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RESUMO

LOPES, Nicole de Araujo. Percepcao da Qualidade de Vida dos Portadores da
Doenca de Parkinson: revisdo sistematica. 47f. Trabalho de Concluséo de Curso
(Graduacdo em Saude Coletiva) — Instituto de Saude Coletiva, Universidade Federal de
Mato Grosso, Cuiaba-MT, 2021.

Introducdo - Dentre as Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT), destaca-se a
doenca de Parkinson, definida como disturbio neuroldgico progressivo, caracterizado
pela degeneracdo das células (neurbnios) da camada ventral da parte compacta da
substancia negra e do lécus ceruleus, que resulta na diminuicdo da producdo de
dopamina, produzindo um conjunto de sintomas caracterizados principalmente por
distarbios motores. Objetivo — Realizar uma revisao sistematica da literatura buscando
descrever a percepcao da qualidade de vida dos portadores da doencga de Parkinson.
Metodologia — Trata-se de uma revisdo sistematica da literatura, para responder como
portadores da doenca de Parkinson percebem sua qualidade de vida, no Brasil, quando
avaliada por meio do instrumento especifico Parkinson’s Disease Questionnaire — 39
(PDQ-39). A busca foi realizada nas bases de dados da Biblioteca Virtual em Saude
(BVS) com os descritores: "doenca de Parkinson" e "qualidade de vida". Resultados —
Foram identificados 2385 artigos, inicialmente, na etapa de busca dos artigos. Destes, 8
artigos foram lidos na integra e selecionados para sintese qualitativa. A maioria dos
estudos mostrou associagao de diferentes fatores com pior percepcao da qualidade de
vida na doenca de Parkinson, em brasileiros. Das dimensdes, mobilidade funcional,
atividade de vida diaria e suporte social apresentaram maiores valores maximos de
escore, indicando pior percepcdo da qualidade de vida. Consideracdes finais — Os
artigos analisados mostraram que h& um possivel impacto negativo da doenca de
Parkinson na qualidade de vida dos portadores, que tem se mostrado pior na presenca
de diferentes desfechos em saude, podendo afetar suas diferentes dimensdes. Estudos
futuros devem considerar uma avaliacdo mais completa dos pacientes portadores de
DP a fim de que sejam identificadas as peculiaridades desta doenca. Compreender os
diferentes fatores associados a qualidade de vida auxiliard no manejo mais adequado
do tratamento da doenca, quem vem afetando cada vez mais pessoas em todo o
mundo, dada a sua relagdo com o envelhecimento.

Palavras-chave: Doenca de Parkinson; Qualidade de Vida; Reviséo sistematica.
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1 INTRODUCAO

As doencas cronicas nao transmissiveis (DCNT) sdo um problema de saude
global e uma ameaca a saude e ao desenvolvimento humano. Segundo a Organizacao
Mundial de Saude (OMS), sé@o responsaveis por 63% das mortes no mundo e 74% no
Brasil, e a carga dessas doencas recai especialmente sobre paises de baixa e média
renda (DUNCAN et al., 2012). Apesar desta realidade, a maioria das doencas cronicas
pode ser prevenida ou controlada, possibilitando que o portador viva com qualidade.
Portanto, é preciso, em primeiro lugar, conhecer a doenca e, em segundo, trata-la de

forma correta, integral e continua (DUCAN et al., 2012).

Dentre as DCNT, destaca-se a doenca de Parkinson, definida como disturbio
neurologico progressivo, caracterizado pela degeneracdo das células (neurdnios) da
camada ventral da parte compacta da substancia negra e do l6cus ceruleus, que resulta
na diminuicdo da producdo de dopamina, produzindo um conjunto de sintomas
caracterizados principalmente por distirbios motores. Com inicio comumente insidioso,
o portador dificilmente identifica 0 momento em que percebeu alguma mudanca em si;
geralmente sdo alteracbes sutis notadas por parentes ou pessoas proximas
(GONCALVES et al., 2007).

Considerada a segunda doenca neurodegenerativa com maior quantidade de
casos registrados mundialmente, tem prevaléncia de 100 a 200 casos a cada 100.000
habitantes, e afeta pessoas de ambos 0s sexos, independente de raca ou classe social
(MINISTERIO DA SAUDE, 2014a). Predomina em pessoas idosas, com inicio do
quadro clinico geralmente entre os 50 e 70 anos de idade, embora ndo seja rara a
incidéncia mais precoce (GONCALVES et al., 2007). No Brasil, 0 nimero de portadores
com Parkinson chega aos 200 mil individuos, pois a populagédo esta ficando cada vez

mais idosa e a tendéncia de ser portador dessa doenca € grande (VILLELA, 2019).

O Parkinson causa danos neurodegenerativos, afetando fungdes motoras do
individuo, seu modo de vida no cotidiano, além de muitas outras alteracdes (SENA et
al., 2010). O comprometimento fisico-mental, como limitagbes na mobilidade e

comunicagdo, emocional, social e 0 econdmico associados aos sinais e sintomas e as
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complicagcbes secundarias do Parkinson, podem contribuir negativamente para a
autopercepcao da qualidade de vida dos portadores, favorecendo o isolamento social
(LANA et al., 2007).

De acordo com a OMS, a qualidade de vida é a forma que o individuo
percebe sua insercdo de vida no contexto da cultura e valores nos quais ele vive (BVS,
2013). E, de forma mais especifica, a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) se
refere a percepc¢éo do individuo sobre a condicdo de vida diante da enfermidade e as
consequéncias e os tratamentos referentes a ela, ou seja, como a doenca afeta sua
condicdo de vida utii (HOLMES, 2005). Pode-se dizer que a qualidade de vida é
comumente medida através de uma colecdo complexa de itens, escalas, dominios e
instrumentos (GILL e FEINSTEIN, 1994). Dessa forma, considerando o impacto da

doenca na qualidade de vida dos portadores, sua investigacao torna-se importante.

Portanto, a proposta deste estudo consiste na realizacdo de uma revisado
sistemética da literatura buscando descrever a percepcdo da qualidade de vida dos
portadores da doenca de Parkinson. O presente trabalho podera contribuir para um
maior conhecimento e interpretacdo da percepc¢éo da qualidade de vida dos portadores
da doenca.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Descrever a percepcao da qualidade de vida dos portadores de Parkinson,

por meio de uma revisao sistematica.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
» Caracterizar as publicacdes segundo localizagéo geografica e tipo de estudo;
» Caracterizar os individuos portadores da doenga de Parkinson;

» Descrever os principais dominios da qualidade de vida afetados pela doenca de

Parkinson;

» Descrever os fatores associados a percepcéo da qualidade de vida.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 DOENCAS CRONICAS NAO TRANSMISSIVEIS (DCNT)

No ano de 2008, 63% dos 0bitos ocorridos no mundo foram relacionados as
doencas crbnicas ndo transmissiveis (DCNT) e cerca de 80% dos 6bitos ocorreram em
paises de baixa ou média renda, com 29% dos Obitos em adultos com menos de 60
anos, engquanto naqueles de alta renda esse percentual era de apenas 13%. No Brasil,
em 2011, de 1.170.498 oObitos registrados no Sistema de Informagfes sobre
Mortalidade (SIM), 800.118 (68,3%) foram atribuidos as DCNT. Apds correcdo por
conta de sub-registro e a redistribuicdo das causas mal definidas de Obito, esse
percentual aumentou para 72,7% (MALTA et al., 2014).

Indubitavelmente, toda essa situacdo de saude esté relacionada a transicao
demogréfica acelerada, que vem sendo ocasionada pela queda da fecundidade e
também pelo aumento da expectativa de vida, havendo assim um aumento do
envelhecimento populacional. Concomitantemente, a transicdo epidemiologica aponta
para a queda na mortalidade por condi¢cdes agudas, principalmente infecciosas, e
aumento das DCNT. Esse grupo de doencas, chamadas de multifatoriais, apresentam
fatores de risco em comum, relacionados ao estilo de vida e passiveis de modificacao,
como tabagismo, inatividade fisica, uso excessivo de &lcool e consumo alimentar
inadequado (DUNCAN et al., 2012).

