Avaliacéo dos beneficios da educacdo em satde com manual educativo validado

para pacientes com Doenca de Parkinson leve a moderada

RESUMO
Objetivo: Avaliar o efeito da educacdo em salde na qualidade de vida, no desempenho fisico,
na qualidade de sono, e no nivel de atividade fisica e no medo de cair em pacientes
diagnosticados com Doenca de Parkinson (DP), através do manual validado “Viver com
Parkinson”, que sera realizado em pequenos grupos presenciais a fim de comparar com a
leitura individual domiciliar.
Meétodos: Sera realizado um ensaio clinico randomizado simples cego para comparar se a
leitura tutorial de um manual em educacdo em salde sobre a Doenca de Parkinson (DP) é
superior a leitura deste manual sem supervisdo, em domicilio, com o preenchimento de um
cheklist pelo préprio paciente. Resultados: Sera avaliado se a educacao em salde, através da
leitura do manual Viver com Parkinson, impacta positivamente a autogestdao da Doenca de
Parkinson, culminando em uma melhora nos desfechos de qualidade do sono, qualidade de
vida, desempenho fisico, nivel de atividade fisica e no medo de cair. Concluses: Pretende-
se avaliar, através de questionarios e escalas validadas, se a educagdo em salde se converteu
na melhora da qualidade de vida, da qualidade de sono, no desempenho fisico, no nivel de
atividade fisica e no aumento da confianca em relacdo ao medo de cair. Posto isto, o estudo
visa identificar se a leitura presencial, tutorial, é superior a leitura sem supervisdo em
domicilio, na obtencédo desses desfechos.

Descritores: Doenca de Parkinson; Educacdo em Salde; Letramento em Salde;
Tecnologia Educacional

Descriptors: Parkinson Disease; Health Education; Health Literacy, Educational
Technology

Descriptores: Enfermedad de Parkinson; Educacion en Salud; Alfabetizacion en

Salud; Tecnologia Educacional.



INTRODUCAO

A doenca de Parkinson (DP) é a segunda doenca neurodegenerativa mais comum e
afeta cerca de 10 milhdes de pessoas em todo o mundo (Navata-Sanchez et al., 2020),
caracterizada por seus efeitos multissistémicos, envolvendo o sistema nervoso central (SNC),
0 sistema nervoso entérico (SNE), o sistema nervoso autbnomo, o sistema imunoldgico
adaptativo e o trato gastrointestinal (Costa et al., 2022). No Brasil, a estimativa é que existam
220 mil pessoas portadoras da DP (Dorsey et al., 2006), predominantemente entre a faixa
etaria de 65 a 70 anos (Tysnes; Storstein, 2017) ou seja, o perfil tipico da doenga é o paciente
mais idoso, tendo os homens uma maior incidéncia e comprometimento clinico em
comparacdo com as mulheres (Costa et al., 2022). As pessoas com DP e seus cuidadores
requerem acompanhamento regular a longo prazo com os profissionais da salde, devido a
progressao dos sintomas motores (tremor de repouso, bradicinesia, instabilidade postural e
rigidez) e ndo motores (declinio cognitivo, depressdo, ansiedade, disautonomia e distirbios
do sono) (Silva et al., 2021) (Hayes, 2019). Os pacientes com DP consomem 0s servicos de
salde com frequéncia, necessitam de medicacdo para o resto da vida e tém maior
probabilidade de hospitalizacfes decorrentes das complicacdes da doenca (Bovolenta; Felicio,
2016). Diante disso, intervengdes para minimizar a morbidade e melhorar a qualidade de vida
sdo cruciais. Atualmente, ndo ha nenhuma terapia farmacoldgica comprovada para modificar
ou retardar a progressdo da doenca e devido ao carater cronico da DP, a sua progressao
continua e o acumulo de sintomas representam desafios na vida cotidiana do individuo e
afetam sua capacidade de se envolver em atividades rotineiras (Schrag; Jahanshahi; Quinn,
2000). Numerosos estudos de qualidade de vida documentam que a DP tem impacto negativo
na qualidade de vida (Zhao et al., 2020). Estratégias de enfrentamento dessa condicéo
envolvem a aquisicdo de conhecimento sobre a propria doenca e o desenvolvimento de
habilidades a fim de promover mudancas adaptativas. A educacdo em salde corresponde a
uma dessas estratégias com potencial de promover ao paciente aumento de sua autoeficacia e
seu envolvimento no processo de autocuidado (Boehmer et al., 2016) (Grey et al., 2015).
Nesse sentido, a tecnologia educativa surge como um instrumento para facilitar o processo de
ensino aprendizagem (DE, 2022), além de melhorar a adesdo ao tratamento, inclusive na
auséncia do profissional da satde (Cordeiro et al., 2017), o que é relevante considerando que
os cuidados diarios sdo realizados principalmente em casa, como parte do cotidiano da pessoa
com DP (Beaudet et al., 2015). Ao direcionar, padronizar e dinamizar as a¢oes e orientagoes

de educacdo em saude (Oliveira; Fernandes; Sawada, 2008), manuais educativos transformam



posturas e atitudes da pessoa acometida com DP, valorizando sua autonomia, autoestima e
autoconfianca (Cunha et al., 2009). Quando impresso, 0 manual € um meio de comunicacdo
eficaz e promissor para a promogéo da satde por motivar a difusdo de informacdes (Costa De
Oliveira et al., [s.d.]). Para isso, deve ser atrativo, acessivel e significativo na realidade do
paciente, apresentando vocabulario coerente com a mensagem e com o publico-alvo (Janior;
Lima, 2014). Para maximizar a efetividade do manual educativo impresso e torna-lo
apropriado para a populacdo com DP, a avaliacdo da forma de utilizacdo do instrumento ¢
necessaria ao inferir a cientificidade do contetdo do material (Hoffmann; Worrall, 2004)
(Alexandre; Coluci, 2011) (Vieira et al., 2020). A levodopa (Ldopa) é o tratamento de escolha
mais eficaz para controle dos sintomas. Seus efeitos colaterais sdo tanto periféricos (nauseas,
vOmitos e hipotensdo) como centrais (psicoses e complicacdes motoras como as flutuacoes e
as discinesias) (Marsili; Rizzo; Colosimo, 2018). Nos estagios iniciais da doenca o tratamento
é muito eficaz, porém ap6s alguns anos, comegam a aparecer as complicacdes do tratamento
com as flutuagcdes motoras, prejudicando a qualidade de vida e funcionalidade dos pacientes.
(Barbosa; Cury,2018). A maioria dos pacientes tem boa resposta nos primeiros anos da doenca
com dose de levodopa diaria de 300 a 600 mg, no entanto a instabilidade postural ndo tem boa
resposta terapéutica, e esta presente nos casos mais tardios, com piora progressiva (Nyholm
et al., 2012). O freezing também nao responde bem ao tratamento com levodopa (Olanow et
al., 2009). Confirmando entdo a necessidade da busca de demais métodos que possam ser
agregados ao tratamento a fim de possibilitar boa resposta, como por exemplo, a educagdo em

saude.

Hipotese

Este estudo pressupde que a educacao em saude, através de manual educativo validado
“Viver com Parkinson” em grupos tutoriais presenciais, sera mais eficiente do que a leitura
do manual individual em domicilio na promogdo de melhorias de qualidade de vida, no
desempenho funcional fisico, na qualidade de sono, no medo de cair e no nivel de atividade

fisica.

OBJETIVOS

Geral



Avaliar o efeito da educacdo em saude na qualidade de vida, no desempenho fisico, na
qualidade de sono, e no nivel de atividade fisica e no medo de cair em pacientes diagnosticados
com Doenga de Parkinson (DP), através do manual validado “Viver com Parkinson”, que sera
realizado em pequenos grupos presenciais no intuito de comparar com a leitura individual

domiciliar.

Especificos

e Desfecho primério: Avaliar o efeito de educacdo em salde em
pequenos grupos semanais na qualidade de vida através da avaliagdo do
Parkinson’s Disease Questionnaire-39 (PDQ-39);

e Desfecho secundario: Avaliar o efeito de educacdo em saude em
pequenos grupos semanais no desempenho fisico através do Short Physical
Performance Battery (SPPB);

e Desfecho secundario: Avaliar o efeito de educacdo em saude em
pequenos grupos semanais na qualidade do sono através do Questionario de
Qualidade do Sono de Pitssburgh;

e Desfecho secundério: Avaliar o efeito de educagdo em salde em
pequenos grupos semanais no nivel de atividade fisica através do International
Physical Activity Questionnaire- curto;

e Desfecho secundéario: Avaliar o efeito de educagcdo em salde em
pequenos grupos semanais no medo de cair através do Functional Efficacy Scale-
International.

e Desfecho secundario: Avaliar a adesdo dos encontros semanais
mediante ligacdo telefénica aos participantes do grupo intervencdo e grupo
controle.

e Desfecho secundéario: Avaliar a leitura do manual "Viver com
Parkinson™ mediante ligac&o telefonica uma semana apds cada encontro.

o Desfecho secundario: Avaliar a percepcdo que tém os participantes do
grupo intervencdo e grupo controle, sobre as atividades realizadas através do

questionario de satisfacao.

