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RESUMO

Introdugao: A dor ¢ um sintoma altamente prevalente e incapacitante na doenca de Parkinson
(DP). Além da dor, as alteracdes motoras caracteristicas da doenga associadas a outros
sintomas ndo motores podem limitar a realizagdo das atividades de vida didria (AVD).
Portanto, ¢ fundamental avaliar a dor por meio de um instrumento especifico capaz de
classificar seus diferentes tipos presentes na DP, assim como avaliar a habilidade de realizar
as AVD a partir da percep¢ao do paciente. Para isso, ¢ necessario dispor de instrumentos com
adequadas propriedades de medida e utilidade clinica.

Objetivo: Investigar as propriedades de medida da King’s Parkinson’s Disease Pain Scale
(KPPS-Brasil) e do Activities of Daily Living Questionnaire (ADLQ-Brasil).

Métodos: Trata-se de um estudo metodologico, conforme as recomendagdes do COnsensus-
based Standards for the selection of health Measurement INstruments (COSMIN), para
investigar a confiabilidade teste-reteste e a validade de construto da KPPS-Brasil e validagao
por telefone e validade de construto do ADLQ-Brasil em individuos com DP. Cinquenta
pacientes (30 homens, com idade média de 68+9,5 anos) foram avaliados em dois momentos
(teste e reteste), com intervalo de 7 a 10 dias. A KPPS e o ADLQ foram aplicados no teste e
reteste, sendo que a aplicagdo do ADLQ no reteste foi realizada por meio de contato
telefonico. Foram avaliados os componentes estrutura e fun¢ao do corpo (dor: Questionario de
Dor de McGill; presenga de sintomas depressivos: Inventario de Depressdo de Beck, BDI;
fadiga: Escala Modificada do Impacto da Fadiga, MFIS; distirbios de sono: Escala de Sono
da Doenca de Parkinson, PDSS; apatia: Escala de Apatia e equilibrio: MiniBESTest),
atividade (destreza digital: Nine Hole Peg Test, 9-HPT; mobilidade: Timed Up and Go, TUG,
incluindo em dupla tarefa e capacidade funcional: Moviment Disorder Society-sponsored
revision of the Unified Parkinson's Disease Rating Scale, MDS-UPDRSII) e participacao
(qualidade de vida: Questionario de Doenga de Parkinson, PDQ-39). A confiabilidade teste-
reteste foi avaliada pela estatistica kappa (k) para os itens individuais da KPPS e pelo
coeficiente de correlagdo intraclasse (ICC) para os itens individuais do ADLQ e dos escores
totais dos dois instrumentos. Também foram calculados o erro padrao de medida (EPM), a
diferenga minima detectavel (DMD) e analisado o grafico de Bland-Altman para andlise de
concordancia. Para a avalia¢do da validade de construto, foram criadas hipodteses pré-definidas
para estimar a forga das correlagdes entre os escores da KPPS e do ADLQ e as medidas de
estrutura e fungdo do corpo, atividade e participacdo por meio dos coeficientes de correlagao
de Spearman.

Resultados: Foi encontrado alto nivel de concordancia entre os escores totais da KPPS
obtidos em ambas as aplicagdes (ICC = 0,992; IC 95%=0,983-0,996). Para os dominios, 57%
tiveram confiabilidade muito alta (ICC > 0,90) e 43% tiveram confiabilidade alta (ICC >
0,75). O EPM (1,09) e a DMD (3,02) apresentaram valores clinicamente aceitaveis. Das
hipoteses estabelecidas, 83% foram confirmadas, indicando adequada validade de construto
da KPPS. Para o ADLQ, também foi encontrado alto nivel de concordancia para os escores
totais (ICC = 0,997; IC 95%=0,994-0,998). Dezenove itens tiveram concordancia quase
perfeita (k= 0,81-1,0) e um deles apresentou confiabilidade perfeita (k=1,0). O EPM (2,16) e
a DMD (5,9) apresentaram valores clinicamente aceitdveis. Em relacdo as hipdteses
estabelecidas, 100% foram confirmadas, indicando adequada validade de construto do ADLQ.



Conclusdoes: A KPPS-Brasil ¢ o ADLQ-Brasil mostraram-se confidveis e validos para a
avaliagdo da dor e da habilidade de realizagdo de AVD em individuos com DP,
respectivamente.

Palavras-chave: Doen¢a de Parkinson, dor, atividades de vida diaria, confiabilidade,
validade.



ABSTRACT

Introduction: Pain is a very prevalent and disabling symptom in Parkinson’s disease (PD).
Along with this symptom, the disease's motor alterations related to other non-motor
symptoms may cause it difficult to perform activities of daily living (ADL). Therefore, it is
critical to assess pain using a specific tool capable of classifying the several types of pain
present in PD as well as evaluating the patient's perceived ability to do ADL. Instruments with
adequate measuring properties and clinical utility are required for this.

Objective: To investigate the measurement properties of the King’s Parkinson’s Disease Pain
Scale (KPPS-Brazil) and the Activities of Daily Living Questionnaire (ADLQ-Brazil).
Methods: This methodological study investigated the test-retest reliability and construct
validity of the KPPS-Brazil and the ADLQ-Brazil in people with PD in accordance with the
COnsensus-based Standards for the selection of health Measurement INstruments (COSMIN).
Fifty patients (30 men, mean age 68+9.5 years) were evaluated in two moments (test and
retest), with an interval of 7 to 10 days. KPPS-Brazil and ADLQ-Brazil were applied in the
test and retest, and the application of the ADLQ in the retest was carried out through
telephone contact. Body structure and function components were assessed (pain: McGill
Questionnaire; depressive symptoms: Beck Depression Inventory, BDI; fatigue: Modified
Fatigue Impact Scale, MFIS; sleep disorders: Parkinson’s Disease Sleep Scale, PDSS; apathy:
Apathy Scale and balance: MiniBESTest), activity (digital dexterity: Nine Hole Peg Test, 9-
HPT; mobility: Timed Up and Go, TUG, including dual task and functional capacity:
Moviment Disorder Society-sponsored revision of the Unified Parkinson's Disease Rating
Scale , MDS-UPDRSII) and participation (quality of life: The 39 item Parkinson’s Disease
Questionnaire, PDQ-39). Test-retest reliability was assessed by kappa (k) statistics for
individual KPPS items and by intraclass correlation coefficient (ICC) for individual ADLQ
items and total scores of both instruments. The measurement standard error (SEM) and the
minimum detectable change (DMC) were also calculated and the Bland-Altman graph was
analyzed for agreement analysis. For the assessment of construct validity, predefined
hypotheses were created to estimate the strength of correlations between the KPPS and ADLQ
scores and measures of body structure and function, activity and participation using
Spearman's correlation coefficients.

Results: A high level of agreement was found between the total KPPS scores obtained in both
applications (ICC = 0.992; CI 95%=0.983-0.996). For the domains, 57% had very high
reliability (ICC > 0.90) and 43% had high reliability (ICC > 0.75). SEM (1.09) and DMC
(3,02) showed clinically acceptable values. Of the established hypotheses, 83% were
confirmed, indicating adequate KPPS-Brazil construct validity. For the ADLQ, a high level of
agreement was also found for the total scores (ICC = 0.997; 95% CI1=0.994-0.998). Nineteen
items had almost perfect agreement (k=0.81-1.0) and one of them had perfect reliability
(k=1.0). SEM (2.16) and DMC (5.9) showed clinically acceptable values. Regarding the
established hypotheses, 100% were confirmed, indicating adequate construct validity of the
ADLQ-Brazil.

Conclusions: Both the KPPS-Brazil and the ADLQ-Brazil were found to be valid and reliable
for evaluating pain and ADL performance in individuals with PD, respectively.

Keywords: Parkinson's disease, pain, activities of daily living, reliability, validity.
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1 INTRODUCAO

1.1 Doenca de Parkinson

A doenga de Parkinson (DP) ¢ uma doenca neurodegenerativa, cronica e progressiva,
classicamente conhecida pela morte de neurdnios dopaminérgicos na substancia negra pars
compacta (SNpc) do mesencéfalo. Com a deficiéncia de dopamina nos nucleos da base,
surgem os sinais motores cardinais da doenga: bradicinesia, tremor em repouso, rigidez e
instabilidade postural (De Virgilio et al., 2016).

Do ponto de vista historico, existem relatos da doenca em textos tradicionais escritos
por ancidos chineses e indianos que datam do ano 2500 A.C., assim como em “Os Principios
da Medicina Interna do Imperador Amarelo” de Huang Di Nei Jing (425-221 A.C.) e em “De
Tremore, Palpitatione, Convulsione et Rigore” escrito por Galeno em 169 d.C. (Li & Le,
2017). No entanto, apenas em 1817, a doenca foi descrita por James Parkinson em sua
monografia intitulada “An Essay on the Shaking Palsy”. Com base na observacio de trés
pacientes seus e outras trés pessoas nas ruas de Londres, James Parkinson descreveu os sinais
cardinais da doenca, batizando-a como Paralisia Agitante (Goetz, 2011). Apesar de sua
magnitude, seu trabalho recebeu aten¢ao da comunidade cientifica apenas em 1861, quando o
francés Jean-Martin Charcot e seus alunos descreveram o espectro clinico da DP e
identificaram diferentes padrdes como a predominancia de tremores e a forma rigida/acinética
(Przedborski, 2017). Além disso, Charcot detalhou a disautonomia e a dor que acompanham a
doenga e, rebatizando-a como DP (Goetz, 2011). Em 1899, Edouard Brissaud sugeriu que a
DP se originava na substancia negra do mesencéfalo e, em 1912, Frederick Lewy observou

agregados de proteinas, conhecidos como corpos de Lewy (Li & Le, 2017).
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A DP ¢ a doenga neurodegenerativa motora mais comum e afeta, de acordo com o
“Global Burden of Disease”, 6,1 milhdes de pessoas no mundo (Dorsey et al., 2018). Devido
ao envelhecimento, esse numero deve dobrar até 2040 e, considerando fatores adicionais
como aumento da longevidade, declinio das taxas de tabagismo e aumento da
industrializacdo, esse numero pode alcancar 17 milhdes de pessoas (Dorsey et al., 2018).
Raza et al. (2019) apontam que 0,3% da populacdo ¢ afetada pela doenga e que este valor
chega a 3% quando se trata da populacdo acima de 65 anos (Raza et al., 2019). A idade é&,
portanto, um dos fatores de risco mais relevantes. As expectativas mostram que a tendéncia ¢
que o numero de pessoas afetadas alcance entre 8,7 a 9,3 milhdes de pessoas até¢ 2030 (Raza
et al., 2019). No Brasil, o estudo realizado na cidade de Bambui mostrou uma prevaléncia de
3,3% na populacdo acima de 60 anos (Barbosa et al., 2006), enquanto outro estudo realizado
na cidade de Caeté com 610 individuos acima de 75 anos mostrou uma prevaléncia da doenga

de 3,1% (Vale et al., 2018).

1.1.1 Etiologia da Doen¢a de Parkinson

A DP ndo ¢ causada por apenas um fator, mas um conjunto de fatores genéticos,
ambientais e imunologicos (De Virgilio et al., 2016). O risco genético ¢ frequentemente
dividido em duas categorias: variantes de DNA raras com tamanhos de efeito altos associadas
a DP monogénica ou familiar; e variantes de efeito menor, mais comuns, que sao identificadas
na DP aparentemente esporadica (Blauwendraat et al., 2020). Os principais genes envolvidos
na DP sdo aqueles relacionados a codificagdo da alfa (a)-sinucleina (SNCA) (Li & Le, 2017) e

aqueles relacionados a inibi¢do do processo de autofagia (PARKI) (Raza et al., 2019),
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codificacdo de enzimas lisossomais (glicocerebrosidase) e alteragdes mitocondriais (LRRK2,
DJI, PINKI e PRKN) (Simon et al., 2020).

Todas as alteragdes genéticas supracitadas representam apenas 14,1% dos casos de
DP (Correia Guedes et al., 2020). Portanto, os fatores ambientais sdo extremamente relevantes
em sua etiologia. Além do envelhecimento, os fatores de risco mais conhecidos compreendem
o sexo masculino (3:2), a origem étnica hispanica e a exposi¢ao a pesticidas, como paraquat
(Ascherio & Schwarzschild, 2016). Bloem et al. (2021) acrescentam como fatores de risco o
traumatismo craniano e a infec¢do por COVID-19, ja que esta pode desencadear uma cascata

de neurodegeneragdo apos o acesso do virus ao sistema nervoso central (Bloem et al., 2021).

1.1.2  Fisiopatologia da Doenca de Parkinson

A caracteristica histopatologica mais importante da DP ¢ a presenca de agregados
fibrilares citoplasmaticos chamados de corpos ou neuritos de Lewy, localizados
respectivamente nos corpos ¢ prolongamentos dos neurdnios dopaminérgicos da SNpc
mesencefalica (Wakabayashi et al., 2013). Esses agregados sdo formados por uma mistura
heterogénea de mais de 90 moléculas e produtos génicos, entre elas: a-sinucleina, DJ-1,
LRRK2, PRKN, PINK1, moléculas implicadas no sistema ubiquitina-proteassoma, autofagia e
formagdo de agressomas (Wakabayashi et al., 2013). Os danos na substancia negra sao
acompanhados de lesdes em diversas outras regides do sistema nervoso, que de acordo com
Braak e colaboradores (2003), seguem um curso ascendente que pode ter inicio em regides
periféricas até 20 anos antes do diagnoéstico clinico da doenga (Braak et al.,, 2003). A
progressao da DP esporadica foi classificada por Braak em seis estagios baseados no depdsito

de a-sinucleina, sendo eles:
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Estadgio 1: Nesse estagio ha depodsitos de a-sinucleina no nicleo motor do vago, no
bulbo olfatorio, no nucleo olfatério anterior e no trato gastrointestinal (Braak et al.,
2003).

Estagio 2: Areas como o complexo certileo e subcertleo, o niicleo posterior da rafe e a
porcdo magnocelular da formagdo reticular sdo afetadas. Essas regides sdo
responsaveis respectivamente, por: controle do ciclo sono/vigilia, humor, apetite e
respostas comportamentais a estimulos sensoriais; fun¢des de aprendizagem e
memoria e estado de alerta (Hawkes et al., 2010). Além disso, a por¢do magnocelular
da formacdo reticular estd envolvida em um mecanismo de controle de um portdo
neural para sensacdes somaticas e viscerais ascendentes, envolvidas em disturbios
dolorosos na DP (Hawkes et al., 2010).

No estagio 3, observam-se os corpos de Lewy na SNpc mesencefalica, no subnucleo
central da amigdala e no tegmento do nucleo pedunculopontino, responsavel pela
iniciacdo e modulacdo da marcha e movimentos estereotipados (Hawkes et al., 2010).
O estagio 4 ¢ clinicamente caracterizado pelo aparecimento de sintomas cognitivos,
emocionais e autondmicos decorrentes de danos nos nucleos intralaminares taldmicos
(Hawkes et al., 2010).

No estagio 5, os corpos de Lewy alcangam regides do mesocortex da insula, do cortex
subgenual e regides cinguladas anteriores, que sdo 4reas Vviscerossensoriais e
visceromotoras, responsaveis por regular fungcdes como os batimentos cardiacos, a
respiragdo, a motilidade gastrointestinal e a pressdo sanguinea (Hawkes et al., 2010).
Finalmente, no estagio 6, os danos pré-existentes sdo agravados, assim como a
extensdo e gravidade da doenca. Sintomas de deméncia e imobilidade podem se

apresentar como consequéncia do comprometimento de areas como os campos pré-
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motores do neocortex, os coOrtices motores € sensoriais primarios ¢ as areas de
associacdo sensorial (Hawkes et al.,, 2010). A figura abaixo ilustra as areas
comprometidas de acordo com a evolucao da doenca.

Patologia por corpos de Lewy
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Figura 1 — Estagios de evolugdo da Doenca de Parkinson. Fonte: Adaptada de Tansey et al (2022)
Apesar de ser considerada uma doenga motora, a DP afeta varios sistemas fazendo com que os individuos

apresentem também sintomas ndo-motores. Tais sintomas ndo-motores t€ém inicio na fase prodromica, explicada
pela teoria de Braak, na qual os corpos de Lewy se iniciam na periferia (bulbo olfatério e intestino) e ascendem
ao sistema nervoso central através de um transporte retrogrado pelos nervos. Os sinais motores, que permitem o
diagnostico da doenca, s6 aparecem quando cerca de 60% dos neurdnios dopaminérgicos da substincia negra
mesencefalica ja sofreram degeneracao (Braak et al., 2003).

1.1.3 Quadro Clinico
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Os sinais motores cardinais da DP s3o a bradicinesia (lentificacdo na iniciagdo dos
movimentos voluntarios com progressiva reducdo da velocidade e amplitude das agdes
repetitivas) (Hasan et al., 2017), o tremor de repouso, a rigidez e a instabilidade postural
(Balestrino e Schapira, 2020). A bradicinesia ¢ uma caracteristica dos distarbios dos nucleos
da base em que ha perda de movimentos espontaneos e gesticulagdo, aumento do tempo de
reacdo e dificuldade em tarefas que requerem controle motor fino (Jankovic, 2008). O tremor
de repouso tem inicio unilateral e é proeminente na parte distal de extremidades (Jankovic,
2008). Os tremores sao mais comuns nas maos, mas podem afetar também os labios, queixo,
mandibula e pernas (Bloem et al., 2021). A rigidez ¢ caracterizada pelo aumento da
resisténcia, geralmente acompanhada de um tremor subjacente, presente em toda a amplitude
de movimento passivo de um membro (Broussolle et al., 2007). Além disso, a rigidez pode
ocorrer proximalmente e distalmente e pode estar associada a dor (Broussolle et al., 2007).
Finalmente, a instabilidade postural ¢ uma consequéncia da perda dos reflexos posturais, se
manifesta em estagios avancados da doenca, ¢ uma das principais causas de queda (Williams
et al., 2006) e esta fortemente relacionada a perda da independéncia (Raza et al., 2019). Tais
sinais sdo explicados principalmente em fun¢do da deplecao dopaminérgica que acontece a
partir do estdgio 3 de Braak, quando cerca de 50% a 60% dos neuronios da SNpc
mesencefalica j4 sofreram degeneracao (Hawkes et al., 2010). Outros sinais motores sao:
alteragcdes posturais (por exemplo, camptocormia e sindrome de Pisa), mudangas no padrdo da
marcha, “freezing”, micrografia, disartrofonia e micrografia (Balestrino e Schapira, 2020).

Além dos sinais motores, a DP também ¢é caracterizada pela presenga de sintomas
ndo motores, sendo que esses podem preceder o diagndstico clinico em até 20 anos (Hawkes
et al, 2010). O comprometimento de outros sistemas de neurotransmissdo além do

dopaminérgico, como noradrenérgico, serotoninérgico e colinérgico, estdo associados ao
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surgimento das disfungdes autondmicas, distirbios de sono, distirbios neuropsiquiatricos e
sensoriais. Apesar de varios estudos reportarem uma noc¢do de que a disautonomia pode
representar um fator chave da qualidade de vida, mobilidade e cogni¢do na DP, ainda ndo se
sabe o quanto cada um deles pode impactar as atividades de vida diaria (AVD) (Merola et al.,
2018).

Dentre as disfun¢des autondmicas, podem ser citadas as alteragdes gastrointestinais,
geniturindrias, cardiovasculares e de termorregulagdo. As alteragdes gastrointestinais estao
presentes em cerca de 90% das pessoas afetadas pela DP, podendo incluir sialorreia, disfagia
e constipacdo. Tais sintomas sdo consequéncia da lesdo no nucleo motor dorsal do vago,
responsavel pelo controle autondomico do trato gastrointestinal (Fasano et al., 2017) e podem
causar disfuncdo farmacocinética, levando a deterioracdo da fungdo motora e impactar na
habilidade de realizagdo de AVD (Palma & Kaufmann, 2018). Como exemplos de disfun¢ao
geniturindria, a noctdria, assim como o aumento da frequéncia e da urgéncia da mic¢ao, estao
relacionadas a hiperreflexia do detrusor devido a diminui¢do de dopamina nos nucleos da base
(Batla et al., 2016). As disfungdes cardiovasculares estdo presentes em cerca de 80% dos
individuos com DP, incluindo a hipotensdo ortostatica e hipertensao labil (Jain & Goldstein,
2012). Estudos com animais mostram que aqueles que apresentam superexpressdo de o-
sinucleina tem a resposta barorreflexa prejudicada (Fleming et al., 2013). Merola et al. (2017)
mostraram que a piora dos sintomas autondmicos, particularmente cardiovasculares,
gastrointestinais, de termorregulacdo, urinarios e sexuais, estd relacionada com prejuizos na
qualidade de vida e com dificuldades de realizagdo de AVD (Merola et al., 2018).

Em relacdo aos disturbios de sono, a insdnia, movimentos periddicos dos membros,
sindrome das pernas inquietas, acatisia e alteragdo do sono REM (REM, do inglés: “Rapidy

Eye Moviment”) sdo comuns em individuos com DP e podem afetar até 70% dos individuos
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(Menza et al., 2010). O sono ¢ controlado por diferentes neurotransmissores, como dopamina,
serotonina e noradrenalina, todos eles afetados durante a progressdo da doenca (Louter et al.,
2013). Dentre os distirbios do sono diurno, podem ser citadas a sonoléncia diurna excessiva e
ataques de sono, que podem ser agravados por drogas agonistas do receptor de dopamina
(Balestrino & Schapira, 2020). Huang et al (2022) demonstraram que alteragdes longitudinais
da sonoléncia diurna excessiva causam diretamente o declinio nas AVD. Isso porque os
pacientes adormecem em horarios ou locais inadequados, inconscientemente, aumentando o
risco de acidentes e, portanto, afetando as AVD.

Outro sintoma que pode estar presente em 40% dos individuos em fases mais tardias
da DP ¢ a psicose. Essa ¢ caracterizada por sonhos vividos, pesadelos e terrores noturnos
(Gallagher et al., 2010). As alucinagdes podem acontecer devido a diminui¢do de dopamina
na retina, alterando o processamento e a percep¢ao visual. Alteracdes nas concentracdes de
serotonina e acetilcolina também foram percebidas nesses individuos (Schapira et al., 2017).

Um importante conjunto de sintomas ndo motores na DP sdo os distarbios
neuropsiquiatricos. A ansiedade afeta cerca de 60% dos pacientes, principalmente mulheres, e
engloba apreensdo, medo, preocupacdo, ataques de panico e fobias sociais e esta associada as
alteragdes nos sistemas dopaminérgico e noradrenérgico (Lin et al., 2015). E geralmente leve
e pode apresentar apatia e anedonia (Balestrino & Schapira, 2020). Remy et al. (2005)
mostraram que individuos com DP apresentam uma redu¢do na disponibilidade de
transportadores de dopamina no estriado e regides limbicas. Além disso, pode estar associada
a outros sintomas como declinio cognitivo ¢ deméncia, ansiedade, disturbios do sono e
distirbios autonomicos (Santangelo et al., 2014).

A apatia pode estar presente em aproximadamente 60% dos individuos com DP,

principalmente em estagio inicial. E um sintoma relacionado com a atrofia do ntcleo
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accumbens e a disfun¢do dopaminérgica e colinérgica (Pagonabarraga et al., 2015). Um
estudo realizado por Su et al (2021) mostrou que, quando comparados a pacientes com DP
sem distirbios psicologicos, os pacientes com DP que apresentam ansiedade e depressdo
podem apresentar um declinio significativo nos dominios que determinam a qualidade de
vida, entre eles as AVD (Su et al., 2021).

Outro sintoma da DP ¢ a fadiga, definida como a sensagdo de exaustdo, esta
relacionada a dificuldade de iniciar ¢ manter atividades voluntarias (J. H. Friedman et al.,
2016). A fadiga resulta da interacdo de alteragdes especificas da DP com alteragdes de
sistemas periféricos, sistemas de controle central e fatores ambientais (Chaudhuri et al.,
2011). Por ndo ter correlagdo com os sinais motores, acredita-se que a causa da fadiga envolva
vias ndo dopaminérgicas. Entre as causas, acredita-se na diminui¢do de transportadores de
serotonina nos nucleos da base e nas estruturas do sistema limbico assim como uma
diminui¢do da concentracdo de metabolitos serotoninérgicos no fluido cefalorraquidiano
(Pavese et al., 2010).