Por representar atualmente a maior carga de morbimortalidade no Brasil, em
2011, o Ministério da Saude lancou seu Plano de AcOes Estratégicas para o
Enfrentamento das Doencas Cronicas N&o Transmissiveis, enfatizando acgfes
populacionais para controlar as doencas cardiovasculares, diabetes, cancer,
neurodegenerativas e doenca respiratoria cronica, predominantemente pelo controle do
fumo, inatividade fisica, alimentacdo inadequada e uso prejudicial de alcool dentre
outros fatores. Os determinantes sociais também tém importante papel na causalidade
das DCNT, portanto, estratégias preventivas que visam reduzir essas iniquidades
sociais também vém sendo debatidas (DUNCAN et al., 2012).
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Além disso, a prevencdo das DCNT e dos fatores de risco € de suma
importancia para evitar o aumento do numero de casos dessas doencas e as suas
consequéncias graves para a qualidade de vida. Ademais, além das mortes causadas,
elas também geram efeitos econdmicos adversos para o sistema de salde e para as
familias e comunidade, por este ainda estar baseado no modelo do cuidado a eventos
agudos. Dessa forma, ressalta-se que o0s sistemas de atencdo a saude precisam
responder as condigBes agudas, mas também ha uma necessidade de se preparar para
o atendimento aos portadores de DCNT (MENDES, 2012).

Dentre as DCNT, destaca-se a doenca de Parkinson, definida como disturbio
neuroldgico progressivo, caracterizado principalmente pela degeneracédo dos neurdnios
e é considerada a segunda maior doenca neurodegenerativa em numero de casos
registrados mundialmente (GONCALVES et al., 2007).

3.2 DOENCA DE PARKINSON
3.2.1 Caracteristicas e Fisiopatologia

A Doenca de Parkinson (DP) foi descrita por James Parkinson em 1817,
sendo conhecida inicialmente como “Paralisia Agitante”. Teve como defini¢cao inicial
uma doenca de evolucdo lenta caracterizada pela presenca de movimentos
involuntarios trémulos, reducdo da forca muscular, tendéncia a dobrar o tronco para
frente e com alteracdo da marcha, o que levaria a quedas frequentes, tendo os sentidos
e intelecto inalterados (PARKINSON, 1817).

Posteriormente Jean-Martin Charcot sugeriu a mudanca do nome da
enfermidade de paralisia agitante para Doenca de Parkinson e diferenciou a DP da
esclerose multipla (EM) pelo tipo de tremor, onde o tremor da DP seria lento e o da EM
seria acelerado, definindo os quatro sinais cardinais da doenca como: agitacdo ou
tremor em repouso; bradicinesia (lentiddo dos movimentos); rigidez muscular e
instabilidade postural (problemas no equilibrio e quedas). Além disso, apresentou
alguns critérios para o diagnostico diferencial, sugerindo como primeiro tratamento

farmacologico da doenca um precursor dos alcaloides da beladona, uma substancia
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com propriedades anticolinérgicas que é eficaz no tratamento do tremor, como por
exemplo o farmaco Levodopa (GOETZ, 2011; TEIVE, 1998; SANTOS, 2015).

A Doenca de Parkinson € uma doencga degenerativa do sistema nervoso
central, cronica e progressiva, caracterizada principalmente pela degeneracdo das
células (neurdnios) da camada ventral da parte compacta da substancia negra e do
I6cus ceruleus, que contribui para uma diminuigédo intensa da producdo de dopamina,
gue € um neurotransmissor (substancia quimica que ajuda na transmissdo de
mensagens entre as células nervosas). A dopamina ajuda na realizacdo dos
movimentos voluntarios do corpo de forma automética, ou seja, ndo precisa pensar em
cada movimento que os musculos realizam, gracas a presenca dessa substancia no
cérebro. E classificada como um distlrbio do movimento caracterizada pela presenca
de disfuncdes multiplas que pode incluir alteragdes do sono, de memoaria, depressao e
disturbios do sistema nervoso central (FERNANDES e ANDRADE FILHO, 2018).

A doenca de Parkinson torna-se cada vez mais incapacitante ao longo do
tempo. Se o paciente sofre da doenca, pode desenvolver dificuldade para realizar
atividades diarias como se levantar de uma cadeira ou mover-se pela sala e, conforme
h& um avanco da doenca, algumas pessoas podem precisar usar cadeira de rodas ou
ficar na cama permanentemente. Outra questéo relevante € o comprometimento fisico-
mental, emocional, social e econdbmico decorrente e relacionados aos sinais e sintomas
da doenca, que podem influenciar negativamente a qualidade de vida do mesmo,
levando-o ao isolamento e a diminui¢do da sua participagéo na vida social (KUSTER et
al., 2014).

3.2.2 Diagnastico e Tratamento

O diagnéstico é clinico e se caracteriza pelo aparecimento de pelo menos
dois sinais da tétrade classica (tremor em repouso, rigidez, bradicinesia e instabilidade
postural), com exclusdo de outras causas de parkinsonismo. A presenca do sintoma
unilateral e a resposta ao uso de Levodopa corroboram para o diagndéstico, pois o
farmaco Levodopa foi desenvolvido para DP para aliviar o tremor que é causado, ou

seja, se 0 paciente teve uma boa resposta ao medicamento e diminuicdo dos sintomas,
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fica mais facil de tratar, pois tem confirmacdo que o paciente tem DP (FERNANDES e
ANDRADE FILHO, 2018).

Para diagnosticar a DP é preciso estar atento, pois a doenca pode iniciar
entre 10 e 15 anos antes dos sintomas se agravarem, por iSSO as pessoas que
apresentam tremores devem procurar ajuda meédica, pois eles também podem ser
causados por outros motivos e por efeito colateral de alguns medicamentos. A
constatacdo do problema é realizada por meio de exames neuroldgicos e pela
avaliacdo do histérico dos pacientes (MINISTERIO DA SAUDE, 2014a). Por n&o haver
nenhum teste especifico para diagnosticar a DP, a doenca deve ter seu diagnostico
baseado em critérios clinicos, porém vém sendo investigadas novas formas de
diagnostico, possibilitando assim um diagnostico precoce da doengca (BARBOSA e
SALLEM, 2005; SANTOS, 2015).

Existem trés tipos basicos de parkinsonismo: parkinsonismo primario (doenca
de Parkinson idiopética e as formas hereditarias); parkinsonismo secundario, causado
principalmente por drogas que bloqueiam o0s receptores dopaminérgicos; e
parkinsonismo atipico, que é caracterizado por quadros neuroldgicos onde se tem uma
sindrome parkinsoniana, mas expressando somente acinesia (perda do movimento) e
rigidez, com auséncia do tremor. O diagnéstico de parkinsonismo primario pressupde a
excluséo das outras duas formas (BARBOSA e SALLEM, 2005; SANTOS, 2015).

A avaliacdo da incapacidade dos individuos com DP é muito utilizada e
realizada por meio da Escala de Hoehn e Yahr (HY — Degree of Disability Scale), que
consiste em uma escala capaz de indicar o estado geral dos portadores da doenca de
forma rapida e prética. Sua forma modificada compreende cinco estagios que incluem
medidas globais de sinais e sintomas, permitindo a classificagdo do individuo em
diferentes niveis de incapacidade. Os individuos classificados nos estagios de 1 a 3
apresentam incapacidade leve a moderada, enquanto os que estdo nos estagios 4 e 5

apresentam incapacidade grave (Quadro 1).
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Quadro 1 — Escala de Hoehn e Yahr (HY — Degree of Disability Scale).

