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RESUMO

A pandemia gerada pelo novo coronavirus (SARS-CoV-2), causador da doenga
COVID-19, teve um crescimento exponencial desde a descoberta do virus em Wuhan, na
China. Uma das alternativas adotada por diversos paises a fim de evitar a propagacao, foi o
isolamento social como uma medida imposta a populagdo. O presente estudo teve como
intuito analisar se o isolamento interfere na qualidade de vida de pacientes com Doenga de
Parkinson diagnosticados ha pelo menos 6 meses. A pesquisa teve carater longitudinal e os
participantes concordaram com o termo de esclarecimento. Os questionarios aplicados
foram: Parkinson Disease Questionnaire - 8§ (PDQ-8), para avaliagdo da qualidade de vida e
Escala Unificada de Avaliagao da Doenga de Parkinson (UPDRS) — Parte I e II, com intuito
de avaliar a evolugdo dos sintomas da doenca de Parkinson através da percepgao do préprio
individuo. Podemos concluir que a pandemia e consequente isolamento social geraram
influéncia sobre a progressdao da DP e na qualidade de vida, na sintomatologia motora e nao
motora dos individuos avaliados. No quadro geral da qualidade de vida o isolamento foi
prejudicial principalmente nos dominios de mobilidade, AVDs, bem estar emocional e
suporte social, que foram avaliados por meio do PDQ-8 e UPDRS.

Palavras-chaves: SARS-CoV-2, [solamento social, Doenga de Parkinson, Qualidade de

vida.



ABSTRACT

The pandemic generated by the new coronavirus (SARS-CoV-2), which causes
COVID-19 disease, has grown exponentially since the discovery of the virus in Wuhan,
China. One of the alternatives adopted by different countries in order to prevent the spread
was social isolation. The present study aims to investigate whether isolation interferes with
the quality of patients' lives with Parkinson's Disease diagnosed for at least 6 months. The
research has a longitudinal character, the participants agreed with the clarification terms, the
relative questionnaires were: Parkinson Disease Questionnaire - 8 (PDQ-8) for quality of life
assessment and the Unified Parkinson's Disease Rating Scale (UPDRS) - Part I and 11, in
order to assess the symptom evolution of Parkinson's disease through the individual's own
perception. We can conclude that the pandemic and consequent social isolation influenced
the progression of PD and the quality of life, both in motor and non-motor symptoms of the
individuals evaluated. In the general picture of quality of life, isolation was harmful,
especially in the domains of mobility, ADLs, emotional well-being and social support,
which were assessed using the PDQ-8 and UPDRS.

Keywords: SARS-CoV-2, Social isolation, Parkinson's disease, Quality of life.
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IMPACTO DO DISTANCIAMENTO SOCIAL DEVIDO A PANDEMIA DO
COVID-19 NA QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES COM DOENCA DE
PARKINSON

1. INTRODUCAO

No final de janeiro de 2020, foi declarada emergéncia global de Saude Publica pela
Organizagdo Mundial da Saude (OMS) devido o alto numero de paises atingidos pelo novo
coronavirus (SARS-CoV-2), causador da doenga COVID-19, um virus que foi descoberto
em dezembro de 2019 em Wuhan, na China e que se espalhou pelo mundo de forma
exponencial. Devido ao status de pandemia, decretado em 11 de margo de 2020 (WORLD
HEALTH ORGANIZATION et al.), diversos paises comecaram a adotar medidas de
protecao contra a propagacao do virus. Com a auséncia de tratamento especifico e efetivo,
bem como sem uma vacina imunizante e algum tratamento eficaz para a insuficiéncia
respiratoria causada pelo virus, medidas ndo farmacologicas como as relacionadas a higiene
pessoal, uso de mascara e principalmente o distanciamento social, foram adotadas como as
melhores alternativas para diminuir a propagacao da doenca, evitando que os sistemas de
saude entrassem em colapso (GARCIA, DUARTE 2020).

A transmissdo do coronavirus ocorre principalmente com o contato de goticulas
respiratorias de pacientes contaminados e a doenca provocada afeta principalmente os
sistemas respiratorio, cardiovascular, gastrointestinal e neuroldgico. Se apresenta desde a
forma assintomatica até formas graves, com importante comprometimento do sistema
respiratorio (Xu et al., 2019).