METODOS



Aspectos éticos O ensaio clinico segue 0s preceitos éticos vigentes na Resolugdo
466/2012 do Conselho Nacional de Saude e foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Hospital Universitario Walter Cantidio da Universidade Federal do Ceara (HUWC-UFC).
NUmero de aprovagdo: 7.217.483. A assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE) sera obrigatoria a todos os participantes que concordarem em participar da pesquisa.
Desenho do estudo Este estudo sera do tipo ensaio clinico randomizado, com grupo controle
e de intervencdo, cegado para avaliadores, e consistird na leitura de um capitulo por semana
(presencial ou domiciliar) do manual de educacao em saude “Viver com Parkinson”, composto
por doze capitulos que abordam os sintomas, a medicacao e pratica de exercicios fisicos na
vivéncia de um personagem ficticio diagnosticado com a Doenca de Parkinson (DP). Os
participantes serdo alocados em grupos de oito, conforme o célculo da amostra, e divididos
em subgrupos: controle e intervengcdo, com quatro participantes cada. A intervencao
acontecera no Hospital Universitario Walter Cantideo (HUWC), no ambulatério de Disturbios
do Movimento, sera realizada com dois grupos de intervencao simultaneamente e organizada
no formato de roda de conversa com desenvolvimento de dindmicas sobre os sintomas da
Doenca de Parkinson, aconselhamento sobre o hordrio mais adequado para ingerir o
medicamento, orienta¢cdes sobre alimentacdo, e incentivo a préatica de exercicios fisico. Além
do mais, serd incentivada a troca de experiéncias entre os pacientes sobre viver com a Doenca
de Parkinson (PD). Os encontros serdo mediados por colaboradores da Pesquisa e Extensdo
da Universidade Federal do Ceara (UFC) e supervisionados pela geriatra responsavel. Cada
sessdo semanal tera duracdo de 50-60 minutos. Os participantes devem comparecer a pelo
menos 85 % dos encontros, caso contrario serdo desligados. As frequéncias dos pacientes
serdo registradas utilizando o REDCap. Em caso de auséncia, membros da equipe de
pesquisadores entraram em contato com o paciente para questionar 0 motivo da auséncia e
para reagendar uma nova sessdo. Se por acaso o paciente deixar a sessao antes da finalizagéo,
0 motivo também serd registrado. A adesdo sera registrada no grupo interven¢do como uma
porcentagem de sessbes de intervencao totalmente realizadas, sem divergéncias do protocolo,
dado o numero total de sessbes planejadas. Enquanto o grupo controle receberd o manual
“Viver com Parkinson” para ler sem supervisdo, em domicilio, e terd a adesdo avaliada e
registrada através de uma porcentagem de capitulos completamente lidos, checados em
entrevistas telefénicas semanais que objetivam a obtengdo das respostas de um questionario e
preenchimento de um checklist que se encontram ao fim de cada capitulo. Para garantir o

maximo aproveitamento do conteldo tanto para o grupo intervencao quanto controle, serdo



realizados telefonemas no turno da manha, no dia da intervencgéo e leitura, respectivamente,
para lembrar os pacientes de ingerirem a levodopa uma hora antes, pois, nesse intervalo de

tempo (fase On) é observada a melhora dos sintomas.
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Analise dos dados

Figura 1. Fluxograma do ensaio clinico da DP, Doenca de Parkinson

Local do estudo
O ensaio clinico acontecera, no Ambulatério de Distdrbios do Movimento do Hospital
Universitario Walter Cantidio (HUWC), que presta atendimento para pacientes com Doenca

de Parkinson toda segunda-feira no turno da tarde. Fazem parte do ambulatorio dois



neurologistas e uma geriatra, além de residentes de neurologia, clinica médica, geriatria e
internos da Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Ceara (UFC).

O Hospital Universitario Walter Cantidio (HUWC) da Universidade Federal do Ceara
(UFC) é um centro de referéncia para a formacéo de recursos humanos e desenvolvimento de
pesquisas na area da salde. Encontra-se integrado ao Sistema de Salde Publica, atuando
também como um importante centro de salde no Ceard. Sendo um centro de referéncia no
ensino, oferece campo de estagio para estudantes de graduacao e pos-graduacdo dos cursos de
Medicina, Enfermagem, Fisioterapia e Farmacia da UFC.

A Clinica de Distdrbios do Movimento no ambulatério do HUWC tem,

aproximadamente, 350 pacientes com DP.

Critérios de elegibilidade

Participardo do estudo aqueles que cumprirem os critérios de inclusdo e que estejam
dispostos a fornecer o seu consentimento por escrito antes do inicio do ensaio clinico. Os
participantes serdo informados de que estes podem desistir de participar do estudo em
qualquer momento, e sua saida ndo acarretard nenhuma repercussao nos seus cuidados ou na

inclusdo em estudos futuros.

Critérios de incluséo
Serdo incluidos no estudo pessoas elegiveis que satisfacam todos os critérios, abaixo
listados no momento da randomizagéo:
a. Diagndstico da DP de acordo com os critérios da Movement
Disorders Society.ref
b. Estadiamento da DP de 1 a 3, de acordo com a escala Hoehn e
Yahr modificada. (HY).ref
c. Alfabetizado.
d. Idade >40 anos.



Critérios de excluséo

Os critérios de exclusdo foram: doencas cardiovasculares instaveis ou outras condigdes
cronicas descontroladas que poderiam afetar a seguranca, os testes, ou a interpretacdo dos
resultados.

Serdo excluidos do estudo, os participantes que apresentem qualquer um dos seguintes
critérios:

a. diagnostico de esclerose multipla, encefalomielite aguda
disseminada, parkinsonismo plus, doenga cerebrovascular com sequelas
motoras, ou sindrome de Guillain-Barré;

b. sindrome demencial de qualquer etiologia segundo o Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, Quinta Edicéo;

c. esquizofrenia com hospitalizacdo, episddio psicético ou ideias
suicidas nos Gltimos 6 meses;

d. transtorno afetivo bipolar com hospitalizacdo ou episddio de
mania, hipomania, ou depressdo nos ultimos 6 meses;

e. depressdo com hospitalizacdo ou ideias suicidas, ou um
episodio psicotico nos ultimos 6 meses;

f. infarto do miocérdio com ou sem elevacao do segmento ST nos
altimos 12 meses;

g. cirurgia de revascularizacdo do miocardio ou angioplastia
percutanea nos Ultimos 12 meses;

h. arritmia descontrolada;

i. doenca pulmonar obstrutiva crénica grave ou dependente de
0Xigeénio;

j. insuficiéncia cardiaca com reducdo funcional e classificacdo
dos sintomas em fase Il ou 1V;

k. pressdo arterial em repouso >160 x 100 mmHg;

I. cardiodesfibrilador implantavel; Doenca renal crbnica grave
(Clearance de creatinina <30mg/dl);

m. retinopatia proliferativa por Diabetes mellitus tipo 2;

n. neuropatia periférica com deficiéncia motora;

0. deficiéncia auditiva de moderada a grave: incapacidade de

manter um dialogo ou necessidade de leitura labial;



p. deficiéncia visual moderada a grave: acuidade visual minima de
20/70 na escala de Snellen;

g. cancer ativo ou em regime terapéutico para cancer;

r. consumo de alcool >14 doses por semana;

S. morar com pessoas gque participam no mesmo estudo;

t. tromboembolismo sem utilizacdo de anticoagulantes;

u. perda de peso significativa (10% do peso habitual) nos ultimos

v. falta de apoio familiar para participar no estudo;

Manual Viver com Parkinson

Cada grupo de educagdo em saude serd formado por quatro participantes que
comparecerdo as rodas de conversa com leitura do manual, discussdo dos topicos de cada
capitulo, dindmicas de socializacao e troca de experiéncias para abordar temas educacionais
relacionados a DP, uma vez por semana, durante 12 semanas, onde cada sesséo tera duracao
de 50-60 min. Este grupo recebera um manual (Apéndice D) com 12 capitulos, que retrata a
histéria de um paciente que recebeu o diagnostico de DP e tomou conhecimento das suas
caracteristicas clinicas, tratamento e complicacdes. Cada capitulo ensinara ao leitor as
estratégias para viver bem com a doenca.