Estagio 0 Nenhum sinal da doenca

Estagio 1 Doenca unilateral

Estagio 1,5 Envolvimento unilateral e axial

Estagio 2 Doenca bilateral sem déficit de equilibrio

Estagio 2,5 Doenca bilateral leve, com recuperacao no “teste do empurréo”

Estagio 3 Doenca bilateral leve a moderada; alguma instabilidade postural ou capacidade
de viver independente

Estagio 4 Incapacidade grave, ainda capaz de caminhar ou permanecer de pé sem ajuda

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

Para melhorar os sintomas da Doenca de Parkinson e a qualidade de vida
dos pacientes, tem-se como base a instituicio e acompanhamento da terapia
farmacoldgica. Caso a doenca seja constatada, o tratamento deve ser feito a base de
medicamentos, com o intuito da reducdo da progressdo de sintomas. A escolha do
medicamento mais adequado deveré levar em consideracdo fatores como estagio da
doenca, a sintomatologia presente, ocorréncia de efeitos colaterais, idade do paciente,

medicamentos em uso e seu custo (SILVA et al., 2013).

Entretanto outras estratégias terapéuticas devem fazer parte da assisténcia
ao paciente. A fisioterapia constitui um importante recurso, pois promove exercicios que
mantém a atividade muscular e preservam a mobilidade, minimizando e retardando a
evolucdo dos sintomas e gerando consequente melhoria da qualidade de vida. Além
disso o paciente com DP precisa ser acompanhado por outros profissionais como:
fonoaudiodlogo, nutricionista, urologista e psicélogo, além, é claro, dos principais que
sdo neurologista e clinico geral. Percebe-se também que a enfermagem €& muito
importante na vida do paciente, pois da suporte assistencial, no que tange as alteracdes
advindas do processo de envelhecimento, de quadros sométicos, das condicbes da DP
e acompanhamento dos efeitos do uso de farmacos necessarios. Dessa forma, o
desconhecimento de tais fatores e estratégias de cuidado geram uma lacuna na
assisténcia e auséncia de acoes efetivas que poderiam evitar problemas futuros para o
paciente com DP e sua familia (KUSTER et al., 2014).
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3.2.3 Epidemiologia da Doenca

A DP é a segunda doenca neurodegenerativa mais comum no mundo,
ficando atras apenas da doenca de Alzheimer. Com prevaléncia de 100 a 200 casos a
cada 100.000 habitantes, a doenca acomete pessoas de ambos 0s sexos,
independente de raca ou classe social (MINISTERIO DA SAUDE, 2014a). A doenca
pode ser menos comum em pessoas negras e asiaticos do que em caucasianos, mas
essa diferenca pode estar relacionada as diferentes expectativas de vida em vez de
diferencas reais relacionadas a etnia (SANTOS, 2015). Acomete tanto homens quanto
mulheres, porém tende a ser mais frequente em homens, apesar da populagédo idosa
feminina ser maior do que a populacdo idosa masculina, tanto atualmente quanto em
projecdes feitas para 2060 (SANTOS, 2015).

Essa doenca € predominante em pessoas idosas, com inicio do quadro
clinico geralmente entre os 50 e 70 anos de idade, embora ndo seja rara a incidéncia
mais precoce, e a prevaléncia aumenta com a idade (GONCALVES et al., 2007). Dados
da OMS mostram que aproximadamente 1% da populacdo mundial com idade superior
a 65 anos tem a doenca. Em 2005, no mundo, estimava-se que mais de 4 milhdes de
individuos com idade superior a 50 anos possuiam a doenca e a projecao para 2030 é
gue esse numero duplique, atingindo entre 8,7 e 9,3 milhdes (STEIDL et al., 2005).

Estudo realizado em 2015 mostrou que o nimero de individuos com mais de
50 anos com doenca de Parkinson em 15 paises estava entre 4,1 e 4,6 milhdes,
incluindo o Brasil. Em consonancia com isso, outro estudo sugeriu que oS pacientes
com DP chegardo a 7,1 milh6es nos proximos 40 anos na Europa, EUA e Canada
(BOVOLENTA e FELICIO, 2017). Dados epidemiologicos dos EUA mostram que a
doenca de Parkinson representa 80% dos casos de parkinsonismo, e acomete de
preferéncia pessoas acima de 50 anos. A prevaléncia € de aproximadamente 160 casos
por 100.000 habitantes por ano e a incidéncia € de 20 casos pelo mesmo numero de
habitantes. Na idade de 70 anos, a prevaléncia € de 550 por 100.000 habitantes e a
incidéncia é de 120 casos por 100.000 habitantes por ano (PINHEIRO, 2006).

No Brasil, o nimero de portadores com Parkinson chega aos 200 mil

individuos, pois a populacdo esté ficando cada vez mais idosa e a tendéncia de ser
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portador dessa doenca € grande. A cura ainda néo foi alcancada, mas ha estudos em
nivel experimental sobre o tratamento com células tronco (VILLELA, 2019). Por nédo ser
obrigatéria no pais a notificacdo da DP, ndo h& dados oficiais representativos da
populacdo brasileira sobre o niumero de pacientes com a doenca, e ha uma falta de

pesquisas adequadas para a busca desses nimeros (BOVOLENTA e FELICIO, 2017).

Tendo em vista a escassez de estudos e dados sobre a doencga no Brasil e o
crescente envelhecimento da populacdo brasileira, faz-se necessario que estudos
epidemiolégicos sejam realizados para informar aos profissionais e gestores sobre o
perfil dos pacientes, fatores de risco e ocorréncia, a fim de tracar melhores estratégias
de tratamento e acdes de saude, com o objetivo de diminuir as comorbidades da
doenca e melhorar a qualidade de vida dos individuos acometidos (FERNANDES e
ANDRADE FILHO, 2018).

3.3 ATENCAO BASICA E A DOENCA DE PARKINSON

A atencado basica de saude se constitui em um importante espaco para o
acesso da populacdo aos servicos de saude, pois permite a criacdo de vinculo entre
comunidade e equipe de saude das Estratégias de Saude da Familia ou das Unidades
Bésicas de Saude, além de ofertar alternativas de acordo com as necessidades da
populacdo. Desse modo, compete a equipe de saide no Sistema Unico de Sautde
(SUS) disponibilizar apoio ao portador de Doenca de Parkinson sempre que necessario,
ofertando as possibilidades de tratamento que auxiliem na melhora dos sintomas da

doenca e a manutencao da independéncia e da autonomia (RIEDER, 2012).

As acdes do SUS incluem a atencdo ao paciente e a familia, o que favorece
para que esta acompanhe e esteja ao lado do paciente, sempre que ele precisar. O
suporte familiar € fundamental igualmente nas fases mais avancadas, quando o
paciente sofre perdas cognitivas acentuadas, em que ha maior comprometimento
motor, aumento do isolamento social e presenca de depresséo entre esses portadores
(RIEDER, 2012).
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Como a DP é uma doenca progressiva, que usualmente acarreta
incapacidade grave apos 10 a 15 anos, o impacto social e financeiro é elevado,
particularmente na populacdo mais idosa. Sendo assim, tornou-se necessario
estabelecer parametros sobre a Doenca de Parkinson no Brasil e de diretrizes
nacionais para diagndstico, tratamento e acompanhamento dos individuos com esta
doenca. Foi, entdo, publicado o Protocolo Clinico e Diretriz Terapéutica do SUS para
pessoas com Doenca de Parkinson, pela Portaria n® 228, de 10 de maio de 2010. De
acordo com o Art. 1°, paragrafo 4°: os gestores do SUS, conforme a sua competéncia,
deverao estruturar a rede assistencial, definir os servigcos referenciais e estabelecer os
fluxos para o atendimento dos individuos com a doenca. Dessa forma percebe-se que a
portaria preconiza aos portadores um acompanhamento em todas as fases da doenca,
desde o diagnostico ao tratamento, acompanhando toda evolugdo e ofertando os
servicos necessarios para uma boa qualidade de vida dos portadores, porém sua
efetividade, na pratica, ndo é conhecida (MINISTERIO DA SAUDE, 2010).

No ano de 2012, a Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAS) e a OMS
financiaram uma publicagédo direcionada ao enfrentamento das condi¢bes crénicas no
ambito do SUS. Tal publicacdo vai ao encontro da criagdo da Rede de Atencéo as
Doencas Crbnicas pelo Ministério da Saude, que vem ofertando, ja ha algum tempo,
diretrizes que teoricamente devem guiar as equipes frente as mais diversas situacdes
(MENDES, 2012). Embora estas ofertas sejam recentes, elas precisam ser inseridas no
cotidiano de todas as equipes de saude da familia do pais. Apesar de nao ter sido
criada especificamente para doencgas cronico-degenerativas, dentre as orientagdes
destacam-se 0 acolhimento, cuidado continuado, atencdo multiprofissional,
autocuidado, atendimento coletivo, atendimento n&o presencial e educacao
permanente, todos descritos na rede de atencdo as doencas crbnicas. Dessa forma,
abrangem também as demandas da DP, podendo ser utilizadas tanto para essa

populacdo, quanto para o publico com outros agravos cronicos (SOUSA et al., 2015).

