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RESUMO

Introdugao. A Doenga de Parkinson (DP) é uma enfermidade de-
generativa e progressiva do sistema nervoso central que provoca
desordens do movimento e reduz a expectativa de vida dos pacien-
tes, reduzindo sua Qualidade de Vida (QV). Objetivo. O objetivo
deste estudo ¢ rever aspectos da QV de pacientes com DP atra-
vés do uso de instrumentos avaliativos. Método. A metodologia
baseou-se em um levantamento bibliografico nacional e interna-
cional, de 1961 até 2008, de instrumentos genéricos e especificos
sobre a avaliacio da QV na DP. Resultados. Foram selecionados
46 artigos. Sendo citados 19 artigos nacionais, 25 artigos interna-
cionais e 02 teses para obtencio de titulo de mestrado. Conclusio.
Conclui-se que apesar da grande maioria das escalas nio terem sido
desenvolvidas para aplicacio especifica em pacientes com DP, sio
amplamente conhecidas, confidveis, vilidas e podem ser tteis ao
fisioterapeuta, vista a escassez de instrumentos especificos na 4rea e
sua necessidade para nortear o tratamento fisioterapéutico.
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ABSTRACT

Introduction. Parkinson’s disease (PD) is a progressive and degen-
erative disease of the central nervous system that causes movement
disorders and reduces the life expectancy of patients, reducing their
quality of life (QL). Objective. The aim of this study is to review
aspects of QL in patients with PD through the use of assessment
instruments. Method. The methodology was based on a national
and international bibliography, from 1961 to 2008, generic and
specific instruments on the assessment of QL in PD. Results.
Were selected of 46 articles. 19 articles being cited national, 25 in-
ternational papers and 02 theses to obtain a master’s degree. Con-
clusion. We conclude that although the great majority of the scales
were not developed for specific application in PD patients, they are
widely known, reliable, valid and may be useful to the physiothera-
pist, due to the scarcity of specific instruments in the area and their
need to guide the physiotherapy treatment.
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INTRODUGCAO

A Doenca de Parkinson (DP) é uma doenca cro-
nica e degenerativa de cardter progressivo que acomete
um em cada mil individuos da populagio em geral.
Sua prevaléncia aumenta com a idade e geralmente
afeta individuos acima dos 50 anos, acometendo igual-
mente ambos os sexos e diferentes racas'.

A causa da DP ainda nio é completamente co-
nhecida, mas fatores genéticos e ambientais parecem
contribuir para seu aparecimento. Tal enfermidade
apresenta sinais e sintomas cldssicos resultantes da de-
plecao de dopamina na substincia negra. Dentre eles
pode-se citar: rigidez, acinesia, bradicinesia, tremor
e instabilidade postural. Tais distirbios motores tem
consequente impacto na fungio e Qualidade de Vida
(QV) do individuo'.

A progressao dos sinais e sintomas da DD, ba-
seia-se na escala de Hoehn & Yahr (HY — Degree of
Disability Scale)?, que indica o estado geral do pacien-
te, sendo cinco estdgios de doenga, como mostrado no

Quadro 134,

Estdgio 0 Nenhum sinal da doenga
Estdgio 1 Doenga unilateral
Estdgio 1,5 Envolvimento unilateral e axial
Estdgio 2 Doenga bilateral sem déficit de equilibrio
Estigio 2.5 Doenga’b,l,lateral leve, com recuperagio no “teste do
empurrio
L. Doenga bilateral leve a moderada; Alguma instabili-
Estdgio 3 . .o
dade postural ou Capacidade de viver independente
Estigio 4 Incapacidade grave, a.mda capaz de caminhar ou per-
manecer de pé sem ajuda
- Confinado 4 cama ou cadeira de rodas a nio ser que
Estdgio 5 .
receba ajuda

Quado 1. Estédgios da DP segundo a escala de Hoehn e Yahr (mo-
dificada). Fonte. Adaptado de Schenkman, 20017.