Foram planejadas para cada encontro dindmicas de grupo e perguntas elaboradas para
as discussbes do grupo. As reunibes serdo supervisionadas pela geriatra assistente do
ambulatorio de Distarbios do Movimento e serdo realizadas pelos pesquisadores. O manual
educativo foi elaborado de acordo com as recomendac@es do Guia préatico para elaboragédo de
materiais e avaliacdo de participacdo (A Guide to Creating and Evaluating Participant
Materials) que explica sobre a elaboracdo e eficacia de materiais didaticos (DEATRICK;
AALBERG; J, 2010). Durante sua elaboragdo houve a participacao ativa dos profissionais de
saude: enfermeiros, médicos, fisioterapeutas, nutricionistas, psicologos, profissionais de
educacéo fisica e farmacéuticos. Todos eram integrantes do Grupo de Extensdo Viver com
Parkinson da Universidade Federal do Ceard. Em seguida, ap6s um consenso, foi estabelecido
que seria desenvolvido um material com as seguintes caracteristicas: contetdo estruturado em
capitulos com caracteristicas clinicas especificas da DP, linguagem acessivel, sem

regionalismos no vocabulario (para que os pacientes de todo o territorio nacional que venham



a ter acesso compreendam), design criativo, ilustragdes para iniciar cada capitulo para facilitar
a aprendizagem e motivar o interesse na leitura (DEATRICK; AALBERG; J, 2010).

O design e ilustracdo das imagens foram realizados por profissionais e estudantes de
comunicacéo social e marketing da Universidade de Fortaleza (UNIFOR). Todas as imagens
foram originalmente criadas no programa Adobe Illustrator®. Ocorreram reunides para
discusséo das expressdes, caracteristicas da doenca e adequacao das figuras.

O manual recebeu a denominacédo "Viver com Parkinson" e tem noventa paginas com
frente e verso. A mesma contém capa, contracapa, resumo, paginas para anotacoes e doze
capitulos. No final de cada capitulo, existem perguntas especificas de revisao para consolidar
o0 aprendizado. A versao final do manual apresentou as seguintes dimensdes: 210 x 297 mm.
Cada capitulo comeca com uma ilustracdo abordando um novo acontecimento com o
personagem que tem DP, e os titulos dos capitulos sdo frases ditas pelo paciente.

Durante as rodas de conversa os participantes serdo autorizados a discutir as suas
experiéncias e dificuldades. No final de cada momento, estes terdo de responder a algumas
perguntas relacionadas com os principais topicos apresentados naquele dia. Os titulos dos
capitulos sdo apresentados no Quadro 1. Existe um capitulo especifico que ensina os
exercicios seguros para fazer em casa, e dentre 0s outros capitulos, estes também encorajam

0s participantes a serem fisicamente ativos.

Tabela 1: Programa de educacdo em salde

Capitulo Titulo Tema
Doutor, o que eu tenho? Caracteristicas clinicas da DP
E agora, vou ficar bom, doutor? Tratamento farmacologico da DP
Doutor, tenho que fazer exercicios? Exercicio fisico na DP

Doutor, as vezes eu travo e ndo consigo andar! Congelamento da marcha

Estou tdo desanimado, sem esperanca de Depresséao

melhorar.

Eita, eu tenho prisdo de ventre. Constipacao intestinal




Doutor, dei um chute na minha esposa enquanto

dormia. Isso é normal?

Transtornos do sono relacionados
aDP

8 Doutora, tenho dificuldade em colocar as ideias Déficits cognitivos relacionados a
no lugar! DP

9 Doutora, ha coisas estranhas acontecendo Incontinéncia urinaria e alteracées
comigo. sexuais

10 Cai na hora do banho. Agora, tenho medo de Prevencéo de quedas
cair!

11 Doutora, eu fico tonto quando levanto! Hipotenséo postural

12 Entéo, doutora, € possivel viver bem com Enfrentamento a DP

Parkinson?

Fonte: elaborada pelo autor.
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Figura 2- Paginas do quarto capitulo do Manual Viver com Parkinson.

Intervenc@o com encontros semanais

Os encontros ocorrerdo presencialmente no ambulatério de Distdrbios do Movimento,
localizado no Hospital Walter Cantidio (HWUC). O atendimento terd a vigéncia de 12
semanas, as segundas-feiras, podendo ocorrer reposicao em caso de falta justificada ou outras
intercorréncias. Sera solicitado que o paciente leia o capitulo apds uma hora da ingestédo do
medicamento levodopa. Os participantes devem comparecer a pelo menos 85 % dos
encontros, caso contrario serdo desligados. Ademais, 0s envolvidos serdo contactados
semanalmente para comparecer ao encontro. Destarte, a intervencdo acontecera durante 50 a
60 minutos, e consiste na leitura tutorial de um manual em educacdo em saude intitulado

“Viver com Parkinson". Cada capitulo termina com uma pagina de perguntas simples sobre o



contetdo do capitulo. Os pacientes responderdo no final de cada encontro essas perguntas para

otimizar a consolidacdo do conhecimento.

Controle com leitura individual em domicilio

Os participantes do grupo controle receberdo o manual validado “Viver com
Parkinson” e um cheklist que devera ser preenchido. O grupo sera orientado a preencher o
checklist apos realizar a leitura autbnoma do capitulo. Os pacientes serdo avisados atraveés de
ligacOes telefonicas a ingerir a medicacdo uma hora antes da leitura, e deverdo responder, via

telefonema, as respostas referentes a leitura do capitulo da semana anterior.

Critérios para descontinuacéo

Sera solicitado aos participantes que completem no minimo 10, das 12 sessdes de
encontros que foram planejadas (ou seja, >85% de frequéncia) durante as doze semanas do
periodo de intervencdo. Se o paciente faltar a uma sessao e justificar a auséncia, sera dada a
oportunidade de realizar uma sessao adicional para compensar 0 encontro perdido.

Se observado que uma situacao adversa possa ter uma relagdo causal com a intervengéo
que estd sendo realizada, e gerar preocupagdo quanto a seguranca do participante, a

intervencao sera interrompida.

Estratégias para aumentar a participacao

Durante a consulta de admissdo, pré-randomizacao, serd incentivada a participacdo
dos pacientes. Cada paciente sera lembrado da sessao atraves de uma chamada telefonica no
dia do encontro. O grupo de intervencao recebera ligacdo telefénica na manha que antecede o
encontro presencial para lembrar-lhe de vir ao encontro, trazer o manual e tomar o
medicamento levodopa uma hora antes do encontro. O grupo controle (leitura autbnoma
domiciliar) também recebera ligacdo semanal para lembrar-lhe de ler o capitulo no seu
domicilio, tendo tomado o medicamento levodopa uma hora antes da leitura. Sera avisado aos
pacientes que na ligacdo da semana seguinte, o paciente sera questionado sobre as perguntas
do capitulo da semana anterior para otimizar a aderéncia e aprendizado.

As frequéncias dos pacientes serdo registradas utilizando o REDCap. Em caso de
auséncia, membros da equipe de pesquisadores entraram em contato com 0 paciente para
questionar 0 motivo da auséncia e para reagendar uma nova sesséo. Se por acaso 0 paciente
deixar a sessao antes da finalizagdo, o motivo também sera registrado. A adesdo seré registrada

no grupo intervencdo como uma porcentagem de sessdes de intervencgao totalmente realizadas,



sem divergéncias do protocolo, dado o nimero total de sessbes planejadas. A adesdo sera
registrada no grupo controle como uma porcentagem de capitulos completamente lidos, de
acordo com as entrevistas telefonicas semanais e observacdo do checkout preenchido, assim

como serdo consideradas as respostas das perguntas do final de cada capitulo.

Variaveis de Desfechos
Os desfechos serdo medidos uma semana antes da intervengdo e uma semana

apos a intervencdo. Todos os participantes serdo avaliados durante a fase "ON" da intervencao.

PDQ-39 (Parkinson's Disease Questionnaire) : O questionario foi validado no
Brasil. Ele avalia varios aspectos da qualidade de vida dos participantes com DP. E um
questionario autoaplicavel composto por 39 itens distribuidos em oito esferas: mobilidade,
atividades da vida diaria, bem-estar emocional, estigma, apoio social, cogni¢do, comunicacao
e desconforto corporal. As pontuacdes nesta escala podem variar entre 0 e 100, com uma
qualidade de vida mais baixa indicada por uma pontuacdo mais alta (CAROD-ARTAL,;
MARTINEZ-MARTIN; VARGAS, 2007) (Anexo A)

SPPB (Short Physical Performance Battery): associa a velocidade da marcha, o
levantar-se da cadeira e os resultados do teste de equilibrio. O SPPB é uma ferramenta bem
conhecida para medir o desempenho fisico em estudos populacionais com individuos idosos.
Consiste em trés atividades: uma atividade de equilibrio estatico, uma curta caminhada a uma
velocidade usual e cinco repeti¢des do teste de levantar-se da cadeira. PontuacOes baixas do
SPPB podem predizer varios resultados relacionados a salde, tais como: perda de mobilidade,
incapacidades, hospitalizacdo, duracao da estadia hospitalar, admissdo e morte. A pontuagédo
final para um baixo desempenho ¢ <8 (GOMEZ MONTES et al., 2013). (Anexo B).