Ja na Portaria n° 483, publicada em 2014, um dos objetivos da Rede de
Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas é realizar a atengéo integral a
saude das pessoas com doencas cronicas, em todos os pontos de atencéo, através da

realizacdo de acbes e servicos de promocdo e protecdo da saude, prevencdo de
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agravos, diagnostico, tratamento, reabilitacdo, reducdo de danos e manutencdo da
saude. Entre os principios da Rede estdo: acesso e acolhimento aos usuarios com
doencas cronicas em todos os pontos de atencao; humanizagcao da atencao, buscando-
se a efetivacdo de um modelo centrado no usuario, baseado nas suas necessidades de
saude; respeito as diversidades étnico-raciais, culturais, sociais e religiosas e aos
habitos e cultura locais; e realizado por equipes multiprofissionais (MINISTERIO DA
SAUDE, 2014b).

Analisando os incisos percebe-se que a portaria descreve bem o que cada
portador de doencas crénicas tem direito e como a rede deve se portar frente a doencga.
Desde o acolhimento ao tratamento, os servicos descritos acima devem estar
disponiveis para todos que precisem. Portanto, cabe a rede de atencdo organizar a
oferta de todos os servigcos descritos da melhor forma possivel atendendo as demandas
dos pacientes. Dessa forma, percebe-se que os pacientes com incapacidade funcional
causada pelos sintomas parkinsonianos também podem se beneficiar de programas
terapéuticos de reabilitagdo, envolvendo fisioterapia, fonoaudiologia, terapia
ocupacional e suporte psicoldgico e familiar, buscando evitar e/ou retardar a perda de
suas funcionalidades e habilidades motoras (SILVA et al., 2013). Tais servi¢cos descritos
acima sao ofertados na Rede SUS nos Centros Especializados em Reabilitacdo com
modalidade de reabilitacéo fisica. Quando o usuario com Parkinson ndo responde bem
aos remedios prescritos, ha ainda possibilidade de alguns tratamentos cirargicos e com
estimuladores cerebrais profundos (MINISTERIO DA SAUDE, 2014b).

Posteriormente, a Comissdo de Seguridade Social e Familia aprovou o
Projeto de Lei (PL) 605/15, do deputado Lobbe Neto (PSDB-SP), que garante atencéo
integral & pessoa portadora da doenca de Parkinson no ambito do SUS. Pela proposta,
0 SUS garantira o fornecimento universal dos medicamentos, além das demais formas
de tratamento, como fisioterapia, terapia fonoaudioldgica e atendimento psicologico,
com a disponibilizacdo de profissionais das diversas areas. Ainda segundo o texto, a
atencdo integral inclui: participacédo de familiares dos pacientes na definicdo e controle
das acfes e servicos de saude; apoio ao desenvolvimento cientifico e tecnoldgico para
o0 combate a doenca de Parkinson e suas consequéncias; direito a medicacdo e as

demais formas de tratamento que visem minimizar os efeitos, de modo a néo limitar a
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gualidade de vida do portador; desenvolvimento de instrumentos de informacéao,
analise, avaliacdo e controle por parte dos servicos de salde, abertos a participacédo da
sociedade (CAMARA DOS DEPUTADOS, 2016).

3.4 QUALIDADE DE VIDA EM PORTADORES DA DOENCA DE PARKINSON

De acordo com a OMS, qualidade de vida é a propria compreensdo do
individuo de sua insercdo na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos
guais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacoes.
Envolve o seu bem-estar espiritual, fisico, mental, psicolégico e emocional, além de
relacionamentos sociais, como familia e amigos e, também, salde, educacéo,
habitacdo, saneamento basico e outras circunstancias da vida (BVS, 2013). Outro
conceito importante é a Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS), refere-se a
percepcdo que o individuo possui em relagdo a sua doenca e seus efeitos na préopria
vida, incluindo a satisfacdo pessoal associada ao seu bem-estar fisico, funcional,
emocional e social (FRANCHIGNONI e SALAFFI, 2003).

Sendo assim, a QV pode ser considerada como um conceito
multidimensional que reflete uma avaliacdo subjetiva da satisfacdo pessoal do paciente
em relacdo a sua vida e a outros aspectos como relacionamento com a familia, sua
prépria saude, a saude de pessoas proximas, questbes financeiras, moradia,
independéncia, religido, vida social e atividades de lazer (MARINUS et al., 2002;
FRANCHIGNONI e SALAFFI, 2003; CAMARGO et al., 2004; LANA et al., 2007).

Segundo CAMARGO et al. (2004), a QV pode ser avaliada por instrumentos
genéricos e especificos. Enquanto 0os genéricos permitem a comparacao do impacto de
diferentes doencas ou de determinada doenca na QV em relacdo a populagéo geral, os
especificos sédo direcionados para as caracteristicas da doenca de interesse, podendo
considerar efeitos colaterais do tratamento. Para o0s autores, 0S instrumentos
especificos sdo sensiveis por permitir a deteccéo de alteracdes no estado de saude do
individuo, ja& que focam nos sintomas que representam maior impacto na doenca

estudada.



23

Assim, a avaliacdo e o acompanhamento dos indices de qualidade de vida
em pacientes com doencas crbnicas tém sua utilidade no planejamento de estratégias
de intervencéo, ja que fornecem informacdes importantes sobre o usuario, permitindo
identificar suas prioridades e subsidiar os programas de saude para que implementem
acOes efetivas. E, dessa forma, proporcionar melhor qualidade de vida aos usuarios na
atencdo primaria a saude como descritos na Portaria n°® 483/2014. A percepcao de
gualidade de vida dos portadores de Parkinson € subjetiva, pois depende dos sintomas
e agravamento da doencga, logo, deve-se compreender em que extensdo esses fatores
interferem na qualidade de vida desses sujeitos e se torna relevante para que possam
propor estratégias de intervencdo satisfatérias capazes de diminuir o impacto da
doenca (FILIPPIN et al., 2014).

Além disso, percebe-se que a saude relacionada a qualidade de vida de
pacientes com DP é uma chave importante para a adocdo de novo modelo de
assisténcia. Quando se trata de estudos sobre a DP a maioria focaliza os efeitos das
drogas e o comprometimento fisico da doenca, com o propdsito de obter respostas para
melhorar o planejamento de intervencbes terapéuticas para os portadores de
Parkinson. No entanto, € importante que a investigacdo da qualidade de vida possa
abranger outras dimensdes (NAVARRO-PETERNELLA e MARCON, 2012).

Dentre os instrumentos geneéricos utilizados em pacientes com DP estdo o
Sickness Impact Profile (SIP), o Nottingham Health Profile (NHP), o Medical Outcomes
Study 36-item Short Form (SF-36), o Funcional Status Questionnaire (FSQ) e o EuroQol
instrument (EQ-5D). Ja nos grupos dos instrumentos especificos, destaca-se o
Parkinson’s Disease Questionnaire — 39 (PDQ-39). Desenvolvido pelo Departamento de
Saude Publica da Universidade de Oxford na Inglaterra, o questionario tem o proposito
de avaliar aspectos da experiéncia pessoal em pacientes com DP, sendo este o mais
recomendado para a avaliacdo da QV do paciente com DP (CAMARGO et al., 2004;
TIAGO et al., 2010).

O PDQ-39 foi validado em varios paises, mostrando sua possivel utilizacdo
em estudos transculturais, devido as semelhancas nos resultados encontrados entre

diferentes populagdes. No ano de 2005, uma versdo brasileira, em portugués, foi
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validada para ser utilizada em pacientes brasileiros com DP (CAROD-ARTAL et al.,
2007).