A QV pode ser avaliada tanto por instrumentos
genéricos como especificos. Os instrumentos genéricos
podem ser aplicados em vdrios tipos de doengas e entre
culturas diferentes™. J4 nos instrumentos especificos,
sio mais direcionados e sensiveis para detectar altera-
¢oes no estado de satide do individuo’.

Os instrumentos que avaliam QV devem ser ca-
pazes de mostrar as manifestacoes de uma doenga ou
tratamento experimentado pelo individuo, valorizan-
do aspectos da vida em geral, contribuindo para uma
tomada de decisoes clinicas’.

O presente estudo teve como objetivo rever os
aspectos para avaliagio da Qualidade de Vida de pa-
cientes com Doenca de Parkinson.

METODO

Este estudo foi realizado através de um levan-
tamento bibliogrifico nacional e internacional, por
meio de artigos cientificos obtidos em periddicos, bi-
bliotecas e nos bancos de dados Medline, Lilacs, Scie-
lo, Biblioteca Cochrane. Foram tidos como critérios
de inclusio, estudos realizados entre 1961 e 2008,
utilizando-se as palavras-chave: Doenca de Parkinson
(Parkinson’s disease), Qualidade de Vida (Quality of
life), Fisioterapia (Physiotherapy).

RESULTADOS

Foram encontrados e lidos mais de 80 artigos
que apresentavam relagio com a proposta de estudo,
destes, foram selecionados 46 artigos. Sendo citados 19
artigos nacionais, 25 artigos internacionais e 02 teses
para obtengao de titulo de mestrado. Os artigos citados
foram publicados através de revistas reconhecidas, que
tem grande importincia nacional e internacional para
sociedade cientifica.

DISCUSSAO

QV deve ser entendida de forma multidimen-
sional®’. Refere-se & capacidade de obter satisfa¢o fisi-
ca, social, psicolégica e comportamental'®', sendo um
item importante para se mensurar o sucesso do trata-
mento na DP'*'4,

Para o estudo da QV em DD, os instrumentos
mais utilizados e referidos na literatura cientifica sio os
apresentados na Tabela 1.

Tabela 1
Instrumentos de Avaliacio de Qualidade de Vida na Doenca de Par-
kinson

GENERICOS ESPECIFICOS

PSN (Perfil de Satide de Nottin- | PDQ-39 (Questiondrio de Doen-
gham) ¢a de Parkinson)

WHOQOL-100 (Instrumento de
Avaliagao de Qualidade de Vida da
Organizagao Mundial de Satde)

UPDRS (Escala Unificada de Ava-
liagao da Doenga de Parkinson)

PDQL (Questiondrio de Qualida-
de de Vida na Doenga de Parkin-

son)

WHOQOL-Bref  (Instrumento

abreviado em versdo portugués)

SE-36 (Formuldrio Abreviado da | PIMS (Escala de Impacto da Do-
Avaliagio de Satde) enca de Parkinson)

Os genéricos possibilitam a avaliagao simulti-
nea de vdrias dreas ou dominios e permitem compara-
¢oes entre pacientes com diferentes doengas®. Podem
ser utilizados em qualquer populagio, entretanto nio
sdo sensiveis para indicar determinados aspectos carac-



teristicos ou especificos da QV de uma determinada
enfermidade'®.

Os instrumentos genéricos geralmente utiliza-
dos na avaliagio de perfis de satde sao: PSN (Perfil de
Satide de Nottingham — do inglés, Nottingham He-
alth Profile)’’, WHOQOL-100 (Instrumento de Ava-
liagao de Qualidade de Vida da Organiza¢ao Mundial
de Satde — do inglés, The World Health Organization
Quality of Life Assessment Instrument)'¢, WHOQOL-
Bref (Instrumento abreviado em versdo portugués)'?,
SF-36 (Formuldrio Abreviado da Avaliacio de Satde
36 — do inglés, Medical Outcomes Study 36 — Item
Short Form Health Survey)'?® e outros. Todos estes
questiondrios tem sido considerados quanto a sua vali-
dade e reprodutibilidade'.