Indice de Qualidade do sono Pittsburgh: avalia uma estimativa da qualidade do sono
no Gltimo més. E um instrumento autoaplicavel que consiste em 5 perguntas que devem ser
respondidas pelo companheiro de quarto do participante, devendo ser utilizado apenas para
fins clinicos e 19 perguntas autoaplicaveis agrupadas em 7 componentes (com pesos
distribuidos em uma escala de 0 a 3). Os sete componentes sdo: qualidade subjetiva do sono,
laténcia de inicio do sono, duracdo do sono, eficiéncia do sono, distirbios do sono, uso de

medicacdo hipnotica, e alteragdes na rotina diurna. As pontuacdes de cada componente sdo



somadas obtendo-se um valor total que vai de 0 a 21. Um valor total de IQSP >5 indica que 0
individuo apresenta uma grande dificuldade para dormir, se estiverem presentes pelo menos
dois componentes, ou uma moderada dificuldade de dormir estando presente pelo menos trés
componentes (MARINUS et al., 2003). (Anexo C).

IPAQ-SF (International Physical Activity Questionnaire - Short Form): Esse
questionario foi validado e tem como desfecho avaliar o nivel geral de atividade fisica em
populagdes adultas (KURTZE; RANGUL; HUSTVEDT, 2008) . Diferente da versdo longa,
que apresenta uma visdo detalhada do nivel de atividade fisica, pois contempla vérios
dominios de atividade fisica, o IPAQ-curto apresenta uma visdo geral desse nivel de atividade
e foi desenvolvido no intuito de fornecer uma ferramenta rapida para a pratica clinica. Esse
instrumento é aplicado no intervalo de 5 a 10 minutos, e € composto por 7 perguntas, as quais
sdo divididas em trés niveis de atividade fisica: vigorosa, moderada e caminhada. Destarte, a
dificuldade de respirar e a percepcéao de esfor¢o, relatadas pelo individuo durante a execugdo
de determinadas atividades fisicas, sdo empregadas para alocar o participante de acordo com
0s niveis citados anteriormente. Além disso, o questionario também engloba perguntas sobre
niveis de sedentarismo, como por exemplo, quanto tempo o individuo permanece sentado.
(Anexo D).

FES-1 (Falls Efficacy Scale - International): Os participantes irdo responder o
quanto eles se preocupam sobre a possibilidade de cair ao realizar uma lista com 16 atividades
encontradas na escala. As respostas variam de 1 a 4, sendo: 1- N&o preocupado, 2- Um pouco
preocupado, 3- Moderadamente preocupado, 4- Muito preocupado. A pontuagdo na escala de
FES-I varia de 16 a 64, de forma que quanto maior a pontuacdo, maior € o medo de cair do
paciente (CAMARGOS et al., 2010). (Anexo E).

Questionério de satisfacao

Utilizaremos um questionario autoadministrado para avaliar percep¢ao de seguranca,
viabilidade, satisfacdo, aceitagdo, melhora dos sintomas clinicos e uso futuro de cada
intervencdo. O questionario consiste em 12 questdes com respostas escritas em linhas
horizontais de 10 cm, nas quais a extremidade esquerda significa muito ruim e a extremidade
direita muito boa e uma pergunta aberta. Em cima da linha havia cinco rostos que variam com
5 categorias de expressao de satisfagdo (muito ruim, ruim, indiferente, bom, muito bom)

dentro do conceito de 0 a 10 pontos de satisfacdo. Também ha espaco aberto para as



observagdes pessoais dos pacientes. Para cada pergunta, o paciente escolhera apenas uma
alternativa. Em caso de duvida, devera ser escolhido o rosto que mais representa seus
sentimentos.

O questionério é dividido em cinco dominios: viabilidade (itens 1-2); seguranga
durante a intervencao (itens 3-5); satisfacdo (itens 6-7); eficacia: sintomas clinicos durante e
apos a intervencao (itens 8-9); aceitacdo e uso futuro da intervencdo (itens 10-12). Quanto
menor o escore, maior a dificuldade ou pior percepcdo de seguranca, a satisfacdo, interesse,
aceitacao e efeitos positivos. Também faremos a pergunta aberta: "Em que aspecto vocé acha
que a leitura do manual (em grupo ou individual) pode ser boa para individuos com Doenca

de Parkinson?". (Anexo F).

Variaveis de caracterizacdo da amostra

Serd preenchido um questionario baseado em perguntas diretas para o paciente e
revisao de prontuario com variaveis de caracteristicas demograficas, clinicas gerais e clinicas
especificas da DP como tempo de doenca, dose equivalente de levodopa, estadiamento pelo
Hoehn & Yarh modificado, funcionalidade pelo Schwab &England, flutuagdes motoras,

disautonomia, depressdo, quedas nos ultimos 6 meses.

Schwab & England Daily Living Activities: Essa escala foi validada para atender
pacientes com Parkinson (LEE at al.,2016), e tem como desfecho medir a independéncia
funcional na execucdo das atividades de vida diaria (AVDs). O instrumento quantifica o grau
de independéncia de acordo com as porcentagens, sendo 100% o estado de totalmente
independente do individuo e 0% a dependéncia total. Tal ferramenta é de suma importancia
para acompanhar a progressdo da condi¢do de saude, pois aponta incapacidades adquiridas
com a evolucdo da doenga, como por exemplo, dificuldade para se alimentar ou realizar
higiene pessoal de forma autbnoma. Além disso, a observancia do grau de incapacidade pode
ser utilizada para apontar a necessidade do ajuste de farmacos, estratégias de reabilitacdo e

orientacdes para o planejamento dos cuidados em domicilio. (Anexo G).

Escala de Hoehn e Yahr modificada: Esse instrumento foi desenvolvido para
contemplar os estadgios mais precoces da doenca de Parkinson (NAGAKI et al., 2022). No
entanto, ao contrario da Hoehn e Yahr validada na lingua portuguesa, a Escala Hoehn e Yahr

Modificada ainda ndo obteve validacdo por artigos de boa qualidade metodoldgica. Apesar



disso, essa escala € amplamente utilizada na pratica clinica para estadiamento da progressao
dos sintomas motores precoces da doenca de Parkinson. Assim como a escala original, a
Hoehn e Yarh modificada também apresenta cinco estadios. No entanto, foram introduzidos
os niveis 1,5 e 2,5, que englobam sintomas unilaterais com envolvimento axial, e sintomas

bilaterais com presenca de instabilidade postural leve, respectivamente. (Anexo H).

Dose equivalente de levodopa

Consideramos como dose equivalente de levodopa a dose de cada antiparkinsoniano
que produz o mesmo nivel de controle sintoméatico que 100 mg de levodopa de liberacdo
imediata, de acordo com revisdo sistematica feita por Tomlinson et al., (2010). Faremos a
soma dos equivalentes de cada medicamento antiparkinsoniano para calculo da dose
dopaminérgica total. Utilizaremos essa variavel de caracterizacdo de amostra para vermos a

semelhanca de dose equivalente de levodopa entre os dois grupos.

Anélise estatistica
As diferencas existentes e relacionadas as caracteristicas demograficas e clinicas entre

0S grupos serédo descritas no formato de tabela.

Todas as anélises das abordagens serdo realizadas com a ITT e por protocolo (PP).
Para o tamanho do efeito de medidas repetidas, sera realizado modelos lineares generalizados
ou analises de variancia, tal como foi feito para o calculo do tamanho da amostra. N&o foi
planejado qualquer ajuste de analise devido a fatores de confusdo, assumindo que a
randomizacdo sera suficiente para uma distribuicdo igualitaria entre os grupos. Nenhuma
estatistica inferencial sera utilizada como padrdo para as principais caracteristicas (por
exemplo: "Tabela 1), e serdo utilizados intervalos de confianca (IC) de 95%, sempre que for

possivel.

Seré&o feitas duas analises: uma ITT, incluindo todos os individuos randomizados, e a
por protocolo (PP), incluindo todos os participantes que completarem o estudo (concluséo)
com uma adesdo de pelo menos 85% das sessOes de intervengdo (> 20 sessdes para os
participantes que forem alocados do grupo de exercicio e > 10 sessdes para os participantes
que forem alocados no programa educacional). Para cada caso, sera descrito de forma
qualitativa os motivos e os detalhes da retirada de participacdo no estudo. Nao estdo previstas

analises provisorias.



As variaveis continuas serdo descritas em cada um dos pontos estudados através da
média aritmeética ou geométrica, do desvio padréo, do IC de 95% e do intervalo interquartil,
conforme cada caso. As mudancas pos int ervencao serdo detalhadas de forma descritiva
juntamente com o IC de 95%. Considerando os dados faltantes para modelos de imputacéo na
andlise ITT, serd utilizado o ultimo modelo de observagdo transportada para imputagdo. As
variaveis categoricas de cada g rupo da linha de base e apds intervencao (se aplicavel) serdo
mostradas em numeros absolutos e proporcionais aos participantes (%) com IC de 95%. Para
dados categoéricos como eventos adversos, ndo foi planejado nenhuma analise estatistica
inferencial.