No Brasil, até o dia 23 de margo de 2020 , a maioria das unidades federativas ja
havia, pelo menos, limitado a abertura de servicos ndo essenciais, suspendendo as aulas e
iniciando algum modelo de distanciamento social. Embora o distanciamento social seja
fundamental para diminuir a propagacao exponencial do virus (HELLEWELL et al 2020),
idosos e/ou pessoas com doencas cronicas, tais como pessoas com a doenca de Parkinson
(DP), sdo mais vulneraveis tanto aos efeitos do COVID-19 (ADAMS, KATZ, GRANDPRE
2020) quanto aos efeitos negativos do isolamento ou distanciamento fisico.

A Doenga de Parkinson (DP) ¢ a segunda doenga neurodegenerativa mais comum e a

de maior crescimento no mundo (DORSEY et al 2018). Tal degeneracdo resulta na
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diminui¢ao da producdo de dopamina, produzindo um conjunto de sintomas caracterizados
por disturbios motores e ndo motores, que podem causar severa incapacidade ao individuo
afetado. Tais sintomas e manifestacdes se apresentam de forma crdnica e progressiva. Os
sintomas motores incluem: presenca de tremor de repouso, rigidez muscular do tipo plastica,
bradicinesia e dificuldade em iniciar movimentos voluntérios, além de instabilidade postural
por perda de reflexos posturais (MENESES, TEIVE, 1996). Ja os sintomas ndo motores
incluem distarbios do sono, depressao, anormalidades cognitivas, distarbios sensitivos e
diferentes tipos de dor, dentre outros (LEE, GILBERT 2016).

A pandemia do COVID-19 mudou drasticamente a vida cotidiana da populagdo em
geral, incluindo de pessoas com DP. Tal mudanca requer uma adaptacdo flexivel as
circunstancias. Essa adaptacdo, que ¢ uma operagdo cognitiva, depende de um
funcionamento dopaminérgico normal. Estudos j& apontaram que muitos pacientes com DP
apresentam inflexibilidade cognitiva e motora, como resultado da redu¢do de dopamina
nigroestriatal que resulta na fisiopatologia da DP (HELMICH et al 2009 e ROBBINS,
COOLS 2014).

O distanciamento e isolamento social por mais que necessario, também gera efeitos
negativos como reducdo da atividade fisica e aumento do estresse emocional. Somados ou
isolados, estes fatores podem colaborar para acentuar os sintomas motores € ndo motores no
dia-a-dia de pessoas com DP ( CRIZZLE, NEWHOUSE 2006). Muitos individuos tiveram a
necessidade de interromper seus tratamentos fisioterapéuticos, terapia ocupacional,
fonoaudidlogo entre outros devido a pandemia. Essa reducdo do nivel de atividade fisica,
pode ser ocasionada pela falta de vontade, estimulos e espago ou por ndo haver um
profissional ou familiar para orientar/ auxiliar as atividades. J4 foi comprovado que a
atividade fisica ocasiona equilibrio das emogdes, controle do estresse ¢ ganho de prazer na
vida (BECK E MAGALHAES, 2017).

Houve uma reducdo de 7 a 38% no numero de passos de individuos de diferentes
paises durante a semana de 22 de marco de 2020, em comparagdao ao mesmo periodo do ano
passado (PECANHA et al, 2020) . A inatividade fisica ¢ apontada como umas das principais
razdes para a exacerbacdo dos sintomas e patogénese da DP (HIRSCH, FARLEY 2009). A
reducdo do nivel de atividade tem sido relacionado com a perda de forga muscular,
capacidade fisica e piora do desempenho funcional em individuos com DP (MORRIS 2000 e
GLENDINNING 1997). Em tais individuos, a redugao da for¢a muscular pode comprometer
o equilibrio e a habilidade para realizar atividades de vida diaria como caminhar ou

levantar-se de uma cadeira (INKSTER et al 2003 e PAASUKE et al 2004).
12
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Nos seres humanos somos naturalmente sociais, portanto o convivio social ¢ de
extrema importancia para bem estar do individuo e interfere na manutencao da saude
(CASA et al 1988 e HOLT-LUNSTAD et al 2010 ) associado a isso, a reducdo no nivel de
atividade fisica e o aumento no comportamento sedentario, coloca nao so6 essa populacao a

um alto risco como pode levar a piora das condi¢des cronicas de saude (CHEN et al 2020).