O PSN ¢ um instrumento genérico que apre-
senta alto indice de confiabilidade obtido através do
teste-reteste, desenvolvido originalmente para avaliar a
QV em pacientes portadores de doengas cronicas®' 2.
Fornece uma medida simples da saide fisica, social e
emocional do individuo®. E considerado clinicamente
vélido para distinguir diferentes niveis de disfungio e
para detectar alteragdes importantes no quadro de sau-
de do paciente ao longo do tempo”'”.

Trata-se de um questiondrio auto-administrado,
constituido por 38 itens, baseados na classificagio de
incapacidade descrita pela OMS, com respostas no for-
mato sim/ndo. Os itens estdo organizados em 6 catego-
rias que englobam nivel de energia, dor, reagoes emo-
cionais, sono, interacio social e habilidades fisicas®.

Foi realizado um estudo com 215 individuos
com o objetivo de avaliar as propriedades psicomé-
tricas da versio brasileira do PSN, verificando que o
instrumento ¢ de perfil simples e de fécil utilizago'.

Assim como a grande maijoria das escalas de
avaliagao de QV, esse instrumento foi desenvolvido e
escrito originalmente na lingua inglesa. Para sua apli-
cagdo em outras culturas é necessdrio que, além da
traduglo, seja feita uma adaptacio transcultural e a
avaliagao das propriedades de medida do instrumento
para a populagdo a ser empregada, visto que apenas a
tradugio literal do instrumento nio é o bastante para
sua utilizacdo em outros idiomas?.

A OMS recentemente criou o Grupo de Quali-
dade de Vida (WHOQOL), e definiu o termo como
a percepcio do individuo de sua posigio na vida, no
contexto da cultura e do sistema de valores em que vive
e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupagoes. O instrumento baseia-se no pressuposto
de que QV ¢ uma constru¢io subjetiva, multidimen-

sional e composta por elementos positivos (por exem-
plo, mobilidade) e negativos (dor)".

O WHOQOL-100 é um instrumento que pos-
sui um total de 100 itens, com 6 dominios (psicolégi-
co, fisico, nivel de independéncia, relagées sociais, am-
biente e espiritualidade). Cada dominio é constituido
por facetas que sdo avaliadas por 4 questoes'®.

A necessidade de instrumentos de rdpida apli-
cagdo determinou que o Grupo de Qualidade de Vida
da Organizagio Mundial de Satde desenvolvesse o
WHOQOL-Bref (World Health Organization Qua-
lity of Life), uma versio abreviada em portugués. E
composto por 26 questoes abrangendo 4 dominios
(fisico, psicoldgico, relagoes sociais e meio ambiente)
e 2 questdes gerais. Cada dominio foi analisado isola-
damente sendo que maiores escores correspondem a
melhor QV'>18,

O instrumento WHOQOL-100 foi aplicado
em 300 pacientes, sendo 250 pacientes provenientes
de quatro grandes dreas médicas (psiquiatria, clinica,
cirurgia e ginecologia) do Hospital das clinicas de Por-
to Alegre —RS (Brasil), e em 50 voluntdrios-controles'®.
No ano de 2000, repetiu-se o estudo com a mesma
quantidade de amostra utilizando o WHOQOL-Bref.
Os Instrumentos mostraram bom desempenho psico-
métrico com caracteristicas satisfatorias de consisténcia
interna, validade discriminante, validade de critério,
validade concorrente e fidedignidade teste-reteste'®.

Desta forma, o modelo completo e abreviado do
WHOQOL sao alternativas dteis para serem utilizadas
em estudos que se propde avaliar QV no Brasil, sendo
importante avaliar seu desempenho em outras regioes
e em diferentes amostras de individuos'®. Esse instru-
mento de avaliacio privilegia a opinido dos pacientes,
permitindo uma abordagem multidisciplinar do pro-
blema®.

