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RESUMO

A Doença de Parkinson (DP) é uma doença crônica e degenerativa do sistema nervoso central que afeta principalmente pessoas
acima de 50 anos. Estudos que avaliaram a qualidade de vida (QV) em parkinsonianos revelaram significativo impacto negativo
da doença nesses indivíduos. O Parkinson Disease Questionnaire–39 (PDQ-39) tem sido indicado como instrumento mais
apropriado para avaliação da QV do indivíduo com DP. Objetivo: Avaliar a percepção da QV de indivíduos com DP do Ambulatório
de Distúrbios do Movimento da Instituição, através do PDQ-39. Método: Participaram deste estudo indivíduos com diagnóstico
de DP, entre os estágios 1 e 3 da escala de Hoehn & Yahr Modificada e com idade igual ou superior a 40 anos. Resultados: Trinta
e três indivíduos com média de idade de 64,65 (±10,44) anos e tempo médio de evolução da doença de 9,27 (±4,40) anos
participaram deste estudo. A análise descritiva mostrou que a mediana do escore total no PDQ-39 foi 25%, ocorrendo pior
percepção da QV nas dimensões “Atividade de Vida Diária (AVD)” (41,67%) e “Mobilidade” (34,32%). Encontrou-se alta
associação entre o escore total e a dimensão “Mobilidade” (rs= 0,82) e moderada associação das dimensões “AVD” (rs= 0,68)
e “Comunicação” (rs= 0,53) com o escore total. Conclusões: As limitações motoras relacionadas à mobilidade, AVDs e
comunicação possuem relação significativa com a percepção geral da QV dos indivíduos com DP. Estes achados sugerem que
programas de reabilitação que tenham como objetivo a melhora da QV na DP devem enfocar tais limitações.
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ABSTRACT

Perception of quality of life in individuals with Parkinson’s disease using the PDQ-39

Parkinson’s disease (PD) is a chronic degenerative disease of the central nervous system that affects mainly individuals older
than 50 years of age. Studies evaluating quality of life (QOL) in individuals with PD have revealed that this disease has a
significant negative impact. The Parkinson’s Disease Questionnaire-39 (PDQ-39) has been indicated as one of the most
appropriate instrument for evaluating QOL in individuals with PD. Objective: To evaluate the perception of QOL in individuals
with PD at our Institution’s outpatient service for movement disorders, using the PDQ-39. Method: Individuals with a diagnosis
of PD who were aged 40 years and older and classified in stages 1 to 3 of the Modified Hoehn & Yahr scale were included in
this study. Results: Thirty-three individuals of mean age 64.65 ± 10.44 years and mean duration of the disease of 9.27 ± 4.40 years
participated in this study. The descriptive analysis showed that the median total score in the PDQ-39 was 25%, with worst
perceptions of QOL in the dimensions of “Activities of Daily Living” (ADL) (41.67%) and “Mobility” (34.32%). A high
association was found between the total score and the dimension of “Mobility” (rs= 0.82) and a moderate association between
the total score and the dimensions of “ADL” (rs= 0.68) and “Communication” (rs = 0.53). Conclusions: Motor limitations relating
to mobility, ADL and communication were significantly related to the general perception of QOL among individuals with PD.
These findings suggest that rehabilitation programs aiming to improve QOL among individuals with PD should focus on these
limitations.
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INTRODUÇÃO

A Doença de Parkinson (DP) é uma doença crônica e
degenerativa do sistema nervoso central1,2 que resulta da morte
de neurônios motores da substância negra, acarretando
diminuição da dopamina na via negroestriatal1. Essa é uma
doença de progressão lenta que afeta principalmente pessoas
acima de 50 anos1. Dado o crescente envelhecimento da
população mundial, estima-se que, em 2020, mais de 40
milhões de pessoas no mundo terão desordens motoras
secundárias à DP3.

A DP é caracterizada por distúrbios motores e disfunções
posturais3. Os principais distúrbios motores são a bradicinesia
(lentidão do movimento), hipocinesia (redução na amplitude
do movimento), acinesia (dificuldade em iniciar movimentos),
tremor e rigidez3,4, além de déficits de equilíbrio e na marcha3,5.
Com a progressão da doença, os pacientes podem apresentar
desordens cognitivas, déficits de memória, problemas
relacionados à disfunção visuo-espacial, dificuldades em
realizar movimentos seqüenciais ou repetitivos, freezing e
lentidão nas respostas psicológicas3-5. É comum o indivíduo
apresentar ainda escrita diminuída, diminuição do volume
da voz e outras complicações tanto na fala como na
deglutição3,5,6. O comprometimento físico-mental, o emocional,
o social e o econômico associados aos sinais e sintomas e
às complicações secundárias da DP interferem no nível de
incapacidade do indivíduo1 e podem influenciar negativamente
a qualidade de vida (QV) do mesmo, levando-o ao isolamento
e a pouca participação na vida social7.