E muito importante destacar os prejuizos cognitivos que afetam mais de 83% dos
individuos com DP (Hely et al., 2008), principalmente aqueles com o subtipo rigido-acinético
(G. Alves et al., 2006). A deméncia na DP ¢ acompanhada por uma reducao dos marcadores
colinérgicos corticais, de transportadores e terminais dopaminérgicos no estriado e giro
frontal inferior e uma diminui¢do substancial de entrada noradrenérgica do locus ceruleus
para regides corticais (Balestrino & Schapira, 2020). Souzer et al. (2020) mostraram uma
correlacdo entre dominios cognitivos de um instrumento que avalia a habilidade de realizagao
de AVD (Teste de Erlangen de Atividades de Vida Didria) com medidas neuropsicologicas de
memoria, aten¢do, fung¢do executiva/memoria de trabalho, linguagem/velocidade psicomotora

e fungdo visuoespacial em pacientes com DP que apresentam quadros de deméncia.
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Por fim, os disturbios sensoriais, como prejuizo olfativo, visual e a dor, também
estdo presentes na DP. Os déficits olfativos afetam 90% dos pacientes, incluindo hiposmia ou
anosmia de forma bilateral na fase prodromica (Bohnen et al., 2008). Tais sintomas sao
associados a diminui¢do no volume e profundidade dos sulcos do bulbo olfatorio e a presenca
de a-sinucleina no bulbo e cortex olfatorio e outras regides do cortex relacionadas a olfagao (
Wang et al., 2011). Nos déficits visuais podem ser citadas a presenga de alucinagdes visuais e
diplopia (visdo dupla) com a progressao da doenca (Nebe & Ebersbach, 2007). Tais alteragdes
estdo associadas a presenca de corpos de Lewy no lobo occipital € em neuronios da retina,
além da diminuicdo de células amacrinas dopaminérgicas ¢ a regulagdo de receptores de
dopamina D1 e D2 nos olhos (Nebe & Ebersbach, 2007). Um estudo recente mostrou que
pacientes com DP e anosmia, quando comparados a individuos com DP sem anosmia,
apresentaram pontuagdes mais altas na Escala Unificada de Avaliagio da Doenga de
Parkinson (MDS-UPDRS, do inglés “Moviment Disorder Society-sponsored revision of the
Unified Parkinson's Disease Rating Scale”) e piores pontuagdes nos instrumentos de AVD e
qualidade de vida (Lin et al., 2022), sugerindo que tais disturbios autondmicos afetam
diretamente a capacidade de realizar AVD.

A dor e os distirbios somatossensoriais podem ser relatados entre 30 e 95% dos
individuos com DP (Buhmann et al., 2017). Esses disturbios sdo classificados quanto a sua
origem em musculoesqueléticos (quando resultam em rigidez, distonia e cdimbras) e centrais,
quando sdo decorrentes do processo de neurodegeneracdo (Chaudhuri et al., 2006). A
deplecdo dopaminérgica altera tanto a percep¢do sensorial quanto o limiar de dor, uma vez
que os nucleos da base integram informagdes da substincia negra, cortex, tdlamo e outros
nucleos (Marques & Brefel-Courbon, 2021). Por se tratar de um dos desfechos de interesse do

presente estudo, a dor serd abordada com detalhamento no proéximo item.
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Todos os sintomas supracitados impactam na qualidade de vida dos individuos
afetados pela DP (Balestrino & Schapira, 2020). A Organizagdo Mundial da Satde define a
qualidade de vida como “a percep¢do de um individuo de sua posi¢dao na vida no contexto da
cultura e sistemas de valores em que vive e em relacdo a seus objetivos, expectativas, padroes
e preocupagdes” (“The World Health Organization Quality of Life Assessment (WHOQOL)”,
1995). Estudos mostram que os individuos com DP apresentam qualidade de vida mais baixa
quando comparados com controles sauddveis (Hariz & Forsgren, 2011; Hendred & Foster,
2016; Paolucci et al., 2018; Park et al., 2020; Vossius et al., 2009). Os fatores que mais
contribuem para uma qualidade de vida ruim sdo deficiéncias na marcha, efeitos adversos de

medicamentos e disfun¢do psicossocial (van Uem et al., 2016).

1.2 A dor na Doenca de Parkinson

1.2.1 Conceito de dor

Em 2020, os especialistas do comité da Associa¢do Internacional de Estudos da Dor
(IASP, do inglés “International Association for the Study of Pain”) revisaram o conceito de
dor estabelecido em 1979 e recomendaram como defini¢do: “Uma experiéncia sensorial e
emocional desagraddvel associada ou semelhante a uma lesdo tecidual real ou potencial”
(Raja et al., 2020). Além disso, a dor ¢ subjetiva e influenciada por fatores biologicos,
psicologicos e sociais (Raja et al., 2020).

De acordo com a TASP, a dor pode ser classificada quanto a duracdo em aguda e
cronica. A dor aguda ¢ um processo patofisioldgico dindmico em resposta a um trauma

tecidual e relacionada a um processo inflamatério. J& a dor cronica ¢ caracterizada
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principalmente pelo tempo que a mesma persiste, de no minimo trés meses, € por trazer
prejuizos a qualidade de vida do individuo (Treede et al., 2019). Quanto aos mecanismos da
dor, a IASP aponta a dor nociceptiva (causada por um dano ou ameaca real ao tecido nao
neural devido a ativag@o de nociceptores); a dor neuropatica (causada por lesdo ou doenca do
sistema nervoso somatossensorial subdividida em central e periférica) e a dor nocipléstica
(causada por altera¢do de nocicep¢do, com aumento da excitabilidade, sem evidéncia clara de
ameaga ou dano tecidual real ou doenga/lesdo no sistema somatossensorial que leva a ativagao

desproporcional de nociceptores periféricos) (DeSantana et al., 2020).

1.2.2 Dor na Doenca de Parkinson

Embora a dor na DP tenha sido descrita por James Parkinson como o primeiro sinal
da doenca, apenas nos ultimos anos os estudos t€ém avangado no seu entendimento (Parkinson,
2002). Ford (2010) descreveu cinco tipos de dor relatadas por individuos com DP, descritas a
seguir:

e Dor Musculoesquelética: compreende a artralgia e mialgia, associada a presenga de
rigidez e acinesia, deformidades posturais e imobilidade.

e Radicular ou neuropatica: ¢ uma dor bem localizada no territério de um nervo ou raiz
nervosa € pode ser acompanhada de sensacdes parestésicas de frieza, dorméncia ou
formigamento.

e Distonica: a distonia estd associada a movimentos de tor¢do sustentados que levam a
posturas anormais e deformidades. O sintoma mais comum ¢ o espasmo, que pode ser

paroxistico, espontaneo ou desencadeado por movimentos. Quanto as suas causas, a
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distonia pode ser consequéncia da deficiéncia dopaminérgica, ocorrendo pela manha,
final do dia ou meio da noite.

e Central ou primaria: além de ndo se delimitar ao territério de um nervo ou raiz
nervosa, ¢ caracterizada por sintomas como formigamento e queimagdo causados
diretamente pela doenga, sem relagdo com distonia, rigidez ou causas
musculoesqueléticas. Sua origem ndo ¢ bem compreendida, mas especula-se a fun¢do
anormal das vias espinorreticulotaldmicas mediais e suas conexdes autondmicas.

e Acatisia: descrita como uma inquietagdo interna subjetiva, ¢ caracterizada por uma
intolerdncia em permanecer parado e uma necessidade constante de se mover ou
mudar de posi¢cdo. Sua causa tem relagdo com o déficit de dopamina e pode ser
aliviada com tratamento dopaminérgico adicional.

A revisdo sistematica com meta-analise de Broen et al. (2012) mostrou que
aproximadamente 68% (40 a 85%) dos individuos com DP relatam dor. Estes valores mudam
quando sdo considerados os diferentes tipos de dor: a dor musculoesquelética foi relatada por
46 a 56% dos individuos com DP, a dor distonica por aproximadamente 20%, a dor radicular
afetou cerca de 9% e, por fim, a dor neuropatica central afetou 6% dos individuos com DP.
Acredita-se que a acatisia afeta um nimero menor de pacientes, mas sua mensura¢ao nao foi

possivel devido a inconsisténcia dos relatos (Broen et al., 2012).

1.2.3 Neurofisiologia da dor na Doenca de Parkinson

O processo de nocicepg¢do compreende algumas etapas e estruturas do sistema

nervoso. O primeiro deles ¢ a transdu¢do, quando, em condigdes fisioldgicas, um estimulo ¢

capaz de ativar os 6rgaos sensoriais gerando um potencial de a¢do (Lee & Neumeister, 2020).
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Inicia-se entdo a transmissdao, uma vez que este impulso serd conduzido ao corpo celular no
ganglio da raiz dorsal da medula espinal através dos neurdnios de primeira ordem. Neurdnios
de segunda ordem conduzem o impulso a partir da medula espinal até¢ o tdlamo através do
trato espinotaldmico lateral e espinoreticular taldmico (Lee & Neumeister, 2020). O trato
lateral projeta-se para o nucleo ventral postero-lateral do tdlamo com informagdes sobre a
duragdo, localizacdo e intensidade da dor; enquanto o trato medial projeta-se para o talamo
medial trazendo a percep¢do autdonoma e emocional da dor. A partir do tdlamo, neurdnios de
terceira ordem conduzem esses impulsos para regides do cortex somatossensorial, que
integram informagdes de intensidade, duragdo e localizagdo da dor (Lee & Neumeister, 2020).
A terceira etapa ¢ a modulagdo. A dor pode ser modulada em diferentes regides desse trajeto
por mecanismos conhecidos como inibi¢do segmentar ou “teoria do portdo da dor”, pelo
sistema opidide endogeno (que envolve a substincia cinzenta periaquedutal, o bulbo e as
laminas I e II da medula espinal) e pelo sistema nervoso inibitoério descendente, que libera
serotonina e norepinefrina para o controle da dor (G. I. Lee & Neumeister, 2020).

Na DP, as fibras nervosas epidérmicas e corptsculos de Meissner sofrem perdas,
resultando em alteragdes na transmissdo de entradas nociceptivas (Rukavina et al., 2019). As
projecdes dopaminérgicas da drea tegmental ventral para o nucleo accumbens, cortex pré-
frontal e cortex cingulado tém um papel ja estabelecido nos mecanismos centrais de analgesia.
Portanto, a degeneracdo da via mesolimbica tem como consequéncia o processamento
anormal da dor central na DP (Alberico et al., 2015). Além disso, a dor na DP tem sido
associada a flutuagdes motoras e pode responder ao tratamento dopaminérgico (Mostofi et al.,
2021). Uma recente revisao sistematica com meta-andlise concluiu que os limiares de dor
térmica, mecanica e elétrica sdo significativamente mais baixos em individuos com a doenga

no estado sem efeito da medicagdo (periodo off) em comparacdo com individuos controles
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saudaveis. Porém, essa diferenca ndo ¢ significativa quando se trata de individuos com DP
quando estdo sob efeito da levodopa (periodo on) (Sung et al., 2020).

Além da dopamina, outros neurotransmissores podem estar envolvidos na modulacdo
da dor na DP (Obeso et al., 2017). A degeneragdo das projecdes monoaminérgicas
descendentes pode aumentar a transmissao dos sinais de dor pela medula espinal e contribuir
para o aumento da sensibilidade a dor nesse nivel (Naser & Kuner, 2018). A perda de
neurdnios colinérgicos do prosencéfalo basal também pode afetar o papel da acetilcolina na
modulagdo da percepcdo da dor (Naser & Kuner, 2018). Além disso, a densidade de
receptores endocanabinoides nos nucleos da base ¢ diminuida devido as alteragdes causadas

na DP, resultando no aumento da sensibilidade a dor (Domenici et al., 2019).

1.2.4 Instrumentos para Mensuracio da Dor

O carater subjetivo e multidimensional da dor torna sua mensuragdo complexa e
dificil. Os instrumentos utilizados para avaliar a dor sdo questionarios/escalas e indices,
capazes de quantificar sua intensidade, descrever suas caracteristicas clinicas e avaliar seu
impacto nas AVD e na qualidade de vida (Martinez et al., 2011). Os instrumentos utilizados
podem ser classificados em unidimensionais, quando analisam apenas uma caracteristica da
dor, como sua intensidade; ou multidimensionais, que sdo capazes de analisar mais de uma
dimensdo, como intensidade, localizacdo e qualidades afetivo-sensoriais (Martinez et al.,
2011). Estes ultimos sdo essenciais para a compreensao do quadro algico do paciente, assim
como para a realizacdo do tratamento adequado e para a apreciacdo da sua eficacia (Pimenta
& Teixeira, 1996). Os instrumentos mais utilizados para avaliar a dor em individuos com DP

sdo: Escala Visual Analdgica (EVA), Questionario de Dor McGill (MPQ), Inventario Breve
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de Dor — forma reduzida (BPI) e, “King’s Parkinson’s Disease Pain Scale” — KPPS. Desses,
a KPPS ¢ o tnico instrumento especifico para a doenga (Chaudhuri et al., 2015).

A EVA (VAS, do inglés “Visual Analogue Scale”) ¢ um instrumento unidimensional
que avalia apenas a intensidade da dor através de uma escala de pontuagcdo que mede a
intensidade do sintoma subjetivo (Faiz, 2014). Ela foi descrita em 1922 e consiste de uma
linha com as extremidades numeradas de 0-10 de um lado e, do outro, possui em uma
extremidade da linha a descri¢do “nenhuma dor” e na outra, “pior dor imaginavel”. E
solicitado ao individuo que avalie ¢ marque na linha a dor presente naquele momento e o
avaliador consegue pontuar a marcacao através da escala numerada no verso (Martinez et al.,
2011)

Para a avaliacdo multidimensional da dor, o MPQ (MPQ, do inglés “McGill Pain
Questionnaire”) ¢ bastante usado inclusive em individuos com DP apesar de ndo ser
especifico para a doenga (Scalzo et al., 2018). Além da intensidade, o MPQ avalia os varios
aspectos da dor como sensorial, afetivo e avaliativo por meio de palavras (descritores) que o
individuo escolhe para expressar a sua dor (Martinez et al., 2011).

O BPI (BPI, do inglés “Brief Pain Inventory”) também ¢ um instrumento
multidimensional que gradua a dor através do uso de uma escala de 0-10. A dor ¢ graduada
em sua intensidade, em sua interferéncia na habilidade para caminhar, nas atividades didrias,
no trabalho, nas atividades sociais, bem como no humor e sono do individuo. O BPI avalia a
dor que o individuo sente no momento da realiza¢do do questiondrio, assim como a dor mais
intensa, a menos intensa e¢ a sua média dentro das ultimas 24 horas. Além disso, ndo ¢

especifico para a DP (Martinez et al., 2011).

1.2.4.1 King’s Parkinson’s Disease Pain Scale (KPPS)
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A KPPS ¢ a primeira escala internacional especifica para avaliar a dor na DP
(Chaudhuri et al., 2015). Foi elaborada e validada a partir de um estudo multicéntrico
internacional, sendo oficialmente recomenda pelo “International Parkinson’s and Movement
Disorder Society Non Motor PD Study Group” (Young Blood et al., 2016). A criagdo dos
itens foi embasada em recomendacdes de varios especialistas em dor, enfermeiros
especialistas em DP, conselhos clinicos como o Grupo de Sintomas ndo Motores da DP (“PD
Non-Motor Group”) e da Sociedade Internacional para Parkinson e Transtornos do
Movimento (“International Parkinson’s and Movement Disorder Society”). Para sua
elaboracgdo, foi utilizada uma amostra com 188 individuos com DP com dores inespecificas e
83 controles pareados por idade, sexo e grau de escolaridade; e para sua validagdo, os autores
utilizaram os seguintes instrumentos: o estadiamento da doenca de acordo com a escala
Hoehn e Yahr (HY), a Escala SCOPA-Motor (SCOPA, do inglés “Scales for Outcomes in
Parkinson's Disease’), a Escala de Sintomas ndo Motores (NMSS, do inglés “Non- Motor
Symptoms of Parkinson’s Disease”), o Index de Impressdo Clinica de Gravidade para DP
(CISI-PD, do inglés “Clinical Impression of Severity Index”), a Escala Hospitalar de
Ansiedade e Depressao (HADS, do inglés “Hospital Anxiety and Depression Scale”), a Escala
Genérica de Qualidade de Vida Relacionada a Saude (EQ5D-3L), outro instrumento
especifico para a Avaliagdo da Qualidade de Vida Relacionada a Satde em DP (PDQ-8, do
inglés “Parkinson’s Disease Questionnaire”), a Escala de Distirbios de Sono da Doenca de
Parkinson (PDSS-2, do inglés “Parkinson’s Disease Sleep Scale’), o Questionario “Wearing
off” (WOQ- 9, do inglés “Wearing Off Questionnaire”) que avalia a deterioracdo de final de
dose e a EVA para a frequéncia e gravidade da dor. A escala final aborda a localizacao,

intensidade e frequéncia da dor, bem como a sua relacdo com flutuagdes motoras ou dor
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musculoesquelética (Chaudhuri et al., 2015). Essa escala ¢ composta por 14 questdes
distribuidas em sete dominios que avaliam a frequéncia (0-4) e a gravidade (0-3) dos
diferentes sintomas dolorosos na DP, sendo de facil administragdo (Chaudhuri et al., 2015).

Perez-Lhoret et al. (2016) realizaram um estudo critico, cujo objetivo foi a avaliagdo
sistematizada das propriedades de medida de questiondrios e/ou escalas para avaliar a dor em
individuos com DP. Dentre 34 instrumentos considerados, apenas 11 preencheram os critérios
de elegibilidade. Em relagdo a avaliagdo da intensidade da dor, a KPPS foi o unico
instrumento recomendado para DP (outros instrumentos, como o MPQ, BPI e EVA, foram
recomendados com precaugdo). Para a classificagdo da dor, a KPPS foi sugerida para
individuos com DP. Estudos prévios utilizaram a KPPS para a avaliacdo da dor e andlise da
sua correlagdo com sinais motores (Dc et al., 2019), distarbios do sono (Martinez-Martin et
al., 2019; Silverdale et al., 2018), impacto na qualidade de vida (Adewusi et al., 2018;
Silverdale et al., 2018), bem como investigacdo dos preditores da dor (Rodriguez-Violante et
al., 2017; Silverdale et al., 2018). No estudo piloto longitudinal com “follow up” de DiMarzio
et al. (2018), o instrumento foi utilizado para monitorar a diminui¢do da dor e examinar os
efeitos da cirurgia nos diferentes tipos de dor em individuos com DP, antes e depois da
estimulagdo cerebral profunda (DBS, do inglés “deep brain stimulation”) do ntcleo
subtalamico ou do globo palido interno. Os autores salientaram que a KPPS ¢ a tinica escala
validada para dor em DP. Ha estudos prévios de adaptacdo transcultural e avaliacdo das
propriedades de medida (validade e confiabilidade) desse instrumento para as versdes indiana,
turca, bulgara e persa (Behari et al., 2020; Soyuer et al., 2020; Stoyanova-Piroth et al., 2021;
Taghizadeh et al., 2021).

No Brasil, nosso grupo de pesquisa realizou a adaptagdo transcultural e a avaliagdo

da validade de conteido da KPPS (Coimbra et al., 2021). O objetivo da adaptagdo
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transcultural é obter um questiondrio equivalente ao original (Beaton et al., 2000), sendo
realizado em seis estagios conforme orientagdes internacionais (Beaton et al., 2000; Wild et
al., 2005).

e No estagio 1, foi feita a traducdo inicial por dois tradutores bilingues, cujo idioma
“mae” ¢ o mesmo para o qual se pretende traduzir o instrumento. Nesse estagio foram
produzidas duas tradugdes independentes (uma que garante uma equivaléncia mais
confidvel sob o ponto de vista clinico e outra versdo mais direcionada a linguagem
utilizada pela populagdo em geral).

e No estagio 2, foi realizada a sintese das traducdes, a partir de uma reunido do comité
de especialistas, para gerar uma versao-consenso.

e No estagio 3, foi feita a retrotraducdo da versdo-consenso para o idioma original por
dois tradutores bilingues, cuja lingua mae ¢ a mesma do instrumento original. Essa
etapa tem como objetivo possibilitar que a versdo-consenso reflita 0 mesmo conteudo
da versdo original.

e No estagio 4, o comité de especialistas analisou a equivaléncia semantica, idiomatica,
cultural e conceitual das versdes do instrumento a fim de desenvolver a versdo pré-
final a ser testada na populagdo alvo.

e No estagio 5, foi realizado o teste da versdo pré-final a partir da avaliagdo da escala
pela populacao alvo.

e Por fim, no estagio 6, foram enviados todos os relatorios do processo para os autores
do instrumento original. Apo6s a conclusdo da etapa de tradugdo e adaptagdo
transcultural foi desenvolvida a versdo pré-final modificada da KPPS-Brasil. Essa
versao foi submetida a avaliacdo de validade de contetido por meio do método Delphi

(Coimbra et al., 2021).
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A validade de conteudo € o grau em que uma ferramenta ¢ capaz de medir a maior
parte das dimensdes do constructo (Ramada-Rodilla et al., 2013), a fim de obter uma versao
final valida e confidvel (Beaton et al., 2000). A validacdo da KPPS foi realizada por meio do
método Delphi “on-line”. Foram convidados 16 especialistas em DP para a composi¢dao do
painel de juizes, que atenderam aos critérios de elegibilidade, sendo que 10 responderam um
formulario que foi enviado por e-mail, por intermédio da plataforma Google Forms®. Ainda,
nesta etapa, foram analisadas as sugestdes dos juizes para a melhoria da compreensdo das
perguntas da versdo traduzida. Quando pertinentes, foram realizadas alteragdes no
instrumento, desde que nao houvesse mudanga consideravel da versdo obtida no estagio 5 da
etapa anterior. Ao final deste processo, concluiu-se que a utilizagio da KPPS-Brasil
possibilitaria uma avaliacdo adequada da dor em individuos com DP, contribuindo com a

pratica clinica e pesquisa no Brasil (Coimbra et al., 2021).

1.3 A Funcionalidade na Doenca de Parkinson

1.3.1 Funcionalidade e Realizacdo de AVD

O termo AVD refere-se as habilidades fundamentais necessarias para a realiza¢ao de
necessidades fisicas basicas a manutengdo da satde e essenciais para a sobrevivéncia e o bem
estar, como arrumar-se/higiene pessoal, vestir-se, ir ao banheiro, andar e comer (Boyle et al.,
2002). Tais habilidades requerem competéncias cognitivas, motoras € sensoriais € sao
fundamentais para a independéncia funcional (Mlinac & Feng, 2016). Sua perda estd
associada a pior qualidade de vida (Millan-Calenti et al., 2010) aumento dos custos de satde,

aumento do risco de mortalidade e institucionalizagdo (Gaugler et al., 2007).
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Na DP, a disfun¢@o motora interfere significativamente no declinio da capacidade de
realizacdo de AVD (Rasovska & Rektorova, 2011). Um estudo longitudinal mostrou que a
progressdo da doenca esta relacionada a diminui¢cdo na habilidade de realizacdo das AVD
(Sperens et al., 2020) e este declinio ¢ pior para aqueles que apresentam maior dificuldade
com a coordenacdo e o equilibrio (Ha & Jankovic, 2012), pior destreza digital (Choi et al.,
2017), menor auto eficicia relacionada a quedas, independente do estagio de evolucao da
doenca e da fase de acdo do medicamento ( “on/off”’) (Mehdizadeh et al., 2020), reducdo da
velocidade de marcha (Hass et al., 2014) e pior percep¢ao da qualidade de vida (Lawrence et
al., 2014).

Visto que tanto a progressao da doenga assim como a capacidade funcional dos
individuos varia em decorréncia de fatores pessoais e ambientais (Raggi et al., 2011), o
tratamento exige uma avaliacdo da funcionalidade. Essa avaliacdo deve ser especifica para
cada individuo, identificado pelo profissional de reabilitacdo e considerando as consequéncias
da doenca e de seus impactos nas varias dimensdes da funcionalidade (den Ouden et al.,
2013).

