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RESUMO

A Doenca de Parkinson (DP) é uma doenca cronica 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 doenga nesses individuos. O Parkinson Disease Questionnaire-39 (PDQ-39) tem sido indicado como instrumento mais
apropriado para avaliacdo da QV do individuo com DP. Objetivo: Avaliar a percepcdo da QV de individuos com DP do Ambulatério
de Distdrbios do Movimento da Instituicéo, através do PDQ-39. Método: Participaram deste estudo individuos com diagnéstico
de DP, entre os estagios 1 e 3 da escala de Hoehn & Yahr Modificada e com idade igual ou superior a 40 anos. Resultados: Trinta
e trés individuos com média de idade de 64,65 (+10,44) anos e tempo médio de evolugdo da doenca de 9,27 (+4,40) anos
participaram deste estudo. A analise descritiva mostrou que a mediana do escore total no PDQ-39 foi 25%, ocorrendo pior
percepcdo da QV nas dimensdes “Atividade de Vida Didria (AVD)” (41,67%) e “Mobilidade” (34,32%). Encontrou-se alta
associagdo entre o escore total e a dimensdo “Mobilidade” (r= 0,82) e moderada associacdo das dimensdes “AVD” (r.= 0,68)
e “Comunicacdo” (r= 0,53) com o escore total. ConclusGes: As limitagbes motoras relacionadas a mobilidade, AVDs e
comunicagdo possuem relagdo significativa com a percepcao geral da QV dos individuos com DP. Estes achados sugerem que
programas de reabilitagdo que tenham como objetivo a melhora da QV na DP devem enfocar tais limitagdes.

Palavras-chave: doenca de Parkinson; qualidade de vida; PDQ-39.

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” (r= 0.82) and a moderate association between
the total score and the dimensions of “ADL” (r.= 0.68) and “Communication” (r,= 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.

Key words: Parkinson’s disease; quality of life; PDQ-39.
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INTRODUCAO

A Doenca de Parkinson (DP) é uma doenga cronica e
degenerativa do sistema nervoso central®2 que resulta da morte
de neurdnios motores da substancia negra, acarretando
diminuicdo da dopamina na via negroestriatal®. Essa é uma
doenca de progressao lenta que afeta principalmente pessoas
acima de 50 anos®. Dado o crescente envelhecimento da
populacdo mundial, estima-se que, em 2020, mais de 40
milhdes de pessoas no mundo terdo desordens motoras
secundarias a DP®,

A DP é caracterizada por distdrbios motores e disfuncdes
posturais®. Os principais disturbios motores séo a bradicinesia
(lentiddo do movimento), hipocinesia (reducdo na amplitude
do movimento), acinesia (dificuldade em iniciar movimentos),
tremor e rigidez®4, além de déficits de equilibrio e na marcha®>.
Com a progressdo da doenca, 0s pacientes podem apresentar
desordens cognitivas, déficits de memoria, problemas
relacionados a disfuncéo visuo-espacial, dificuldades em
realizar movimentos seqlienciais ou repetitivos, freezing e
lentiddo nas respostas psicoldgicas®s. E comum o individuo
apresentar ainda escrita diminuida, diminui¢do do volume
da voz e outras complicagdes tanto na fala como na
degluticdo®>8. O comprometimento fisico-mental, 0 emocional,
0 social e o econdmico associados aos sinais e sintomas e
as complicacdes secundarias da DP interferem no nivel de
incapacidade do individuo! e podem influenciar negativamente
a qualidade de vida (QV) do mesmo, levando-o ao isolamento
e a pouca participagdo na vida social’.