2. OBJETIVO

O estudo teve como intuito analisar o impacto do distanciamento e isolamento social
ocasionado pela pandemia da COVID-19 na qualidade de vida e na sintomatologia da

doenca nos individuos com DP.

3. HIPOTESE

Acredita-se que o distanciamento social gerado pela pandemia afeta negativamente a
qualidade de vida e sintomas da doenga, visto a drastica mudanca de rotina e o isolamento

social.

4. METODOLOGIA

4.1 ASPECTOS ETICOS

Apos aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual Paulista
(n® 4.138.710) (ANEXO 1I). Todos os participantes foram informados sobre os
procedimentos experimentais e o carater ndo invasivo dos testes. Foram esclarecidos
também quanto ao sigilo das informagdes coletadas e das identidades dos mesmos. Apos os
participantes serem apresentados ao objetivo do estudo e terem concordado em participar,
manifestaram concordancia com o termo de consentimento livre e esclarecido - TCLE

(APENDICE 1) por telefone ou mensagem.
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4.2 SUJEITO

Foram incluidas pessoas com diagnostico médico de DP ha, pelo menos, seis meses
que concordaram em participar do estudo. Foram critérios de exclusao presenga de outra
doenga neurologica referida e/ou deficiéncia. As pessoas com DP foram recrutadas dentre os
usuarios dos servigos de satde e na Unidade de Fisioterapia por meio de contato telefonico
ou por outro tipo de aplicativo.

Por ser o distanciamento fisico devido a pandemia de COVID-19 um evento inédito,
e ndo havendo ainda evidéncias de estudos similares que possam nortear qualquer calculo

amostral, sera uma amostra de conveniéncia.

4.3 PROCEDIMENTOS

A pesquisa possui carater transversal e foi realizada por meio de contato telefonico.
Apos o primeiro contato com o participante, no qual manifestou concordancia com o TCLE,
o participante foi orientado a escolher o dia e horario para a realizagdo da entrevista.

No dia e horario indicado, o pesquisador entrou em contato com o participante e
conduziu a entrevista seguindo um questionario previamente estabelecido.

Os questionarios aplicados foram: Parkinson Disease Questionnaire - 8§ (PDQ-8 )
(ANEXO 2), para avaliagdo da qualidade de vida e Escala Unificada de Avaliacdo da
Doenga de Parkinson (UPDRS) (ANEXO 3) — Parte I e II, com intuito de avaliar a
progressao da doenca de Parkinson através da percepcao do proprio individuo. Os sujeitos
responderam os questiondrios 2 vezes, uma relacionando as respostas a época antes da
pandemia e a segunda vez relacionando as respostas com o periodo da pandemia (isolamento
social). O primeiro contato foi realizado em junho, completando aproximadamente 3 meses
de isolamento, o segundo foi realizado ap6s dois meses da primeira avaliagdo e os
questionarios foram reaplicados relacionando as respostas apenas ao periodo atual do
isolamento (5 meses). Caso o participante desejasse, um familiar poderia ajuda-lo a
responder os questionamentos, ¢ em caso de cansaco referido, a entrevista podia ser
interrompida e retomada em um novo dia e horario indicado pelo mesmo, ndo podendo

ultrapassar um intervalo de 7 dias.
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4.4 AVALIACAO INICIAL

Antes de ser iniciada a avaliagdo dos questionarios especificos sobre QV, e a
progressdo da doenga, foi aplicado um questionario no qual foram coletados dados pessoais
como nome, sexo, idade, tempo de diagnostico da DP, lado acometido pela DP e doengas
associadas para caracterizagdo da amostra e identificacdo dos critérios de inclusdo e/ou
exclusao. Em seguida foram aplicadas questdes para obter informagdes associadas a DP e

condi¢des de saude.