Segundo a Organização Mundial de Saúde, saúde é
definida como “estado de completo bem estar físico, mental
e social e não somente pela ausência de doença ou
enfermidade”8,9. Recentemente, esse conceito tornou-se mais
abrangente, passando-se a utilizar o termo Qualidade de Vida
Relacionada à Saúde (QVRS)9,10. A QVRS refere-se à percepção
que o indivíduo possui em relação à sua doença e seus efeitos
na própria vida, incluindo a satisfação pessoal associada ao
seu bem estar físico, funcional, emocional e social10. Sendo
assim, a QV pode ser considerada como um conceito
multidimensional que reflete uma avaliação subjetiva da
satisfação pessoal do paciente em relação à sua vida e a outros
aspectos como relacionamento com a família, sua própria
saúde, a saúde de pessoas próximas, questões financeiras,
moradia, independência, religião, vida social e atividades de
lazer9,11,12.

A QV pode ser avaliada tanto por instrumentos genéricos
como específicos. Os primeiros possibilitam a comparação
do impacto de diferentes doenças ou de determinada doença
na QV em relação à população geral9,11. Já nos instrumentos
específicos, os itens são mais direcionados para as
características da doença em questão e podem também incluir
itens destinados aos efeitos colaterais do tratamento, mesmo
que possua os mesmos domínios avaliados pelos instrumentos

genéricos11. Os instrumentos específicos são mais sensíveis
para detectar alterações no estado de saúde do indivíduo, uma
vez que focalizam os sintomas que representam maior impacto
na doença estudada9.

Instrumentos genéricos utilizados em pacientes com
DP incluem o Sickness Impact Profile (SIP), o Nottingham
Health Profile (NHP), o Medical Outcomes Study 36-item
Short Form (SF-36), o Funcional Status Questionnaire (FSQ)
e o EuroQol instrument (EQ-5D). Entre os questionários
específicos, destaca-se o Parkinson’s Disease Questionnaire
– 39 (PDQ-39)13. O PDQ-39 tem sido indicado como o
instrumento mais apropriado para a avaliação da QV do
paciente com DP9. Estudos recentes indicaram que o
PDQ-39 é suficientemente robusto para ser usado em estudos
transculturais, uma vez que, em seus resultados, foram
observadas maiores semelhanças do que diferenças entre os
diferentes países14,15.

Estudos que avaliaram a QV em parkinsonianos
revelaram o impacto negativo da doença sobre a QV desses
indivíduos4,7,16-18. Apesar disso, pouco se conhece sobre o
real impacto da doença na vida do paciente e de sua família.
No Brasil, apenas os estudos de Camargos et al.9, Rodrigues
de Paula Goulart et al.19, Rodrigues de Paula et al.20 e
Schestatsky et al.21 enfocaram esse tema.

O Ambulatório de Distúrbios do Movimento da instituição,
onde o estudo foi desenvolvido, existe há aproximadamente
oito anos e é um local de referência na abordagem
multidisciplinar de indivíduos com diferentes tipos de
parkinsonismos e outros distúrbios motores. Considerando-
-se a prevalência da DP, o impacto que ela provoca na QV
e a carência de informações mais específicas acerca da QV
dos parkinsonianos no Brasil, realizou-se o presente estudo
cujo objetivo foi avaliar a percepção da QV dos indivíduos
com DP atendidos no citado Ambulatório, por meio do
PDQ-39.

MATERIAIS E MÉTODOS

Participantes
Foram recrutados somente indivíduos com diagnóstico

de DP atendidos no Ambulatório de Distúrbios do Movimento
de uma instituição de ensino superior a partir das consultas
com neurologistas desse local. Os participantes deveriam estar
classificados entre os estágios 1 e 3 da Escala de Hoehn &
Yahr Modificada2, ter idade igual ou superior a 40 anos, não
apresentar dificuldades para a compreensão do questionário
e concordar em responder o mesmo. Um total de 33
parkinsonianos (18 homens e 15 mulheres) foram recrutados
e incluídos no estudo.