Segundo a Organizacdo Mundial de Salde, saude é
definida como “estado de completo bem estar fisico, mental
e social e ndo somente pela auséncia de doenca ou
enfermidade™®®. Recentemente, esse conceito tornou-se mais
abrangente, passando-se a utilizar o termo Qualidade de Vida
Relacionada a Satde (QVRS)**°. A QVRS refere-se a percepcao
que o individuo possui em relacdo a sua doenca e seus efeitos
na propria vida, incluindo a satisfacdo pessoal associada ao
seu bem estar fisico, funcional, emocional e social'®. Sendo
assim, a QV pode ser considerada como um conceito
multidimensional que reflete uma avaliacdo subjetiva da
satisfacdo pessoal do paciente em relacédo a sua vida e a outros
aspectos como relacionamento com a familia, sua propria
salide, a saude de pessoas proximas, questdes financeiras,
moradia, independéncia, religido, vida social e atividades de
lazer®it12,

A QV pode ser avaliada tanto por instrumentos genéricos
como especificos. Os primeiros possibilitam a comparacao
do impacto de diferentes doencas ou de determinada doenca
na QV em relacéo a populacdo geral®!*. J& nos instrumentos
especificos, os itens sdo mais direcionados para as
caracteristicas da doenca em questao e podem também incluir
itens destinados aos efeitos colaterais do tratamento, mesmo
que possua 0s mesmos dominios avaliados pelos instrumentos
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genéricos*. Os instrumentos especificos sdo mais sensiveis
para detectar alteracGes no estado de satde do individuo, uma
vez que focalizam os sintomas que representam maior impacto
na doenca estudada®.

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 0 EuroQol instrument (EQ-5D). Entre 0s questionarios
especificos, destaca-se o Parkinson’s Disease Questionnaire
- 39 (PDQ-39)®. O PDQ-39 tem sido indicado como o
instrumento mais apropriado para a avaliagdo da QV do
paciente com DP®. 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 semelhancas do que diferencas entre 0s
diferentes paisest**°.

Estudos que avaliaram a QV em parkinsonianos
revelaram o impacto negativo da doenca sobre a QV desses
individuos*"16-18, Apesar disso, pouco se conhece sobre 0
real impacto da doenca na vida do paciente e de sua familia.
No Brasil, apenas os estudos de Camargos et al.®, Rodrigues
de Paula Goulart et al.*®, Rodrigues de Paula et al.?° e
Schestatsky et al.?* enfocaram esse tema.

O Ambulatério de Disttrbios do Movimento da instituigao,
onde o estudo foi desenvolvido, existe ha aproximadamente
oito anos e é um local de referéncia na abordagem
multidisciplinar de individuos com diferentes tipos de
parkinsonismos e outros distdrbios motores. Considerando-
-se a prevaléncia da DP, o impacto que ela provoca na QV
e a caréncia de informacdes mais especificas acerca da QV
dos parkinsonianos no Brasil, realizou-se o presente estudo
cujo objetivo foi avaliar a percepcao da QV dos individuos
com DP atendidos no citado Ambulatério, por meio do
PDQ-39.

MATERIAIS E METODOS

Participantes

Foram recrutados somente individuos com diagnostico
de DP atendidos no Ambulatério de Disturbios do Movimento
de uma instituicdo de ensino superior a partir das consultas
com neurologistas desse local. Os participantes deveriam estar
classificados entre os estagios 1 e 3 da Escala de Hoehn &
Yahr Modificada?, ter idade igual ou superior a 40 anos, ndo
apresentar dificuldades para a compreensao do questionario
e concordar em responder o mesmo. Um total de 33
parkinsonianos (18 homens e 15 mulheres) foram recrutados
e incluidos 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 Comité de
Etica em Pesquisa da Instituicdo (parecer 045/99).
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Instrumentacao
Escala de Hoehn & Yahr Modificada

A Escala de Hoehn e Yahr (HY — Degree of Disability
Scale) é uma escala de avaliacdo da incapacidade dos
individuos com DP capaz de indicar o estado geral dos
mesmos de forma rapida e préatica®. Sua forma modificada
compreende sete estagios de classificacdo para avaliar a
gravidade da DP e abrange, essencialmente, medidas globais
de sinais e sintomas que permitem classificar o individuo
guanto ao nivel de incapacidade®®. Os individuos classificados
nos estagios de 1 a 3 apresentam incapacidade leve a
moderada, enquanto 0s que estdo nos estagios 4 e 5 apresentam
incapacidade grave?®,