Para otimizar a compreensdo da funcionalidade dos individuos com diferentes
condi¢des de saude, a Organizacdo Mundial da Satide (OMS) propos a Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). O referencial tedrico subjacente
a CIF considera o individuo na perspectiva biopsicossocial, sendo a funcionalidade
influenciada pela sua condi¢do de saude e fatores do seu contexto (OMS, 2003). Dentre os
objetivos da CIF, podemos citar o fornecimento de uma base cientifica para a compreensao e
o estudo da satde, o estabelecimento de uma linguagem comum a ser utilizada por
profissionais de satude, a promoc¢do da producdo cientifica da area e do desenvolvimento de

novas avaliagdes e condutas (OMS, 2003).
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Uma vez que a compreensdo da funcionalidade a partir da CIF ¢ baseada em um
referencial biopsicossocial, sua estrutura ¢ formada pelos componentes estrutura e funcao do
corpo, atividade e participagdo. O componente estrutura e fungdo do corpo refere-se as partes
anatomicas e as fungdes fisiologicas e psicoldgicas dos sistemas do corpo humano; o
componente atividade concerne a execu¢do de atividades e tarefas rotineiras e, finalmente, o
componente participagdo, que aborda o envolvimento do individuo em situagdes de vida
social (OMS, 2003).

A manutencdo da autonomia, independéncia e desempenho sdo os alvos do
tratamento dos individuos com DP. Portanto, a analise da habilidade de realiza¢do das AVD ¢
essencial para compreender a relagdo entre funcionalidade e incapacidade desses individuos
(den Ouden et al., 2013). Sendo assim, a perda da independéncia e a dificuldade para a
realizacdo de AVD pode ser primeiro sinal de declinio funcional desses individuos
(Bjornestad et al., 2016).

1.3.2 Instrumentos que avaliam a realizacio de AVD

A sistematizacdo da avalia¢do da funcionalidade dos individuos envolve também a
padronizagdo dos instrumentos utilizados. Existem diferentes instrumentos genéricos
validados para avaliar a realizagdo de AVD que mostraram valores de confiabilidade e
validade adequados para serem utilizados em individuos com DP (Shulman et al., 2016).
Entre eles podem ser citados o Indicador de Barthel, a Medida de Independéncia Funcional
(MIF) e a Escala de Lawton e Brody (Shulman et al., 2016).

O Indicador de Barthel mensura a independéncia para realizacdo de atividades
basicas de vida didria, tais como vestir- se, alimentar-se, banhar-se e pentear-se, utilizando

uma escala ordinal na qual o desempenho do individuo ¢ classificado como independente,
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com alguma ajuda ou de forma dependente (Minosso et al., 2010). O escore do Indicador de
Barthel varia de 0 a 100 pontos, sendo que escores maiores indicam maior capacidade
funcional (Bjornestad et al., 2016). A MIF mensura a carga de cuidados requerida por uma
pessoa para realizagao de atividades cotidianas. Contemplando os dominios motor e cognitivo
das atividades didrias, o que inclui o uso do vaso sanitdrio, locomogdo, transferéncias,
comunicagdo e expressdo (Riberto et al., 2004). Por fim, a Escala de Lawton e Brody
classifica também as atividades de vida diaria instrumentais, que exigem uma maior
capacidade cognitiva, como o gerenciamento de medicamentos, finangas e capacidade para
realizar compras (Lawton & Brody, 1969).

Além dos instrumentos supracitados, existem aqueles que sdo especificos para
individuos com a DP, tais como a subsecao II da MDS-UPDRS (Soh et al., 2013), Escala de
Atividades Diarias de Schwab e England (S&E) (Y.-I. Choi et al., 2017) e a Escala de
Atividades de Vida Diaria da Doenga de Parkinson (PADLS, do inglés “Parkinson’s Disease
Activities of Daily Living Scale”) (Shulman et al., 2016).

A MDS-UPDRS ¢ uma escala composta por 65 itens, amplamente utilizada para
individuos com DP para avaliacdo dos sinais, sintomas e algumas atividades por meio de
autopercepcao do desempenho e observagdo clinica (Goetz et al., 2008). Este instrumento
contém quatro subseg¢oes: 1. atividade mental, comportamento ¢ humor; II. atividades de vida
diaria; III. exploracdo motora e IV. complicagdes da terapia medicamentosa. A subsecdo II
mensura a influéncia das alteragdes motoras em 13 itens, avaliados em uma escala de cinco
pontos, relacionados a fala, salivagdo, degluticdo, escrita e mobilidade, dentre outros (Goulart
& Pereira, 2005). A escala S&E descreve o nivel de funcionalidade de individuos com DP,
variando de completamente independentes (100%) a totalmente dependentes (0%) (Choi et

al., 2017) sendo escores superiores a 80% indicador de independéncia (Bjornestad et al.,
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2016). Por fim, o PADLS mensura a autopercep¢ao da dificuldade e necessidade de auxilio
para realizagdo de atividades cotidianas em uma escala autorreferida, em uma das cinco
categorias de resposta que variam de um (sem dificuldade nas atividades cotidianas) a cinco
(extrema dificuldade) (Hobson et al., 2001).

Em relagdo aos instrumentos usados para avaliar a habilidade de realizacdo de AVD,
tanto os especificos quanto os genéricos, possuem limitacdes. A MDS-UPDRS e S&E nao
contemplam a percep¢do do individuo sobre o seu desempenho para a realizagdo de AVD
(Goetz et al., 2008), limitando sua utilizagdo clinica, os objetivos a serem estabelecidos para o
tratamento do mesmo e o impacto dos resultados em seu contexto de vida real. Tal aspecto ¢
abordado pelo questionario PADLS, porém, neste, a avaliagdo das AVD ¢ exercida de
maneira ndo especifica, impossibilitando a identificacdo daquelas em que ha maior ou menor
dificuldade (Hobson et al., 2001). Outras limitagdes sdo citadas por Goetz et al (2008) como:
ambiguidade e redundancia dos itens na MDS-UPDRS e a ndo identificacdo da gravidade das
limitacdes no PADLS (Goetz et al., 2008). Quando se trata das propriedades de medida, o
Indicador de Barthel e a S&E apresentam validade e confiabilidade adequadas, porém,
possuem valores insuficientes de sensibilidade e especificidade, que sdo, respectivamente, a
capacidade de detectar os individuos com dificuldade para a realizagdo de AVD e a habilidade

de excluir os individuos sem essa dificuldade (Bjornestad et al., 2016)

1.3.2.1 Activities of Daily Living Questionnaire (ADLQ)

O Activities of Daily Living Questionnaire (ADLQ) foi elaborado por Lee et al. em

2016. O objetivo principal era criar um questiondrio a partir da auto percep¢ao de individuos

com DP em atividades especificas (Lee et al., 2016). Para isso, especialistas em distirbios do
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movimento e neurorreabilitacdo revisaram aspectos motores relacionados as atividades didrias
com base em varias escalas de AVD e entrevistaram 54 pessoas com DP (Lee et al., 2016) A
partir desses dados, um questiondrio prévio foi criado, composto de 45 itens que incluiam
atividades domésticas, ao ar livre e sociais. Em seguida esse questionario foi aplicado em 248
individuos com DP, os quais deviam elencar os itens de maior dificuldade. A partir da analise
clinica e estatistica desses resultados, a versao final do ADLQ foi elaborada (Lee et al., 2016)

O ADLQ possui 20 itens que mensuram o nivel de incapacidade na realizacdo de
AVD em uma escala de seis niveis. As opgdes de respostas variam de “zero” (que indica
auséncia de dificuldade) até “cinco” (que indica incapacidade de realizacdao) (Lee et al.,
2016). O questionario pode ser aplicado no formato de entrevista ou auto administrado.
Possui adequada consisténcia interna (0,96-0,97) e confiabilidade teste-reteste (0,63-0,98)
(Lee et al., 2016).

Para ser utilizado na populagao brasileira, nosso grupo de pesquisa traduziu o ADLQ
seguindo as recomendacdes padronizadas em seis estdgios como descritos anteriormente.
(Alves et al., 2021). O resultado foi uma satisfatéria equivaléncia semantica, conceitual e
cultural. Em seguida, ele foi aplicado em 30 individuos com DP duas vezes, com intervalo de
10 dias, pelo mesmo examinador que seguiu as instru¢des propostas pelos autores do
instrumento. Os coeficientes de confiabilidade Kappa ponderado e de Correlagdo Intraclasse
(ICC, do inglés “Intraclass Correlation Coefficient”) para avaliacdo da confiabilidade teste-
reteste dos itens e do escore total, respectivamente, foram calculados. Os limites de
concordancia foram verificados por meio do grafico Bland-Altman. Para avaliagdo da
concordancia, foram calculados o erro padrio da medida (EPM) e a diferenca minima
detectavel (DMD). Os resultados mostraram que 100% dos itens apresentaram confiabilidade

boa a quase perfeita (K>0,60) e o escore total apresentou valor muito alto de confiabilidade
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(ICC=0,98). Por meio da andlise visual do grafico Bland-Altman, ndo foram observados erros
sistematicos entre as duas aplicagdes do instrumento. Os valores de EPM (2,97) e DMD
(8,23) foram aceitaveis, sendo possivel a detec¢ao de mudangas reais no desempenho de AVD

ao longo do tempo (Alves et al., 2021).

1.4 Propriedades de Medida

As medicdes sdo fundamentais para a pratica clinica e para as pesquisas de satde.
Elas sdo base para diagnostico, progndstico e avaliagdo dos resultados de intervencdes na area
de saude. Portanto, os instrumentos de medi¢do devem ser adequados e, para isso, devem
avaliados de forma sistematizada. O COSMIN (do inglés, “COnsensus-based Standards for
the selection of health Measurement INstruments”) foi realizado a fim de viabilizar essa
sistematizacdo. O COSMIN consiste em um estudo internacional realizado por cerca de 50
especialistas formados em psicometria, epidemiologia, estatistica ¢ medicina clinica para
alcangar padrdes baseados em consenso para selecdo de instrumentos de medi¢cdo de satde (de
Vet et al., 2011b). A imagem a seguir mostra a taxonomia de relacdes das propriedades do

COSMIN:



Confiabilidade

Consisténcia

Confiabi-
Interna P

Validade de
Conteldo?
Erro de Validade de face,

Medida

Validade de
Critério®

Responsividade
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Interpreta-
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Validade
Validade de
Construto

Validade Teste de
Estrutural Hipdteses

Validade
Transcultural

2(teste-reteste, inter-avaliador, intra-avaliador); b(validade concorrente, validade preditiva)

Figura 2: Taxonomia do COSMIN das relagdes entre as propriedades de medida.

Fonte: Adaptado de (de Vet et al., 2011).
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A confiabilidade ¢ essencial para que as medigdes sejam confidveis. Esta ¢ definida

como “o grau em que a medicdo esta livre de erros de medi¢do”. A confiabilidade ¢ a medida

em que as pontuagdes para individuos que ndo tiveram mudangas na sua condi¢cao/desfechos

clinicos sdo as mesmas medi¢des repetidas sob varias condigdes: por exemplo, o uso de

diferentes conjuntos de itens de um mesmo instrumento de medida multi-item (consisténcia

interna); ao longo do tempo (teste-reteste); por pessoas diferentes em uma mesma ocasiao

(inter-avaliador); ou pelas mesmas pessoas em diferentes ocasides (intra-avaliador) (de Vet et

al., 2011).

A validade ¢ definida como “o grau em que um instrumento realmente mede o

construto que pretende medir”. Abaixo estdo listados os tipos de validade:
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Validade de contetido: ¢ definida como o “grau em que o conteudo de um instrumento
de medi¢ao ¢ um reflexo adequado do construto a ser medido”. Ou seja, avalia se o
contetido do instrumento corresponde ao construto que se pretende mensurar, quanto a
relevancia e abrangéncia. Um aspecto da validade de conteudo ¢ a validade de face,
definida como “o grau em que o instrumento de medi¢do parece ser um reflexo
adequado do construto a ser medido”, como uma primeira impressdo. Essa ¢ uma
avaliagdo subjetiva que ndo pode ser quantificada e €, muitas vezes, subestimada (de
Vet et al., 2011b).

Validade de critério: ¢ definida como “o grau em que as pontuagdes de um
instrumento de medi¢do sdo um reflexo adequado de um padrao-ouro”. Ou seja, ¢é
utilizada quando hd um instrumento padrdo-ouro para o construto a ser mensurado
(um critério), refere-se ao quanto os escores do instrumento de medida concordam
com os escores do padrdo-ouro. Esta pode ser subdividida em concorrente e preditiva.
A validade concorrente considera o escore da medida e o escore do padrio-ouro
concomitantemente; ja a preditiva avalia se o instrumento de medida prevé o padrao-
ouro no futuro (de Vet et al., 2011b).

Validade de construto: ¢ definida como “o grau em que os escores de um instrumento
de medida s3o consistentes com as hipoteses (em respeito as relagdes internas), com as
pontuacdes de outros instrumentos ou diferencas entre grupos relevantes. Esta
validagdo baseia-se na suposicdo que o instrumento de medida mede validamente o
construto a ser medido. E aplicavel quando ndo ha padrdo-ouro. Refere-se quando o
instrumento fornece escores esperados com base nos conhecimentos existentes sobre o

construto. Existem trés aspectos da validade de construto:
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o Validade Estrutural: ¢ o “grau em que os escores de um instrumento de
medi¢do sdo um reflexo adequado da dimensionalidade do constructo a ser
medido”.

o Teste de Hipdteses: sao formuladas hipdteses sobre as relagdes dos escores do
instrumento em estudo com os escores de outros instrumentos que medem
constructos semelhantes ou distintos, ou diferengas nos escores do instrumento
entre subgrupos de pacientes.

o Validade Transcultural: é o “grau em que o desempenho dos itens de um
instrumento traduzido ou adaptado culturalmente ¢ um reflexo adequado do
desempenho dos itens da versdo original” (de Vet et al., 2011).

Embora tenham sido realizadas a adaptacdo transcultural para o Portugués-Brasil
dos instrumentos KPPS e ADLQ e analisadas algumas propriedades de medida, ainda sao
necessarios estudos para validar a aplicacdo do ADLQ-Brasil por meio de ligagdo telefonica
além de sua validade de construto. Além disso, visto que no estudo de adaptacao transcultural
a investigacdo da confiabilidade (teste-reteste e erro da medida) foi realizada em apenas 30
individuos, tal analise serd realizada novamente seguindo os critérios recomendados pelo
COSMIN, com uma amostra de 50 individuos. Visto que a DP ¢ a condi¢do neuroldgica de
crescimento mais rapido no mundo e que ha previsdes de que esta ndo seja mais uma doenga
rara em alguns anos (Dorsey et al., 2018), estudos que possibilitem o uso de instrumentos
especificos para a doenca sdo de extrema importancia na pratica clinica e na pesquisa em todo
o mundo. Ademais, a validagdo de instrumentos por telefone é essencial, uma vez que
possibilita o0 acompanhamento clinico e em pesquisas longitudinais de individuos em periodos

de isolamento social, além de diminuir os custos de ambos.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Principal
Analisar as propriedades de medida da versdo em Portugués-Brasil dos instrumentos

KPPS e ADLQ.

2.2 Objetivos Secundarios

o Investigar a confiabilidade (confiabilidade teste-reteste e erro da medida) da KPPS-
Brasil,;

o Investigar a validade do ADLQ-Brasil por meio de ligagdo telefonica;

o Investigar a validade de construto da KPPS-Brasil em pessoas com DP, relacionadas
as medidas de estrutura e func¢ao do corpo (MPQ, PDSS e BDI) e participagdo (PDQ-
39);

o Investigar a validade de construto do ADLQ-Brasil em pessoas com DP, relacionadas
as medidas de estrutura e fun¢do do corpo (MFIS, Escala de Apatia, MiniBESTest ¢

BDI), atividade (MDS-UPDRSII, TUG e 9-HPT) e participagao (PDQ-39).



45

3  MATERIAIS E METODOS

3.1 Delineamento do Estudo e Aspectos Eticos

O presente estudo trata-se de um estudo metodoldgico, observacional e exploratério,
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais
(00857218.1.0000.5149) que foi realizado com individuos com diagnostico de DP. Os
participantes foram informados quanto aos objetivos do estudo e assinaram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice A).

3.2 Local de Realizacao

Os individuos com diagnostico de DP foram recrutados a partir da comunidade de
Belo Horizonte, Divindpolis € do Ambulatério de Neurologia do Centro de Especialidades
Médicas (CEM) da Santa Casa de Belo Horizonte (Apéndice B) e da ASPARMIG

(Associacao dos Parkinsonianos de Minas Gerais).

3.3 Participantes

Os individuos que demonstraram interesse foram informados sobre os procedimentos
a serem adotados para o desenvolvimento do estudo e foram avaliados em relacdo aos
critérios de elegibilidade. Foram elegiveis individuos com diagnéstico clinico de DP
idiopatica de acordo com os critérios de diagnoéstico clinico do “United Kingdom Parkinson’s

Disease Society Brain Bank” (Hughes et al., 1992), idade igual ou superior a 20 anos,
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clinicamente estaveis, que se encontravam até o estdgio 4 da Escala de HY. Foram excluidos
pacientes com prejuizo de fungdo cognitiva de acordo com a pontua¢do do Mini- Exame do
Estado Mental (ponto de corte 13 para analfabetos, 18 para baixa (1 a 4 anos) e média (4 a 8)
escolaridade e 26 para alta escolaridade (> 8 anos) (Bertolucci et al., 1994) (Anexo 1), que
possuiam alteragdes visuais e/ou auditivas que dificultassem a participacdo do estudo ou que
apresentassem condi¢cdes de saude adversas, tais como outras doengas neuroldgicas,

psiquiatricas ou ortopédicas ndo relacionadas a DP.

3.4 Calculo Amostral

De acordo com o COSMIN, para avaliacdo da confiabilidade e validade de construto,
o nimero de participantes de uma amostra deve consistir de 50 a 99 individuos para que esta

seja considerada satisfatoria, portanto, o valor utilizado neste estudo foi de 50 individuos.

3.5 Procedimentos

Apés verificagdo dos critérios de elegibilidade e assinatura do TCLE, os
participantes foram avaliados por um examinador previamente treinado na aplicagdo de todos
os testes. Para realizacdo deste estudo, primeiramente foi realizado um treinamento pratico do
examinador, para minimizar a ocorréncia de erros que pudessem reduzir a confiabilidade
relatada na literatura dos instrumentos.

No primeiro encontro com os participantes, os dados sociodemograficos (idade, sexo,
escolaridade, presenca de cuidador, classificagdo socioecondmica, etc) e clinicos (inicio dos

sintomas e tempo de diagnostico da DP, dose de levodopa e outros medicamentos, ocorréncia
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de quedas e participagdo em programas de reabilitacdo) foram coletados por meio de
entrevista (Anexo 2). Em seguida, os participantes foram submetidos a avaliacdo por
aproximadamente duas horas, utilizando-se os seguintes instrumentos de avaliagdo: MDS-
UPDRSIII, ADLQ, KPPS, MPQ, BDI, PDSS ¢ MDS-UPDRSII. Todos os participantes foram
avaliados no periodo “on” da medicagdo. Entre 7 e 10 dias apos a primeira entrevista, os
individuos foram novamente submetidos a uma reavaliagdo na qual foram utilizados os
seguintes instrumentos: ADLQ (por telefone), KPPS, MFIS, Escala de Apatia, MiniBESTest,
TUG, TUG dupla tarefa, 9-HPT e PDQ-39. O intervalo de 7 a 10 dias ¢ considerado longo o
suficiente para que ndo haja viés de memoria, mas curto o suficiente para garantir que nao
haja mudangas clinicas na saude do individuos (Terwee et al., 2007a). As avaliagdes de todos

os participantes foram realizadas seguindo a mesma sequéncia em ambos os dias.

3.6 Instrumentos e Medidas

3.6.1 Caracterizacdo da Amostra

Além das informagdes socioecondmicas, foram avaliadas a gravidade dos sinais e
sintomas da DP e a determinagdo do estagio da doenca. A UPDRS ¢ considerada padrao-ouro
para avaliar a gravidade dos sinais e sintomas da DP por meio do auto relato dos pacientes e
da observacao clinica (Anexo 3). Pode ser utilizada para acompanhar a progressao da doenga
e/ou o efeito do tratamento (Palmer et al., 2010). E composta por 42 itens, divididos em
quatro subsec¢des: (I) atividade mental, comportamento e humor; (II) atividade de vida didria
(AVD); (IIT) exploragao motora e (IV) complicacdes do tratamento. A pontuagdo de cada item

varia de zero a quatro, sendo zero menor comprometimento e, quatro, maior
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comprometimento, totalizando 176 pontos. A partir da secdo motora (III) da UPDRS ¢
definido o fendtipo clinico: tremor-dominante, rigido-acinético ou misto. Sdo considerados os
escores de tremor (20 e 21) e os escores de rigidez e bradicinesia (18, 19, 27 a 31). Divide-se
o resultado dos itens de tremor por 7, e os resultados dos itens de rigidez e bradicinesia por 12
(Lewis et al., 2005).

O estagio da doenga foi classificado de acordo com a Escala HY e indica o estado
geral do paciente acometido pela DP. E composta por cinco estigios de classificagdo que
avaliam a gravidade da doenca e classificam o paciente de acordo com o nivel da sua
incapacidade. Os pacientes classificados nos estagios I, II e III apresentam incapacidade leve
a moderada, ja nos estagios IV e V, a incapacidade ¢ grave (Hoehn & Yahr, 1967). A HY ¢
uma escala rapida e pratica para indicar o estagio da DP. Avalia sinais e¢ sintomas da DP
(tremor, rigidez e bradicinesia), assim como a presen¢a ou ndo de instabilidade postural,

indicando o nivel de incapacidade do paciente (Unliier et al., 2022).

3.6.2 Variaveis Dependentes

3.6.2.1 King’s Parkinson Disease Pain Scale (KPPS-Brasil)

A KPPS avalia a intensidade/gravidade e frequéncia da dor em individuos com DP e
permite a classificagdo sindromica deste sintoma. (Chaudhuri et al., 2015). E composta por 14
questoes englobadas em sete dominios: dominio 1 — dor musculoesquelética, dominio 2 — dor
cronica, dominio 3 — dor relacionada a flutuagdes, dominio 4 — dor noturna, dominio 5 — dor
orofacial, dominio 6 — alteragdo na cor/edema, inchaco ¢ dominio 7 — dor radicular. Cada

questdo ¢ avaliada quanto a intensidade/gravidade (0-3) e a frequéncia (0-4) dos diferentes
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sintomas dolorosos. A pontuacdo vai de zero a 168 pontos, uma vez que cada item tem
resultado maximo de 12 (3x4) e o escore total ¢ obtido através da soma dos 14 os itens. Foi

utilizada a versao Portugués-Brasil da KPPS (Coimbra et al., 2021) (ANEXO 4).

3.6.2.2 Activities of Daily Living Questionnaire (ADLQ-Brasil)

O ADLQ possui 20 questdes que avaliam as incapacidades reais do paciente com DP
para realizar as AVD, de acordo com a sua perspectiva (Lee et al., 2016); e quanto maior o
escore maior a incapacidade. Cada um dos itens do ADLQ possui seis op¢des de resposta com
valores de 0 (sem problema) a 5 (incapaz). Portanto, o escore total do instrumento, obtido pela
soma de todos os itens, pode variar de 0 a 100. E um instrumento para autoadministragdo, que
pode ser utilizado em longo prazo e em um ambiente clinico usual. Foram obtidos valores
adequados de consisténcia interna (o Cronbach:0,96-0,97) e aceitavel para confiabilidade
teste-reteste (0,63—0,98). Na avaliacdo da validade concorrente foi demonstrada correlagao
positiva significativa entre o ADLQ e outros instrumentos clinicos especificos para DP
(Escala de Estagio de HY, Escala de S&E e a subsegdo II da UPDRS). Foi utilizada a versao

Portugués-Brasil do ADLQ (Alves et al., 2021) (ANEXO 5).