Todos os participantes foram esclarecidos quanto aos
objetivos da pesquisa e assinaram um termo de consentimento
livre e esclarecido. Este estudo foi aprovado pelo Comitê de
Ética em Pesquisa da Instituição (parecer 045/99).
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Instrumentação
Escala de Hoehn & Yahr Modificada

A Escala de Hoehn e Yahr (HY – Degree of Disability
Scale) é uma escala de avaliação da incapacidade dos
indivíduos com DP capaz de indicar o estado geral dos
mesmos de forma rápida e prática19. Sua forma modificada
compreende sete estágios de classificação para avaliar a
gravidade da DP e abrange, essencialmente, medidas globais
de sinais e sintomas que permitem classificar o indivíduo
quanto ao nível de incapacidade19. Os indivíduos classificados
nos estágios de 1 a 3 apresentam incapacidade leve a
moderada, enquanto os que estão nos estágios 4 e 5 apresentam
incapacidade grave2,19.

PDQ-39
O PDQ-39 é uma escala específica de avaliação da QV

na DP e compreende 39 itens que podem ser respondidos com
cinco opções diferentes de resposta: “nunca”; “de vez em
quando”; “às vezes”; “freqüentemente”; “sempre” ou “é
impossível para mim”18. Os escores em cada item variam de
0 (nunca) a 4 (sempre ou é impossível para mim).
O PDQ-39 é dividido em oito dimensões: Mobilidade (10 itens),
Atividades de Vida Diária (6 itens), Bem Estar Emocional
(6 itens), Estigma (4 itens), Apoio Social (3 itens), Cognição
(4 itens), Comunicação (3 itens) e Desconforto Corporal
(3 itens)11,18. O escore total para cada indivíduo é calculado
de acordo com a seguinte fórmula: 100 x (soma dos escores
do paciente nas 39 questões / 4 x 39). O escore de cada
dimensão é obtido da mesma forma que o escore total11,22.
A pontuação total no PDQ-39 varia de 0 (nenhum problema)
a 100 (máximo nível de problema), ou seja, uma baixa
pontuação indica melhor percepção da QV por parte do
indivíduo5,18.

Essa escala foi formalmente validada para o inglês-EUA,
inglês-Reino Unido, alemão, espanhol, chinês, grego e
francês11,14. Traduções da mesma estão disponíveis em diversos
idiomas, inclusive no português-Brasil11. A adaptação para
o português-Brasil foi realizada na Health Services Research
Unit (Department of Public Health and Primary Care -
University of Oxford), em 2005, sendo essa a versão utilizada
para este estudo, a qual foi obtida por meio de comunicação
pessoal com os autores do questionário.

Antes da utilização do PDQ-39 neste estudo, foi realizado
um estudo piloto para determinar a confiabilidade intra-
-examinador e interexaminadores desse instrumento. Os
resultados mostraram adequada confiabilidade tanto para intra
(ICI= 0,93) quanto para interexaminadores (ICI= 0,98) do
PDQ-39 para indivíduos com DP.

Procedimentos
Os dados foram coletados por duas pesquisadoras

devidamente treinadas para a aplicação do questionário. As

entrevistas foram previamente agendadas de acordo com a
disponibilidade dos participantes. Inicialmente, os dados
demográficos foram coletados e o estágio da Hoehn & Yahr
Modificada foi estabelecido a partir do registro no prontuário
de cada paciente e confirmado pelas pesquisadoras durante
as consultas médicas, quando os pacientes eram recrutados.
Em seguida, aplicou-se o PDQ-39 com um tempo de
aproximadamente 15 minutos. Em função das características
socioculturais da amostra, optou-se pela aplicação do
questionário sob a forma de entrevista em que as perguntas
foram lidas sempre na mesma ordem. Eventuais dúvidas na
aplicação do PDQ-39 foram esclarecidas diretamente com
um dos autores da versão original com o objetivo de adequar
a resposta do indivíduo ao sistema de resposta proposto no
questionário15. Os registros foram feitos em folhas individuais,
sendo solicitado aos participantes que respondessem usando
apenas uma das respostas possíveis. Para assegurar a
confidencialidade das informações obtidas, os participantes
receberam um número de identificação, garantindo assim o
anonimato dos mesmos.

Análise estatística
Estatística descritiva e teste de normalidade

(Shapiro-Wilk) foram realizados usando-se o software SPSS
para Windows (versão 13.0). Como a maioria das variáveis
não apresentou distribuição normal, foi utilizado o teste de
Correlação de Spearman para investigar possíveis associações
entre as mesmas. Foi analisada a associação entre cada
dimensão e o escore total do PDQ-39. A magnitude das
correlações foi baseada na classificação de Munro23

(baixa= 0,26-0,49; moderada= 0,50-0,69; alta= 0,70-0,89;
muito alta= 0,90-1,00) para interpretação dos coeficientes
de correlação. O nível de significância considerado foi
α< 0,05.