Inicialmente, foram utilizados 65 itens em um teste piloto. Os itens
redundantes foram eliminados, originando um questionario menor, com 39 questdes
divididas em 8 dominios e medindo o impacto da DP na QV no més anterior (PETO et
al., 1995). Os dominios sdo: mobilidade (10 questdes), atividades de vida diaria (6
guestdes), bem-estar emocional (6 questdes), estigma (4 questdes), suporte social (3
guestdes), cognicdo (4 questdes), comunicacdo (3 questdes) e desconforto corporal (3
guestdes). Para cada questdo existem cinco op¢des de respostas: nunca, raramente,
algumas vezes, frequentemente e sempre. E cada resposta recebe uma pontuacao

(escore) que varia de 0 (zero) para nunca a 4 (quatro) para sempre (LANA et al., 2007).

O escore total para cada individuo é calculado da seguinte forma: (soma dos
escores do paciente nas 39 questdes / 4 x 39) x 100. O escore total no PDQ-39 varia de
0 (nenhum problema) a 100 (maximo nivel de problema). O escore de cada dominio &
obtido da mesma forma que o escore total, considerando a pontuagcdo maxima
permitida em cada dominio como denominador, que sao: mobilidade — 40 pontos;
atividades de vida diaria — 24 pontos; bem-estar emocional — 24 pontos; estigma — 16
pontos; suporte social — 12 pontos; cognicdo — 16 pontos; comunicagcao — 12 pontos; e
desconforto corporal — 12 pontos. Quanto menor o nivel de problema, menor o escore,
indicando melhor percepcao da qualidade de vida por parte dos individuos (LANA et al.,
2007).
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4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma revisao sisteméatica da literatura, que consiste na elaboracéo
de um estudo que tem como objetivo reunir estudos priméarios semelhantes para
responder uma questéo-chave, incluindo um estudo critico da literatura (GALVAO et al.,
2015). O presente trabalho busca responder como portadores da doenca de Parkinson

percebem sua qualidade de vida no Brasil.

A busca foi realizada nas bases de dados da Biblioteca Virtual em Saude

(BVS) com os descritores: "doenca de Parkinson" e "qualidade de vida".

4.2 CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram incluidos artigos que avaliaram a qualidade de vida de pacientes
brasileiros portadores da doenca de Parkinson, de ambos os sexos, por meio do
instrumento especifico Parkinson’s Disease Questionnaire — 39 (PDQ-39), publicados
entre 2011 e 2021, nos idiomas portugués, inglés e espanhol, com textos completos

disponiveis on-line.

4.3 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidos artigos de estudos de reviséo, de estudos experimentais, de
estudos de validacdo, guias de pratica clinica ou outros estudos que nao incluissem
portadores da doenca de Parkinson.

4.4 VARIAVEIS DO ESTUDO

Foram extraidos os seguintes dados dos artigos: autor, local, ano de
publicagcédo; tipo de estudo; varidveis sociodemograficas ou outras que indicaram
caracterizacdo da populagdo estudada; resultados do escore do PDQ-39 total e por

dominios da qualidade de vida; fatores associados ao escore da qualidade de vida.



26

4.5 ASPECTOS ETICOS

Por se tratar de revisdo sistemética da literatura, com base de dados
secundarios, o presente trabalho n&do solicitou avaliacdo pelo Comité de Etica em

Pesquisa.
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5 RESULTADOS

Foram identificados 2385 artigos, inicialmente, na etapa de busca dos
artigos. Destes, 8 artigos foram selecionados, conforme o fluxograma abaixo, ap6s uma

analise com base nos critérios de inclusédo e excluséo.

N. de relatos identificados no N. de relatos identificados em
z% banco de dados de buscas outras fontes
O n=2385 n=0
]
O
=
e
= | |
3
- N. de relatos apés eliminar os duplicados
n=2364
o
(T 1
O
Q
Q N. de relatos rastreados N. de relatos excluidos
. . .
@ n=2364 n=2348
; ]
-% N. de artigos em texto
=) N. de artigos em texto completo completo excluidos, com
E avaliados para elegibilidade — | justificativa
(@) n=16 n=8
ﬁ * Qutros tipos de qualidade
de vida (n=3)
» Estudo experimental (n=2)
e~ N. de estudos incluidos emsintese * Revisdo (n=1)
0 qualitativa * Né&o inclui portadores de
% n=8 DP (n=1)
c » N&o considera qualidade
- de vida (n=1)

Figura 1 — Fluxograma segundo recomendacdes da iniciativa PRISMA (GALVAO et al., 2015).

5.1 CARACTERISTICAS DOS ESTUDOS SELECIONADOS

Em relacdo ao local, 50% (n=4) foram realizados no Sudeste,
especificamente no estado de S&o Paulo, sendo 3 na capital e um em Campinas. Dois
foram realizados no Nordeste (25%), sendo um em Fortaleza, Ceara, e um em Recife,
Pernambuco. Outros dois foram realizados no Sul (25%), sendo um em Curitiba,

Parana, e outro em Porto Alegre, Santa Catarina.
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Em relacdo ao desenho dos estudos, a maioria era do tipo quantitativo
transversal, sendo um do tipo caso-controle. Quanto a instituicdo na qual os pacientes
foram selecionados, 75% (n=6) foram realizados em clinicas e hospitais universitarios,
um estudo foi realizado em um grupo de apoio ndo especificado, e outro estudo foi

realizado em uma associacao que trata pessoas com DP.

Os estudos apresentaram amostra entre 30 e 218 individuos. A prevaléncia
do sexo masculino variou entre 44% e 69,8%. Apesar de quatro estudos apresentarem
populacédo dividida em grupos, ainda assim a populacdo masculina de destacou. Da
mesma forma aconteceu com a idade, que apresentou média acima de 60 anos na

maioria dos estudos e em apenas um estudo apresentou média de idade de 57 anos.

5.2 AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA

Seis estudos (75%) apresentaram o escore total que variou de 30,3 a 54,8.
Apenas 4 estudos (50%) apresentaram o escore dos dominios. O escore da mobilidade
funcional variou de 8,8 a 52,58; das atividades da vida diaria variaram de 9,5 a 61,52;
do bem-estar emocional variou de 10 a 44,3; do estigma variou de 2,7 a 42,5; do
suporte social variou de 2,6 a 58,3; do conhecimento variou de 5,8 a 37,5; da
comunicacgao variou de 3,3 a 39,16; do desconforto corporal variou de 5,8 a 50. Um
estudo ndo apresentou escores, apenas a medida de associagado entre o escore total e
outros fatores.

5.3 FATORES ASSOCIADOS E A QUALIDADE DE VIDA

A qualidade de vida estd relacionada a diversos fatores. Nos artigos
selecionados constatou-se que portadores de DP que relataram sindrome das pernas
inquietas, sarcopenia, perda da forca pulmonar, depressdo e ansiedade, e apneia

obstrutiva do sono, apresentaram pior qualidade de vida.

No artigo de SOBREIRA-NETO et al. (2021), a DP juntamente com a
sindrome das pernas inquietas associou-se com qualidade de vida, apresentando maior

escore total guando comparado ao grupo com DP e sem a sindrome (54,8 vs. 39,5).
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Ja4 no artigo de LIMA et al. (2020), provavel presenca de sarcopenia
associou-se com menor qualidade de vida, por apresentar maiores escores total (51,3),
mobilidade funcional (65), atividades da vida diaria (54,2), bem-estar emocional (45,8),
conhecimento (43,8), comunicacdo (41,7) e desconforto corporal (58,2), quando

comparados aqueles sem sarcopenia.

No artigo de SANTOS et al. (2019), a medida que aumentava 0s escores
totais de qualidade de vida, diminuiam os parametros de funcdo pulmonar (CVF: r= -
0,39; VEF1: r= -0,36; PFE: r= -0,31; PEméax: r= -0,42). O mesmo aconteceu entre 0s
escores do dominio da mobilidade funcional e os parametros de funcéo pulmonar (CVF:
r=-0,38; VEF1: r= -0,36; PFE: r= -0,30; PEmax: r=-0,37).