3.6.3 Variaveis Independentes

Para avaliacdo da validade de construto, foram selecionadas varidveis, a partir de
estudos prévios, que mostraram ser relevantes para a dor e habilidade de realizagdo de AVD,
bem como definidas hipdteses para estimar a for¢a de correlacdo entre a KPPS-Brasil e o

ADLQ-Brasil e medidas de estrutura e funcdo do corpo, atividade e participagdo. Para a



50

validacdo de construto da KPPS-Brasil, foram incluidos instrumentos que avaliam diferentes
aspectos de estrutura e fungdo do corpo, como o MPQ, por mensurar diferentes dimensdes da
dor (Mehdizadeh et al., 2020), a Escala de Sono da Doenga de Parkinson (PDSS) e o
Inventario de Depressao de Beck (BDI), uma vez que ambos, disfungdes do sono e presenga
de sintomas depressivos, sdo apontados pela literatura como fatores capazes de alterar a
percepcao de dor na DP (Chaudhuri et al., 2002; Mao et al., 2015a). Além destes, para avaliar
o componente participagdo, foi utilizado o PDQ-39, visto que este instrumento ¢ composto
por dominios que sdo impactados diretamente pela dor, como o bem-estar e a satisfagdo com a
vida (Wood-Dauphinee, 1999). Em relagdo a validacdo de construto do ADLQ-Brasil, foram
incluidos instrumentos que avaliam o componente estrutura e fun¢do do corpo, como a Escala
Modificada de Fadiga (MFIS), Escala de Apatia, MiniBESTest e Inventario de Depressao de
Beck (BDI) uma vez que a fadiga (Herlofson & Kluger, 2017), a apatia (Laatu et al., 2013), o
equilibrio (Lopes et al., 2020) e a presenca de sintomas depressivos (Ravina et al., 2007) sao
citados na literatura como fatores que influenciam a habilidade de realizar AVD. Para o
componente atividade foram utilizados a MDS-UPDRSII, por avaliar a habilidade de realizar
AVD e, uma vez que a mobilidade (Podsiadlo & Richardson, 1991) e a destreza digital (Pohar
& Allyson Jones, 2009) sdo esséncias para a realizagdo de AVD, o TUG e o 9-HPT também

foram incluidos. Finalmente, para o componente participagao, foi utilizado o PDQ-39.

3.6.3.1 Estrutura e Fungdo do Corpo

3.6.3.1.1 Questionario de Dor de McGill
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O MQP ¢ considerado um dos melhores instrumentos para a avaliacdo das dimensdes
sensitiva-discriminativa, afetiva-motivacional e cognitiva-avaliativa da dor. A partir desse
instrumento pode-se chegar as seguintes medidas: numero de descritores escolhidos e indice
de dor (Melzack, 1987). O nimero de descritores escolhidos corresponde as palavras que o
individuo escolheu para explicar a dor. O maior valor possivel é 20, pois o individuo s6 pode
escolher, no méaximo, uma palavra por subgrupo. O indice de dor é obtido através da
somatodria dos valores de intensidade dos descritores escolhidos. O escore maximo possivel ¢
78 e, quanto maior o escore total, pior a experiéncia dolorosa. Estes indices podem ser obtidos
no total e para cada 1 dos 4 componentes do questiondrio: padrdo sensitivo, afetivo, avaliativo
e subgrupo de miscelanea (Melzack, 1987). O Questionario de Dor de McGill contém ainda
uma escala de intensidade (0 a 5), um diagrama corporal para representacdo do local da dor e
a caracterizagdo de aspectos como periodicidade e duragdo da queixa algica. Foi utilizado, no
presente estudo, o Indice de Estimativa de Dor, obtido pela soma do escore de cada descritor
em seu respectivo subgrupo (Melzack, 1987). Estudos prévios indicam adequada
confiabilidade e validade do instrumento para o score total nos individuos com DP (Perez-

Lloret et al., 2016). (ANEXO 6).

3.6.3.1.2 Inventério de Depressao de Beck

Os sintomas depressivos foram mensurados por meio Inventario de Depressdo de
Beck (BDI). O BDI ¢ o instrumento de autoavaliacdo mais frequentemente utilizado no
cenario clinico, para avaliacdo de sintomas depressivos (Richter et al., 1998). O instrumento
apresenta 21 grupos de afirmagdes de sintomas e atitudes, referentes a ultima semana. A

pontuacao de cada questdo varia de zero a trés pontos para cada um dos 21 itens e o escore
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total, obtido pela soma de todos eles, pode variar de zero a 63 (Richter et al., 1998). E
utilizado para avaliar a gravidade dos sintomas depressivos, que sdo piores para escores
maiores. Leentjens et al. (2000) validaram o BDI como instrumento de rastreio e diagnostico
de depressao na DP e sugeriram diferentes pontuacdes para rastreio, como valores 8/9, e para
diagnodstico de depressao, valores de 16/17. Em individuos com diagnéstico de DP, o BDI
apresenta boa acuracia e correlacdo com o diagnostico clinico de depressao, principalmente
quando utilizando o ponto de corte 17/18, podendo ser util no reconhecimento de depressao
na DP leve e moderada. (Silberman et al., 2006) e estudos prévios indicam adequada
confiabilidade (CCI=0,89) para o score total. No presente estudo, foi utilizado o score total do

instrumento calculado a partir da soma dos valores de cada resposta. (ANEXO 7).

3.6.3.1.3  Escala Modificada do Impacto da Fadiga

A Escala Modificada do Impacto da Fadiga (MFIS, do inglés “Modified Fatigue
Impact Scale) ¢ uma medida multidimensional que avalia o impacto da fadiga nas fungdes
fisicas, cognitivas e psicossociais (Schichser et al., 2012). E composta por 21 itens, cada um
deles com cinco opg¢des de resposta que variam de nunca (zero) a sempre (4). O escore total ¢
obtido através da soma de todos os itens. Foi validada para a populacio com DP por
Schiehser et al. (2012) e adaptada transculturalmente para o Portugués-Brasil por LOPES et
al. (2020) (MFIS-PD/BR). E um instrumento vélido e reprodutivel para a avaliagio do
sintoma de fadiga em individuos brasileiros com DP uma vez que apresentou adequada
confiabilidade (ICC=0,80) para o score total. Nesse estudo utilizamos o escore total da MFIS
que foi calculado a partir da soma dos valores de cada resposta, sendo que quanto maior o

escore, maior o grau de fadiga do individuo (Lopes et al., 2020) (ANEXO 8).
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3.6.3.1.4 Escala de Sono da Doenga de Parkinson

A Escala de Sono da Doenca de Parkinson (PDSS, do inglés “Parkinson Disease
Scale Sleep”) ¢ uma escala visual composta de 15 itens, que quantifica varios aspectos de
distarbios noturnos e problemas de sono em DP. O escore maximo, obtido através da soma de
cada item (15 itens que variam de zero a dez) da escala ¢ 150, indicando auséncia de
sintomas, enquanto um escore menor que 100 pontos indica sintomas noturnos preocupantes.
Um limiar de valor menor que cinco pontos para cada item indicou distirbio de sono
(Chaudhuri et al., 2002). Foi utilizado o score total da versao Portugués-Brasil (Margis et al.,
2009), a qual apresentou adequada confiabilidade (ICC=0.94) para o score total e validade

quando aplicada em individuos com DP (ANEXO 10).

3.6.3.1.5 Escala de Apatia

A Escala de Apatia consiste de 14 questdes que se propdem a investigar diversos
aspectos da sintomatologia apatica. Cada item da escala permite um escore de zero a trés de
maneira que a pontuagdo total possivel varia de zero a 42. Nesse estudo foi utilizado o score
total da escala, sendo que escores mais elevados sugerem maior gravidade de sintomas (Kuzis
et al., 1999). A escala foi adaptada para o Portugués-Brasil (Guimaraes et al., 2009) e
recentemente foi realizada a andlise de suas propriedades de medida (Stella et al., 2013) na
qual ela mostrou-se um instrumento apropriado para identificar a apatia em individuos
brasileiros, com adequada confiabilidade (ICC=0,96) para o score total e validade quando

aplicada em individuos com DP (Stella et al., 2013). (ANEXO 11).



54

3.6.3.1.6 MiniBESTest

O MiniBESTest ¢ uma versao reduzida do “Balance Evaluation Systems Test’
(BESTest), que auxilia na identificagdo do sistema que pode ser responsavel pelas alteragdes
de equilibrio (Franchignoni et al., 2010). Com 14 itens extraidos da versdo longa, ¢ um teste
util para o rastreio do prejuizo no equilibrio dindmico e, por isso, sua aplicagdo ¢ mais rapida.
Cada item ¢ pontuado em uma escala ordinal de trés pontos, variando de zero a dois (melhor
desempenho) que sdo somados para a obtengdo do escore total. Este pode variar de zero a 30
(15 x 2), ja que o item trés possui uma pontuagdo para o lado direito e outra para o lado
esquerdo. Os itens sdo organizados em seis sec¢des correspondentes aos sistemas que
contribuem para a manuten¢do do equilibrio: restrigdes biomecanicas, limites de estabilidade,
transicdes e ajustes posturais antecipatorios, respostas posturais a perturbagdo, orientagao
sensorial e estabilidade na marcha (Maia et al., 2013). O instrumento foi traduzido para o
portugués-Brasil e suas propriedades de medida foram analisadas por Maia et al (2013), que
mostrou adequada confiabilidade (ICC=0,95) para o score total quando aplicado em
individuos com DP. (Maia et al., 2013). O score total foi utilizado nesse estudo, no qual
quanto menor a pontuagdo, menor a habilidade de equilibrio em individuos com DP (ANEXO

12).

3.6.3.2 Atividade

A destreza digital foi mensurada pela aplicagdo do “Nine Hole Peg Test” (9-HPT),

enquanto a mobilidade foi avaliada por meio da aplicagdo do “Timed Up and Go Test”
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(TUG). Além destes, foi aplicado o MDS-UPDRSII, que mensura a habilidade de realizagao

de AVD por individuos com DP.

3.6.3.1.9 Nine Hole Peg Test

O 9-HPT ¢ utilizado para avaliagdo da funcdo de destreza digital que consiste em
avaliar a habilidade do individuo para encaixar nove pinos e retird-los novamente para o local
inicial (Mathiowetz et al., 1985). O teste ¢ composto por nove pinos (9 milimetros de
didmetro e 32 milimetros de comprimento), uma prancha de madeira com dimensdo de
100x100x20 milimetros contendo nove furos de 10 milimetros de didmetro e 15 milimetros de
profundidade (Mathiowetz et al., 1985). O participante ¢ solicitado a encaixar os pinos na
prancha retirando-os em seguida, o mais rdpido possivel. A mdo dominante ¢ avaliada
primeiro em duas séries consecutivas, sendo realizada em seguida a avaliacdo da mado nao
dominante também em duas séries consecutivas. O escore final, utilizado nesse estudo, €
obtido a partir do tempo médio de execucdo (segundos) em cada mao. O teste tem sido
utilizado em diferentes populacdes (Earhart et al., 2011). Estudos com individuos saudéveis
relatam diferencas na execucao do teste em funcdo da idade, sexo e mdo dominante (Wang et
al., 2015). Em DP, o teste foi aplicado em um estudo de confiabilidade teste-reteste com 262
pacientes apresentando adequada confiabilidade (ICC=0,88 para a mdo dominante; [CC=0,91
para a mdo nao-dominante) e adequada validade. (Earhart et al., 2011). Além disso foram
identificadas diferencas significativas entre sexo, maior impacto no desempenho relacionado a
bradicinesia, congelamento durante a marcha e maior idade. O estudo ofereceu parametros
para a comparacao do desempenho de individuos com DP e individuos saudaveis (Earhart et

al., 2011).
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3.6.3.1.10 Timed Up and Go Test

O TUG mensura o tempo, em segundos, requerido para se realizar a sequéncia de
movimentos: transferir de sentado-para-de-p¢, andar em linha reta de trés metros, retornar e se
transferir de de-pé-para-assentado. Como essas atividades sdo realizadas no cotidiano e
individuos com DP apresentam limitagcdes nesses movimentos, o TUG pode ser utilizado para
avaliar a mobilidade na DP (van Uem et al., 2016a). O TUG apresenta excelente
confiabilidade teste-reteste (ICC-0,85) em individuos com DP (Steffen & Seney, 2008).

E um teste padronizado para a populagdo de idosos, sendo limitada a definigdo de
valores de referéncia em individuos com DP (Pohar & Allyson Jones, 2009). Entretanto, ¢ um
teste confiavel e valido para essa populacdo, sendo que o desempenho varia entre a fase “on”
e “off” (Morris et al., 2001). Smulders et al. (2012) encontraram que os individuos com DP
gastaram em média 9,51 segundos para completar o TUG. Nocera et al. (2013) indicaram que
o TUG foi capaz de classificar corretamente 74% da amostra em um estudo com 2097
individuos com DP entre caidores e ndo caidores, utilizando um ponto de corte de 11,5
segundos. Verheyden et al. (2014) encontraram que os individuos com DP foram 38% mais
lentos que controles saudaveis no TUG. No presente estudo, o score total para cada teste
(TUG e TUG dupla tarefa) foi obtido através da cronometragem do tempo, em segundos,
necessario para a realizagdo da tarefa. Para o TUG dupla tarefa, foi solicitado aos individuos

que realizassem a tarefa e contassem de 10 até 0 concomitantement (Chung et al., 2020).

3.6.3.2.1 Escala Unificada de Avaliagdo da Doenca de Parkinson Subsecgao II
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A MDS-UPDRSII ¢ considerada padrao-ouro para avaliar a habilidade de realizagdo
de AVD assim como avaliar a gravidade dos sinais e sintomas da DP por meio do auto relato
dos pacientes e da observacdo clinica. Pode ser utilizada para acompanhar a progressdo da
doenca e/ou o efeito do tratamento (Goetz et al., 2008). Nesse momento, foi utilizada a
subsec¢do II que avalia as alteragdes motoras de experiéncias da vida diaria e foi aplicada a
fim de avaliar a habilidade de realizagdo de atividades destes individuos. A subseccao II ¢é
composta por 13 itens, os quais possuem cinco opgdes de resposta (0 a 4), sendo que a soma
de todos eles equivale ao escore total. Envolve questdes como fala, mastigacao, degluticao,
marcha e equilibrio e o score total, utilizado nesse estudo, ¢ calculado pela soma de todas as
respostas (Goetz et al., 2008). Estudos prévios indicam adequada confiabilidade (ICC=0,90)
da subseccdo II e validade adequada quando aplicada em individuos com DP (Goetz et al.,

2008) (ANEXO 13).

3.6.3.3 Participagdo

3.6.3.3.1 Questionario de Qualidade de Vida da Doenga de Parkinson

O Questionario de Qualidade de Vida da Doenga de Parkinson (PDQ-39, do inglés
“Parkinson’s Disease Questionnaire”) ¢ um instrumento validado e confiavel a ser aplicado
em individuos com DP, com o objetivo de investigar a qualidade de vida a partir das
caracteristicas especificas da doenga (Peto et al., 1998). O questionario compreende 39 itens
divididas em oito dimensdes: mobilidade (10 itens), atividades de vida didria (6 itens), bem-
estar emocional (6 itens), estigma (4 itens), apoio social (3 itens), cogni¢do (4 itens),

comunicagdo (3 itens) e desconforto corporal (3 itens). Cada item apresenta uma pontuagao
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que varia de 0 a 4, sendo 0 = nunca; 1 = ocasionalmente; 2 = as vezes; 3 = frequentemente; 4
= sempre. A pontuagdo varia de 0 (nenhum problema) a 100 (méximo nivel de problema), ou
seja, baixa pontuagdo indica uma pior percep¢ao de qualidade de vida (Peto et al., 1998). A
versdo Portugués-Brasil foi validada por Carod-Artal et al. (2007), que mostraram que essa
versdo apresenta adequada confiabilidade (CCI=0,86) e validade adequada para a avaliagdo da
qualidade de vida em individuos brasileiros com DP (Carod-Artal et al., 2007) No presente
estudo, foi utilizado o score total, obtido pela soma de todos os itens do instrumento

(ANEXO 14).

3.7 Analise dos Dados

Para a caracterizacdo da amostra foi utilizada a estatistica descritiva. Inicialmente as
variaveis foram avaliadas quanto ao padrao de distribui¢do por meio do teste Shapiro-Wilk e
foram apresentados em valor absoluto e porcentagem, média + desvio padrdo para os dados
paramétricos ou mediana e intervalo interquartil (IQ = QI1-Q3) para os dados ndo
paramétricos.

Para a analise da confiabilidade teste-reteste, dois componentes foram avaliados:
confiabilidade dos itens e do escore total. Para a KPPS-Brasil, a confiabilidade teste-reteste de
cada item e do escore total foram realizadas por meio do célculo do coeficiente de correlagao
intraclasse (CCI) (Portney & Watkins, 2008). O CCI ¢ calculado a partir da relagdo entre a
variancia entre sujeitos e a variancia total, com valores que variam de O (auséncia de
confiabilidade) a 1,0 (confiabilidade perfeita) (Portney, 2008).

A andlise da validade por telefone de cada item do ADLQ-Brasil foi realizada por

meio do calculo do coeficiente Kappa com ponderagdo quadratica (kw), a fim de diferenciar a
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magnitude das discrepancias entre as respostas (Portney & Watkins, 2008). A interpretacao do
Kappa ponderado, cujo escore varia de 0 (auséncia de confiabilidade) a 1,0 (confiabilidade
perfeita), foi realizada conforme proposto por Terwee et al (2007) (0,00>k<0,20, fraca;
0,20>1<0,40, razoavel; 0,40>k<0,60, moderada; 0,60>«<0,80, boa; e k>0,80 quase perfeita)
(Terwee et al., 2007). A confiabilidade teste-reteste dos escores totais foi determinada pela
analise do CClI, seguindo os critérios definidos por Terwee et al (2007) para interpretacdo do
grau de confiabilidade, nos quais: <0,40 = confiabilidade fraca; 0,40-0,75 = moderada; 0,75-
0,90 = boa; >0,90 = excelente. Valores elevados de CCI indicam que o escore ¢ consistente ao
longo de medidas repetidas.

A analise do grafico Bland-Altman, o célculo do erro padrao de medida (EPM) e a da
diferenga minima detectavel (DMD) foram realizados para avaliar a concordancia entre os
escores obtidos no teste-reteste. O grafico Bland-Altman analisa os limites de concordancia
ou discordancia entre as duas medidas (teste-reteste), sendo a média da diferenga entre as duas
medidas (teste 2 — teste 1) calculada, bem como seu intervalo de confianga de 95%
determinam a magnitude da discordancia e a existéncia de erros e padrdes sistematicos entre
as duas ocasides de teste (Coimbra et al., 2021).

O EPM ¢ uma estimativa da variabilidade entre medidas apds a realizacdo de
medidas repetidas, sendo calculado pela equagdo [EPM = DP x V(1-CCI)], onde DP ¢ o
desvio padrao encontrado na primeira aplicagdo do questiondrio (de Vet et al., 2005; Mauglan,
2010; Pinheiro et al., 2014). A DMD consiste no valor da mudanga no escore que ¢ maior do
que o erro de medicdo, sendo desta forma uma medida importante ao analisar a mudanca real
no desempenho dos individuos apos repetidas medigdes em um teste (de Vet et al., 2005;
Pinheiro et al., 2014). A DMD foi calculada pela formula [DMD = 1,96 x EPM x \/(2)] (de

Vet et al., 2005; Pinheiro et al., 2014). O EPM deve ser interpretado da seguinte forma: <5%
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muito bom; >5% e <10% bom; >10% e < 20% duvidoso e > 20% negativo (Ostelo et al.,
2004; Costa et al., 2005). Como a DMD ¢ baseada no EPM, nao foi definido nenhum critério
para sua analise (Ostelo et al., 2004).

A validade de construto refere-se a magnitude em que os escores de um instrumento
de medida sdo consistentes com as hipoteses elaboradas, por exemplo, no que se refere a
correlacdo entre a medida investigada com escores de outros instrumentos que mensuram o
mesmo construto (Vet et al., 2011). Foi utilizado o Teste de Correlagdo de Spearman,
indicado para a distribuicdo ndo paramétrica, para determinar a magnitude e dire¢do da
relacdo entre a KPPS-Brasil e as medidas de dor (Questionario de dor de McGill), qualidade
de vida (PDQ-39), distarbios de sono (PDSS) e sintomas depressivos (BDI); e entre o ADLQ-
Brasil e as medidas de capacidade funcional (MDS-UPDRSII), mobilidade (TUG e TUG
dupla tarefa), fadiga (MFIS), apatia (Escala de Apatia), destreza digital (9-HPT — lados mais
e menos acometido), equilibrio (MiniBESTest), sintomas depressivos (BDI) e qualidade de
vida (PDQ-39). A magnitude das relagdes foi interpretada, conforme proposto por Terwee et
al (2007) como fraca (0,00-0,30), moderada (0,31-0,70) ou forte (0,71-1,00). As hipoteses
elaboradas s3o de que havera correlacdo de magnitude moderada a forte entre as medidas da
KPPS-Brasil com os escores totais do McGill, do PDQ-39, da PDSS e do BDI e que havera
correlacdo de magnitude moderada a forte entre as medidas do ADLQ-Brasil com os escores
totais da MDS-UPDRSII, TUG, TUG dupla tarefa, MFIS, Escala de Apatia, 9-HPT,
MiniBESTest, BDI e PDQ-39. A validade de construto serd considerada adequada no caso de
mais de 75% das hipoteses serem confirmadas (Vet et al., 2011).

A analise estatistica foi realizada por meio do aplicativo “Statistical Package for

Social Sciences” (SPSS®), versdo 15.0, e do site VassarStats, para calculo do coeficiente
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Kappa. O programa JAMOVI foi utilizado para a constru¢do dos graficos. Um nivel de

significancia (a) de 0,05 foi considerado para todas as analises.
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4 RESULTADOS

4.1 Caracterizacio dos Participantes

Foram recrutados 50 participantes, sendo que todos os individuos foram avaliados
presencialmente e por telefone. A amostra foi composta em 60% por homens (n=30), com
idade média de 68+9,5 anos. O tempo médio de sintomas foi de 9 anos (IQ = 5 — 13 anos) e
de diagnostico de 7,5 anos (IQ =4 — 12 anos). A idade média no momento do diagndstico da

DP foi de 60+10 anos. Os dados dos participantes estao apresentados na Tabela 1.

Tabela 1. Caracterizagdo demografica e clinica dos participantes do estudo.

Variavel

n=50

Idade (anos), médiat+desvio padrao (min-max)

68+9,5 (45 — 88)

Sexo (homens), n (%) 30 (60%)
Escolaridade (anos), mediana (Q1-Q3) 9(5-12)
MEEM (0-30), mediana (Q1-Q3) 26 (24 —29)
Estado Civil, n (%)
Solteiro 8 (16)
Casado 26 (52)
Divorciado 9 (18)
Vitvo 9(18)
Renda mensal, n (%)
Até 1 salario 17 (34)
Entre 1 ¢ 4 salarios 18 (36)
Entre 4 e 8 salarios 5(10)
Entre 8 e 12 salarios 5(10)
Acima de 12 salérios 5(10)
Habitos de vida
Tabagismo (sim), n (%) 3(6)
Etilismo (sim), n (%) 3(6)
Faz atividade fisica (sim), n (%) 34 (68)

Autopercepcao da Saude
Muito ruim

12)
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Ruim 9(18)
Boa 30 (60)
Muito boa 7 (14)
Excelente 3(6)
Comorbidades (sim), n (%)
Diabetes 8 (16)
Hipertensao arterial sistémica 18 (36)
Doengas cardiacas 10 (20)
Tempo de sintomas (anos), mediana (Q1-Q3) 9(5-13)
Tempo de diagnostico (anos), mediana (Q1-Q3) 7,54 —-12)
Lado de inicio da DP (esquerdo), n (%) 21 (42%)
Uso de Levodopa (sim), n (%) 48 (96%)
Hoehn e Yahr, mediana (Q1-Q3) 2(1-2)
MDS-UPDRS Subsecao III, mediana (Q1-Q3) 29,5 (18 —49)
Fenotipo TD, n (%) 6(12)
Fenotipo PIGD, n (%) 41 (82)
Fendtipo Indeterminado, n (%) 3(6)

Abreviagdes: Q1 — Q3, primeiro e terceiro quartis; MEEM, Mini-Exame do Estado Mental;
DP, Doenca de Parkinson; MDS-UPDRS, Escala Unificada de Avaliagao de Parkinson.