Jd o SF-36 ¢ um instrumento genérico e mul-
tidimensional, de ficil aplicacio e compreensio. E
formado por 36 itens, englobados em 8 dominios ou
componentes incluindo a funcionalidade fisica, limi-
tacoes em atividades usuais devido & doenca, dor cor-
poral, percep¢des gerais da satude, vitalidade/energia,
limitacoes em atividades sociais devido a doenca, limi-
tacoes em atividades usuais devido aos problemas emo-
cionais e satide mental geral. Suas medidas de QV sao
consideradas “padrio-ouro” nos estudos relacionados
a saade®?5,

Quanto as qualidades psicométricas, os estudos
descrevem que o SF-36 ¢ sensitivo as mudangas ao lon-
go do tempo na QV relacionada a satde de pessoas



com incapacidades, assim como retine validade e con-
fiabilidade na sua utilizagao®*%3!,

No estudo de tradugao e adaptagao transcultu-
ral do instrumento SF-36 para a populagio brasilei-
ra, foram avaliados 50 pacientes com diagndstico de
Artrite Reumatéide. Concluindo-se que o SF-36 ¢
uma escala vélida para as condigoes socioecondmicas
e culturais, assim como a sua reprodutibilidade, sendo
um instrumento util de avaliagao de QV na populagio
brasileira®.

O questiondrio SF-36 foi utilizado em diver-
sos estudos para detectar sua validade em diferentes
doengas, como em pacientes com osteoporose”, com
artrite psoridtica®®, com fibromialgia®?, portadores
da sindrome péds-pélio®, Acidente Vascular Cerebral
(AVC)* entre outros, mostrando ser eficaz para avaliar
a QV em virios grupos diferentes.

Outras modalidades de mensuragio podem ser
classificadas como especificas. Muitas podem ser en-
contradas na literatura sobre satide e QV. Os estudos
apontam, em geral, para situacdes relacionadas a QV
cotidiana dos individuos, subsequente a experiéncia de
doengas, agravos ou intervengdes médicas. Referem-se
as doengas cronicas ou as consequéncias cronicas de
doengas ou agravos agudos®.

Os instrumentos especificos podem ser mais
sensiveis para detectar alteracoes no estado de satide do
paciente, pois focalizam os sintomas que representam
maior impacto da doenga. Tais instrumentos geral-
mente contém os mesmos dominios dos questiondrios
genéricos, mas seus itens sio elaborados enfocando ca-
racteristicas individuais da patologia e podem incluir
também itens para avaliar os efeitos do tratamento'.

Dentre os instrumentos que relacionam saide
e QV, pode-se citar o PDQ- 39 (Questiondrio de Do-
enca de Parkinson - 39 — do inglés, Parkinson’s disease
questionnaire-39)!, UPDRS (Escala Unificada de Ava-
liagio da Doenca de Parkinson — do inglés, Unified
Parkinson’s Disease Rating Scale)!, PDQL (Questio-
ndrio de Qualidade de Vida na Doenga de Parkinson
— do inglés, Parkinson’s disease quality of life questio-
nnaire)’ e o PIMS (Escala de Impacto da Doenca de
Parkinson — Parkinson’s impact scale)®.

Entre os questiondrios especificos destaca-se o
PDQ-39 que foi desenvolvido pelo Departamento de
Satide Publica da Universidade de Oxford na Inglater-
ra. Este questiondrio tem o propésito de avaliar aspec-
tos da experiéncia pessoal em pacientes com DP'.

O PDQ-39 é considerado vilido e altamente
vidvel em termos de consisténcia interna, sendo sensi-
vel as mudangas que realmente interessam aos pacien-

tes. Apresenta oito dominios que variam de 0 a 100 e
quanto maior o escore, pior a QV'2. Os dominios ava-
liam a mobilidade, atividades de vida didria (AVD’s),
bem-estar emocional, estigma, suporte social, cogni-
¢a0, comunicagio e desconforto corporal’.

O PDQ-39 foi validado em vérios paises e sua
possivel utilizagio em estudos transculturais foi com-
provada®#!. A versao brasileira do PDQ-39 é uma me-
dida confidvel e vdlida para ser utilizada em pacientes
com DP no Brasil'.