RESULTADOS

Participaram deste estudo um total de 33 indivíduos,
18 homens e 15 mulheres, com média de idade de
64,65 ± 10,44 variando entre 42 e 83 anos e tempo médio
de evolução da doença de 9,27 ± 4,40, com variação de
1 a 17 anos. Desses indivíduos, um estava no estágio 1,0 da
Escala de HY; um, no estágio 1,5; 14, no estágio 2,0; cinco,
no estágio 2,5 e 12, no estágio 3,0. Os valores mínimos e
máximos e a mediana do escore total e do escore obtido em
cada dimensão estão apresentados na Tabela 1.

Percentualmente, os indivíduos apresentaram uma pior
percepção da QV nas dimensões “AVD” e “Mobilidade”
(Tabela 1). Por meio do Coeficiente de Correlação de
Spearman, encontrou-se uma alta associação entre o escore
total da PDQ-39 e a dimensão “Mobilidade” e uma associação
de moderada magnitude entre o escore total e as dimensões
“AVD” e “Comunicação” (Tabela 2).
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DISCUSSÃO

Este estudo teve como objetivo avaliar a percepção da
QV de indivíduos com DP por meio do PDQ-39. Esse
questionário foi utilizado por ser o instrumento específico
mais aplicado em pesquisas sobre a QV em indivíduos com
DP14,24,25, sendo o mais extensamente validado e,
provavelmente, o mais apropriado para medir a QV na DP14.
Segundo Hagell e Mckenna26, o PDQ-39 exibe uma boa
validade de conteúdo como medida de saúde, funcionalidade
e bem estar, além de ser facilmente compreendido e
contemplar aspectos importantes da doença.

Pelo fato de grande parte dos participantes possuírem
baixo grau de escolaridade, o instrumento foi aplicado na
forma de entrevista a fim de se evitar erros de interpretação
e enfatizar a pergunta principal, o que tem sido apontado como
uma limitação do instrumento em estudos que utilizam a forma

tradicional de aplicação14. Além disso, esse método de aplicação
busca evitar a perda de dados, incentivando o indivíduo a
responder de forma completa ao questionário14.

Neste estudo, foi observada uma pior percepção da QV
nas dimensões “AVD” e “Mobilidade” (Tabela 1). Diversos
estudos em diferentes países analisaram a QV na DP por meio
do PDQ-395,15,24,25,27-30. Grande parte de tais estudos também
encontrou uma pior percepção nas dimensões “Mobilidade”
e “AVD”5,15,27,28,30. Outros estudos utilizaram instrumentos
genéricos para avaliar a QV em parkinsonianos e encontraram
resultados semelhantes àqueles encontrados nos estudos com
o PDQ-395,17. Jenkinson et al.5 e Karsen et al.17 observaram
uma pior percepção da QV nas dimensões físicas, por meio
do SF-36 e do PSN, respectivamente. Tais achados
corroboram os do presente estudo, indicando que as dimensões
relacionadas aos aspectos físicos da doença são aquelas em
que os parkinsonianos apresentam uma pior percepção da
sua QV. Sabe-se que os principais sinais e sintomas da DP
são motores e que os mesmos, somados ao sedentarismo
e ao isolamento social, interferem significativamente na
percepção da QV dos pacientes13,17.

Os participantes deste estudo apresentaram baixo escore
total no PDQ-39 (Tabela 1), o que poderia indicar uma boa
percepção da QV neste grupo. O fato de a amostra não estar
nos estágios mais avançados da doença, ou seja, acima do
estágio 3 da escala de Hoehn & Yahr Modificada3, pode ter
contribuído para esse resultado. Entretanto, com relação ao
escore total do PDQ-39, ainda não está disponível, na literatura,
um ponto de corte que indique quais valores representam
uma boa ou ruim percepção da QV.

Coeficientes de correlação são usados para descrever
quantitativamente a força e a direção da relação entre duas
variáveis, indicando que as mudanças em uma das variáveis
são proporcionais às mudanças na outra31. Neste estudo, a
dimensão “Mobilidade” apresentou alta correlação com o
escore total do PDQ-39 e as dimensões “AVD” e
“Comunicação” apresentaram moderada correlação com o
mesmo. Apenas o estudo de Martínez-Martín et al.25 realizou
esse tipo de análise com os dados do PDQ-39, em que foi
relatada uma alta correlação entre o escore total e as dimensões
“AVD” e “Comunicação” e uma moderada correlação com
a dimensão “Mobilidade”. Sabe-se que os aspectos motores
são os mais acometidos na DP5,15,24,25,27-29 e, por isso, os
domínios ligados a eles podem estar relacionados a uma pior
percepção no escore total do PDQ-39. As dimensões
“Mobilidade”, “AVD” e “Comunicação” apresentam questões
que abrangem aspectos motores da DP. Assim, tais dimensões
podem apresentar maior relação com a percepção geral da
QV, uma vez que alterações nos seus escores podem
corresponder a alterações proporcionais no escore total do
PDQ-39. Entretanto, a escassez de estudos com esse tipo
de análise limita a discussão dessa associação, dificultando
a identificação de quais domínios estão mais relacionados