4.2 Propriedades de Medida da KPPS-Brasil

Os valores de escore total obtidos no teste e reteste da aplicagdo da KPPS-Brasil
foram: 14,5 (IQ = 6,25 — 20,8) e 13,5 (IQ = 6,0 — 21,0), respectivamente (Figura 1). Com
relagdo ao escore total, foi encontrado valor muito alto de confiabilidade (CCI=0,992; IC

95%=0,983-0,996; p<0,001).
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Figura 3: Grafico boxplot indicando valores de mediana e intervalo interquartil (Q1 e Q3)
obtidos por meio da King’s Parkinson’s Disease Pain Scale (KPPS-Brasil) no teste e reteste.

Os valores de confiabilidade teste-reteste, mensurada por meio do CCI de cada um

dos sete dominios da KPPS estdo reportados na Tabela 2. Entre eles, quatro dominios (57%)

apresentaram confiabilidade muito alta (CCI > 0,90) e trés (43%) apresentaram confiabilidade

alta (CCI > 0,75).

Tabela 2. Coeficiente de Correlagdo Intraclasse (CCI) para os dominios da KPPS.

Dominio C?'(l)il':‘b(;ih ccl conci”il;:)l;l::leade
1 0,886 0,888 (IC 95%=0,802-0,936; p<0,001) Alta
2 0,865 0,867; (IC 95%=0,765-0,925; P<0,001) Alta
3 0,985 0,984; (IC 95%=0,971-0,991; p<0,001) Muito alta
4 0,974 0,974; (IC 95%=0,955-0,985; p<0,001) Muito alta
5 0,882 0,880; (IC 95%=0,789-0,932; p<0,001) Alta
6 0,979 0,979; (IC 95%=0,964-0,988; p<0,001) Muito alta
7 0,936 0,937; (IC 95%=0,889-0,964; p<0,001) Muito alta
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A concordancia foi analisada por meio dos valores de EPM (EPM%) ¢ DMD. A
EPM foi de 1,09 [EPM = 12,2 x V(1-0,992)]. A DMD foi de 3,02 [DMD = 1,96 x EPM x
(2)]. Estes valores indicam concordincia muito boa.

Comparando a média das diferengas entre as medidas obtidas nas duas avaliagdes
(teste e reteste), o grafico de Bland-Altman (Figura 4), revelou uma distribui¢ao
relativamente simétrica em torno da linha média e nenhum erro sistematico para os escores
totais nas duas medidas foi observado. A média das diferencas entre as aplicacdes teste e
reteste foi de -0,88 (£ 2,01). O limite superior foi 3,06 (-0,88 + 1,96 x 2,01) e o limite inferior

foi -4,82 (-0,88 - 1,96 x 2,01).
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Figura 4. Grafico de concordancia Bland-Altman dos escores teste-reteste da KPPS-Brasil
(n=50). No eixo das abscissas (X), encontram-se as médias dos escores entre o teste € o
reteste, e no eixo das ordenadas (y), hé a indicagdo da diferenga entre os escores da primeira
(teste) e da segunda (reteste) aplicagdo da KPPS-Brasil.
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Como pode ser observado na figura acima, trés participantes apresentaram-se fora do
intervalo de confianga de 95%, sendo reportadas alteracdes funcionais entre as duas situagdes
de teste: um paciente apresentou piora da dor no joelho; uma paciente apresentou melhora da
dor no brago e outro paciente ndo apresentou queixas especificas.

Em relacdo a validade de construto, observa-se nas figuras abaixo que houve
correlacdo moderada entre o escore total da KPPS-Brasil e os escores obtidos nos
instrumentos que avaliam dor (Questionario de Dor de McGill) (Figura 5), distirbios de sono
(PDSS) (Figura 6) e qualidade de vida (PDQ-39) (Figura 7). Nao foram encontradas

correlagdes com os sintomas de depressao (Figura 8).

60 4 o

40 1

KPPS Teste

McGILL Total

Figura 5. Grafico de dispersdo entre o escore total da KPPS-Brasil e o escore total obtido no
Questionario de Dor de McGill (r=0,508; p<0,001, correlagdo positiva com magnitude
moderada).
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Figura 6. Grafico de dispersao entre o escore total da KPPS-Brasil e o escore total obtido na
PDSS (15 = -0,442; p=0,001, correlagdo negativa com magnitude moderada).
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Figura 7. Grafico de dispersdo entre o escore total da KPPS-Brasil e o escore total obtido no
PDQ-39 (rs = 0,418; p=0,003, correlagdo positiva com magnitude moderada).
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Figura 8. Grafico de dispersdo entre o escore total da KPPS-Brasil e o escore total obtido no
BDI (1=0,259, p=0,070, ndo houve correlacdo estatisticamente significativa).

De acordo com o teste de hipdtese esperava-se que os resultados obtidos a partir da
KPPS-Brasil apresentassem correlagdo positiva com os resultados do Questionario de Dor de
McGill, BDI e PDQ-39, assim como correlagcdo negativa com os resultados da PDSS. Nao foi
confirmada apenas a hipdtese entre KPPS-Brasil e BDI. Portanto, nossos resultados

confirmaram 83% das hipoteses pré-estabelecidas (Tabela 3).
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Tabela 3. Teste de hipotese para validade de construto da KPPS mostrando os resultados
esperados e observados (n = 50)

Hipoteses Valor Valor Confirmado
esperado observado*
1. Espera-se uma correlagao 0,31 <r<1,0 rs = 0,508 Sim

moderada a forte positiva entre
a KPPS e o McGill

2. Espera-se uma correlagao 031<r<1,0 rs=0,418 Sim
moderada a forte positiva entre
a KPPS e 0 PDQ-39

3. Espera-se uma correlagdo 031<r<1,0 s = -0,442 Sim
moderada a forte negativa
entre a KPPS e o PDSSI
4. Espera-se uma correlagao 031<r<1,0 rs = 0,259 Nao
moderada a forte entre 0 KPPS
e 0 BDI
Abreviacdes: KPPS, Kings Parkinson’s Disease Pain Scale; Questionario de Dor de McGill;
PDQ39, Questionario de Doenga de Parkinson; PDSS, Escala de Sono na Doenga de

Parkinson; BDI, Inventario de Depressao de Beck.
*Coeficiente de Correlagao de Spearman (p<0,0001) realizada para todas as hipoteses.

4.3 Propriedades de Medida do ADLQ-Brasil

Os valores de escore total obtidos no teste e reteste da aplicagdo do ADLQ-Brasil
foram: 21,0 (IQ = 12,0 — 41,8) e 21,0 (IQ = 12,8 — 41,0), respectivamente (Figura 9). Com
relagdo ao escore total, foi encontrado valor muito alto de confiabilidade (CCI=0,997; IC

95%=0,994-0,998; p<0,001), que corresponde um valor de confiabilidade muito alto.
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Figura 9: Grafico boxplot indicando valores de mediana e intervalo interquartil (Q1 e Q3)
obtidos por meio do Activities of Daily Living Questionnaire (ADLQ-Brasil) no teste e
reteste.

Para a andlise de confiabilidade de cada item, foi calculado do coeficiente Kappa
com ponderagdo quadratica (kw), a fim de diferenciar a magnitude das discrepancias entre as
respostas. Os valores de Kappa encontrados em 19 itens indicaram confiabilidade quase
perfeita (k>0,80) sendo que um dos itens (item 8) apresentou confiabilidade perfeita com o

coeficiente 1 (ndo houve variabilidade) e 100% de concordancia. Os dados estdo apresentados

na Tabela 4.

Tabela 4. Valores do Coeficiente Kappa para os itens do Activities of Daily Living
Questionnaire (ADLQ-Brasil)

Item Valor do Coeficiente Kappa
1.Deitar/levantar da cama 0,9677
2.Virar-se na cama 0,9461
3.Sentar/levantar do chiao 0,9674
4.Sentar/levantar da cadeira 0,9348
5.Vestir-se 0,9236
6.Ficar de pé 0,9093
7. Tomar banho 0,9678

8.Usar o vaso sanitario 1,0000*
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9.Escrever 0,9175
10.Usar uma colher ou garfo 0,8774
11.Engolir 0,8991
12.Conversar 0,8963
13.Andar 0,9806
14.Dar o primeiro passo 0,9427
15.Virar-se 0,8936
16.Mover um objeto 0,9591
17.Subir/descer escadas 0,9400
18.Atravessar a rua 0,9821
19.Entrar/sair de um carro 0,9540
20.Entrar/sair de um metro 0,9724

* ndo houve nenhuma discordancia (confiabilidade perfeita).

A concordancia foi analisada por meio dos valores de EPM (EPM%) ¢ DMD. A
EPM foi de 1,18 [EPM = 21,5 x V(1-0,997)]. A DMD foi de 3,27 [DMD = 1,96 x EPM x
\(2)]. Estes valores indicam concordancia muito boa. Para que mudancas sejam detectaveis, a
variagdo dos escores da KPPS devem ser superiores a 3,27.

Comparando a média das diferengas entre as medidas obtidas nas duas avaliagdes
(teste e reteste), o grafico de Bland-Altman (Figura 10), revelou uma distribui¢ao
relativamente simétrica em torno da linha média e nenhum erro sistematico para os escores
totais nas duas medidas foi observado. A média das diferencas entre as aplicacdes teste e
reteste foi de -0,54 (£2,50). O limite superior foi 4,36 (-0,54 + 1,96 x 2,50) e o limite inferior

foi -5,44 (-0,54 - 1,96 x 2,50).
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Figura 10. Gréfico de concordancia Bland-Altman dos escores teste-reteste do ADLQ-Brasil
(n=50). No eixo das abscissas (X), encontram-se as médias dos escores entre o teste € o
reteste, e no eixo das ordenadas (y), hé a indicagdo da diferenga entre os escores da primeira
(teste) e da segunda (reteste) aplicagdo do ADLQ-Brasil.

Entretanto, quatro individuos apresentaram comportamento atipico, com maior
diferenga entre os escores na primeira e segunda aplicacdes, ultrapassando o limite do
intervalo de confianga. Desses, trés ndo relataram informagdes importantes que pudessem
interferir na realizagdo das AVD e um dos pacientes mostrou-se menos ansioso na segunda
avaliagao.

Como apresentado nas figuras abaixo, foram encontradas correlagdes de magnitude

moderada a forte entre o escore total do ADLQ e os escores obtidos nos instrumentos que
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avaliam AVD (MDS-UPDRSII) (Figura 11), mobilidade (TUG) (Figura 12), mobilidade em
dupla tarefa (TUG dupla tarefa) (Figura 13), destreza digital (9-HPT realizado o lado mais
acometido (Figura 14) e menos acometido (Figura 15), equilibrio (MiniBESTest) (Figura
16), apatia (Escala de Apatia) (Figura 17), depressdo (BDI) (Figura 18) fadiga (MFIS)
(Figura 19) e qualidade de vida (PDQ-39) (Figura 20). Portanto, os dados confirmaram dez

das dez (100%) hipoteses pré-estabelecidas.

Tabela 5. Teste de hipdtese para validade de construto do ADLQ mostrando os resultados
esperados e observados (n = 50)

Hipoteses Valor Valor Confirmado
esperado observado*
1. Espera-se uma correlagao 031<r<1,0 rs = 0,891 Sim

moderada a forte positiva entre
o ADLQ e o MDS-UPDRS 1T

2. Espera-se uma correlagao 0,31 <r<1,0 rs = 0,857 Sim
moderada a forte positiva entre
o0 ADLQ e o TUG

3. Espera-se uma correlagdo 0,31 <r<1,0 rs =-0,856 Sim

moderada a forte positiva entre
o ADLQ e o TUG dupla tarefa

4. Espera-se uma correlagao 0,31 <r<1,0 rs = 0,750 Sim
moderada a forte positiva entre
o ADLQ e o NHPT (lado mais
acometido)

5. Espera-se uma correlagdo 0,31 <r<1,0 rs=0,615 Sim
moderada a forte positiva entre
o ADLQ e o NHPT (lado
menos acometido)

6. Espera-se uma correlagdo 031<r<1,0 rs =-0,861 Sim
moderada a forte negativa
entre 0 ADLQ e o
MiniBESTest

7. Espera-se uma correlagdo 031<r<1,0 rs=0,614 Sim
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moderada a forte positiva entre
o ADLQ e a Escala de Apatia

8. [Espera-se uma correlagdo 0,31 <r<1,0 rs = 0,693 Sim
moderada a forte positiva entre
0o ADLQ e o BDI

9. Espera-se uma correlagdo 0,31 <r<1,0 rs=0,511 Sim
moderada a forte positiva entre
o ADLQ e o MFIS

10. Espera-se uma correlagao 0,31 <r<1,0 rs = 0,825 Sim
moderada a forte positiva entre
o ADLQ e o PDQ-39
Abreviagdes: ADLQ, Questiondrio de Atividade de Vida Diaria; MDS-UPDRS, Escala Unificada de
Avaliagdo da Doenga de Parkinson; TUG, Timed Up and Go Test; MFIS, Escala Modificada de Fadiga;

NHPT, Nine Hole Peg Test.
*Coeficiente de Correlagdo de Spearman (p<0,0001) realizada para todas as hipdteses.
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Figura 11. Gréfico de dispersdo entre o escore total do ADLQ-Brasil e o escore total obtido
no MDS-UPDRSII (rs = 0,891; p<0,001, correlacdo positiva com magnitude moderada a
forte).
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Figura 12. Grafico de dispersdo entre o escore total do ADLQ-Brasil e o tempo gasto no
TUG em segundos (1s = 0,857; p<0,001, correlagdo positiva de magnitude moderada a forte).
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Figura 13. Grafico de dispersdo entre o escore total do ADLQ-Brasil e o tempo gasto no
TUG dupla tarefa em segundos (rs = 0,856; p<0,001, correlagdo positiva de magnitude

moderada a forte).
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Figura 14. Grafico de dispersdo entre o escore total do ADLQ-Brasil e tempo gasto no 9-HPT
do lado mais acometido em segundos (rs = 0,750; p<0,001, correlagdao positiva de magnitude
moderada a forte).
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Figura 15. Gréfico de dispersdo entre o escore total do ADLQ-Brasil e tempo gasto no 9-HPT
do lado menos acometido em segundos (rs = 0,615; p<0,001, correlacdo positiva com

magnitude moderada a forte).
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Figura 16. Grafico de dispersdo entre o escore total do ADLQ-Brasil e 0 MiniBESTest (rs = -
0,861; p<0,001, correlagdo negativa com magnitude moderada a forte).
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Figura 17. Grafico de dispersao entre o escore total do ADLQ-Brasil e a Escala de Apatia (rs
=0,693; p<0,001, correlagdo positiva com magnitude moderada a forte).
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Figura 18. Grafico de dispersdo entre o escore total do ADLQ-Brasil e o BDI (s = 0,614;
p<0,001, correlagdo positiva com magnitude moderada a forte).
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Figura 19. Grafico de dispersao entre o escore total do ADLQ-Brasil e o escore obtido na
MFIS (rs = 0,511; p<0,001, correlagdo positiva com magnitude moderada a forte).
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Figura 20. Grafico de dispersdo entre o escore total do ADLQ-Brasil e o escore obtido no
PDQ-39 (rs = 0,825; p<0,001, correlagdo positiva com magnitude moderada a forte).
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5 DISCUSSAO

O objetivo deste estudo foi analisar as propriedades de medida da KPPS-Brasil e do
ADLQ-Brasil em individuos com DP, recentemente traduzidos para o Portugués-Brasil por
nosso grupo de pesquisa (Alves et al., 2021; Coimbra et al., 2021). As andlises de
propriedades de medida indicam confiabilidade teste-reteste adequada para os itens e o escore
total, valores de concordancia dentro dos limites aceitaveis e adequada validade de construto
para ambos os instrumentos. Estes resultados indicam o potencial para sua aplicacdo na
pratica clinica e em pesquisas cientificas com o objetivo de avaliar a intensidade/gravidade e
frequéncia dos diferentes tipos de dor (com exce¢do do dominio de dor relacionada a
flutuagdes) e a habilidade de realizagao de AVD em individuos com DP.

A amostra do presente estudo foi composta principalmente por homens, idosos,
casados, ativos e com boa percep¢do de saude. Em relacio a DP, os participantes
apresentavam comprometimento leve a moderado, predominantemente do fenotipo PIGD
(distarbio postural e instabilidade de marcha) e em uso de levodopa. Por se tratar de

instrumentos de diferentes construtos, os resultados serao discutidos separadamente.

5.1 Discussdo das Propriedades de Medida da KPPS-Brasil

Dentre os sintomas ndo motores que fazem parte do quadro clinico da DP, a dor € o
mais prevalente, podendo afetar 40 a 95% dos individuos (Broen et al., 2012b). Esse sintoma
pode aparecer desde a fase prodromica da doenca até os estadgios mais tardios, sendo que a

maioria dos pacientes vivenciam mais de um tipo de dor concomitantemente (Ford, 2010), o
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que contribui para o agravamento de sua limitacdo funcional e da qualidade de vida
(Buhmann et al., 2020). Estudos epidemiolégicos mostram que pacientes com DP sdo duas
vezes mais propensos a terem sintomas dolorosos que pacientes com outras doengas cronicas
(Negre-Pages et al., 2008). Nesse contexto, a avaliagdo da dor ¢ de extrema importancia a fim
de nortear a conduta terapéutica e melhorar a qualidade de vida desses individuos. Dentre os
diversos instrumentos que avaliam a dor, a KPPS ¢ o unico instrumento desenvolvido e
validado especificamente para individuos com DP (Buhmann; Kassubek; Jost, 2020), sendo o
unico recomendado para a doenga (Perez-Lloret et al., 2016). A escala possui sete dominios
que exploram a intensidade/gravidade e a frequéncia dos sintomas dolorosos comuns no
contexto da vida real (Alves et al., 2021).

Nossos resultados mostraram que a KPPS-Brasil apresentou alta confiabilidade nos
valores de CCI no teste-reteste, tanto para o escore total quanto para diferentes dominios.
Quatro dominios (57%) apresentaram confiabilidade muito alta (CCI > 0,90) e trés (43%)
apresentaram confiabilidade alta (CCI>0,75). Além do estudo original que obteve um
CCI=0,96 para o escore total (Chaudhuri et al., 2015), outros estudos como o de Stoyanova-
Piroth et al. (2021) também encontraram valores de confiabilidade altos ao validar a versao
Bulgara do instrumento (CCI=0,92; IC 95% = 0,82-0,98 para o escore total e uma variagdo de
0,78 a 0,98 para os dominios), assim como na validagdo da versdo Persa, realizada por
Taghizadeh et al. (2021) que encontraram valor de confiabilidade alto para o escore total
(CCI=0,98; IC 95% = 0,97-0,99).

A andlise do grafico de Blant-Altman mostrou um comportamento tipico com
variagdes entre a primeira ¢ a segunda sessdo de avaliacdo, o que indica auséncia de erros
sistematicos. Esses resultados, em conjunto, indicam estabilidade da medida obtida em

diferentes ocasides. A KPPS ¢ um instrumento de facil aplicacdo e ¢ composto por itens que
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sdo comuns no dia-a-a-dia dos individuos com DP, o que facilita o seu entendimento. Os
resultados também indicaram valores adequados de EPM e DMD. Isso significa que variagdes
acima e abaixo desse valor refletem mudancas reais na percep¢ao de dor ao longo do tempo.
Correlagdes significativas foram encontradas entre o escore total da KPPS-Brasil e
medidas de estrutura e funcao do corpo (MPQ, PDSS) e participagdo (PDQ-39), confirmando
a maior parte das hipdteses pré-estabelecidas e alcancando uma validade de construto
suficiente de acordo com os critérios de qualidade do COSMIN, que recomendam que pelo
menos 75% das hipoteses devem ser confirmadas (Vet et al.,, 2011). Apesar de ser um
instrumento que também avalia a dor, nossos resultados mostraram uma correlagdo moderada
com os escores do McGill. O mesmo foi observado em um estudo de validacdo do
Questionario de Dor de McGill (Short-Form McGill Pain Questionnaire-2) com a KPPS, o
qual encontrou os valores de r entre 0,43 a 0,65 ao realizar a correlagdo dos quatro dominios
do McGill com a KPPS (MEHDIZADEH et al., 2020). Ademais, a KPPS também teve
correlacdo moderada com outros instrumentos que avaliam a dor em individuos com DP,
como a EVA e o item 12 da PDSS-2 (postura dolorosa pela manhd) (Chaudhuri et al., 2015).
Estes resultados moderados podem ser decorrentes da diferenca de dimensionalidade dos dois
instrumentos. Enquanto o McGill é um instrumento que avalia as dimensdes sensitiva-
discriminativa, afetiva-motivacional e cognitiva-avaliativa da dor (Hawker et al., 2011) a
KPPS ¢ uma escala que caracteriza e avalia os diferentes tipos de dor na DP e aborda a
localizagdo, intensidade/gravidade e frequéncia da dor (Chaudhuri et al., 2015). Outra
justificativa € o fato de o questionario McGill ndo ser especifico para avaliar os tipos de dor
relacionadas & DP, possuindo, portanto, inimeros adjetivos que ndo se aplicam aos sintomas

dolorosos caracteristicas dos individuos com esse diagndstico. Isso explica o porqué de o
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McGill ter sido “recomendado com cautela” em um estudo que analisou as escalas de dor
utilizadas na DP (Perez-Lloret et al., 2016).

Como esperado, a for¢a de correlagdo da KPPS com o PDQ-39 também foi
considerada moderada. Isso pode ser explicado pelo fato do instrumento PDQ-39 ser um
instrumento que avalia a qualidade de vida a partir das caracteristicas especificas da DP e ser
dividido em oito dominios: mobilidade, atividades de vida diaria, bem-estar emocional,
estigma, apoio social, cognicdo, comunicacdo e desconforto corporal. A qualidade de vida
incorpora dimensdes do comportamento fisico, mental e social e pode incluir habilidades,
relacionamentos, percepgoes, satisfacdo com a vida e bem-estar (Wood-Dauphinee, 1999).
Chaudhuri e Schapira (2009) defendem que nao s6 a dor, mas o conjunto de todos os sintomas
ndo motores da DP impactam na qualidade de vida dos pacientes. Uma revisdo sistematica
baseada no modelo conceitual da CIF avaliou os fatores relacionados a qualidade de vida na
DP e mostrou que as correlagdes mais fortes foram aquelas relacionadas ao funcionamento
psicossocial e limitagdes de mobilidade. Apesar de ndo ser o sintoma que mais impacta na
qualidade de vida, a dor foi relatada em 40-85% dos casos (van Uem et al., 2016a). Embora
um dos dominios do PDQ-39 avalie desconforto e dores articulares, o PDQ-39 nao avalia
especificamente todos os tipos de dores associadas a DP.