A percepgio da QV de individuos com DP foi
avaliada através do PDQ-39. Participaram deste estu-
do individuos com diagnéstico de DP, entre os estdgios
1 e 3 da escala de Hoehn & Yahr Modificada e com
idade igual ou superior a 40 anos. As limita¢des mo-
toras relacionadas 2 mobilidade, AVD’s € comunicacao
possuem relagdo significativa com a percepgio geral
da QV dos individuos com DP. Estes achados suge-
rem que programas de reabilitacio que tenham como
objetivo a melhora da QV na DP devem enfocar tais
limitacoes’.

Estudo realizado em 56 pacientes com DP
com tempo médio da doenga de 7,4 anos, destes 41
(73,3%) apresentavam flutua¢do motora. A compa-
racdo dos grupos de pacientes com e sem flutuacio
motora mostrou que os dominios mobilidade, AVD’s,
comunicag¢io e desconforto corporal tinham escores
maiores nos flutuadores. Quanto maiores os estdgios
de Hoehn e Yahr (HY) da doenca, maiores os escores
do PDQ-39. Pacientes com mais de 5 anos de evolu-
¢ao da doenca mostraram escores piores do PDQ39
apenas nos itens AVD’s e comunicagio se comparados
a pacientes com 5 anos ou menos de doenga. Conclui-
se que 0 PDQ-39 é um instrumento capaz de detectar
declinio da QV de pacientes com DP e a presenca
de flutuagao motora é um preditor para redugio na
QV™.

Outro instrumento de avaliagao da QV especi-
fico para pacientes com DP é o PDQL (Questiondrio
de Qualidade de Vida na Doenga de Parkinson). Este
instrumento tem como objetivo medir a sadde fisica
e emocional, além de refletir dreas de fun¢oes que sao
importantes para os portadores da DP. E um questio-
ndrio auto-administrével com 37 itens subdivididos
em quatro categorias que sio os sintomas parkinsonia-
nos e sistémicos, funcio emocional e social*4%,

O PIMS ¢ constituido de 10 itens, que devem
ser avaliados trés vezes, com intervalos de um més. Um
maior escore reflete menor percepgao quanto a QV.
Essa escala, porém nao estd disponivel na versio bra-
sileira®.



Considerando-se a Classificacio Internacional
de Funcionalidade, algumas escalas de avaliacio da
DP enfatizam, principalmente, o nivel da estrutura e
funcao corporal. Esse é o caso das escalas de Webster
e Sydney que abordam itens como rigidez, balanceio
dos membros, tremor, instabilidade postural e bradici-
nesia*. Outras escalas, como a NUDS (Northwestern
University Disability Scale)® e a PAS (Parkinson Acti-
vity Scale)®, apresentam um enfoque de avaliagio das
atividades funcionais didrias realizadas pelos pacientes
como marcha, higiene pessoal, vestudrio, alimentagao,
transferéncia na cadeira e mobilidade na cama'*.

O presente estudo, através da revisao de instru-
mentos de QV direcionados DP, ¢ de grande interesse
dos fisioterapeutas, que podem desenvolver programas
de tratamento que contribuam diretamente para a me-

lhora da QV desses individuos.

CONCLUSAO

A utilizagao dos instrumentos avaliativos rela-
cionados 2 QV de pacientes com DP sao tidos como
muito Uteis, fornecendo um perfil geral das condigoes
funcionais, psicossociais e de suas expectativas em rela-
¢ao a vida, direcionando assim a reabilitacao.

A partir dos estudos levantados sobre as esca-
las de QV mais adequadas para aplicagdo na popu-
lagio brasileira, sio recomendadas as escalas: SE-306,
WHOQOL-100, WHOQOL-Bref, PSN, PDQ-39,
UPDRS, PDQL e PIMS.

Apesar de serem escalas reconhecidas interna-
cionalmente, s3o necessdrios mais estudos clinicos apli-
cando-as em individuos no Brasil, para melhor assegu-
rar as suas propriedades psicométricas, aplicabilidade,
melhor forma de administragio e as possiveis interfe-
réncias inter-examinadores na populagio brasileira.
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