Segundo SOBREIRA-NETO et al. (2019), ndo houve associagdo entre DP +
apneia obstrutiva do sono e escore total de qualidade de vida, assim como n&o houve

associacao entre posicao durante o sono e escore total.

No artigo publicado por MOREIRA et al. (2017), pacientes na fase moderada
da doenca relataram pior qualidade de vida, indicada pelos maiores escores dos
dominios estigma (p=0.043), conhecimento (p=0.002) e mobilidade funcional (p=0.013).

N&o houve associacdo com duragdo da doenca.

Segundo SOBREIRA-NETO et al. (2017), o escore total da qualidade de vida
e o0s escores dos oito dominios se associaram com presenca de insdnia cronica
(Mobilidade funcional: 21,7; Atividades da vida diaria: 13,5; Bem-estar emocional: 13,3;
Estigma: 7,5; Suporte social: 3,2; Conhecimento: 7,8; Desconforto corporal: 6,9;
Comunicacao: 4,7). Apenas sete dos dominios se associaram com a sindrome das
pernas inquietas (Mobilidade funcional: 22,1; Atividades da vida diaria: 14,6; Bem-estar
emocional: 14,5; Estigma: 9; Suporte social: 3,7; Conhecimento: 8,2; Desconforto
corporal: 8).

No artigo de ARTIGAS et al. (2015), participantes de grupo de apoio tém
melhor qualidade de vida, indicada pelo menor escore total (30,3 vs 42,1). Além disso,
no geral, menor qualidade de vida associou-se positivamente com depressdo e
ansiedade. Quanto maior os escores, pior a percepcao da qualidade de vida, e maior

presenca dos sintomas de depresséao (r=0,448) e ansiedade (r=0,634).
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Para ZAMPIERI et al. (2011), a qualidade de vida associou-se positivamente

com sintomas de depressao (r=0,565).



Quadro 2 — Caracteristicas dos artigos selecionados para a revisao sistematica.
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Autor, ano e local

Tipo de estudo e

Perfil dos pacientes

Escore PDQ-39

Fatores associad os

Instituicéo
Sobreira-Neto et al., | Estudo quantitativo N= 88 Escore PDQ-39 total Escore PDQ-39 se manteve associado
2021 transversal com DP e SPI no modelo final

Séao Paulo-SP

Ambulatério terciario de
disturbios do movimento do
Hospital das Clinicas da
Universidade de Séao Paulo

DP+SPI/DP-SPI
Idade:
61+9/61+12 anos

Sexo:
Masc. 44%/69,8%
Fem. 56%/30,2%

Escolaridade:
7+6/6+4 anos

Duracéo da DP:
108+64/100+65 meses

DP+SPI/DP-SPI
54.8+12.3/39.5%¥17.5
P<0,001

ajustado na regressao logistica.
Pior qualidade de vida os pacientes
com a SPI.

H&Y:
2+0.3/240.5
Lima et al., 2020 Estudo quantitativo N=218 Escore PDQ-39 Sarcopenia est4 associada com uma
transversal menor qualidade de vida (escores
Fortaleza-CE Idade: Total: 40.4 (27.2-54.8) maiores)
Clinica de disturbios do 67,2+10,9 anos
movimento no Hospital Mobilidade funcional: Escore PDQ-39 x Sarcopenia
Universitario Walter Cantidio | Sexo: 47.5 (22.5-72.5) Total: 51.3 (38.5-62.2) (p<0,001)
Masc. 57,3% Atividades da vida diaria | Mobilidade funcional
Fem. 42,7% 41.7 (25-62.5) 65 (42.5-80) (p<0,001)

Duracao da DP: 9,4+6,9 anos

H&Y:
2,5 (2-3)

Sarcopenia 55,5%

Quedas 54,8%

Bem-estar emocional
41.7 (25-58.3)
Estigma

31.3 (21.9-56.3)
Suporte social

58.3 (41.7-66.7)
Conhecimento

37.5 (21.9-50)
Comunicacao

33.3 (16.7-58.3)

Atividades da vida diaria
54.2 (33.3-75) (p<0,001)
Bem-estar emocional

45.8 (33.3-66.7) (p=0,001)
Conhecimento

43.8 (25-56.3) (p<0,001)
Comunicacao

41.7 (25-58.3) (p=0,002)
Desconforto corporal

58.3 (41.7-83.3) (p=0,001)
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Desconforto corporal
50 (33.3-70.8)

OR= 1.06 (1.03-1.09) (p<0.001)

Sobreira-Neto et al.,
2019

Séao Paulo-SP

Estudo quantitativo
transversal

Ambulatério terciario de
disturbios do movimento
do Hospital das Clinicas da
Universidade de Sao Paulo

N=88

DP+AQOS/DP-AOS
Idade:
63+12/57+10 anos
(p=0,005)

Sexo:
Masc.67,3%/54,5%
Fem. 32,7%/45,5%

Escolaridade:
6+5/6+4 anos

Duracéo da DP:
103+66/100+56 meses

H&Y:
2+0.3/2+0.5

Escore PDQ-39 total

DP+AOS/DP-AOS
43,7£19,6/44+16,4
P=0,78

SIOSA 24,5+3,3
SPOSA 24,5457
NPOSA 23,5+4,3
P=0,66

N&o houve associacdo entre DP+AOS
e qualidade de vida

N&o houve associacao entre posi¢éo
durante o sono e qualidade de vida

Santos et al., 2019

Recife-PE

Estudo quantitativo caso-
controle

Ambulatério de Neurologia
do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de
Pernambuco

N=66

Controle (Sem DP)
Idade 66(6)

Peso 68(12)

Altura 158(6)

CA 99(12)

Com DP
H&Y1/ H&Y?2 [ H&Y3/4

Idade
57(9)/63(8)/67(9)
P=0,006

Peso
70(9)/73(11)/73(8)
Altura
162(8)/164(10)/163(6)

N&o foram
apresentados os
escores PQD-39
segundo grupo de
alocacao

Escore PQD-39 total e escore do
dominio mobilidade apresentaram
correlacdo inversa significativa
moderada com CVF, VEF1, PFE e
PEméax. (p<0,05)

Escore PQD-39 total
CVF (-0,39), VEF1 (-0,36)
PFE (-0,31) e PEmax (-0,42)

Escore PQD-39 Mobilidade
CVF (-0,38), VEF1 (-0,36)
PFE (-0,30) e PEméax (-0,37)
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CA
91(12)/97(10)/96(12)

Moreira et al., 2017

Curitiba-PR

Estudo quantitativo
transversal

Associacao Parand para
Pessoas com Parkinson
(APPP)

N=100

DP leve/ DP moderada
Sexo

Masc. 44%/56%

Fem. 56%/44%

Faixa etaria

60-65: 22%/26%
66-70: 32%/16%
71-75: 20%/34%
76-80: 26%/24%

Cor da pele
Brancos 90%/92%

Estado civil
Casados 64%/76%

Escolaridade
Ensino fundamental completo
54%1/38%

Escore PDQ-39

DP leve/DP moderada
Mobilidade funcional
19.2 (7.5)/ 23.4 (7.1)
Atividades da vida diaria
9.5 (4.6)/ 11.6 (4.8)
Bem-estar emocional
10 (5.1)/ 10.5 (4.4)
Estigma

2.7 (3.1)/ 3.9 (3.8)
Suporte social

6.7 (2.3)/ 7.4 (2.1)
Conhecimento

5.8 (2.6)/ 7.3 (2.4)
Comunicacao
3.3(2.6)/ 3.6 (2.4)
Desconforto corporal
6.3(2.3)/ 6.2 (1.8)

Os marcadores de pior qualidade de
vida na fase moderada estiveram
relacionados ao estigma (p=0.043), a
piora da cogni¢éo (p=0.002), ao maior
comprometimento para mobilidade
(p=0.013).

Dominios da qualidade de vida néo se
associou significativamente com
duragéo da doenca.