O sono ¢ um processo biologico fundamental para a satide e gravemente afetado em
distirbios neurodegenerativos (Iranzo et al., 2016). Os distarbios do sono mais comuns
associados a DP incluem redugdo da eficiéncia do sono, aumento da laténcia do sono,
despertares frequentes e fragmentagdo do sono, mudanga na porcentagem do sono ndo REM e
sono REM, resultando na redugdo do tempo total de sono (Barone, Antonini, Colosimo,
Marconi, Morgante, Avarello, Bottacchi, Cannas, Ceravolo, Ceravolo, Cicarelli, Gaglio,

Giglia, Iemolo, Manfredi, Meco, Nicoletti, Pederzoli, Petrone, Pisani, Pontieri, Quatrale,
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Ramat, Scala, Volpe, Zappulla, Bentivoglio, Stocchi, Trianni, Dotto, & on behalf of the
PRIAMO study group, 2009). Todos estes sintomas sdo abordados na PDSS, uma escala
visual que quantifica aspectos noturnos e problemas de sono em 15 itens especificos para
individuos com DP (Chaudhuri et al., 2002). A literatura que mostra correlacdo alta entre os
valores do escore total da KPPS e outros instrumentos que avaliam o sono em individuos com
DP, como o “Pittsburgh Sleep Quality Index” (PSQI) (Gao, Huang, Cai, & Li, 2022). Fu et al.
(2018) evidenciam que as estruturas do tronco cerebral e os sistemas de neurotransmissores
(dopamina, serotonina e opioides) estdo envolvidos tanto nos disturbios do sono quanto na
dor. Os nucleos da rafe sdao considerados centro de modulagdo do sono e sdo ricos em
receptores dopaminérgicos. Ja a dopamina participa da modulacdo da dor e da regulacdao do
ciclo sono-vigilia (Fu et al., 2018a). Além disso, a alteragdo do ciclo sono-vigilia pode alterar
a fun¢do de neurdnios de dor através de sinalizagdo serotoninérgica inibindo a sintese de
opioides endogenos (Fu et al., 2018a). Estes achados também podem ser explicados uma vez
que um dos dominios da KPPS avalia a dor noturna, que quando presente pode contribuir para
o prejuizo no padrdao do sono e favorecer o surgimento de distirbios de sono em individuos
com DP (Gao, Huang, Cai, & Li, 2022)

A depressio afeta até 50% dos pacientes com DP. E causa de sofrimento emocional e
impacta negativamente os sinais motores ¢ ndo motores, a capacidade funcional e a qualidade
de vida (Marsh, 2013). Apesar de muitos autores relatarem a associacdo entre a depressdo e a
presenga e/ou piora da dor (Bair et al., 2003; Defazio et al., 2008; Ehrt et al., 2009; Fu et al.,
2018a; Kurihara et al., 2021a; Mao et al., 2015a; Rana et al., 2017; Roh et al., 2009;
Silverdale et al., 2018; Valkovic et al., 2015) nossos resultados ndo mostraram correlagao
entre a KPPS e o BDI. Tal divergéncia pode ser explicada pelo fato de que todos estes estudos

mensuraram a dor com instrumentos ndo especificos para a DP e que possuem aspectos mais
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subjetivos da dor. Outros estudos mostraram correlagio entre os escores da KPPS e os escores
obtidos por meio de diferentes instrumentos que avaliam a depressao (Gao, Huang, Cai, &
Peng, 2022; C.-H. Lin et al., 2017; Nguy et al., 2020b). Estas divergéncias com os resultados
do nosso estudo podem ser parcialmente explicadas pelo fato de terem sido usados
instrumentos diferentes que avaliam a depressdo, além da intensidade da dor ter sido baixa na

nossa amostra quando comparada com a intensidade de dor nos estudos anteriores.

5.2 Discussdo das Propriedades de Medida do ADLQ-Brasil

As AVD sio rotineiras, complexas e dependem de habilidades motoras, sensitivas e
cognitivas, principalmente as fungdes executivas (Sperens et al., 2020). Nos individuos com
DP a capacidade de realizagdo das AVD ¢ comprometida devido a progressdo da doenga
(Jackson, 2019). Lopez et al. (2019) mostraram que individuos com DP, inclusive aqueles nos
estagios iniciais da doenga, apresentam limitacio no desempenho de AVD quando
comparados a individuos de idade, sexo e escolaridade semelhantes. Além disso, Lee et al.
(2016) evidenciaram, ao elaborar o ADLQ, que o numero de itens considerados dificeis pelos
pacientes com DP aumentou de acordo com o estdgio da doenca pelo H&Y, evidenciando a
correlacdo entre a progressdo da doenca com a piora da capacidade de realizagdo dessas
atividades. O ADLQ-Brasil mostrou-se, portanto, capaz de detectar variagdes na habilidade de
realizar AVD em individuos com diferentes estagios da doencga (S.-Y. Lee et al., 2016)

Nossos resultados mostraram que o ADLQ apresentou alta confiabilidade entre a
aplicacdo por entrevista presencial e por entrevista telefonica, pelo valor de CCI no teste-
reteste do escore total (CCI=0,997; IC 95% = 0,994-0,998; p<0,001). Para os itens, os valores

de Kappa encontrados em 19 desses indicaram confiabilidade quase perfeita (k>0,80) sendo
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que um dos itens (item 8) apresentou confiabilidade perfeita com o coeficiente 1, indicando
que nao houve variabilidade (100% de concordancia). Estes resultados corroboram com os
resultados do estudo de criagdo do instrumento, no qual o valor de CCI encontrado foi
aceitavel (CCI dos itens entre 0,632 ¢ 0,984). No entanto, em nosso estudo, o teste foi
realizado pessoalmente enquanto o reteste foi realizado por telefone; e ndo ha na literatura
outros estudos com tal metodologia utilizando este instrumento para possiveis comparagoes.
Embora as avaliagdes presenciais permitam uma coleta de dados mais precisa, as avaliagdes
por telefone, além de facilitar a coleta, podem ser valiosas para o acompanhamento de
pacientes com limitagdes de mobilidade e em periodos em que hd necessidade de
distanciamento social. Além dos beneficios clinicos, a validagdo de instrumentos por telefone
pode auxiliar em estudos longitudinais ao reduzir os custos e as taxas de abandono (Avelino
et al., 2020).

A andlise do grafico de Blant-Altman mostrou um comportamento tipico com
variagdes entre a primeira e a segunda sessdo de avaliacdo, o que indica auséncia de erros
sistematicos. Esses resultados, em conjunto, indicam estabilidade da medida obtida em
diferentes ocasides. O ADLQ-Brasil ¢ um instrumento de facil aplicacdo e é composto por
itens que sdo comuns no dia-a-a-dia dos individuos com DP, o que facilita o seu
entendimento. Além disso possui uma organizagdo espacial que facilita a interpretagdo das
respostas. Os resultados também indicaram valores adequados de EPM e DMD (3,27). Isso
significa que variagdes acima e abaixo desse valor refletem mudancas reais na percep¢ao da
habilidade de realizar AVD ao longo do tempo.

Correlagdes significativas foram encontradas entre os escores do ADLQ e medidas
de estrutura e fungdo do corpo (Escala de Apatia, BDI e MFIS) e atividade (MDS-UPDRSII,

TUG, TUG dupla tarefa, MiniBESTest, 9-HPT), confirmando 88,8% das hipoteses pré-



88

estabelecidas e alcancando uma validade de construto suficiente de acordo com os critérios de
qualidade do COSMIN. A versdo mais atual da UPDRS, a MDS-UPDRS, ¢ considerada
padrdo-ouro para avaliar a gravidade dos sintomas da DP (Bloem et al., 2016; Bouca-
Machado et al., 2022; Goetz et al., 2008; Hagell, 2019; Martinez-Martin et al., 2019). De
acordo com Lee et al. (2016), dentre os 10 itens mais citados pelos pacientes com DP
presentes no ADLQ, quatro deles também estdo presentes na MDS-UPDRS (vestir-se,
escrever, andar e virar-se na cama). Assim como nosso estudo, estes mesmos autores também
encontraram uma correlagdo positiva magnitude moderada entre estes dois instrumentos
(r=0,60; p<0,001) (Lee et al., 2016).

Os prejuizos no equilibrio e na marcha dificultam a realizagdo de AVD e impactam
negativamente na independéncia e qualidade de vida (Santos-Garcia et al., 2021). A deplecao
dopaminérgica caracteristica da DP compromete a realizacdo de movimentos sequenciais
aprendidos levando a altera¢des na preparacdo ¢ manutengdo de tarefas funcionais (Scalzo &
Teixeira-Jinior, 2009). Uma das consequéncias do comprometimento da funcdo motora
automatica ¢ o aumento da demanda cognitiva, que resulta em um maior risco de
desequilibrio e quedas, principalmente em tarefas duplas (Gilat et al., 2017). O TUG ¢é um
instrumento validado para mensurar a mobilidade funcional dos individuos, assim como o
equilibrio dinamico e a velocidade da marcha. Em nosso estudo encontramos uma correlagao
positiva de alta magnitude entre 0 ADLQ e o TUG e TUG dupla tarefa, o que corrobora com
outros estudos que correlacionaram o TUG com outros instrumentos que avaliam a
capacidade de realizagdo de AVD, como o Indicador de Barthel (Podsiadlo & Richardson,
1991), a Escala de Atividades de Vida Diaria do National Health Interview Survey (NHIS)

(Viccaro et al., 2011) entre outros (Abellan van Kan et al., 2009; Brooks et al., 2006; Iwata et
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al., 2013). Conforme destacado em estudos prévios, a deterioracdo da mobilidade dos
individuos com DP pode interferir na habilidade para realizacdo de AVD (Gilat et al., 2017).

Outro sintoma da DP que influencia negativamente a capacidade de realizagdo de
AVD ¢ a fadiga. A fadiga ¢ definida como a sensacdo de exaustdo e estd relacionada a
dificuldade de iniciar e manter atividades voluntarias (J. H. Friedman et al., 2016). A fadiga
resulta da interacdo de alteragdes especificas da DP com alteragdes de sistemas periféricos,
sistemas de controle central e fatores ambientais (Chaudhuri et al., 2011). Este sintoma
impacta a qualidade de vida de individuos com DP ao limitar o tempo de trabalho e de
participagdo em atividades sociais, esportes e hobbies (Herlofson & Kluger, 2017), ao
diminuir a frequéncia e a intensidade de atividade fisica e a0 aumentar o tempo para realizar
AVD e para realizar o teste TUG (Garber & Friedman, 2003). Corroborando com nosso
estudo, que encontrou uma correlacdio moderada entre a capacidade de realizar AVD e a
fadiga, o estudo de Carvalho et al. (2019) mostrou que a fadiga contribui com a diminui¢do da
distancia percorrida no Teste de Caminhada de Seis Minutos, sugerindo que a fadiga diminui
a capacidade de mobilidade e, que pode, interferir na habilidade de realizar AVD. Tal
correlacdo também foi encontrada no estudo realizado por Ongre et al. (2020), que
acompanhou 361 individuos (191 com DP e 170 controles) por nove anos também identificou
uma correlacdo na qual a piora da fadiga aumenta a dependéncia dos individuos para a
realizacdo de AVD. Nesse mesmo estudo foi utilizada a Escala de Severidade de Fadiga e
seus resultados foram correlacionados com a subseccdo II da UPDRS (Ongre et al., 2021).

A apatia ¢ um sintoma ndo motor relacionado a falta de motivag¢do que ¢ comum em
diversas doengas neurodegenerativas (Chase, 2011). Na DP, sua prevaléncia varia de 17 a
70% e tal amplitude pode ser explicada pela sobreposi¢do de seus sintomas com aqueles

caracteristicos de outras comorbidades, o que dificulta o seu diagnostico (den Brok et al.,
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2015). Laatu et al. (2013) também encontraram uma correlacdo moderada entre a presenca de
apatia e a habilidade para realizar AVD, o que corrobora com os achados do nosso estudo.
Nesse mesmo estudo, dentre todos os sintomas avaliados (depressdo, ansiedade, irritabilidade,
apatia e agitacdo), a apatia foi o que teve correlagdo de maior magnitude com a capacidade
funcional (Laatu et al., 2013). Essa correlagdo pode ser evidenciada em estudos de imagem
que encontraram uma correlacdo inversa entre a apatia € o metabolismo cerebral no corpo
estriado, cerebelo e lobos pré-frontal, temporal, parietal e limbico (M. -C. Wen et al., 2016),
que, além de serem regides afetadas pela DP (Bloem et al., 2021), também estdo envolvidas
nos circuitos responsaveis pelas fungdes executivas (Christopher et al., 2014), necessarios
para a realiza¢do das AVD.

Ao contrario dos sinais motores cardinais da DP, o comprometimento da destreza
digital ndo tem uma boa responsividade ao tratamento farmacoldgico (Gebhardt et al., 2008).
Portanto, tal comprometimento dificulta ainda mais a capacidade de realizar AVD que
requerem habilidades motoras finas, como abotoar uma camisa e escrever (Pohar & Allyson
Jones, 2009). Nao hé na literatura um consenso sobre o mecanismo que leva a perda da
destreza digital, mas ha hipdteses que envolvem a propria bradicinesia, a redugdo da forga e
do torque e, ainda, um transtorno apraxico (Foki et al., 2015). Uma das maneiras de avaliar a
destreza digital ¢ através do 9-HPT, o qual apresentou uma correlagio de magnitude
moderada a forte com o ADLQ, tanto o lado acometido quanto o lado menos acometido. Da
mesma forma, Choi et al. (2017) também encontraram uma correlacdo positiva entre a
destreza digital e a capacidade de realizacdo de AVD, sugerindo que a destreza digital ¢ um
fator capaz de predizer o nivel de habilidade de pessoas com DP. Além destes, Hwang e Song
(2016) também mostraram uma correlacao entre instrumentos que avaliam a destreza digital e

AVD, enquanto outros estudos mostram uma forte correlagdo entre a destreza digital e a
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independéncia funcional. Choi et al (2016) encontrou uma correlacdo (r=0,559) entre os
escores do Schwab and England Activities of Daily Living com o box-and-block.
Vanbellingen et al (2017) também utilizou o 9-HPT e encontrou correlagdo com a subsecc¢ao
IT da MDS-UPDRS e com itens de AVD da DextQ-24 em individuos com DP que realizaram
um protocolo de treinamento com um instrumento chamado HOMEDEXT. Por fim, Candan e
Ozcan (2019) mostraram que a performance para realizar AVD é negativamente afetada pela
perda da destreza digital na DP 9 (r=0,44). Os instrumentos utilizados por esses autores foram
0 9-HPT e a subsecgdo I da UPDRS (Candan & Ozcan, 2019).

As quedas sdo frequentes em individuos com DP e cerca de 60% deles ja cairam pelo
menos uma vez (Allen et al., 2013); principalmente aqueles que apresentam instabilidade
postural e disturbios da marcha (Herman et al., 2014). Entre as principais consequéncias das
quedas nos individuos com DP podemos citar a limitacdo em atividades diarias, o medo de
cair novamente € o risco quatro vezes maior de fratura de quadril quando comparados a idosos
sem DP (Walker et al.,, 2013). A progressao da DP, a flutuagdo motora, a dosagem de
levodopa, a discinesia ¢ o comprometimento do equilibrio sdo alguns dos fatores de risco
(Lopes et al., 2020). O MiniBESTest ¢ um instrumento que mensura o desempenho de
equilibrio dindmico e ¢ um preditor independente de quedas (Lopes et al., 2020). Em nosso
estudo encontramos uma correlagdo moderada a forte entre os escores do MiniBESTest com o
ADLQ-Brasil, sugerindo que os individuos que possuem maior dificuldade em manter o
equilibrio também apresentam mais dificuldades para realizar as AVD. Lopes et al. (2020)
realizaram um estudo em que os individuos com DP foram divididos em caidores e ndo
caidores e os resultados mostram que o grupo de caidores apresentavam menores escores de

funcao motora e de AVD, mais medo de cair e pior desempenho no MiniBESTest e no TUG.
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Dentre os sintomas neuropsiquidtricos presentes na DP, a depressdo ¢ o mais
prevalente (Maiti et al., 2017). Nesses individuos, a depressdo pode ser decorrente da
degeneracdo de neurdnios dopaminérgicos nigroestriatais na substidncia negra associado a
perda de 5-hidroxitriptamina nas células serotoninérgicas do nucleo da rafe, acaimulos de
corpos de Lewy e perda de neurdnios dopaminérgicos e noradrenérgicos no sistema limbico
(Kish et al., 2008). Os sintomas depressivos impactam negativamente a qualidade de vida, a
cognicao e as habilidades de realizar AVD dos pacientes (Ravina et al., 2007). Nesse
contexto, o BDI foi utilizado para detectar a presenca de sintomas depressivos em nossa
amostra e foi observada correlagdo moderada com o ADLQ-Brasil, indicando que a presenca
de sintomas depressivos estd relacionada com menor habilidade para realizar AVD (Candan
& Ozcan, 2019). Diversos estudos ji mostraram essa mesma correlacdo o que sustenta os
resultados do presente estudo (Du et al., 2022; Becker et al., 2022; He et al., 2021; Bugalho et
al., 2016; Holroyd et al., 2001; Iwasaki et al., 2006; Pontone et al., 2016).

A qualidade de vida pode ser a medida clinica mais importante que representa o
estado atual dos pacientes com DP. Nosso estudo encontrou uma correlagao forte (rs=0,825)
entre a capacidade de realizar AVD e a qualidade de vida. Corroborando com nossos achados,
Lee et al. (2016) evidenciam que o ADLQ ¢ um forte preditor de qualidade de vida em
pacientes com DP através de uma andlise de regressdo que mostrou que o ADLQ ¢ a
subpontuagdo AVD do UPDRS tiveram forte valor preditivo para qualidade de vida apods
ajuste de idade, duracdo da doenga, tratamento e dosagem diaria de levodopa. Além disso, He
et al. (2021) mostraram que a gravidade da DP se correlaciona de forma positiva com
depressdo acompanhada de fadiga, distirbios do sono, perda de apetite e outros sintomas que
impactam tanto a qualidade de vida assim como a habilidade de realizar AVD. Esses mesmos

autores afirmaram que idosos com baixa habilidade de autocuidado diario vivenciam uma
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pesada carga psicologica que afeta fortemente a habilidade de realizar AVD e aumenta do
risco de morte (He et al., 2021). Ademais, uma revisdo sistematica realizada por van Uem et
al. (2016) avaliou os fatores relacionados a qualidade de vida na DP e mostrou que as
correlacdes mais fortes foram aquelas relacionadas ao funcionamento psicossocial e
limitacdes de mobilidade (van Uem et al., 2016a); varidveis relacionadas a habilidade de
realizar AVD.

Uma vez que a KPPS e o ADLQ se mostraram instrumentos confidveis e validos,
esses serdo importantes para utilizacdo na clinica e na pesquisa para avaliacdo da dor e AVD
em individuos com DP. Nossos resultados refor¢am a utilizagdo dos instrumentos na pratica
clinica e em pesquisas, ampliando a possibilidade de compreensao do impacto dessa condi¢ao
de satide na funcionalidade.

Como limitagdo do presente estudo pode ser citado o tamanho da amostra, que,
apesar de satisfatoria, ndo ¢ considerada 6tima pelo COSMIN. O principal motivo para a
limitacdo da amostra ¢ que a coleta foi realizada logo apds a liberacdo do distanciamento
social pos pandemia do COVID-19. Portanto, muitos individuos se recusaram a participar
devido ao medo de contagio. Outra limitacdo ¢ que individuos em situacdes mais graves nao
participaram devido a incapacidade de se locomoverem até o local em que as avaliagdes
foram realizadas. Como perspectivas futuras sdo sugeridos estudos que analisem outras
propriedades de medida destes instrumentos e que possuam uma amostra maior € mais
heterogénea de individuos para que seja possivel avaliar preditores de dor e de limitagdes de

AVD nestes individuos.
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6 CONCLUSAO

Os instrumentos KPPS-Brasil e ADLQ-Brasil apresentaram confiabilidade e validade
de construto aceitaveis assim como valores de EPM e DMD satisfatorios. Considerando que a
dor é como um dos sintomas mais prevalentes e incapacitantes da DP, assim como a limitagao
na habilidade de realizar AVD, estes achados sdo relevantes por possibilitar uma adequada
avaliagdo dos individuos dessa doenga que terd um grande aumento da sua prevaléncia nos
proximos anos. Além disso, os instrumentos estudados podem ser utilizados em contextos

clinicos e de pesquisa, assim como para o planejamento de politicas de satde publica.
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APENDICES

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Investigadores: Profa Dra. Paula Luciana Scalzo e Profa Dra. Iza de Faria-Fortini
TITULO DO PROJETO: PREDITORES DA LIMITAGAO EM ATIVIDADES E RESTRICAO NA PARTICIPAGAO EM
INDIVIDUOS COM DOENGA DE PARKINSON

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa que pretende analisar as propriedades de medida dos
questionarios KPPS ¢ ADLQ em pacientes com doenga de Parkinson (DP). Vocé terd que responder
questionarios/escalas que avaliam a gravidade da sua doenga, a presenga de sintomas de depressao, de
fadiga, a capacidade de realizar atividades em casa e fora de casa. Vocé devera fazer testes motores para
avaliar a sua velocidade para andar, a fungao do seu brago e o seu equilibrio.

O presente estudo apresenta riscos minimos, ja que se trata apenas da aplicacao de testes simples e
questionarios, ndo havendo procedimentos invasivos. De qualquer forma, caso vocé sinta algum
desconforto, cansago cognitivo e/ou fisico, dores musculares em fungao da avaliagao dos testes motores, a
avaliagdo podera ser dividida, respeitando o seu limite. Os questionarios serdo aplicados em um local
tranquilo e separado para evitar o seu constrangimento. A sua participa¢do nessa pesquisa nao acarretara
gasto para vocé ou seu dependente/acompanhante, e também vocé ndo recebera pagamento pela
participacdo. A avalia¢ao acontecera nos dias do seu atendimento, ou a partir de agendamento por contato
telefonico e sera realizada no ambulatério de neurologia onde vocé faz o acompanhamento clinico. A
avaliagdo tera duragao de aproximadamente duas horas. O conhecimento adquirido podera beneficia-lo com
informagdes e orientagdes visando a melhora da sua capacidade de fazer atividades em casa e fora de casa.
As informagdes obtidas por meio desse estudo serdo utilizadas apenas pelos profissionais envolvidos neste
projeto e poderdo ser importantes para incrementar outros estudos. Vocé nao sera identificado quando o
material de seu registro for utilizado, seja para propositos de publicagdo cientifica ou educativa. Todas as
informagdes obtidas serdo arquivadas sob responsabilidade da pesquisadora responsavel, no laboratério de
Neurobiologia do Departamento de Morfologia do Instituto de Ciéncias Biologicas por um periodo de cinco
anos. Ao assinar este consentimento informado, vocé autoriza as inspe¢des em seus registros.

E importante que vocé esteja consciente de que a participagio neste estudo de pesquisa ¢ completamente
voluntaria e que vocé pode se recusar a participar do estudo, sem penalidades ou perda de beneficios aos
quais tenha direito de outra forma. Vocé recebera uma via deste termo onde consta o telefone e o enderego
das pesquisadoras principais, podendo esclarecer dividas sobre o projeto e sua participagao.

Pesquisadoras Responsaveis: Profa Paula Luciana Scalzo (031) 34092799 / scalzopl@gmail.com - Profa
Iza de Faria-Fortini (031) 3409-4795 / izafaria@yahoo.com.br Vocé também poderé acionar o Comité de
Etica em caso de davidas relacionadas a aspectos éticos do projeto.

Comité de Etica em Pesquisa da UFMG: Comité de Etica em pesquisa (COEP) da UFMG. Av. Presidente
Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa II - 20 andar — Sala 2005.CEP: 31270-901 — BH — MG
Telefax: 31) 3409-4592 E-mail: coep@prpq.ufmg.br

Li ou alguém leu para mim as informagdes contidas neste termo de consentimento antes de assinar. Declaro
que fui informado sobre os objetivos do estudo e que tive tempo suficiente para ler e entender as informagdes
acima. Declaro também que toda a linguagem técnica utilizada foi satisfatoriamente explicada e que recebi
respostas para todas as minhas diavidas. Confirmo também que recebi uma via deste formulario.
Compreendo que sou livre para ndo participar do estudo, sem perda de beneficios ou qualquer outra
penalidade. Dou meu consentimento de livre e espontdnea vontade e sem reservas para participar como
paciente deste estudo.
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DECLARACAO E ASSINATURA

Eu, Ji e entendi toda a informacgao repassada
sobre o estudo, sendo os objetivos e procedimentos satisfatoriamente explicados.

Tive tempo suficiente para considerar a informacao acima e tive a oportunidade de tirar todas as minhas
duavidas. Estou assinando as duas vias deste termo voluntariamente, sendo uma via para mim e outra para
os pesquisadores. Assinando este termo de consentimento, eu estou indicando que eu concordo em participar
deste estudo.

Assinatura do Participante Data

Assinatura do Pesquisador Responsavel Data
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ANEXOS
Anexo 1

MINI-EXAME DO ESTADO MENTAL

Orientagao
1) Dia da Semana (1 ponto)
2) Dia do Més (1 ponto)
3) Meés (1 ponto)
4) Ano (1 ponto)
5) Hora aproximada (1 ponto)
6) Local especifico (andar ou setor) (1 ponto)
7) Instituicao (residéncia, hospital, clinica) (1 ponto)
8) Bairro ou rua préxima (1 ponto)
9) Cidade (1 ponto)
10) Estado (1 ponto)

e D D
—

Memoéria Imediata
Fale trés palavras nao relacionadas. Posteriormente pergunte ao paciente pelas 3 palavras. Dé 1 ponto
para cada resposta correta. VASO, CARRO, TIJOLO ( )

Depois repita as palavras e certifique-se de que o paciente as aprendeu, pois mais adiante vocé ira
pergunta-las novamente.