PDQ-39

O PDQ-39 ¢é uma escala especifica de avaliacdo da QV
na DP e compreende 39 itens que podem ser respondidos com
cinco opcdes diferentes de resposta: “nunca”; “de vez em
quando”; “as vezes”; “frequentemente”; “sempre” ou “é
impossivel para mim”8, Os escores em cada item variam de
0 (nunca) a 4 (sempre ou é impossivel para mim).
O PDQ-39 é dividido em oito dimensdes: Mobilidade (10 itens),
Atividades de Vida Diaria (6 itens), Bem Estar Emocional
(6 itens), Estigma (4 itens), Apoio Social (3 itens), Cognicdo
(4 itens), Comunicacdo (3 itens) e Desconforto Corporal
(3 itens)!*18. O escore total para cada individuo € calculado
de acordo com a seguinte formula: 100 x (soma dos escores
do paciente nas 39 questdes / 4 x 39). O escore de cada
dimensédo é obtido da mesma forma que o escore total*'2,
A pontuacdo total no PDQ-39 varia de 0 (nenhum problema)
a 100 (maximo nivel de problema), ou seja, uma baixa
pontuacdo indica melhor percepcdo da QV por parte do
individuo®.

Essa escala foi formalmente validada para o inglés-EUA,
inglés-Reino Unido, alemdo, espanhol, chinés, grego e
francés'*!, TraducOes da mesma estdo disponiveis em diversos
idiomas, inclusive no portugués-Brasil'. A adaptacdo para
0 portugués-Brasil foi realizada na Health Services Research
Unit (Department of Public Health and Primary Care -
University of Oxford), em 2005, sendo essa a versdo utilizada
para este estudo, a qual foi obtida por meio de comunicacéo
pessoal com os autores do questionario.

Antes da utilizacdo 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
(IC1=0,93) quanto para interexaminadores (IC1=0,98) do
PDQ-39 para individuos com DP.

Procedimentos
Os dados foram coletados por duas pesquisadoras
devidamente treinadas para a aplicacdo do questionario. As
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entrevistas foram previamente agendadas de acordo com a
disponibilidade dos participantes. Inicialmente, os dados
demogréficos foram coletados e o estagio da Hoehn & Yahr
Modificada foi estabelecido a partir do registro no prontuario
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 fungéo das caracteristicas
socioculturais da amostra, optou-se pela aplicagdo do
questionario sob a forma de entrevista em que as perguntas
foram lidas sempre na mesma ordem. Eventuais davidas na
aplicacdo do PDQ-39 foram esclarecidas diretamente com
um dos autores da versdo original com o objetivo de adequar
a resposta do individuo ao sistema de resposta proposto no
questionario®. Os registros foram feitos em folhas individuais,
sendo solicitado aos participantes que respondessem usando
apenas uma das respostas possiveis. Para assegurar a
confidencialidade das informac6es obtidas, os participantes
receberam um namero de identificacdo, garantindo assim o
anonimato dos mesmos.

Analise estatistica

Estatistica descritiva e teste de normalidade
(Shapiro-Wilk) foram realizados usando-se o software SPSS
para Windows (versao 13.0). Como a maioria das variaveis
n&o apresentou distribui¢cdo normal, foi utilizado o teste de
Correlacdo de Spearman para investigar possiveis associacoes
entre as mesmas. Foi analisada a associacdo entre cada
dimensdo e o escore total do PDQ-39. A magnitude das
correlagcdes foi baseada na classificagdo de Munro?
(baixa= 0,26-0,49; moderada= 0,50-0,69; alta= 0,70-0,89;
muito alta= 0,90-1,00) para interpretacdo dos coeficientes
de correlacdo. O nivel de significancia considerado foi
o< 0,05.

RESULTADOS

Participaram deste estudo um total de 33 individuos,
18 homens e 15 mulheres, com média de idade de
64,65 + 10,44 variando entre 42 e 83 anos e tempo médio
de evolucdo da doenca de 9,27 + 4,40, com variacao de
1 a 17 anos. Desses individuos, um estava no estagio 1,0 da
Escala de HY; um, no estagio 1,5; 14, no estagio 2,0; cinco,
no estagio 2,5 e 12, no estagio 3,0. Os valores minimos e
méaximos e a mediana do escore total e do escore obtido em
cada dimensdo estdo apresentados na Tabela 1.