Sobreira-Neto et al.,
2017

Séao Paulo-SP

Estudo quantitativo
transversal

Ambulatério terciario de
disturbios do movimento
do Hospital das Clinicas da
Universidade de Sao Paulo

N=88
Idade 60.8+11.3

Sexo
Masc. 62,5%
Fem. 37,5%

Escolaridade
6.2814.76 anos

Duracéo da DP 102.1+61.9
meses

H&Y:
1,940.5

Disturbios do sono 96,5%

Escore PDQ-39
total:43.8+17.5

Mobilidade funcional
8.8 +1

Atividades da vida diaria
24 +12.1

Bem-estar emocional
11.545.2

Estigma

6.5+4.3

Suporte social

2.6 £2.7
Conhecimento
6.8+3.4
Comunicacao
41+25

Escore total se associou
significativamente com insdnia crénica
50.3+16.2

As seguintes dimensfes se
associaram com insénia crénica e SPI:
Mobilidade funcional

21.7+8.9/22.1+ 8.3

Atividades da vida diaria
13.5+6.3/14.6+5.8

Bem-estar emocional

13.3+ 4.8/ 14.5+ 4.2

Estigma

7.5+4.3/9+3.3

Suporte social

3.2+2.6/3.7+2.7

Conhecimento

7.8+3.2/8.2+3
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Transtorno comportamental
do sono REM (62,5%),
apneia obstrutiva do sono
(62,5%)

insdnia crénica (55,7%) e SPI
(28,4%)

Desconforto corporal
5.842.9

Desconforto corporal
6.9+2.4/8+1.7

Comunicagao se associou
significativamente apenas com insénia
crbnica 4.7+ 2.3

Escalas de sono apresentaram
correlagcdo moderada positiva com
escore PQD-39

(r=0.32; p=0.002 e r=0.42, p=0.001)

Artigas et al., 2015

Porto Alegre-RS

Estudo quantitativo
transversal

Pacientes acompanhados
por grupo de apoio ou nao

N=40

Participantes de grupo de
apoio/nao participantes

Idade 64.3(8.3)/66.5(6.5)

Sexo
Masc. 65%/50%
Fem. 35%/60%

Duracao da DP: 6.75(4.2-
12)/9(4-12)

H&Y

1- 0%/5%
1,5- 35%/15%
2- 5%/10%
2,5- 25%/20%
3- 30%/35%
4- 5%/15%

Escore PDQ-39 total

Participantes de grupo
de apoio/néo
participantes

30.3(9.7)/42.1(12.1)
P=0,002

Qualidade de vida associou-se
positiva e significativamente com
capacidade motora (r=0.428,
p=0.006), depresséao (r=0.448,
p=0.004), ansiedade (r=0.634,
p<0.001)

Participantes de grupo tem melhor
qualidade de vida

Zampieri et al., 2011

Campinas-SP

Estudo quantitativo
transversal

Ambulatério do Hospital
Universitario de Campinas -
UNICAMP

N=30

Sexo

Masc. 56,7%
Fem. 43,3%

Idade 57,93(9,08)

Escore PQD-39 total
46.62+16.19

Mobilidade funcional
52.58 +20.63

Atividades da vida diaria
61.52 +25.88

Bem-estar emocional

Correlacao positiva e significativa
entre escore PQD-39 total e
depresséao (r=0.565, p=0.001) e poder
(r=0.445, p=0.012)
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44.30+£24.06
Estigma
42.504+31.80
Suporte social
32.22+25.49
Conhecimento
33.95+18.90
Comunicacao
39.16+£21.90
Desconforto corporal
45.55+24.92

DP: Doenca de Parkinson

PQD-39: Parkinson Disease Questionnaire - 39

SPI: Sindrome das Pernas Inquietas

H&Y: Hoehn & Yahr Parkinsonian Staging

AOS: Apneia Obstrutiva do Sono (Obstructive Sleep Apnea - OSA)
SIOSA: Supine-isolated OSA

SPOSA: Supine-predominant OSA

NPOSA: Non-positional OSA

CA: Circunferéncia Abdominal

CVF: Capacidade Vital Forgada

VEF1: Volume Expiratério Forgado no Primeiro Segundo
PFE: Pico de Fluxo Expiratorio

PEmax: Padrdo da Forca Muscular Expiratéria




36

6 DISCUSSAO

Diante da andlise integral dos artigos, os resultados encontrados mostraram
menores escores da qualidade de vida, total e, principalmente, mobilidade funcional,
avaliada por meio do questionario PDQ-39, na presenca de diferentes desfechos em
saude (sindrome das pernas inquietas, sarcopenia, perda da forca pulmonar, depressao
e ansiedade, e apneia obstrutiva do sono), em brasileiros portadores da Doenca de

Parkinson, sugerindo impacto negativo na percep¢éo da qualidade de vida.

Os estudos observacionais, em sua maioria transversais, apesar de nao
serem adequados para investigacao de etiologia, sdo Uteis para identificacdo de fatores
associados e geracao de hipéteses causais (LIMA-COSTA e BARRETO, 2003).

A pouca variedade em termos de localizacdo geogréfica, visto que o0s
estudos se concentram nas capitais, especialmente em instituicdes de saude publicas
vinculadas a instituicdes de ensino superior, reforca a escassez de estudos sobre a
doenca no Brasil. No entanto, devido ao crescente envelhecimento da populagao
brasileira, a realizacdo de estudos envolvendo a DP é necesséria, a fim de que fatores
de risco sejam identificados, melhores estratégias de tratamento e acdes de saude
sejam tracadas e a percep¢do da qualidade de vida dos individuos acometidos seja
melhor (FERNANDES e ANDRADE FILHO, 2018).

Considerando o0s aspectos demograficos, percebe-se que ha maior
prevaléncia de homens acima dos 60 anos acometidos por essa doenca. De acordo
com a OMS, embora a doenca geralmente comece na quinta ou sexta década de vida,
tem sido verificado aumento da incidéncia com o aumento da idade. E, apesar de afetar
ambos os sexos igualmente, proporcdo maior em homens tem sido observada (WHO,
2006).

Além disso, portadores da doenca de Parkinson e que apresentam outros
desfechos em saude, apresentam maior tempo de duracdo da doenca, sugerindo que
acometa individuos mais velhos (SOBREIRA-NETO et al., 2017; SOBREIRA-NETO et
al., 2019; SOBREIRA-NETO et al., 2021). Apesar de nao ter sido identificada relacao

entre percepcdo da qualidade de vida e duragéo da doenca nos artigos avaliados, sabe-
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se que, por ser uma doenca progressiva, a duracdo da doenca afeta negativamente,
pois quanto maior o tempo de doenca pior o desempenho em todas as atividades,

sejam tarefas motoras ou cognitivas (SILVA et al., 2010).

Considerando sua progresséao, individuos na fase moderada apresentaram
uma pior qualidade de vida que individuos da fase leve, pois com o passar do tempo
sdo maiores as dificuldades em conseguir realizar sua prépria higiene pessoal, fazer
atividades comuns do dia a dia, afetando também a memoéria e tornando-os mais
dependentes (MOREIRA et al., 2017).

O PDQ-39, considerado no presente estudo, € o instrumento especifico mais
utilizado para avaliar a qualidade de vida em portadores de Parkinson. Apesar de ser
possivel avaliar escore total e por dominio, nem todos os estudos apresentam estes
valores. As dimensdes que apresentaram maior pontuagcdo maxima, indicando pior
percepcdo da qualidade de vida, foram “atividades da vida diaria” e “mobilidade
funcional”, relacionadas a esfera fisica e suporte social. Estes achados sugerem que a
abordagem dos aspectos motores durante o tratamento da DP € relevante para a
modificacdo da percepcéo da QV pelos parkinsonianos (LANA et al., 2007).