Atengao e Calculo
(100-7) sucessivos, 5 vezes sucessivamente (93,86,79,72,65)

(1 ponto para cada calculo correto) ( )
Evocagao

Pergunte pelas trés palavras ditas anteriormente

(1 ponto por palavra) ( )
Linguagem

1) Nomear um relégio e uma caneta (2 pontos) ( )

2) Repetir “nem aqui, nem ali, nem 1&” (1 ponto) )

3) Comando:"pegue este papel com a mao direita, dobre ao meio e coloque no chao (3 pontos)

4) Ler e obedecer:"feche os olhos” (1 ponto)
5) Escrever uma frase (1 ponto)
6) Copiar um desenho (1 ponto)

o~~~
~— — — —
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Anexo 2

FICHA DE AVALIACA

Data da avaliagéo:
Horério da avaliagao:
Nome:

Tem interesse em participar da pesquisa: ( ) sim ( ) ndo

Se ndo, motivo: ( ) falta de interesse ( ) ndo tem cuidador para retornar a avaliagdo () mora
longe/outra cidade (') ndo tem tempo/trabalha (') outro

Vocé pode voltar dentro de 7 a 10 dias? ( ) sim ( ) ndo
Se ndo, poderia responder um questionario por telefone dentro de 7 a 10 dias? ( ) sim ( ) ndo
Quais os dias do seu atendimento na ASPARMIG?

Qual a data do seu retorno no CEM?

Anos de estudo: Escolaridade: ( ) analfabeto ( ) sabe ler e escrever ( )
primario incompleto () primario completo ( ) fundamental incompleto ( ) fundamental
completo () ensino médio incompleto ( ) ensino médio completo () superior incompleto
() superior completo

Resultado MEEM:

Atende os critérios de elegibilidade? ( ) sim ( ) ndo

Naturalidade: Tel:

Endereco:

Data de nascimento: _ / / Idade:
Raga/cor: () branca ( ) negra( )amarela ( )parda ( )
outro

Estado civil: ( ) casado ( ) separado/divorciado ( ) viavo ( ) solteiro ( ) outro

Ocupagao atual: () ativo () afastado ( ) desempregado () aposentado

Profissao:

Vive com: () filhos () sozinho () companheiro () outros Precisa de cuidador? ( ) sim ( ) ndo
Nome/Parentesco cuidador: Telefone cuidador:

Renda mensal (R$): () menos de 1 salario minimo ( ) 1 salario

minimo ( ) mais de 1 e menos de 4 salarios minimos ( ) mais de 4 e menos de 8 salarios
minimos ( ) mais de 8 e menos de 12 salarios minimos ( ) acima de 12 salarios minimos
DADOS CLINICOS GERAIS

Etilismo ( ) sim ( ) ndo / Tempo: Tabagismo ( ) sim ( ) ndo / Tempo:

Faz atividade fisica? ( ) sim ( ) ndo
Ha quanto tempo? Qual atividade? Frequéncia:

Ortese/Dispositivo de auxilio a marcha: ( ) sim () ndo Qual?

Déficit visual: ( ) sim ( ) nao Qual?

Déficit auditivo: ( ) sim ( ) ndo Qual?
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N° quedas nos Gltimos seis meses: Lesao/fratura devido a queda?

Participagdo em programa de reabilitagao: ( ) sim ( ) ndo
Intervengdes/Cirurgias relevantes:

Em geral, vocé diria que sua saude é:

() excelente () muito boa ( ) boa () ruim ( ) muito ruim

Doengas Associadas

() diabetes ( ) hipertensdao ( ) problemas cardiacos ( )deméncia e/ou outras doengas

neurologicas () depressao e/ou outras doengas psiquiatricas () cancer
Medicamentos:

Tempo diagnostico DP: Tempo de sintomas: Lado de inicio: ( ) D
( )E

Sinais clinicos do inicio da DP: () Tremor ( ) Rigidez ( ) Bradicinesia ( ) Instabilidade postural
Usa levodopa: () sim ( )ndo Se sim, qual?

Laténcia (qto tempo para comegar o efeito):

Duragéo (o efeito dura até a préoxima dose ou termina antes):

Tem efeitos colaterais por causa da levodopa? ( ) sim ( ) ndo

() Discinesias (movimentos involuntarios)

() Fenomeno On-Off (momentos bem definidos de efeito e falta de efeito da levodopa)

() Flutuagao (se o efeito da levodopa oscila entre uma medicagao e outra)

() Wearing-Off (se ha o aumento do tempo para fazer efeito e/ou se termina antes de tomar o
proximo)

Dura até o proximo medicamento? ( ) sim ( ) ndo Se ndo, termina quanto tempo antes?

Faz uso de outros medicamentos para DP? () sim ( ) ndo
Quais? (nome, dose e horario):

Horario dos comprimidos:
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Anexo 3

MDS - UPDRS (ESCALA DE AVALIAGAO UNIFICADA PARA A DOENGA DE PARKINSON)

PARTE Ill. Avaliagdao Motora

1FALA
0 Normal - Sem problemas de fala.
1 Discreto - Perda de modulagdo, dicgdo ou volume, mas todas as palavras sdo facilmente compreensiveis.

2 Ligeiro - Perda de modulagdo, dicgdo ou volume, com algumas palavras nao claras, mas a frase como um
todo é facil de compreender

3 Moderado - A fala é dificil de compreender ao ponto de algumas, mas ndo a maioria das frases, serem
dificeis de compreender.

4 Grave - A maioria da fala é dificil de compreender ou ininteligivel.

2 EXPRESSAO FACIAL
0 Normal - Expressao facial normal.

1 Discreto - Minima fécies inexpressiva manifestada apenas pela diminuigao na frequéncia do piscar de
olhos.

2 Ligeiro - Além da diminui¢do da frequéncia do piscar de olhos, presenca de facies inexpressiva na parte
inferior da face, particularmente nos movimentos da boca, tal como menos sorriso espontdaneo, mas sem

afastamento dos labios.

3 Moderado - Fécies inexpressiva com afastamento dos |dbios por algum tempo quando a boca esta em
repouso.

4 Grave - Fécies inexpressiva com afastamento dos labios na maior parte do tempo quando a boca esta
em repouso.

3 RIGIDEZ
0 Normal — Sem rigidez.
1 Discreto — Rigidez apenas detectada com uma manobra de ativagdo

2 Ligeiro — Rigidez detectada sem a manobra de ativagdo, mas a amplitude total de movimento é
facilmente alcangada.



3 Moderado - Rigidez detectada sem a manobra de ativagdo; amplitude total alcangada com esforgo.

4 Grave - Rigidez detectada sem a manobra de ativagdo e amplitude total de movimento ndo alcangada.

4 BATER DOS DEDOS DA MAO (PINCA)
0 Normal - Sem problemas.

1 Discreto - Qualquer dos seguintes: a) o ritmo regular é interrompido com uma ou duas interrupgdes ou
hesitagdes nos movimentos; b) lentiddo minima; c) a amplitude diminui perto do fim das 10 repetigoes.

2 Ligeiro — Qualquer um dos seguintes: a) 3 a 5 interrupg6es durante os movimentos; b) lentiddo ligeira;
c) a amplitude diminui no meio da sequéncia das 10 repeti¢cdes.

3 Moderado - Qualquer um dos seguintes: a) mais de 5 interrupgdes durante os movimentos ou pelo
menos uma pausa mais longa (bloqueio); b) lentiddo moderada; c) a amplitude diminui apés o primeiro

movimento.

4 Grave - Ndo consegue ou quase nao consegue executar a tarefa devido a lentiddo, interrupgdes ou
decrementos.

5 MOVIMENTOS DAS MAOS
0 Normal — Sem problemas.

1 Discreto - Qualquer dos seguintes: a) o ritmo regular é interrompido com uma ou duas interrupgdes ou
hesitagdes dos movimentos; b) lentiddo minima; c) a amplitude diminui perto do fim da tarefa.

2 Ligeiro — Qualquer dos seguintes: a) 3 a 5 interrupgdes durante o movimento; b) lentidao ligeira; c) a
amplitude diminui no meio da tarefa.

3 Moderado - Qualquer dos seguintes: a) mais de 5 interrupgdes durante o movimento ou pelo menos
uma pausa mais prolongada (blogueio); b) lentiddo moderada; c) a amplitude diminui apds a primeira

sequéncia de abrir e fechar.

4 Grave - Ndo consegue ou quase nao consegue executar a tarefa devido a lentiddo, interrupgdes ou
decrementos.

6 MOVIMENTOS DE PRONAGAO-SUPINAGAO DAS MAOS

0 Normal - Sem problemas.
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1 Discreto - Qualquer dos seguintes: a) o ritmo regular é interrompido com uma ou duas interrupgdes ou
hesitagdes dos movimentos; b) lentiddo minima; c) a amplitude diminui perto do fim da sequéncia.

2 Ligeiro - Qualquer dos seguintes a) 3 a 5 interrupgdes durante o movimento; b) lentiddo ligeira; c) a
amplitude diminui no meio da sequéncia.

3 Moderado - Qualquer dos seguintes: a) mais de 5 interrupgdes durante o movimento ou pelo menos
uma pausa mais prolongada (blogueio); b) lentiddo moderada; c) a amplitude diminui apds a primeira

sequéncia de pronagdo-supinagao.

4 Grave - Nao consegue ou quase nao consegue executar a tarefa devido a lentidao, interrupgdes ou
decrementos.

7 BATER DOS DEDOS DOS PES
0 Normal - Sem problemas.

1 Discreto - Qualquer dos seguintes: a) o ritmo regular é interrompido com uma ou duas interrupgdes ou
hesitagcdes dos movimentos; b) lentiddo minima; c) a amplitude diminui perto do fim das 10 repetigdes

2 Ligeiro - Qualquer dos seguintes: a) 3 a 5 interrupgGes durante o movimento; b) lentiddo ligeira; c) a
amplitude diminui a meio da tarefa.

3 Moderado - Qualquer dos seguintes: a) mais de 5 interrupgdes durante a sequéncia
ou pelo menos uma pausa mais prolongada (blogueio); b) lentiddo moderada; c) a amplitude diminui apds

a primeira repetigado.

4 Grave - Nao consegue ou quase nao consegue executar a tarefa devido a lentidao, interrupgdes ou
decrementos.

8 AGILIDADE DAS PERNAS
0 Normal - Sem problemas.

1 Discreto - Qualquer dos seguintes: a) o ritmo regular é interrompido com uma ou duas interrupgdes ou
hesitacGes dos movimentos; b) lentiddo discreta; c) a amplitude diminui perto do fim da tarefa.

2 Ligeiro - Qualquer dos seguintes: a) 3 a 5 interrupgdes durante os movimentos; b) lentiddo ligeira; c) a
amplitude diminui no meio da tarefa.

3 Moderado - Qualquer dos seguintes: a) mais de 5 interrupgdes durante a sequéncia ou pelo menos uma
pausa mais prolongada (blogueio); b) lentiddo moderada; c) a amplitude diminui apés o primeiro
movimento.
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4 Grave - N@o consegue ou quase ndo consegue executar a tarefa devido a lentiddo, interrupgdes ou
decrementos.

9 LEVANTAR-SE DA CADEIRA

0 Normal - Sem problemas. Capaz de se levantar rapidamente sem hesitagoes.

1 Discreto - O levantar é mais lento que o normal; ou pode ser necessaria mais que uma tentativa; ou pode
ser necessario mover-se a frente na cadeira para se levantar. Sem necessidade de usar os bragos da
cadeira.

2 Ligeiro - Empurra-se para cima usando os bragos da cadeira sem dificuldade.

3 Moderado - Necessita de se empurrar, mas tende a cair para tras; ou pode ter de tentar mais do que
uma vez utilizando os bragos da cadeira, mas consegue levantar-se sem ajuda.

4 Grave - Incapaz de se levantar sem ajuda.

10 MARCHA

0 Normal - Sem problemas.

1 Discreto - Marcha independente com minima alteragao.

2 Ligeiro - Marcha independente, mas com alteragdo substancial.

3 Moderado - Precisa de um auxilio de marcha (bengala, muleta, andador) para andar em seguranga, mas
nao de outra pessoa.

4 Grave - Incapaz de caminhar ou consegue apenas com ajuda de outra pessoa.

11 BLOQUEIO NA MARCHA (FREEZING)
0 Normal - Sem bloqueio na marcha (freezing).

1 Discreto - Bloqueio ao iniciar a marcha, ao se virar ou ao atravessar portas com apenas uma interrupgao
durante qualquer um destes eventos, mas depois continua sem bloqueios durante a marcha em linha reta.

2 Ligeiro - Bloqueio no inicio, nas voltas ou ao atravessar portas com mais de uma interrupgdo durante
qualquer uma destas atividades, mas depois continua sem bloqueios durante a marcha em linha reta.

3 Moderado - Bloqueia uma vez durante a marcha em linha reta.
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4 Grave - Bloqueia varias vezes durante a marcha em linha reta.

12 ESTABILIDADE POSTURAL

0 Normal - Sem problemas. Recupera com um ou dois passos

1 Discreto - 3 a 5 passos, mas o paciente recupera sem ajuda.

2 Ligeiro - Mais de 5 passos, mas o paciente recupera sem ajuda.

3 Moderado - Mantém-se de pé em seguranga, mas com auséncia de resposta postural; cai se ndo for
aparado pelo avaliador.

4 Grave - Muito instavel, tende a perder o equilibrio espontaneamente ou com um ligeiro puxdo nos
ombros.

13 POSTURA
0 Normal - Sem problemas.

1 Discreto - O paciente ndo esta completamente ereto, mas a postura pode ser normal para uma pessoa
mais idosa.

2 Ligeiro - Evidente flexao, escoliose ou inclinagdo lateral, mas o paciente consegue corrigir e adotar uma
postura normal quando solicitado.

3 Moderado - Postura encurvada, escoliose ou inclinagdo lateral, que ndo pode ser voluntariamente
corrigida pelo paciente até uma postura normal.

4 Grave - Flexdo, escoliose ou inclinagdo com postura extremamente anormal.

14: ESPONTANEIDADE GLOBAL DE MOVIMENTO (BRADICINESIA CORPORAL)

0 Normal - Sem problemas.

1 Discreto - Lentiddo global e pobreza de movimentos espontaneos discreta.

2 Ligeiro - Lentiddo global e pobreza de movimentos espontaneos ligeira.

3 Moderado - Lentidao global e pobreza de movimentos espontaneos moderada.

4 Grave - Lentidao global e pobreza de movimentos espontaneos grave.
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15 TREMOR POSTURAL DAS MAOS

0 Normal - Sem tremor.

1 Discreto - O tremor esta presente, mas tem menos de 1 cm de amplitude.

2 Ligeiro - O tremor tem pelo menos 1 cm mas menos de 3 cm de amplitude.

3 Moderado - O tremor tem pelo menos 3 cm, mas menos de 10 cm de amplitude.

4 Grave - O tremor tem pelo menos 10 cm de amplitude.

16 TREMOR CINETICO DAS MAOS

0 Normal - Sem tremor.

1 Discreto - O tremor estd presente, mas tem menos de 1 cm de amplitude.

2 Ligeiro - O tremor tem pelo menos 1 cm mas menos de 3 cm de amplitude.

3 Moderado: O tremor tem pelo menos 3 cm mas menos de 10 cm de amplitude.

4 Grave - O tremor tem pelo menos 10 cm de amplitude.

17 AMPLITUDE DO TREMOR DE REPOUSO
Extremidades

0 Normal —sem tremor

1 Discreto < 1 cm de amplitude méaxima

2 Ligeiro 2 1 cm mas < 3 cm de amplitude maxima.

3 Moderado: 2 3 cm mas < 10 cm de amplitude maxima.
4 Grave: 2 10 cm de amplitude mdaxima.

Labio/ Mandibula

0 Normal: Sem tremor.



1 Discreto: < 1 cm de amplitude maxima.

2 Ligeiro: 21 cm mas < 2 cm de amplitude maxima.

3 Moderado: > 2 cm mas < 3 cm de amplitude maxima.

4 Grave: 2 3 cm de amplitude maxima.

18 PERSISTENCIA DO TREMOR DE REPOUSO

0 Normal - Sem tremor.

1 Discreto - Tremor de repouso presente durante < 25% do tempo de avaliagao.

2 Ligeiro - Tremor de repouso presente durante 26-50% do tempo de avaliagdo

3 Moderado - Tremor de repouso presente durante 51-75% do tempo de avaliagdo.

4 Grave - Tremor de repouso presente durante > 75% do tempo de avaliagdo

IMPACTO DAS DISCINESIAS NAS PONTUAGOES DA PARTE IlI
A. Estiveram presentes discinesias (coreia ou distonia) durante a avaliagdo?  Nao

B. Se sim, estes movimentos interferiram com as suas pontuagdes? Nao

ESTADIAMENTO DE HOEHN E YAHR
0 Assintomatico.
1 Apenas envolvimento unilateral.

2 Envolvimento bilateral sem alteragdo do equilibrio.

3 Envolvimento ligeiro a moderado, alguma instabilidade postural, mas independente fisicamente;

necessita de ajuda para recuperar do teste do puxao.

4 Incapacidade grave; ainda consegue andar ou ficar de pé sem ajuda. 5: Confinado a cadeira de rodas ou

acamado, se ndo for ajudado.

Sim

Sim
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Anexo 4 - King’s Parkinson Disease Pain Scale

DOMINIOS Gravidade/ Frequéncia | Frequéncia x
intensidade (0-4) gravidade/
(0-3) intensidade

DOMINIO 1 — Dor musculoesquelética
1 O individuo sente dor ao redor/nas articulagdes/juntas (incluindo dor artritica) I [ [
DOMINIO 1 — ESCORE TOTAL

DOMINIO 2 - Dor crénica

2 O individuo sente dor profunda em seu corpo? (dor magante/desconfortavel,
incomoda, constante e generalizada — dor central)

3 O individuo sente dor relacionada a algum 6rgao interno? (por exemplo, dor
na regido do figado, estomago, intestinos — dor visceral)

DOMINIO 2 — ESCORE TOTAL

DOMINIO 3 — Dor relacionada a flutuagio

4 O individuo sente dor por causa da discinesia? (dor relacionada a movimentos
involuntarios anormais)

5 O individuo sente dor em uma regiao especifica por causa da distonia do
periodo off? (espasmos ou caimbras dolorosas ocorrem quando a levodopa
perde o efeito).

6 O individuo sente dor generalizada no periodo off? (dor no corpo todo ou em
regides distantes da distonia)

DOMINIO 3 — ESCORE TOTAL

DOMINIO 4 - Dor noturna

7 O individuo sente dor associada a movimentos bruscos de perna durante a
noite (MPMS — Movimentos periodicos dos membros durante o sono) ou uma
sensagdo desagradavel de queimagao em suas pernas que melhora com o
movimento (Sindrome das pernas inquietas — SPI)?

8 O individuo sente dor relacionada a dificuldade para virar na cama a noite?
DOMINIO 4 — SCORE TOTAL

DOMINIO 5 - Dor orofacial

9 O individuo sente dor ao mastigar?

10 O individuo ter dor devido ao ranger de dentes durante a noite?

11 O individuo tem sindrome da ardéncia bucal (SAB)? (SAB ¢ uma dor
orofacial idiopatica caracterizada por ardéncia, sensa¢ao de queimagao e/ou
disestesia na cavidade oral que ocorre por mais de 2 horas por dia por mais de 3
meses, sem lesdes na mucosa oral que a justifiquem).

DOMINIO 5 — SCORE TOTAL

DOMINIO 6 — Alteragio na cor; edema/inchago

12 O individuo sente dor em queimagdo em seus membros? (frequentemente
relacionada ao inchago ou tratamento dopaminérgico)

13 O individuo sente dor abdominal baixa?

DOMINIO 6 — SCORE TOTAL

DOMINIO 7 — Dor radicular

14 O individuo sente dor aguda/em alfinetadas ou agulhadas irradiando para os
membros

DOMINIO 7 - SCORE TOTAL




131

Anexo 5

ADLQ-Brasil - Por favor, marque a incapacidade em suas atividades diarias durante a semana
passada de 0 (sem problema) a 5 (incapaz).

(1) lento, ) (3) moderadamente “)
. (0) sem levemente U extremamente :
FUNCAO mas sem Ktz dificil e as vezes e (5) incapaz
problema ; dificil, mas : : dificil e em geral
dificuldade . precisa de ajuda 2 =
sem ajuda precisa de ajuda

Deitar/levantar
da cama
Virar-se na cama
Sentar/levantar
do chao
Sentar/levantar

de uma cadeira

Vestir-se

Ficar de pé

Tomar banho

Usar o vaso
sanitario

Escrever

Usar uma colher
ou garfo

Engolir

Conversar

Andar

Dar o primeiro
passo

Virar-se

Mover um
objeto
Subir/descer
escadas

Atravessar a rua

Entrar/sair de
um carro
Entrar/sair de
um metrd




Anexo 6

Diga-me quais palavras melhor descrevem a sua dor. Nao escolha aquelas que nao se aplicam.
Escolha somente uma palavra de cada grupo. A mais adequada para a descrigao de sua dor:

QUESTIONARIO DE DOR MCGILL

1 | 1 —vibragao 2 | 1-pontada 3 | 1 —agulhada
2 — tremor 2 — choque 2 — perfurante
3 — pulsante 3 —tiro 3 — facada
4 — latejante 4 — punhalada
5 — como batida 5 —em langa
6 — como pancada
4 | 1—fina 5 | 1—beliscao 6 | 1—fisgada
2 — cortante 2 —aperto 2 — puxao
3 — estragalhada 3 — mordida 3 — em torgao
4 —colica
5 — esmagamento
7 | 1 —calor 8 | 1 —formigamento 9 | I —mal localizada
2 — queimagao 2 — coceira 2 —dolorida
3 — fervente 3 —ardor 3 — machucada
4 — em brasa 4 — ferroada 4 — doida
5 — pesada
10 | 1 —sensivel 11 | 1 - cansativa 12 | 1 —enjoada
2 — esticada 2 — exaustiva 2 — sufocante
3 — esfolante
4 —rachando
13 | 1 — amendrontadora 14 | 1 — castigante 15 | 1 — miseravel
2 — apavorante 2 — atormenta 2 — enlouquecedora
3 — aterrorizante 3 —cruel
4 — maldita
5 — mortal
16 | 1 —chata 17 | 1 —espalha 18 | 1 —aperta
2 — que incomoda 2 —irradia 2 —adormece
3 — desgastante 3 — penetra 3 —repuxa
4 — forte 4 — atravessa 4 — espreme
5 — insuportavel 5 —rasga
19 | 1 —fria 20 | 1 —aborrecida
2 — gelada 2 — da nausea
3 — congelante 3 — agonizante
4 — pavorosa
5 - tortuante
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Anexo 7
EE . Data:
Nome: Estado Civil: Idade: Sexo:
Ocupagio: Escolaridade:

Este questionario consiste em 21 grupos de afirmagdes. Depois de ler cuidadosamente cada grupo, faga um circulo em tormo
do nimero (0, 1, 2, ou 3) proximo a afirmagdo, em cada grupo, que descreve melhor a maneira que vocé tem se sentido na
ultima semana, incluindo hoje. Se varias afirmagdes num grupo parecerem se aplicar igualmente bem, faga um circulo em

cadauma. Tome o cuidado deler todas as afirmacdes, em cada grupo, antes de fazer asua escolha.

wWN -

S wN - w N - - N - D S

wWN -0

Nio me sinto triste.

Eu me sinto triste.

Estou sempre triste € nio consigo sair disto.

Estou tdo triste ou infeliz que ndo consigo suportar.

Nio estou especialmente desanimado quanto ao
futuro.

Eu me sinto desanimado quanto ao futuro.

Acho que nada tenho a esperar.

Acho o futuro sem esperanga e tenho a impressdo
de que as coisas ndo podem melhorar.

Nio me sinto um fracasso.

Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum.
Quando olho para tras, na minha vida, tudo o que
posso ver € um monte de fracassos.

Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.

Tenho tanto prazer em tudo como antes.