Percentualmente, os individuos apresentaram uma pior
percepcdo da QV nas dimensdes “AVD” e “Mobilidade”
(Tabela 1). Por meio do Coeficiente de Correlacdo de
Spearman, encontrou-se uma alta associagao entre o escore
total da PDQ-39 e a dimensdo “Mobilidade” e uma associacao
de moderada magnitude entre o escore total e as dimensdes
“AVD” e “Comunicacdo” (Tabela 2).
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Tabela 1. Estatistica descritiva (valores minimo, maximo e mediana)
do escore total e do escore obtido em cada dimenséo por meio do
PDQ-39, em porcentagem.

Dimenséo Minimo Maximo 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- Cognicéo 0,00 56,25 12,50
7- Comunicagdo 0,00 75,00 16,67
8- Desconforto corporal 0,00 100,00 25,00

Escore Total 5,26 53,95 25,00

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

Tabela 2. Coeficiente de correlagéo de Spearman (r) entre o escore total
no PDQ-39 e suas dimensdes e classificacdo de Munro® para a magnitude
das correlacdes.

Dimensao rs Classificagéo

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- Cognicéo 0,10™ —

7- Comunicagao 0,53 ** Moderada
8- Desconforto corporal 0,46 ** Baixa

** Correlagdo significativa ao nivel de 0,01. * Correlagédo
significativa ao nivel de 0,05. NS Correlagao ndo significativa.

DISCUSSAO

Este estudo teve como objetivo avaliar a percepcéo da
QV de individuos com DP por meio do PDQ-39. Esse
questionario foi utilizado por ser o instrumento especifico
mais aplicado em pesquisas sobre a QV em individuos com
DpP¥22  sendo 0 mais extensamente validado e,
provavelmente, 0 mais apropriado para medir a QV na DP*,
Segundo Hagell e Mckenna?®, o PDQ-39 exibe uma boa
validade de conteido como medida de sadde, funcionalidade
e bem estar, além de ser facilmente compreendido e
contemplar aspectos importantes da doenca.

Pelo fato de grande parte dos participantes possuirem
baixo grau de escolaridade, o instrumento foi aplicado na
forma de entrevista a fim de se evitar erros de interpretacdo
e enfatizar a pergunta principal, o que tem sido apontado como
uma limitag&o do instrumento em estudos que utilizam a forma
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tradicional de aplicagao™. Além disso, esse método de aplicacdo
busca evitar a perda de dados, incentivando o individuo a
responder de forma completa ao questionario“.

Neste estudo, foi observada uma pior percepcao da QV
nas dimensdes “AVD” e “Mobilidade” (Tabela 1). Diversos
estudos em diferentes paises analisaram a QV na DP por meio
do PDQ-39515242527-30 Grande parte de tais estudos também
encontrou uma pior percepcdo nas dimensdes “Mobilidade”
e “AvD"s1527.2830 Qutros estudos utilizaram instrumentos
genéricos para avaliar a QV em parkinsonianos e encontraram
resultados semelhantes aqueles encontrados nos estudos com
0 PDQ-39%7. Jenkinson et al.® e Karsen et al.*” observaram
uma pior percepcao da QV nas dimensdes fisicas, por meio
do SF-36 e do PSN, respectivamente. Tais achados
corroboram os do presente estudo, indicando que as dimensdes
relacionadas aos aspectos fisicos da doenca sao aquelas em
que os parkinsonianos apresentam uma pior percepcao da
sua QV. Sabe-se que os principais sinais e sintomas da DP
sd0 motores e que 0s mesmos, somados ao sedentarismo
e ao isolamento social, interferem significativamente na
percepcdo da QV dos pacientes,

Os participantes deste estudo apresentaram baixo escore
total no PDQ-39 (Tabela 1), 0 que poderia indicar uma boa
percepcao da QV neste grupo. O fato de a amostra nao estar
nos estagios mais avangados da doenga, ou seja, acima do
estagio 3 da escala de Hoehn & Yahr Modificada®, pode ter
contribuido para esse resultado. Entretanto, com relagéo ao
escore total do PDQ-39, ainda ndo esta disponivel, na literatura,
um ponto de corte que indique quais valores representam
uma boa ou ruim percepgdo da QV.