Dos fatores associados verificados, distdrbios do sono sédo encontrados em
diferentes estudos. Em pacientes com DP, esses distlrbios podem causar reducao na
guantidade e na qualidade do sono, afetando seu funcionamento social (SCHREMPF et
al., 2014). A sindrome das pernas inquietas, apontada em dois estudos, (SOBREIRA-
NETO et al., 2017; SOBREIRA-NETO et al., 2021), caracterizada pela sensacao de
desconforto nos membros inferiores, € um distarbio sensoério-motor que impacta
profundamente o sono. Geralmente ocorre a noite, podendo caracterizar-se como uma
situacdo pontual ou até mesmo interromper totalmente o sono (ALLEN et al., 2003).
Desta forma, a insbnia, também se encontrou associada com a DP, que também pode
ser provocada devido aos transtornos psiquiatricos, efeito de medicamentos, frequente
miccdo noturna e movimentos musculares involuntarios (SOBREIRA-NETO et al.,

2017). Logo, aspectos relacionados a qualidade do sono também precisam ser

considerados no acompanhamento do paciente.
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A sarcopenia é outro fator que precisa ser mais explorado, especialmente em
pacientes com DP. E considerada uma doenca caracterizada por faléncia do
funcionamento dos musculos, tem sido associada ao envelhecimento, mas, agora, seu
inicio precoce tem sido reconhecido (CRUZ-JENTOFT et al., 2019). Segundo LIMA et
al. (2020), maiores escores total e por dominio foram encontrados na presenca de
sarcopenia. Portanto, a avaliacdo da composi¢cao corporal e da forgca muscular para o
diagndstico da sarcopenia sdo fundamentais, visto que também esta associada a

percepcédo da qualidade de vida dos pacientes.

A depressdo também pode afetar negativamente a qualidade de vida dos
portadores de Parkinson. Segundo ZAMPIERI et al. (2011) e ARTIGAS et al. (2015), a
depressédo mostrou-se moderada e positivamente correlacionada com a qualidade de
vida, indicando que sua presenca esta associada com maior escores. Destaca-se a
maior pontuacdo para os dominios mobilidade funcional e atividades de vida diéaria,
relacionadas a esfera fisica. Os autores sugerem que € um fator que contribui para a
pior percepcédo da qualidade de vida e reforcam a importancia do acompanhamento
psicolégico e promogdo do autocuidado, contribuindo positivamente para melhorar a

gualidade de vida dos portadores.

Ja4 SANTOS et al. (2019) mostram que em portadores de DP com funcgéo
pulmonar comprometida piores escores da percepcdo da qualidade de vida sé&o
encontrados. Na DP ha disfungdo respiratéria, contribuindo para menor suporte
respiratorio, o que poderia afetar a pratica de exercicios fisicos (FERREIRA et al.,
2011), corroborando os resultados encontrados por SANTOS et al. (2019), que
apresentou associacdo da funcdo pulmonar com escores totais e do dominio

mobilidade funcional.

Desta forma, € fundamental que sejam realizadas, conforme previsto, acdes
e servicos de promocdo e protecdo da saude, prevencdo de agravos, diagndstico,
tratamento, reabilitacdo, reducdo de danos e manutencdo da saude, por equipes
multiprofissionais e baseado nas necessidades de saude do portador da DP. Portanto,
cabe a rede de atencdo do SUS organizar a oferta de todos os servicos da melhor

forma possivel atendendo as demandas dos pacientes. Além de tratamento
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farmacologico, pacientes que apresentam mobilidade funcional afetada, bem como
outros dominios da qualidade de vida, podem se beneficiar de programas terapéuticos
de reabilitacdo, envolvendo fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e suporte
psicologico e familiar, buscando evitar e/ou retardar a perda de suas funcionalidades e

habilidades motoras.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Nesta revisao sistematica, os artigos analisados mostraram que, de acordo
com as avaliagOes realizadas por meio do instrumento especifico Parkinson’s Disease
Questionnaire — 39 (PDQ-39), a percepcdo da qualidade de vida tem se mostrado pior
na presenca de diferentes fatores em saude, como sarcopenia, depressao, ansiedade e

funcdo pulmonar insatisfatoria, podendo afetar suas diferentes dimensdes.

Estudos futuros devem considerar uma avaliagdo mais completa dos
pacientes portadores de DP, incluindo mensuracéo da percepcao da qualidade de vida,
a fim de que sejam identificadas as peculiaridades da DP e melhor qualidade de vida
seja garantida aos portadores. Compreender os diferentes fatores associados a
gualidade de vida auxiliard no manejo mais adequado do tratamento da doenca, que
vem afetando cada vez mais pessoas em todo o mundo dada a sua relacdo com o

envelhecimento.
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ANEXOS

ANEXO 1 — Questionério sobre a doenca de Parkinson (PQD-39)
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PDQ 39 - Questionario sobre a Doenca de Parkinson

NOME: Sexo: Prontuario:
Idade: Data do diagnostico:
Lado Dominante: (D) (E) Data da Avaliacio:
Diagnéstico: Avaliador:
MOBILIDADE

1- Teve dificuldade para realizar atividades de lazer as quais gosta?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
2- Teve dificuldade para cuidar da casa?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
3- Teve dificuldade para carregar sacolas?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
4- Teve problemas para andar aproximadamente 1 km?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
5- Teve problemas para andar aproximadamente 100 m?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
6- Teve problemas para andar pela casa com a facilidade que gostaria?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
7- Teve dificuldade para andar em lugares publicos?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
8- Precisou de alguma pessoa para acompanha-lo ao sair de casa?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
9- Teve medo ou preocupacao de cair em publico?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
10- Ficou em casa mais tempo que gostaria?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

ATIVIDADE DE VIDA DIARIA

11- Teve dificuldade para tomar banho?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
12- Teve dificuldade para vestir-se?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
13- Teve dificuldade com botdes ou cadarcos?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

14- Teve dificuldade para escrever claramente?
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NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

15- Teve dificuldade para cortar a comida?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

16- Teve dificuldade para beber sem derramar?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

BEM-ESTAR EMOCIONAL

17- Sentiu-se depressivo?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

18- Sentiu-se isolado e sozinho?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

19- Sentiu-se triste ou chorou?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

20- Sentiu-se magoado?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

21- Sentiu-se ansioso?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

22- Sentiu-se preocupado com o futuro?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

ESTIGMA

23- Sentiu que tinha que esconder a doenca para outras pessoas?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

24- Evitou situacdes que envolviam comer ou beber em piblico?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

25- Sentiu-se envergonhado em piublico?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

26- Sentiu-se preocupado com a reacio de outras pessoas em relacio a voce?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
SUPORTE SOCIAL

27- Teve problemas no relacionamento com pessoas proximas?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

28- Recebeu apoio que precisava do seu conjugue ou parceiro?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

29- Recebeu apoio que precisava da familia e amigos intimos?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

COGNICAO
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30- Adormeceu ines

reradamente durante o dia?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

31- Teve problemas de concentragiio?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

32- Teve falta de meméria?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

33- Teve pesadelos ou alucinagdes?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

COMUNICACAO

34- Teve dificuldade para falar?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

35- Sentiu que nio podia comunicar-se efetivamente?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

36- Sentiu-se ignorado pelas pessoas?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE
DESCONFORTO CORPORAL

37- Teve caibras musculares doloridas ou espasmos?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

38- Teve dores nas articulagdes ou no corpo?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

39- Sentiu-se desconfortavel no frio ou no calor?

NUNCA RARAMENTE ALGUMAS VEZES FREQUENTEMENTE SEMPRE

Consideracoes: A pontuacdo para cada questdo varia de 0 (zero) a 4 (quatro), sendo que a resposta “nunca” equivale ao escore
0 (zero). “raramente” ao escore 1 (um). “algumas vezes™ ao escore 2 (dois), “frequentemente™ ao escore 3 (irés) e “sempre” ao
escore 4 (quatro). A pontuagdo do paciente para cada dominio é o resultado da seguinte equacdo: a soma dos escores para
cada questdo dividida pelo resultado da multiplicacdo de 4 (que é o escore maximo para cada questdo) pelo numero total de
questdes em cada dominio. Este resultado. por sua vez, € multiplicado por 100. O valor para cada dominio varia entdo em uma
escala linear que vai de 0 (zero) a 100 (cem). onde o zero. significa melhor e cem uma pior qualidade de vida.

Resultado:

FONTE: Carod-Artal FJ1, Martinez-Martin P, Vargas AP. Independent validation of SCOPA-psychosocial and

metric properties of the PDQ-39 Brazilian version. Mov. Disord. 2007:22(1):91-8.
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