As analises estatisticas serdo realizadas no Stata e no R.

Calculo da amostra

A amostra foi calculada baseada em ensaio clinico Park-band que aconteceu no
periodo de janeiro de 2020 a agosto de 2024. O Park-band foi intervencdo que comparou a
intervencdo de exercicios de forca potente com dispositivos elasticos (duas vezes por semana
por 12 semanas) com educacdo em saude com manual validado pela equipe de pesquisa do
Ambulatorio “Viver com Parkinson” (uma vez por semana por 12 semanas). Um dos
desfechos do Park-band foi qualidade de vida pelo PDQ-39. Utilizamos o efeito da
intervencdo de educacdo em salde do Park-band para célculo da amostra utilizanrkdo o

programa G Power.



ANEXO A

PDQ 39 - Questionario sobre a Doenca de Parkinson

Nome:

Diagnastico: Sexo: Data do diagnéstico:
Lado dominante: Idade. Data de avaliacéo:
Prontuario: 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 DA 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 botbes ou cadar¢os?

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre
14- Teve dificuldade para escrever claramente?

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 doencga para outras pessoas?




Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre
24- Evitou situacdes que envolviam comer ou beber em publico?

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre
25- Sentiu-se envergonhado em puablico?

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre

26- Sentiu-se preocupado com a reacdo de outras pessoas em relacdo a vocé?

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente  |Sempre
SUPORTE SOCIAL

27- Teve problemas no relacionamento com pessoas préximas?

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

30- Adormeceu inesperadamente durante o dia?
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre

31- Teve problemas de concentracdo?




Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre
32- Teve falta de memoria?
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre
33- Teve pesadelos ou alucinagfes?
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre
COMUNICACAO
34- Teve dificuldade para falar?
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre
35- Sentiu que ndo podia comunicar-se efetivamente?
Nunc Algumas Frequentem Se
Raramente
a vezes ente mpre
36- Sentiu-se ignorado pelas pessoas?
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre
DESCONFORTO CORPORAL
37- Teve céibras musculares dolorosas ou espasmos?
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre
38- Teve dores nas articulagées ou no corpo?
Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre

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




Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre

Consideracfes: A pontuacdo para cada questédo varia de 0 (zero) a 4 (quatro),

sendo que a resposta “hunca” equivale ao

escore 0 (zero), “raramente” ao escore 1 (um), “algumas vezes” ao escore 2

(dois), “frequentemente” ao escore 3 (trés)

e “sempre” ao escore 4 (quatro). A pontuagao do paciente para cada dominio

€ o resultado da seguinte equacgéo: a soma

dos escores para cada questao dividida pelo resultado da multiplicacédo de 4

(que é o escore maximo para cada questao)

pelo namero total de questbes 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

gualidade 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.




ANEXO B

UM PE DO LADO DO OUTRO
Pés juntos, um ao lado do outro

=10s
0 =menos de 10s se a pontuagdo for zero,
va direamente para o teste de velocidade
de caminhada

POSICAO SEMI-TANDEM
O calcanhar de um pé na altura do polegar
do outro lado

=10s
0 = menos de 10s, se a pontuagdo for
zero, va diretamente para o teste de
velocidade de caminhada

POSIGAO EM TANDEM

O calcanhar de um pé em contato com a
ponta do outro

2=10s

1=3a9s

0 =menos de 3s

m 2m 3m 4m

o2 [ ]

7

Mega o tempo que leva para caminhar 3 ou 4 metros em
um ritmo normal (use o melhor tempo de duas tentativas)

Caminhada de 3m Caminhada de 4m

<3625s............... 4 <482s.....ccccc..... B
3,62-4,65s.. .3 4,82-6,20s. .3
4,66-6,52s.. .2 6,21-8,70s. .2
>6,52s..... . >87s....... ]
Incapaz.......... 0 Incapaz...........0

TESTE DE VELOCIDADE DE MARCHA

Pré-teste: Individuo deve cruzar os bragos sobre o peito e
tentar ficar de pé com os bragos cruzados nessa posi¢do
0 =incapaz

5 REPS: Meca o tempo
que leva para se levantar 5
vezes da posigéo sentada,
com as costas retase o
mais rapido possivel com
0s bragos cruzados.

0 = mais de 60s ou incapaz
1=16,7-59s
2=13,70-59s
3=11,20-13,69s

4 =menos de 11,19s

SPPB (Short Physical Performance Battery)



ANEXO C

INDICE DA QUALIDADE DO SONO DE PITTSBURGH — VERSAO PORTUGES BRASILEIRO (PSQI-BR)

Data da avaliagéo.__/ [ . Avaliador:

I NOME DO PARTICIPANTE (SOCIAL) ID: DATA DE NASCIMENTO: A | ]

As seguintes perguntas séo relativas aos seus habitos de sono durante o ultimo més somente. Suas respostas devem indicar a lembranca mais exata
da maioria dos dias e noites do ultimo més. Por favor, responda a todas as perguntas.

1. Durante o ultimo més, quando vocé geralmente foi para a cama a noite? Hora usual de deitar:
'z‘a%%mn!e o ultimo més, quanto tempo (em minutos) vocé geraimente levou para dormir a NGO a6 RS

3. Durante o tltimo més, quando vocé geralmente levantou de manha? Hora usual de levantar:

4. Durante o Gltimo més, quantas horas de sono vocé teve por noite? (Este pode ser diferente
do niumero de horas que vocé ficou na cama)

Horas de sono por noite:

Para cada uma das questes restantes, marque a melhor (uma) resposta. Por favor, responda a todas as questoes.

5. Durante o dltimo més, com que frequéncia vocé teve Nenhuma no Menos de uma Uvm‘;:::r Trés ou mais

dificuldade para dormir porque vocé... altimo més vez por semana ERERI vezes na semana

A) ndo conseguiu adormecer em até 30 minutos 0 1 2 3

B) acordou no meio da noite ou de manha cedo 0 1 2 3

C) precisou levantar para ir ao banheiro 0 1 2 3

D) ndo conseguiu respirar confortavelmente 0 1 2 3

E) tossiu ou roncou forte 0 1 2 3

F) sentiu muito frio 0 1 2 3

G) sentiu muito calor 0 1 2 3

H) teve sonhos ruins 0 1 2 3

1) teve dor 0 1 2 3

J) outra(s) razéo(6es), por favor descreva:

Com que frequéncia, durante o Gltimo més, vocé teve o 1 2 3

dificuldade para dormir devido a essa razao?

6. Durante o ultimo més como vocé classificaria a Muito boa Boa Ruim Muito Ruim

qualidade do seu sono de uma maneira geral: 0 1 2 3
Nenhuma no Menos de uma LS o0 ras Trés ou mais

ultimo més vez por semana v::.::' vezes na semana

7. Durante o uitimo més, com que frequéncia vocé tomou
medicamento (prescrito ou “por conta propria”) para lhe 0 1 2 3
ajudar a dormir?

8. No dltimo més, que frequéncia vocé teve dificuldade
para ficar acordado enquanto dirigia, comia ou participava 0

de uma atividade social (festa, reuniao de amigos, 1 2 3
trabalho, estudo)
9. Durante o Gltimo més, quiao problematico foi pra vocé Nenhuma Um problema Um problema Um grande
nter o entusi (animo) para fazer as coisas (suas dificuldade leve razoavel problema
atividades habituais)? 0 1 2 3
Parceiro no
= 4 Parceiro ou mesmo quarto,
10. Voceé tem um(a) parceiro [esposo (a)] ou colega de colega, mas em thas e outia Parcelro na
quarto? Nao outro quarto cama mesma cama

[] [1 [1 []
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INSTRUCOES PARA CALCULO DA PONTUACAO DO PSQJ

O PSAQI contém 19 perguntas autoavaliadas e 5 perguntas avaliadas pelo parceiro de cama ou colega de quarto (se houver). Apenas perguntas
autoavaliadas s@o incluidas na pontuagéo. As sete pontuagdes dos componentes sao entao somadas para produzir uma pontuagéo “global”, com uma
faixa de O-21 pontos, “0" indicando nenhuma dificuldade e “21" indicando dificuldades graves em todas as areas.