4.5 AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA (QV)

A QV dos individuos foi avaliada por meio do PDQ-8 (Parkinson Disease
Questionnaire - 8) que ¢ a forma reduzida da escala PDQ-39, desenvolvida para avalia¢ao
da qualidade de vida de individuos com DP e tem se mostrado valida e confiavel para
verificar a qualidade de vida nestes pacientes, com a vantagem de sua aplicagdo ser mais
rapida (JENKINSON et al., 1997). A escala ¢ auto administravel e compreende 8 itens
referentes & mobilidade, atividades de vida diarias (AVDs), bem-estar emocional, estigma,
suporte social, cogni¢do, ¢ comunicagdo. As opg¢des de respostas para cada item sdo:
“nunca”, “de vez em quando”, “as vezes”, “frequentemente” e “sempre” ou “¢é impossivel
para mim” (PETO et al., 1995). Esta ¢ a versdo abreviada. Cada item ¢ pontuado de 0 a 4, de

acordo com o grau de perda funcional para a caracteristica em questdo. A pontuacdo varia de

0 a 100, sendo que uma baixa pontuacdo indica melhor percepcao de qualidade de vida.

4.6 AVALIACAO DA PROGRESSAO DA DP

A progressdao da DP foi avaliada por meio da Escala Unificada de Avaliagdo da
Doenga de Parkinson (UPDRS) — Parte I e II . A UPDRS foi desenvolvida para avaliar a

gravidade dos sintomas da DP através do relato do proprio paciente e também de seus
15
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acompanhantes, além de observagdo e exame clinico. Compreende 42 itens divididos em 4
subsec¢des, I: Atividade mental, comportamento e humor; II: Atividade de vida diaria; III:
Exame das fun¢des motoras e IV: Complicagdes do tratamento (Fahn 1987). A pontuagdo
em cada item varia de 0 a 4, sendo que o valor maximo indica maior comprometimento pela
doenca e o minimo, normalidade.

Neste trabalho utilizamos apenas a parte I (atividade mental, comportamento e
humor) e II (atividades de vida didria) por ndo ser possivel a realizagdo da observagdo e

exame clinico exigidos na parte III.

5. ANALISE ESTATISTICA

Para andlise estatistica foi utilizado sofiware SPSS®, e apos verificacio da
normalidade e homogeneidade dos dados foi adotado o test t de student pareado para a
comparagdo dos momentos antes e apos 3 meses e a ANOVA para medidas repetidas. O Post
Hoc de Bonferroni para a comparagao dos momentos antes, apos 3 meses € apds 5 meses.

Foi adotado nivel de significancia de p < 0,05.

6. RESULTADOS

A tabela 1 nos traz informacdes referentes a caraterizacdo da amostra como sexo,
idade, tempo de diagnostico da DP e sobre o lado acometido no inicio do diagndstico de
Parkinson e também se o sintomas continuam de um lado sé ou progrediram para os dois

lados do seu corpo.

*Tabela 1 - Caracterizagdo da amostra (n = 25)

Caracterizagdo da amostra

Sexo Masculino - 52% Feminino - 48%

Idade (anos) Média - 72 DP: 10,56

Tempo do diagnostico (anos) Média - 8,24 DP: 5,37

Lado acometido no inicio dos sintomas Direito - 32% Esquerdo - 68%

Lado acometido atualmente Mesmo lado - 44% Progrediu para os dois lados - 56%

16
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A tabela 2 traz informacdes sobre a prevaléncia de doencas associadas, que se

tornam possiveis fatores de risco para coronavirus.

*Tabela 2 - Doencas associadas: fatores de risco para COVID-19

Doencas associadas

Doenga cardiaca SIM (20%)
Hipertensao SIM (56%)
Diabetes SIM (16%)
Dislipidemia SIM (40%)
Doenga respiratoria SIM (12%)

A figura 1 traz os resultados referente a parte I da escala UPDRS que se refere aos
aspectos ndo motores das experiéncias de vida diaria. Podemos verificar que houve
diferenga significativa entre as avaliacdes (ANOVA medidas repetidas p=0,005 F=6,76), o
teste post hoc de Bonferroni mostrou diferenga entre a avaliacdo inicial e apos 3 meses de
isolamento social (p= 0,001). Nao houve diferenca significativa entre a avaliacdo de antes e

apos 5 meses de isolamento (p=0,21) e nem entre as avalia¢des de 3 e 5 meses de isolamento

social (p=1,00).

