
QVRS pode ser considerada como um conceito
multidimensional que reflete avaliacao subjeti-
va da satisfagdo pessoal do paciente em relacao
a sua vida e a outros aspectos como relaciona-
mento com a familia, sua propria satde, a sat-
de de pessoas proximas, questdes financeiras,
moradia, independéncia, religido, vida social e
atividades de lazer'* '8 Para avaliagdo espe-
cifica da percepgao de QV dos Parkinsonianos
deste estudo, utilizou-se o PDQ-39, cujo resul-
tado foi a mediana de 66,5 pontos no escore
total do questionério (Figura 1). Esse resultado
diverge do obtido por Lana et al.¥, que encon-
trou mediana de 25 pontos no escore total do
PDQ-39, quando avaliaram também uma ca-
suistica brasileira. No entanto, com relagdo ao
escore total do PDQ-39, ainda néo esta disponi-
vel na literatura um ponto de corte que indique
quais valores representam uma boa ou ruim
percepcao da QV.

E sabido que sintomas motores agem como
precursores de incapacidade, e assim os aspec-
tos fisicos sdo um dos grandes responsaveis pela
piora da QV dos individuos portadores da DP*.



Hariz et al." — ao comparar a execugdo de AVDs
de 99 individuos com diagnéstico de DP, divi-
didos em grupos de acordo com o grau de com-
prometimento motor —, observaram limitagdes
na execucdo das tarefas desde o surgimento dos
primeiros sintomas motores da DP, e maiores
limitagdes quanto maior o comprometimento
apresentado pelo individuo. Lana et al.* tam-
bém observaram que os fatores fisicos sdo os
que mais refletem piora na percepcao de quali-
dade de vida e isolamento social.

Neste estudo, foi observada correlagdo
moderada entre o nivel de incapacidade e per-
cepgdo de QV; entretanto, nao houve correlagao
significante entre progressao da doenca e qua-
lidade de vida. Esse resultado sugere que a in-
capacidade pode aumentar a dependéncia nas
AVDs e, consequentemente, comprometer a per-
cepgdo de QV, mesmo em individuos com grau
de incapacidade de leve a moderada.

Além dos aspectos fisicos, Karlsen et al.
verificaram que rea¢des emocionais, dor e o iso-
lamento social foram fatores preditivos para re-
ducdo da QV na DP. Em outro estudo, Hobson
et al.?® descobriram, por meio do PDQL, que o
comprometimento das relagdes sociais foi um
dos fatores contribuintes para uma pior QV em
individuos com DP na idade mais avancada.
Deve-se salientar ainda que a sobrecarga eco-
noémica compromete ainda mais o quadro, prin-
cipalmente em estdgios mais avancados, ja que
o sujeito com DP encontra-se, frequentemente,
impossibilitado de trabalhar®.

Diante de toda a complexidade do quadro
clinico de parkinsonianos, é de grande impor-
tancia o conhecimento de todas as dimensoes
afetadas pela doenca, para que sejam desenvol-
vidos programas de tratamento adequados com
objetivo de minimizar as incapacidades oriun-
das dos sintomas da DD, ja que tal conhecimento
mostrou-se ser um fator relacionado ao declinio
da QV para portadores da DP. Sendo assim, as
informagdes apresentadas neste estudo, pode-
rao nortear a conduta dos terapeutas, e assim
otimizar a QV desses individuos.

Conclusado

Os resultados obtidos neste estudo indica-
ram que os pacientes atendidos na ABP apresen-
tam perfil clinico semelhantes aos ja descritos
na literatura. Acerca da correlacio moderada
entre incapacidade e percepgao de QV, é possi-
vel sugerir que a incapacidade pode aumentar
a dependéncia nas AVDs, e, consequentemente,
comprometer a QV mesmo em individuos com
grau de incapacidade de leve a moderada.

Diante disso, pode-se inferir que uma tera-
pia voltada para manutencdo da independéncia
funcional, podera proporcionar melhor QV para
parkinsonianos.
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