COMPONENTE DO PSQI INSTRUGAO QUESTAO | SCORE PONTUAGCAO DO
COMPONENTE
1) Qualidade subjetiva do sono | Examine a quest&o 6 e atribua a pontuagao: 06
Examine a questéo 2 e atribua a pontuagao de a seguinte Atrbua a pontuagdo do
maneira: componente 2 da seguinte
e S 15minutos = 0 pontos; 02 maneira:
. 16 a 30 minutos = 1 ponto; e 0=0ponto;
¢ 31 a60 minutos = 2 pontos; . 1a2 =1 ponto;
> 60 minutos =3 tos; 3ad4=2 tos;
2) Laténcia do sono . Manite . BRb=scote:
Examine a quest#o 5a e atribua a pontuagéo da
seguinte maneira:
« Nenhuma vez = 0 ponto, 05A

e Menos de 1 vez/semana = 1 ponto;
e 1a2vezes/semana = 2 pontos;
e 2a3vezes/semana = 3 pontos,
Examine questéo 4 e atribua a pontuagéo da seguinte
maneira:
3) Duragéio do sono e >Thoras =0 ponto, 04
. 6 a7 horas = 1 ponto,
e 5a6 horas = 2 pontos;
e <5 horas = 3 pontos,
Examine a questéo 2 e atnbua a pontuagao da seguinte
maneira:
« Escreva o nimero de horas dormidas
(questao 4);
e Calcule o nimero de horas no leito: {horéario
de levantar (questéo 3) — horarno de deitar

(questao 1)); 04

o ) « Calcule a eficiéncia do sono: {n° de horas
4) Eficiéncia habitual do sono dormidas/n® de horas no leito} x 100 = 03
eficiéncia do sono (%), 01

Atribua a pontuagdo do componente 4 (eficiéncia do
sono %) da seguinte maneira:

e >85% = 0ponto,

. 75 a 84% = 1 pontos,

e 65a74% = 2 ponlos,

o <65% = 3 pontos,

Examine as questoes de 5b a 5) e atnbua a pontuagao: 58
e« Nenhuma vez = 0 ponto;
e« Menos de 1 vez/sem = 1 ponto; 5C
. 1 a 2 vezes/semana = 2 pontos; I=5)
. 3 vezes/sem ou mais = 3 pontos,
5E
Some a pontuagéo de 5b a 5j e atribua a pontuagéo do
5) Distrbios do sono componente gaé;a seguinte forma: R 5F
e 0=0ponto, 56
e 1a9=1pontos;
e 10 a18 =2 pontos, 5H
e 19a27 =3 pontos,
51
5
6) Uso de remédio para dormir | Examine a questdo 7 e atribua a pontuagao: 07
Some a pontuagéo das questoes 8 e 9 e atribua a
pontuagéo do componente 7 da seguinte maneira: 08
7) Disfungéo diuma e« 0=0ponto;
e 1a2=1ponto;
e 3a4=2pontos; 09

e 5a6=23pontos;
Pontuagéo global: | Os escores dos sete componentes sé&o somados para conferir uma pontuagéo

global do PSQI, a qual varia de 0 a 21. ) ‘
« > 5 pontos = sono insatisfatorio (baixa qualidade do sono).

REFERENCIA
Buysse DJ, Reynolds Il CF, Monk TH, Bemam SR, Kupfer DJ. The Pittsburgh sleep quality index: A new instrument for psychiatric practice and
research. Psychiatric Research, 1989, 28(2).193-213.



OPCOES DE RESPOSTAS PARA OS PARTICIPANTE

QUESTAO 05
Menos deuma | Uma ou duas Trés ou mais
Nenhuma no
bty A vez por vezes por vezes na
ultimo més
semana semana semana
QUESTAO 06
Muito boa Boa Ruim Muito Ruim
QUESTOES 07 E 08
Nerrumaro [ Menes deums| Uns oudues | Trés aumai
ultimo més P P
semana semana semana
QUESTAO 9
Nenhuma Um problema | Um problema Um grande
dificuldade leve razoavel problema




ANEXO D
QUESTIONARIO INTERNACIONAL DE ATIVIDADE FiSICA

- VERSAO CURTA -

Nome:

Data: / / Idade : Sexo: F ()M ()

Nos estamos interessados em saber que tipos de atividade fisica as pessoas fazem como
parte do seu dia a dia. Este projeto faz parte de um grande estudo que esta sendo feito em
diferentes paises ao redor do mundo. Suas respostas nos ajudardo a entender que tdo ativos
nos somos em relacao a pessoas de outros paises. As perguntas estdo relacionadas ao tempo
que vocé gasta fazendo atividade fisica na ULTIMA semana. As perguntas incluem as
atividades que vocé faz no trabalho, para ir de um lugar a outro, por lazer, por esporte, por
exercicio ou como parte das suas atividades em casa ou no jardim. Suas respostas séo MUITO
importantes. Por favor responda cada questdo mesmo que considere que ndo seja ativo.

Obrigado pela sua participacéo !

Para responder as questdes lembre que:

e ¥ atividades fisicas VIGOROSAS sdo aquelas que precisam de um

grande esforgo fisico e que fazem respirar MUITO mais forte que o normal

e ¥ atividades fisicas MODERADAS sao aquelas que precisam de
algum esforco fisico e que fazem respirar UM POUCO mais forte que o normal

Para responder as perguntas pense somente nas atividades que vocé realiza por pelo

menos 10 minutos continuos de cada vez.

1la Em quantos dias da ultima semana vocé CAMINHOU por pelo menos 10 minutos
continuos em casa ou no trabalho, como forma de transporte para ir de um lugar para outro,

por lazer, por prazer ou como forma de exercicio?



dias por SEMANA () Nenhum

1b Nos dias em que vocé caminhou por pelo menos 10 minutos continuos guanto

tempo no total vocé gastou caminhando por dia?

horas: Minutos:

2a. Em quantos dias da ultima semana, vocé realizou atividades MODERADAS por
pelo menos 10 minutos continuos, como por exemplo pedalar leve na bicicleta, nadar, dangar,
fazer ginastica aerdbica leve, jogar volei recreativo, carregar pesos leves, fazer servicos
domeésticos na casa, no quintal ou no jardim como varrer, aspirar, cuidar do jardim, ou
qualquer atividade que fez aumentar moderadamente sua respiracao ou batimentos do coracao
(POR FAVOR NAO INCLUA CAMINHADA)

dias por SEMANA () Nenhum

2b. Nos dias em que vocé fez essas atividades moderadas por pelo menos 10 minutos

continuos, quanto tempo no total vocé gastou fazendo essas atividades por dia?

horas: Minutos:

3a Em quantos dias da tltima semana, vocé realizou atividades VIGOROSAS por pelo
menos 10 minutos continuos, como por exemplo correr, fazer ginastica aerébica, jogar futebol,
pedalar rapido na bicicleta, jogar basquete, fazer servicos domeésticos pesados em casa, no
quintal ou cavoucar no jardim, carregar pesos elevados ou qualquer atividade que fez

aumentar MUITO sua respiracao ou batimentos do coracéo.

dias por SEMANA () Nenhum

3b Nos dias em que vocé fez essas atividades vigorosas por pelo menos 10 minutos

continuos quanto tempo no total vocé gastou fazendo essas atividades por dia?

horas: Minutos:



Estas Gltimas questdes sdo sobre o tempo que vocé permanece sentado todo dia, no
trabalho, na escola ou faculdade, em casa e durante seu tempo livre. Isto inclui o tempo
sentado estudando, sentado enquanto descansa, fazendo licdo de casa visitando um amigo,
lendo, sentado ou deitado assistindo TV. N&o inclua o tempo gasto sentando durante o

transporte em Onibus, trem, metrd ou carro.

4a. Quanto tempo no total vocé gasta sentado durante um dia de semana?

horas minutos

4b. Quanto tempo no total vocé gasta sentado durante em um dia de final de semana?

horas minutos




ANEXO E

ESCALA INTERNACIONAL DE EFICACIA DE QUEDAS

NOME: Sexo: ' Prontuario:

Idade: Data da Lesao:
Lado Dominante ou parético: (D) (E) 7 'Datada Avaliagao:
Diagnostico: Avaliador:

Agora nés gostariamos de fazer algumas perguntas sobre o quanto vocé esta preocupado com a possibilidade de cair. Para cada uma
das atividades a seguir, por favor, marque a alternativa que mais se aproxima da sua prépria opinido para mostrar o quanto vocé esta
preocupado com a possibilidade de uma queda se vocé realizasse essa atividade. Por favor, responda considerando como vocé
comumente faz essa atividade. Se vocé comumente néo faz a atividade (ex: alguém faz as compras para vocé), por favor, responda
como vocé acha que estaria preocupado em cair se fizesse a atividade.