Dimensão Mínimo Máximo Mediana 

1- Mobilidade 0,00 82,50 35,00 

2- AVD 0,00 95,83 41,67 

3- Bem Estar Emocional 0,00 75,00 29,17 

4- Estigma 0,00 62,50 12,50 

5- Apoio Social 0,00 75,00 0,00 

6- Cognição 0,00 56,25 12,50 

7- Comunicação 0,00 75,00 16,67 

8- Desconforto corporal 0,00 100,00 25,00 

Escore Total 5,26 53,95 25,00 

 

Tabela 1. Estatística descritiva (valores mínimo, máximo e mediana)
do escore total e do escore obtido em cada dimensão por meio do
PDQ-39, em porcentagem.

AVD= Atividade de Vida Diária; PDQ-39= Parkinson Disease
Questionnaire-39.

Tabela 2. Coeficiente de correlação de Spearman (rs) entre o escore total
no PDQ-39 e suas dimensões e classificação de Munro23 para a magnitude
das correlações.

** Correlação significativa ao nível de 0,01. * Correlação
significativa ao nível de 0,05. NS Correlação não significativa.

Dimensão rs Classificação 

1- Mobilidade 0,82 ** Alta 

2- AVD 0,66 ** Moderada 

3- Bem Estar Emocional 0,36 * Baixa 

4- Estigma 0,47 ** Baixa 

5- Apoio Social 0,42 * Baixa 

6- Cognição 0,10 NS — 

7- Comunicação 0,53 ** Moderada 

8- Desconforto corporal 0,46 ** Baixa 
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à percepção geral da QV em indivíduos com DP, de acordo
com o PDQ-39.

É importante ressaltar que, durante a aplicação do
PDQ-39, foram observadas algumas limitações do
instrumento. Entre elas, pode-se citar a questionável relevância
de alguns itens que podem ter pouca importância no cotidiano
do indivíduo (dificuldades em carregar sacolas) e a dificuldade
para responder perguntas que possuem mais de uma idéia,
como a questão 33 (Teve sonhos perturbadores ou
alucinações?) e a questão 29 (Faltou apoio que precisava por
parte da família ou amigos?). Essas observações também
foram reportadas nos estudos de Hagell e Mckenna26 e
Kim et al.32, os quais ainda questionaram a presença de dupla
negativa no enunciado de dois dos três itens do “Suporte
Social” e se o uso de dispositivos de auxílio à marcha deve
ser considerado para as respostas na dimensão “Mobilidade”.
A real diferença entre os itens de resposta “às vezes” e “de
vez em quando” já foi questionada, problema presente tanto
na versão em português quanto nas versões da Inglaterra,
Suécia e Estados Unidos26,32. Além disso, foram identificados
aspectos relevantes que não são contemplados pelo
PDQ-39, como medicamentos, nutrição, aspecto mental,
discinesias, problemas sexuais, mobilidade no leito e problemas
com o sono26,32.

Sabe-se que a confiabilidade e a validade estabelecidas
em uma língua não garantem que tais propriedades
permaneçam intactas quando o questionário é adaptado para
uso em outro idioma26. O PDQ-39 foi validado em vários países
e sua possível utilização em estudos transculturais já foi
comprovada11,14. Em um estudo recente, Carod-Artal et al.33

encontraram que a versão brasileira do PDQ-39 é uma medida
confiável e válida para ser utilizada em pacientes com DP no
Brasil.

Os resultados deste estudo indicaram que as limitações
motoras relacionadas à mobilidade, AVDs e comunicação
possuem associação significativa com a percepção geral da
QV dos indivíduos com DP atendidos no Ambulatório de
Distúrbios do Movimento onde o estudo foi desenvolvido.
Estes achados sugerem que a abordagem dos aspectos motores
durante o tratamento da DP é relevante para a modificação
da percepção da QV pelos parkinsonianos, uma vez que uma
melhora da percepção nas dimensões “Mobilidade” e “AVD”
está relacionada à melhora do escore total do PDQ-39.

Apoio financeiro: Pró-Reitoria de Extensão/ Universidade Federal de
Minas Gerais.
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