Nio sinto mais prazer nas coisas como antes.
Nio encontro um prazer real em mais nada.
Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo.

Nio me sinto especialmente culpado.

Eu me sinto culpado grande parte do tempo.
Eu me sinto culpado na maior parte do tempo.
Eu me sinto sempre culpado.

Nio acho que esteja sendo punido.
Acho que posso ser punido.

Creio que vou ser punido.

Acho que estou sendo punido.

Nio me sinto decepcionado comigo mesmo.
Estou decepcionado comigo mesmo.

Estou enojado de mim.

Eu me odeio.

8¢

Wb

N - D

10

wN - O

110

12 0

(5]
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(5]

3

Nio me sinto de qualquer modo pior que os outros.
Sou critico em relagdo a mim por minhas fraquezas
Ou erros.

Eu me culpo sempre por minhas falhas.

Eu me culpo por tudo de mal que acontece.

Nio tenho quaisquer idéias de me matar.

Tenho idéias de me matar, mas ndo as executaria.
Gostaria de me matar.

Eu me mataria se tivesse oportunidade.

Nio choro mais que o habitual.

Choro mais agora do que costumava.

Agora, choro o tempo todo.

Costumava ser capaz de chorar, mas agora ndo
consigo, mesmo que o queira.

Nio sou mais irritado agora do que ja fui.

Fico aborrecido ou irritado mais facilmente do que
costumava.

Agora, eu me sinto irritado o tempo todo.

Nio me irrito mais com coisas que costumavam me
irritar.

Nio perdi o interesse pelas outras pessoas.

Estou menos interessado pelas outras pessoas do que
costumava estar.

Perdi a maior parte do meu interesse pelas outras
pessoas.

Perdi todo o interesse pelas outras pessoas.

Tomo decisdes tdo bem quanto antes.

Adio as tomadas de decisdes mais do que
costumava.

Tenho mais dificuldades de tomar decisdes do que
antes.

Absolutamente nio consigo mais tomar decisdes.

~ Subtotal da Pagina 1

CONTINUACAO NO VERSO

"Traduzido ¢ adaptado por permissido de The Psychological Corporation U.S.A. Direitos reservados “1991, a Aaron T. Beck.
Tradugiio para a lingua portuguesa. Direitos reservados 1993 a Aaron T. Beck. Todos os direitos reservados.”

Tradugdo e adaptagdo brasileira, 2001, Casa do Psicologo” Livraria e Editora Lida.
BDI ¢ um logotipo da Psychological Corporation.
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Anexo 8

INVENTARIO DE DEPRESSAO DE BECK - BDI

- 10 Tor.no decisOes 160 bem .quanto @tes 0 O meu apetite ndo esta pior do que o habitual
1 Adioas to.mat.ias de decisdes mais do.que B 1 Meu apetite ndo € tdo bom como costumava ser
2 T:;I;t; mais dificuldades de tomar decisdes do que 2 Meu apetite é muito pior agora
3 Absolutamente ndo consigo mais tomar decisoes 3 Absolutamente néo tenho mais apetite
14 | 0 Nao acho que de qualquer modo pareco pior do que 0 Néo tenho perdido muito peso se € que perdi algum
antes recentemente
1 Estou preocupado em estar parecendo velho ou sem 1 Perdi mais do que 2 quilos e meio
atrativo 2 Perdi mais do que 5 quilos
2 Acho que ha mudancas permanentes na minha 3 Perdi mais do que 7 quilos
aparéncia, que me fazem parecer sem atrativo )
) ) Estou tentando perder peso de propdsito, comendo
3 Acredito que parego feio menos: Sim N&o
15 0 Néo estou mais preocupado com a minha sade do
que o habitual
0 F"osso rabalhar tfo bem quanto antes 1 Estou preocupado com problemas fisicos, tais como
1 E preciso algum esforco extra para fazer alguma coisa dores, indisposi¢ao do estémago ou constipagao
2 Tenho que me esforcar muito para fazer alguma coisa 2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e é
3 Nao consigo mais fazer qualquer trabalho dificil pensar em outra coisa
3 Estou tdo preocupado com meus problemas fisicos
que nado consigo pensar em qualquer outra coisa
16 (0 Consigo dormir o bem como o habltual 0 Néo notei qualquer mudanga recente no meu
1 Nao durmo tdo bem como costumava interesse por sexo
2 Acordo 1 a 2 horas mais cedo do que habitualmente e 1 Estou menos interessado por sexo do que costumava
acho difficl voltar a dormi 2 Estou muito menos interessado por sexo agora
3 Acordo varias horas mais cedo do que costumava e ’ :
néo consigo voltar a dormir 3 Perdi completamente o interesse por sexo
17 | 0 Néo fico mais cansado do que o habitual
1 Fico cansado mais facilmente do que costumava
2 Fico cansado em fazer qualquer coisa
3 Estou cansado demais para fazer qualquer coisa
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Anexo 9

ESCALA MODIFICADA DO IMPACTO DA FADIGA (MFIS-PD/BR)

A lista abaixo apresenta itens que descrevem os efeitos da fadiga. Por favor, leia cada item cuidadosamente, entdo circule
um numero que melhor indique qual a frequéncia que estes eventos ocorreram durante as quatro Gltimas semanas (se voce
precisar de ajuda para marcar suas respostas, fale com o seu terapeuta). Por causa da minha fadiga nas quatro tultimas
semanas:

Descrigao das questdes Nunca | Raro Poucas Muitas Sempre
(0) (1) vezes (2) | vezes (3) | (4)

1. Eu tenho estado menos atento (a)

2. Eu tenho tido dificuldades de prestar atengao por longos periodos

3. Eu tenho sido incapaz de pensar claramente

4. Eu tenho sido desajeitado e descoordenado

5. Eu tenho estado esquecido

6. Eu tenho tido que me adequar nas minhas atividades fisicas

7. Eu tenho estado menos motivado para fazer qualquer coisa que requer
esforgo fisico

8. Eu tenho estado menos motivado para participar de atividades sociais
9. Eu tenho estado limitado nas minhas habilidades para fazer coisas fora
de casa

10. Eu tenho dificuldades em manter esforgo fisico por longos periodos.

11. Eu tenho tido dificuldades em tomar decisoes

12. Eu tenho estado menos motivado para fazer algo que requer pensar

13. Meus musculos tém sentido fraqueza

14. Eu tenho estado fisicamente desconfortavel

15. Eu tenho tido dificuldades em terminar tarefas que requerem esforgo
pensar

16. Eu tenho tido dificuldades em organizar meus pensamentos quando
estou fazendo coisas em casa ou no trabalho

17. Eu tenho estado menos capaz de completar tarefas que requerem
esforgo fisico

18. Meu pensamento tem estado mais lento

19. Eu tenho tido dificuldades em concentragao
20. Eu tenho limitagdo nas minhas atividades fisicas

21. Eu tenho precisado descansar com mais frequéncia ou por longos
periodos

Consideragoes: O formato das respostas permite escores de 0 a 4 para cada item. O dominio fisico permite escores de 0
a 36, o cognitivo de 0 a 40 e o psicossocial de 0 a 8. O escore total da MFIS ¢é dado pela soma dos trés dominios e varia
de 0 a 84 pontos. Valores abaixo de 38 correspondem a auséncia de fadiga, e acima deste valor, quanto maior o escore,
maior o grau de fadiga do individuo.
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Anexo 10

ESCALA DE SONO EM DOENCA DE PARKINSON - PDSS
Gradue os seguintes itens baseado na sua experiéncia durante a Gltima semana.

1. A qualidade do seu sono noturno &, em geral:
Péssima Excelente

0 1 2 3 4 5 6 4 8 9 10

2. Voceé tem dificuldade em iniciar o sono cada noite?
Sempre Nunca

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

3. Vocé tem dificuldade em se manter dormindo?
Sempre Nunca

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

4. Vocé tem cansacgo nas pernas ou bragos a noite, prejudicando o seu sono? Sempre

Nunca
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
5. Vocé se move na cama durante a noite?
Sempre Nunca
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

6. Vocé tem sonos perturbadores durante a noite?
Sempre Nunca

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

7. Vocé tem alucinagdes visuais durante a noite?
Sempre Nunca

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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8. Vocé acorda a noite para urinar?
Sempre Nunca

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

9. Vocé tem incontinéncia urinaria devido a impossibilidade de se mover?
Sempre Nunca

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

10.Vocé apresenta dorméncia ou formigamento nos bragos e pernas que o acordam durante a noite?
Sempre Nunca

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

11.Vocé tem caimbras dolorosas nos bragos ou pernas durante o seu sono noturno?

Sempre Nunca

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

12.Vocé acorda de manha com dores nos bragos ou pernas?

Sempre Nunca
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
13.Vocé apresenta tremor ao acordar?

Sempre Nunca
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

14.Vocé se sente cansado ou sonolento ao acordar-se pela manha?
Sempre Nunca

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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15. Vocé adormece inesperadamente durante o dia?
Frequentemente Nunca

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Um escore < 100 na escala PDSS define sintomas noturnos preocupantes, e um limiar de valor <5 para
cada item indicou disturbio de sono (CHAUDHURI et al., 2002; TSE et al., 2005).



Anexo

Escala de Apatia

1.

10.

11.

12.

13.

14.

Esta interessado em aprender coisas novas?

De jeito nenhum(3) um pouco(2) mais ou menos(1)
Ha alguma coisa que tem interesse?

De jeito nenhum(3) um pouco(2) mais ou menos(1)
Aparenta estar preocupado(a) com a sua condigao?

De jeito nenhum(3) um pouco(2) mais ou menos(1)
Se esfor¢a nas coisas que faz?

De jeito nenhum(3) um pouco(2) mais ou menos(1)
Esta sempre procurando alguma coisa para fazer?

De jeito nenhum(3) um pouco(2) mais ou menos(1)
Tem planos ou metas para o futuro?

De jeito nenhum(3) um pouco(2) mais ou menos(1)
Tem motivagao?

De jeito nenhum(3) um pouco(2) mais ou menos(1)
Tem disposigdo para as atividades diarias?

De jeito nenhum(3) um pouco(2) mais ou menos(1)
Alguém tem que te dizer o que fazer a cada dia?

De jeito nenhum(0) um pouco(1l) mais ou menos(2)
Esta indiferente as coisas?

De jeito nenhum(0) um pouco(1l) mais ou menos(2)
Esta despreocupado(a) com muitas das coisas?

De jeito nenhum(0) um pouco(1) mais ou menos(2)
Necessita de um empurrao para iniciar as coisas?

De jeito nenhum(0) um pouco(1l) mais ou menos(2)
Aparenta estar nem feliz nem triste, simplesmente no meio termo?
De jeito nenhum(0) um pouco(l) mais ou menos(2)
Vocé se considera apatico(a)?

De jeito nenhum(0) um pouco(1) mais ou menos(2)

muito(0)

muito(0)

muito(0)

muito(0)

muito(0)

muito(0)

muito(0)

muito(0)

muito(3)

muito(3)

muito(3)

muito(3)

muito(3)

muito(3)

139

11



Anexo 12
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MINIBESTT Test
Avaliacao do Equilibrio — Testes dos Sistemas

Os individuos devem ser testados com sapatos sem salto ou sem sapatos nem meias.
Se o individuo precisar de um dispositivo de auxilio para um item, pontue aquele item em uma categoria mais baixa.
Se o individuo precisar de assisténcia fisica para completar um item, pontue na categoria mais baixa (0) para aquele item.

1:

SENTADO PARA DE PE

(2) Normal: Estavel por 3 segundos sem a ajuda das maos e se estabiliza independentemente

(1) Moderado: Passa para de pé na primeira tentativa COM o uso das maos

(0) Grave: Impossivel levantar de uma cadeira sem assisténcia -OU- varias tentativas com o uso da
mao.

FICAR NA PONTA DOS PES

(2) Normal: Estavel por 3 segundos com altura maxima

(1) Moderado: Calcanhares levantados, mas nao na amplitude maxima (menos que quando segurando
com as maos) OU instabilidade notavel por 3s

(0) Grave: < ou = 3s

DE PE EM UMA PERNA

Esquerdo Direito

Tempo (em segundos) Tempo (em segundos)
Tentativa 1: Tentativa 1:
Tentativa 2: Tentativa 2:

(2) Normal: 20s (2) Normal: 20s

(1) Moderado: <20s (1) Moderado: <20s
(0) Grave: Incapaz (0) Grave: Incapaz

CORRECAO COM PASSO COMPENSATORIO — PARA FRENTE

(2) Normal: Recupera independentemente com passo unico e amplo (segundo passo para
realinhamento é permitido

(1) Moderado: Mais de um passo usado para recuperar o equilibrio

(0) Grave: Nenhum passo OU cairia se nao fosse pego OU cai espontaneamente

CORRECAO COM PASSO COMPENSATORIO — PARA TRAS

(2) Normal: Recupera independentemente com passo unico € amplo (segundo passo para
realinhamento ¢ permitido

(1) Moderado: Mais de um passo usado para recuperar o equilibrio

(0) Grave: Nenhum passo OU cairia se ndo fosse pego OU cai espontaneamente

CORRECAO COM PASSO COMPENSATORIO — LATERAL

Esquerdo

(2) Normal: Recupera independentemente com um passo (cruzado ou lateral)
(1) Moderado: Muitos passos para recuperar o equilibrio

(0) Grave: Cai, ou nao consegue dar passo

Direito

(2) Normal: Recupera independentemente com um passo (cruzado ou lateral)
(1) Moderado: Muitos passos para recuperar o equilibrio

(0) Grave: Cai, ou ndo consegue dar passo

OLHOS ABERTOS, SUPERFICIE FIRME (PES JUNTOS) (tempo em segundos: )
(2) Normal: 30s

(1) Moderado: < 30s

(0) Grave: Incapaz

OLHOS FECHADOS, SUPERFICIE DE ESPUMA (PES JUNTOS) (tempo segundos: )
(2) Normal: 30s

(1) Moderado: < 30s

(0) Grave: Incapaz
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INCLINACAO - OLHOS FECHADOS (tempo em segundos: )

(2) Normal: Fica de pé independentemente 30s e alinha com a gravidade

(1) Moderado: Fica de pé independentemente < 30s OU alinha com a superficie

(0) Grave: Incapaz de ficar de pé >10s OU nio tenta ficar de pé independentemente

MUDANCA NA VELOCIDADE DA MARCHA

(2) Normal: Muda a velocidade da marcha significativamente sem desequilibrio

(1) Moderado: Incapaz de mudar velocidade da marcha ou desequilibrio

(0) Grave: Incapaz de atingir mudanga significativa da velocidade E sinais de desequilibrio

ANDAR COM VIRADAS DE CABECA — HORIZONTAL

(2) Normal: Realiza viradas de cabega sem mudanga na velocidade da marcha e bom equilibrio
(1) Moderado: Realiza viradas de cabega com redugao da velocidade da marcha

(0) Grave: Realiza viradas de cabega com desequilibrio

ANDAR E GIRAR SOBRE O EIXO

(2) Normal: Gira com pés proximos, RAPIDO (<ou= 3 passos) com bom equilibrio

(1) Moderado: Gira com pés proximos, DEVAGAR (>ou= 4 passos) com bom equilibrio
(0) Grave: Nao consegue girar com pés proximos em qualquer velocidade sem desequilibrio

. PASSAR SOBRE OBSTACULOS

(2) Normal: capaz de passar sobre as caixas com mudanga minima na velocidade e com bom
equilibrio

(1) Moderado: passa sobre as caixas, porém as toca ou demonstra cautela com redugao da
velocidade da marcha

(0) Grave: ndo consegue passar sobre as caixas OU hesita OU contorna

. “GET UP & GO” CRONOMETRADO (ITUG) COM DUPLA TAREFA (TUG: ;

TUG dupla tarefa: )

(2) Normal: Nenhuma mudanga notavel entre sentado e de pé na contagem regressiva e
nenhuma mudanga na velocidade da marcha no TUG

(1) Moderado: A tarefa dupla afeta a contagem OU a marcha

(0) Grave: Para de contar enquanto anda OU para de andar enquanto conta.

NINE HOLE PEG TEST (tempo em segundos):

DIREITA:

ESQUERDA:
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Anexo 13

MDS - UPDRS (ESCALA DE AVALIACAO UNIFICADA PARA A DOENCA DE PARKINSON)
PARTE Il. ASPECTOS MOTORES DE EXPERIENCIAS DA VIDA DIARIA (ESPECIFICAR ON/OFF)

1) Fala

0 = Normal (sem problema)

1 = Discreto (voz baixa, arrastada ou irregular, mas os outros nao pedem para repetir)
2 = Ligeiro (Em algumas ocasides € necessario pedir para repetir o que disse)

3 = Moderado (Frequentemente é necessario pedir para repetir o que esta falando)

4 = Grave (A maioria ou toda a fala nao é compreendida)

2) Saliva e baba

0 = Normal (sem problema)

1 = Discreto (Aumento leve da saliva, mas nao baba)

2 = Ligeiro (Aumento moderado da saliva; baba um pouco durante o sono)

3 = Moderado (Baba um pouco quando esta acordado, mas nao precisa de lenco)
4 = Grave (Baba marcante que requer uso constante de lengos)

3) Mastigacao e Degluticao

0 = Normal (sem problemas)

1 = Discreto (lentidao para mastigar ou dificuldade para engolir, mas nao engasga)

2 = Ligeiro (precisa de comprimidos partidos e comida especialmente preparada, mas nao engasga)
3 = Moderado (engasgou pelo menos uma vez na ultima semana)

4 = Grave (Requer alimentacao por sonda nasogastrica ou gastrotomia)

4) Tarefas para comer

0 = Normal (sem problema)

1 = Discreto (lento, mas nao precisa de ajuda para manipular alimentos)

2 = Ligeiro (lento e ocasionalmente entorna a comida. Pode precisar de ajuda em algumas tarefas)
3 = Moderado (precisa de ajuda em muitas tarefas durante a alimentagéo)

4 = Grave (precisa de ajuda para a maioria ou todas as tarefas relacionadas a alimentacao)

5) Vestir

0 = Normal (sem problema)

1 = Discreto (Um pouco lento, apesar de nao necessitar de ajuda)

2 = Ligeiro (Em algumas ocasides necessita de ajuda para abotoar e colocar os bragos nas mangas)
3 = Moderado (Requer uma ajuda consideravel, porém pode fazer algumas coisas sozinho)

4 = Grave (Precisa de ajuda completa)

6) Higiene

0 = Normal (sem problema)

1 = Discreto (Um pouco lento, mas nao precisa de ajuda)

2 = Ligeiro (Precisa de ajuda para se barbear ou tomar banho, ou € muito lento nos cuidados de higiene)
3 = Moderado (Requer ajuda para lavar-se, escovar os dentes, pentear-se e ir ao banheiro)

4 = Grave (Precisa de ajuda para todas as tarefas de higiene)

7) Escrita

0 = Normal (sem problema)

1 = Discreto (Ligeiramente lenta ou pequena)

2 = Ligeiro (algumas palavras sao pouco claras e dificeis de ler)
3 = Moderado (muitas palavras sao pouco claras e dificeis de ler)
4 = Grave (A maioria das palavras sao ilegiveis)



8) Passatempos e outras atividades

0 = Normal (sem problema)

1 = Discreto (pouco lento, mas faz as atividades facilmente)

2 = Ligeiro (alguma dificuldade)

3 = Moderado (grande dificuldade, mas ainda faz a maior parte delas)
4 = Grave (incapaz de fazer a maioria ou todas estas atividades)

9) Virar-se na cama

0 = Normal (sem problema)

1 = Discreto (alguma dificuldade, mas nao precisa de ajuda)

2 = Ligeiro (muita dificuldade e, ocasionalmente, precisa de ajuda)
3 = Moderado (frequentemente precisa de ajuda)

4 = Grave (incapaz de virar sem ajuda)

10) Tremor

0 = Normal (Ausente)

1 = Discreto (Leve e ndo causa problemas em nenhuma atividade)
2 = Ligeiro (causa problemas em poucas atividades)

3 = Moderado (dificulta muitas atividades)

4 = Grave (dificulta a maioria ou todas das atividades)

11) Sair da cama, do carro ou de uma cadeira baixa

0 = Normal (sem problema)

1 = Discreto (lento, mas consegue na primeira tentativa)

2 = Ligeiro (precisa de mais de uma tentativa ou ocasionalmente precisa de ajuda)
3 = Moderado (as vezes precisa de ajuda)

4 = Grave (precisa de ajuda a maior parte do tempo ou o tempo todo)

12) Marcha e equilibrio

0 = Normal (sem problema)

1 = Discreto (lento, mas nao precisa de auxilio)

2 = Ligeiro (ocasionalmente utiliza auxilio, mas nao precisa de ajuda de outra pessoa)
3 = Moderado (utiliza auxilio para andar com mais seguranga, sem cair)

4 = Grave (precisa de ajuda de outra pessoa)

13) Bloqueios na Marcha

0 = Normal (sem problema)

1 = Discreto (tem bloqueios breves, mas consegue comegar a andar facilmente)

2 = Ligeiro (bloqueia e tem problemas para comegar andar novamente. Nao precisa de ajuda de outra
pessoa ou auxilio)

3 = Moderado (bloqueia e tem problemas para comegar andar novamente, por isso precisa de auxilio ou
outra pessoa)

4 = Grave (tem blogueios na maior parte do tempo ou o tempo todo, precisa de auxilio ou ajuda de outra
pessoa)
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Anexo 14
QUESTIONARIO PDQ39 (Respostas em relagio ao tltimo més)
) @ ) 3) )
nunca |devezem | As vezes |frequente- | sempre ou é
quando mente impossivel
MOBILIDADE

1.Teve dificuldades para participar de atividades recreativas
que gosta de fazer?

2.Teve dificuldades para cuidar da sua casa, por exemplo,
fazer pequenos consertos, trabalhos de casa, cozinhar?
3.Teve dificuldades para carregar sacolas de compras?
4.Teve problemas para andar 1Km (10 quarteirdes)?

5.Teve problemas para andar 100 metros (1 quarteirdo)?
6.Teve problemas para se movimentar pela casa com a
facilidade que gostaria?

7.Teve dificuldades para se movimentar em locais ptblicos?
8.Necessitou de alguém para acompanha-lo ao sair?
9.Sentiu-se assustado ou preocupado, com medo de cair em
publico?

10.Ficou sem sair de casa mais que gostaria?

ATIVIDADES DE VIDA DIARIA

11.Teve dificuldades para se lavar?

12.Teve dificuldades para se vestir?

13Teve dificuldades para abotoar roupas ou amarrar sapatos?
14.Teve problemas para escrever de maneira legivel?
15.Teve dificuldades para cortar a comida?

16.Teve dificuldades para segurar uma bebida sem derramar?
BEM ESTAR EMOCIONAL

17.Sentiu-se deprimido?

18.Sentiu-se isolado e s6?

19.Sentiu que poderia comegar a chorar facilmente?
20.Sentiu-se com raiva ou amargurado?

21.Sentiu-se ansioso?

22.Sentiu-se preocupado com o seu futuro?

ESTIGMA

23.Houve necessidade de esconder sua doenga de Parkinson
das outras pessoas?

24.Evitou situagdes em que tivesse que comer ou beber em
publico?

25.Sentiu-se envergonhado em publico por ter a doenca de
Parkinson?

26.Sentiu-se preocupado com as reagdes das outras pessoas?
SUPORTE SOCIAL

27.Teve problemas de relacionamentos com as pessoas mais
proximas?

28.Faltou apoio que precisava por parte do seu esposo ou
companheiro?

29.Faltou apoio que precisava por parte de sua familia ou
amigos?

COGNICAO

30.Adormeceu inesperadamente durante o dia?

31.Teve problemas de concentragdo, por exemplo, ao ler ou
assistir TV?

32.Sentiu que sua memoria estava ruim?

33.Teve sonhos perturbados ou alucinagdes?
COMUNICACAO

34.Teve dificuldade para falar?
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35.Sentiu-se incapaz de comunicar-se com clareza com as
pessoas?

36.Sentiu-se ignorado por outras pessoas?

DESCONFORTO CORPORAL

37.Teve caimbras musculares dolorosas ou espasmos?

38.Teve dores nas articulagdes ou em outras partes do corpo?

39.Sentiu-se desconfortavelmente quente ou frio?