- Nao estou Um pouco Moderadamente Muito
Atividades
preocupado | preocupado preocupado Preocupado

1. Limpar a casa (ex., esfregar, varrer, aspirar) 1 2 3 4
2. Vestir-se ou despir-se 1 2 3 4
3. Preparar refeigdes diarias 1 2 3 4
4. Tomar banho (banheira ou chuveiro) 1 2 3 4
5. Ir as compras 1 2 3 4
6. Sentar-se ou levantar-se da cadeira 1 2 3 4
7. Subir ou descer escadas 1 2 3 4
8. Andar pela vizinhanca 1 2 3 4
9. Alcancar algum objeto acima da sua cabecga ou 1 5 3 4
no chéo
10. Atender ao telefone antes que pare de tocar 1 2 3 4
11. Andar em superficies escorregadias (molhadas 1 > 3 4
ou enceradas)
12. Visitar um amigo ou parente 1 2 3 4
13. Andar em um local onde haja multidao 1 2 3 4
14. Andar em superficies irregulares (chdo com

- 1 2 3 4
pedras, piso mal conservado ou sem asfalto)
15. Subir ou descer uma rampa 1 2 3 4
16. Sair para eventos sociais (atividades religiosas,

¥ =7 1 2 3 4

encontros familiares, reunido do clube)
TOTAL

Consideragoes: 223 pontos sugere associagdo com histérico de queda esporadica e 231 pontos sugere queda
recorrente.

FONTE: CAMARGOS, F.F.O; DIAS, R.C; DIAS, J.M.D.; FREIRE, M.T. F.. Adaptagao transcultural e avaliagdo das
propriedades psicométricas da Falls Efficacy Scale - International em idosos Brasileiros (FES-I-BRASIL). Rev Bras
Fisioter, vol. 14, n. 3, p. 237-43, 2010.




ANEXO F

ESCALA VISUAL ANALOGICA DE SATISFACAO

Nome:

Esta escala tem por objetivo avaliar o seu nivel de satisfacdo durante as reunides de
educacao em salde com a cartilha Viver com Parkinson. Ela possui 12 perguntas referentes
aos dominios: viabilidade, seguranga, melhora nos sintomas da doenca de Parkinson, e uso e
indicacdo futura de reunides de educacdo em satde com a cartilha Viver com Parkinson. Cada
pergunta contém 5 rostos que vao de: 0 a 10 pontos em relagdo a sua satisfacdo. Para cada
pergunta, podera escolher uma Unica alternativa. Se vocé tiver davida, escolha o rosto que

mais representa a sua satisfacao.

VIABILIDADE DAS REUNIOES DE EDUCACAO EM SAUDE COM A
CARTILHA VIVER COM PARKINSON

1) Vocé achou que seria impossivel participar das reunies de educacdo em satde com
a cartilha Viver com Parkinson?

Multo ditich Diticht nditereme Facil Multo raci
' t T t T t T + 1
0 2.5 4 7.5 10
- >} >}~ >} -»]

2) Vocé sentiu dificuldade de participar das reunides de educacdo em salde com a

cartilha Viver com Parkinson?



Multo ditich Ditich Inditereme Facll Multo racil
t T t T t T t 1
0 25 9] 75 10
] >} >} >} »(]

SEGURANCA DURANTE AS REUNIOES DE EDUCAC}AO EM SAUDE COM
A CARTILHA VIVER COM PARKINSON
3) Vocé sentiu medo de cair ao frequentar as reunides de educacdo em saude com a

cartilha Viver com Parkinson?

e o I (N I (]
Multo ditich Diticht Indifereme Facil Multo réacil
} t T t Y t T 1 1
0 25 4] 75 10
] >} »(} »(_} »[_]

4) Vocé se sentiu seguro (a) ao frequentar reunifes de educacdo em saude com a

cartilha Viver com Parkinson?

Multo diticil Diticit Inditereme Facil Multo racll
) ' T t T t T 1 1
0 25 4] 75 10
] » ]} o[} »[} » ]

5) Vocé sentiu algum desconforto, dor muscular ou teve alguma lesdo ao participar

das reunides de educagdo em saude com a cartilha Viver com Parkinson?



Multo ditich Diticlt nditereme

Multo racll
} t T t T t T 1 1
0 25 5 75 10
L »[]) [} »[ 7} o[
() Néo () Sim, onde?( )

APRECIACAO E SATISFACAO DAS REUNIOES DE EDUCACAO EM
SAUDE COM A CARTILHA VIVER COM PARKINSON

6) Vocé acha que as reunifes de educacdo em saude com a cartilha Viver com
Parkinson s&o desafiadoras para o paciente com doenca de Parkinson?
()sim () ndo

E vocé se sentiu satisfeito(a) ao participar? () sim () ndo

° & I I I N
Multo ditich DIiticht ndifereme Facil Multo racll
} t T t T t T 1 1
D 25 S 75 10
] o} >} »(_} »(]

7) Como voce se sentiu algumas horas depois de participar das reunides de educacao
em salde com a cartilha Viver com Parkinson?

° & I I 5 N | ()
Multo ditich Ditich ndifereme Facll Multo racll
' t T t T t T 1 i
0 25 5 75 10
(. o[} o[} >} »]



EFICACIA: MELHORA NOS SINTOMAS DURANTE E APOS AS REUNIOES
DE EDUCACAO EM SAUDE COM A CARTILHA VIVER COM PARKINSON

8) Vocé teve congelamento (freezing) durante as reunifes de educacdo em saude com

a cartilha Viver com Parkinson?

e o I I I N
Multo ditich Ditich nditereme Facil Multo racil
' t T t T t T 1 i
0 2.5 5 75 10
] o[} o} >} o]

9) Vocé acha que reunibes de educacdo em salde com a cartilha Viver com

Parkinson podem melhorar a locomocé&o na doencga de Parkinson?

oo I I I N
Multo ditich Difici nditereme Facil Multo racll
! t T t Y t T t i
0 25 5 75 10
] o[} >} >} o]

O que vocé acha que pode melhorar com reuniées de educag¢do em saude com a

cartilha Viver com Parkinson? ( )

USO FUTURO DAS REUNIOES DE EDUCACAO EM SAUDE COM A
CARTILHA VIVER COM PARKINSON

10)Vocé acrescentaria na sua rotina reunides de educacdo em saude com a cartilha

Viver com Parkinson?



‘o u
(=)
Multo ditich DIiticit nditereme Facil Multo racll
¥ \ T T t+ T . 4
0 25 5 75 10
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11)Quantas vezes por semana vocé frequentaria reunides de educagcdo em saude

com a cartilha Viver com Parkinson?

Diticit Indifereme Facil Multo racll

4
v 1

-
-

5 75 10
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12)Vocé recomendaria as reunides de educagdo em saude com a cartilha Viver com
Parkinson para algum amigo com doenca de Parkinson?
("‘.é . ) ( ‘_l |> (<| [ ) ( i ) (’\ ' /)

Multo ditich Dificit Indifereme Facll Multo racll
F t T t v T . 3 - 4
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ANEXO G
ASSOBRAFIR - Avaliacao de Atividades de Vida Diaria (AVD)

Versao brasileira da escala London Chest Activity of Daily Living (LCADL)

Nome: Idade:
Vocé moral/vive sozinho (a) ? ( ) sim ( )nédo

Por favor, diga-nos como tem sido a sua falta de ar durante os Ultimos dias enquanto realizou as seguintes
atividades.

Atividades Escores
Cuidado pessoal
1. Secar-se apds o0 banho 0 1 2 3 4 5
2. Vestir a parte de cima do corpo (camisa, 0 1 2 3 4 5
casaco)
3. Colocar sapatos / meias 0 1 2 3 4 5
4. Lavar os cabelos 0 1 2 3 4 5
Domésticas
5. Arrumar a cama 0 1 2 3 4 5
6.Trocar o lengol / roupa de cama 0 1 2 3 4 5
7. Lavar janelas / cortinas 0 1 2 3 - 5
8. Tirar 0 pd 0 1 2 3 4 5
9. Lavar louga 0 1 2 3 4 5
10. Passar o aspirador de p6 / varrer 0 1 2 3 4 5
Fisicas
11. Subir escadas 0 1 2 3 4 5
12. Curvar-se 0 1 2 3 4 5
Lazer
13. Caminhar em casa 0 1 2 3 4 5
14. Sair socialmente 0 1 2 3 4 5
15. Conversar / falar 0 1 2 3 4 5

Quanto a falta de ar afeta as suas atividades de vida diaria?
() Muito () Pouco ( ) Nada
Escores:

0. Nao executo esta atividade (porque nunca precisei fazer ou € irrelevante)

1. N&o sinto falta de ar ao executar esta atividade

2. Sinto moderada falta de ar ao executar essa atividade

3. Sinto muita falta de ar ao executar essa atividade

4. Nao consigo mais executar essa atividade devido a falta de ar e nao tenho ninguém que possa fazer ela

por mim

5. Nao consigo mais executar essa atividade e preciso que alguém a faca por mim ou me auxilie devido a
falta de ar.



ANEXOH

ESCALA DE HOEHN E YAHR MODIFICADA

NOME: Sexo: Prontuario:
Idade: Data da Leséo:

Lado Dominante ou parético: (D) (E) | Data da Avaliacao:
Diagndstico: \ Avaliador:

Estagio Descrigao
0 Nenhum sinal da doenga
1 Doenca unilateral
1,5 Envolvimento unilateral e axial.
2 Doenca bilateral sem déficit de equilibrio (recupera o equilibrio dando trés passos para tras ou menos).
2,5 Doenca bilateral leve, com recuperacao no “teste do empurrao’(empurra-se bruscamente o paciente

para tras a partir dos ombros, o paciente da mais que trés passos, mas recupera o equilibrio sem
ajuda).