Coeficientes de correlacdo sdo usados para descrever
quantitativamente a forca e a direcdo da relacdo entre duas
variaveis, indicando que as mudancas em uma das variaveis
sdo proporcionais as mudancas na outra®l. Neste estudo, a
dimensao “Mobilidade” apresentou alta correlacdo com o
escore total do PDQ-39 e as dimensdes “AVD” e
“Comunicacdo” apresentaram moderada correlagdo com o
mesmo. Apenas o estudo de Martinez-Martin et al. realizou
esse tipo de analise com os dados do PDQ-39, em que foi
relatada uma alta correlacéo entre o escore total e as dimensdes
“AVD” e “Comunicagdo” e uma moderada correlagdo com
a dimensdo “Mobilidade”. Sabe-se que 0s aspectos motores
sdo 0s mais acometidos na DP515242527-29 @ ' nor isso, 0S
dominios ligados a eles podem estar relacionados a uma pior
percepcdo no escore total do PDQ-39. As dimensdes
“Mobilidade”, “AvD” e “Comunicacdo” apresentam questdes
que abrangem aspectos motores da DP. Assim, tais dimensdes
podem apresentar maior relacdo com a percepc¢ao geral da
QV, uma vez que alteragcBes nos seus escores podem
corresponder a alteracdes proporcionais no escore total do
PDQ-39. Entretanto, a escassez de estudos com esse tipo
de andlise limita a discussdo dessa associacdo, dificultando
a identificacdo de quais dominios estdo mais relacionados
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a percepcao geral da QV em individuos com DP, de acordo
com o PDQ-39.

E importante ressaltar que, durante a aplicacdo do
PDQ-39, foram observadas algumas limitacdes do
instrumento. Entre elas, pode-se citar a questionavel relevancia
de alguns itens que podem ter pouca importancia no cotidiano
do individuo (dificuldades em carregar sacolas) e a dificuldade
para responder perguntas que possuem mais de uma idéia,
como a questdo 33 (Teve sonhos perturbadores ou
alucinagdes?) e a questdo 29 (Faltou apoio que precisava por
parte da familia ou amigos?). Essas observacfes também
foram reportadas nos estudos de Hagell e Mckenna?® e
Kim et al.®2, os quais ainda questionaram a presenca de dupla
negativa no enunciado de dois dos trés itens do “Suporte
Social” e se 0 uso de dispositivos de auxilio a marcha deve
ser considerado para as respostas na dimensao “Mobilidade”.
A real diferenca entre os itens de resposta “as vezes” e “de
vez em quando” ja foi questionada, problema presente tanto
na versdo em portugués quanto nas versdes da Inglaterra,
Suécia e Estados Unidos®22. Além disso, foram identificados
aspectos relevantes que ndo sdo contemplados pelo
PDQ-39, como medicamentos, nutri¢do, aspecto mental,
discinesias, problemas sexuais, mobilidade no leito e problemas
com 0 sono®*,

Sabe-se que a confiabilidade e a validade estabelecidas
em uma lingua ndo garantem que tais propriedades
permanecam intactas quando o questionario é adaptado para
uso em outro idioma?. O PDQ-39 foi validado em varios paises
e sua possivel utilizagdo em estudos transculturais ja foi
comprovada®***, Em um estudo recente, Carod-Artal et al.**
encontraram que a versao brasileira do PDQ-39 é uma medida
confidvel e valida para ser utilizada em pacientes com DP no
Brasil.

Os resultados deste estudo indicaram que as limitacGes
motoras relacionadas a mobilidade, AVDs e comunicacao
possuem associagdo significativa com a percepcédo geral da
QV dos individuos com DP atendidos no Ambulatério de
Disturbios 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 modificacdo
da percepcédo da QV pelos parkinsonianos, uma vez que uma
melhora da percepcao nas dimensdes “Mobilidade” e “AVD”
esta relacionada a melhora do escore total do PDQ-39.

Apoio financeiro: Pro-Reitoria de Extensdo/ Universidade Federal de
Minas Gerais.
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