Doenca bilateral leve a moderada; alguma instabilidade postural; capacidade para viver independente.

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

Confinado a cama ou cadeira de rodas a ndo ser que receba ajuda.

* Sugere-se iniciar o teste do item 5 para o item 1.

Classificagao
Estagios 1 a 3 = incapacidades leve a moderada
Estagios 4 e 5 = incapacidade grave.

FONTE: SHENKMAN M. L.; CLARK K_; XIE T.; KUCHIBHATLA M.; SHINBERG M.; RAY L.; Spinal movement and
performance of standing reach task in participants with and without Parkinson disease. Phys Ther, vol. 81, p. 1400-1411,
2001.



Tabela 2: Cronograma

2024 2025
ATIVIDADES Més
Out Nov Dez Jan

Capitulo 1: Doutor, o que eu tenho? X

Capitulo 2: E agora, vou ficar bom, doutor? X

Capitulo 3:- Doutor, tenho que fazer exercicios? X

Capitulo 4: Doutor, as vezes eu travo e ndo consigo andar! X

Capitulo 5: Cai na hora do banho. Agora, tenho medo de cair! X

Capitulo 6: Eita, eu tenho prisao de ventre! X

Capitulo 7: Doutor, dei um chute na minha esposa enquanto dormia. Isso é normal? X

Capitulo 8: Doutora, tenho dificuldade em colocar as ideias no lugar! X

Capitulo 9: Doutora, hé coisas estranhas acontecendo comigo! X

Capitulo 10: Estou tdo desanimado, sem esperanca de melhorar X

Capitulo 11:Doutora, eu fico tonto quando levanto! X

Capitulo 12: Entdo, doutora, é possivel viver bem com Parkinson? X




Tabela 3: Orgamento

Orgcamento
Tipo de Material Descricao do item Valor (R$)
Manual Manual instrutivo para R$ 26,90/und

pacientes com Parkinson,
impresso em folha tamanho
A4, coloridas.
Total Impresséo de 16 R$ 430,00
exemplares

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DA PESQUISA: Avaliacio dos beneficios da educagéo em salide com
um manual educativo validado para pacientes com Doenca de Parkinson leve a

moderada

Prezada (0) senhora/senhor,

1 — Convidamos o senhor (a) para participar da pesquisa intitulada "Avaliacdo dos
beneficios de um manual educativo validado para pacientes com Doenca de Parkinson leve a
moderada"”, que tem como objetivo avaliar se a educa¢do em saude, por meio de tutoriais no
formato de roda de conversa, é superior a leitura domiciliar na melhoria da qualidade de vida,
da qualidade do sono, do desempenho fisico, do nivel de atividade fisica e da reducédo do medo

de cair.

2 — Os encontros ocorrerdo uma vez por semana no formato roda de conversa para
leitura de um capitulo do manual, coordenados por pesquisadores da Pesquisa e Extensdo da
Universidade Federal do Ceara (UFC), e supervisionados por uma geriatra. Os pacientes serao
contatados através de ligacdes telefonicas no turno da manhd, no dia da intervencao, para
lembra-los de ingerir a Levodopa uma hora antes, a fim de aproveitar a fase ON do
medicamento. A intervencao ocorrerd por meio da leitura orientada por facilitadores, e seréo

organizadas dindmicas didaticas referentes ao capitulo para facilitar a compreensdo. Além



disso, 0s pacientes serdo incentivados a interagir entre si e a compartilhar suas experiéncias
sobre a Doenca de Parkinson. Para os pacientes que receberdo o manual para ler em domicilio,
sera disponibilizado um cheklist, que devera ser preenchido pelo paciente para verificar se as
leituras foram realizadas. Da mesma forma, o paciente receberd um telefonema na manha do
mesmo dia da sessdo para ser lembrado de tomar a Levodopa uma hora antes de iniciar a
leitura do capitulo. Ele também sera convidado a responder as perguntas no final de cada

capitulo, referentes ao capitulo da semana anterior, a fim de consolidar o aprendizado.

3 — O paciente sera submetido a Escala de Hoehn e Yarh Modificada para classificar
0 estagio da Doenca de Parkinson e respondera questionarios referentes a qualidade de vida,
qualidade do sono, desempenho fisico, nivel de atividade fisica e medo de cair. Esses
procedimentos apresentam baixo risco, pois consistem, em sua maioria, em perguntas
objetivas relacionadas a dominios como funcionalidade e incapacidades. Além disso, 0s
instrumentos serdo aplicados por profissionais treinados e capacitados, o0 que contribui para

minimizar ainda mais 0s riscos associados ao processo.

4 — Seja nos encontros presenciais ou nas leituras em domicilio, ndo ha perigos
relevantes, visto que tanto na intervencao quanto no grupo controle, a premissa da pesquisa é

realizar a educacdo em saude por meio da leitura de um manual educativo.

5 — Trata-se de um estudo do tipo ensaio clinico randomizado simples cego, que testa
a hipétese de que a Educacdo em Salde, utilizando um manual educativo validado para
pacientes com doenca de Parkinson (leve ou moderado) no formato presencial, é superior a
leitura domiciliar em relacdo aos desfechos avaliados. Portanto, espera-se que o formato
presencial (tutorial), com rodas de conversa e orientacdo direta, trard mais beneficios do que
a leitura realizada em domicilio. No entanto, somente ao final do estudo sera possivel concluir

se hé& vantagem significativa no formato presencial.

6 — N&o serdo disponibilizados procedimentos alternativos;



7 — Direito de se retirar do estudo: “ Voceé tem a liberdade de retirar seu consentimento
a qualquer momento e deixar de participar do estudo, sem prejuizo para seu tratamento na

Instituicao™;

8 — Direito de confidencialidade — “As informagdes obtidas serdo analisadas em

conjunto com outros pacientes, ndo sendo divulgado a identificagdo de nenhum paciente”;

9 — Direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais das pesquisas,

quando em estudos abertos, ou de resultados que sejam do conhecimento dos pesquisadores;

10 — Despesas e compensacdes: Ex.: Nao ha despesas pessoais para o participante em
qualquer fase do estudo, incluindo exames e consultas. Também ndo h& compensagédo
financeira relacionada a sua participacdo. Se existir qualquer despesa adicional, ela sera

absorvida pelo orcamento da pesquisa.

11 - Compromisso do pesquisador de utilizar os dados e o material coletado somente

para esta pesquisa.

12 - Garantia de acesso: “em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos
profissionais responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais davidas. O
principal investigador € o Prof. Dr. Pedro Braga Neto, que pode ser contatado no endereco:
Rua Capitdo Francisco Pedro, 1290, Rodolfo Teéfilo — Fortaleza — CE. Telefone: (85) 3366-

8052, e-mail:ppraganeto@gmail.com. Ademais, também disponibilizamos o ndmero de

contato da pesquisadora Prof.2. Dra. Danielle Pessoa Lima pelo telefone: (85) 3366-8382.

“Se vocé tiver alguma consideracdo ou ddvida sobre a ética da pesquisa, entre em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do HUWC — Rua Coronel Nunes de
Melo,1142 Térreo, Rodolfo Teofilo; fone: 3366-8589 — E-mail: cephuwc@huwc.ufc.br”

Caso vocé se sinta suficientemente informado a respeito das informacdes que leu ou
que foram lidas para vocé sobre os propdsitos do estudo, os procedimentos a serem realizados,
seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes e que sua participacdo é voluntaria, que ndo ha remuneracdo para participar do

estudo e se vocé concordar em participar solicitamos que assine no espaco abaixo.


mailto:ppraganeto@gmail.com
mailto:cephuwc@huwc.ufc.br

Assinatura do paciente/representante legal Data [

Assinatura da testemunha Data / /

Para casos de pacientes menores de 18 anos, analfabetos, semi-analfabetos ou portadores de

deficiéncia auditiva ou visual.

Assinatura do responsavel pelo estudo Data [

CONSENTIMENTO INFORMADO PARA PROJETO COMPLETO

Eu, , anos,

RGn° , declaro que € de livre e espontanea vontade que estou

participando como voluntario da pesquisa. Eu declaro que li cuidadosamente este Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido e que, ap6s sua leitura tive oportunidade de fazer



perguntas sobre o conteddo do mesmo, como também sobre a pesquisa e recebi explicacdes
que responderam por completo minhas davidas. E declaro ainda estar recebendo uma cépia
assinada deste Termo.

DATA: / /

Assinatura da voluntaria(o)



Assinatura do Pesquisador

Nome legivel do Pesquisador:

Assinatura de quem aplicou o TCLE

Nome legivel de quem aplicou
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