UPDRS Parte |
5m apds
3m apds
x
Antes
0 2 4 6 8 10 12 14 16

Figura 1: Resultado da parte I da UPDRS. Valores expressos em média e Desvio padrao. * p=0,01

Na figura 2 podemos observar os resultados da parte II da escala UPDRS que se
refere aos aspectos motores das experiéncias de vida didria. Podemos verificar que houve
diferenca significativa entre as avaliacdes (ANOVA medidas repetidas p=0,006 F=6,62), o

teste post hoc de Bonferroni mostrou diferenca entre a avaliagdo inicial e apos 3 meses de
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isolamento social (p= 0,008). Nao houve diferenca significativa entre a avaliagdo de antes e

apos 5 meses de isolamento (p=0,058) e nem entre as avaliagdes de 3 e 5 meses de

isolamento social (0,98).

UPDRS Parte Il

5m apds

3m apos

antes

10 15 20 25

(=]
(3]

30

Figura 2: Resultado da parte II da UPDRS. Valores expressos em média e Desvio padrdo. * p=0,008

A avaliagdo dos diferentes dominios da QV apontou diferenca significativa nos
dominios: mobilidade (ANOVA p=0,03 F=3,74), AVD (ANOVA p=0,03 F=4,04), Bem Estar
Emocional (ANOVA p=0,004 F=6,94) e suporte social (ANOVA p=0,01 F=9,01). Nos
dominios mobilidade (p=0,04), AVD’s (p=0,02) ¢ Bem Estar Emocional (p=0,006) houve

diferenca entre os periodos antes e apos 5 meses de isolamento. No dominio Suporte Social

houve diferenca significativa entre a avaliacdo inicial e apos 5 meses (p=0,002) e entre as

avaliagdes de 3 e 5 meses ( p=0,001) (figura 3).

Qualidade de Vida - dominios

-

N
oUW W,

[ o5

=

=]

mAntes
@3m apos

osm apds

Mobilidade Bem Estar Emocicnal Estigma Sup. Social Cognicde

Comunicacdo
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Figura 3: Resultado dos dominios do questionario de avaliacdo da Qualidade de Vida. Valores expressos em
média e Desvio padrio. * p<0,05

A andlise da pontuagao total do questiondrio de QV apontou diferenga significativa
(ANOVA p=0,0001 F=12,05) entre as avaliacdes inicial e ap6s 5 meses (0,001) e entre apds

3 meses e 5 meses (p=0,018) de isolamento social (figura 4).

Qualidade de vida - Total

5m apos

3m apds

Antes

Figura 4: Resultado total do questiondrio de avaliacdo da Qualidade de Vida. Valores expressos em média e
Desvio padrao. * p<0,05

7. DISCUSSAO

O estudo foi realizado com o intuito de verificar se o isolamento social afetou a QV e
a progressao da doenca dos individuos com a DP. Os resultados encontrados neste estudo
confirmam nossa hipodtese inicial de que a pandemia, e, consequente isolamento social,
influenciaram negativamente a QV e agravaram a evolu¢do da doenca nos individuos
analisados.

Em relacdo a QV, podemos verificar piora significativa tanto no 3° més quanto no 5°
més apds o inicio da pandemia ao analisarmos a pontuagdo total da escala. Quando
analisamos os dominios separadamente, verificamos uma maior influéncia dos dominios
mobilidade, AVDs, bem estar emocional ¢ suporte social na piora da QV, o que mostra que
tanto os aspectos motores, evidenciados pelos dominios mobilidade e AVDs, como os
aspectos nao motores, evidenciados pelos dominios bem estar emocional e suporte social

foram responsaveis pela diminui¢ao da QV.
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A andlise da pontuacado total da QV mostra prejuizo crescente da QV nos periodos de
analisados. Uma hipdtese pode ser a relagdo entre a QV e o possivel sofrimento mental, pois
segundo Marroquin e colaboradores (2020) com a pandemia do COVID-19 ocorreu um
aumento de casos de distiirbios psicologicos e sofrimento mental (MARROQUIN e
colaboradores 2020). Além disso, os dados corroboram os resultados do estudo de
Subramanian e colaboradores (2020) que também mostrou que o isolamento social foi
associado a piora na QV em individuos com DP. Os autores enfatizam a necessidade de
manter o paciente com DP socialmente conectado para evitar a soliddo e agravamento da
doenga neste momento de distanciamento social. Segundo os autores, o uso proativo de
modalidades virtuais para grupos de apoio e prescri¢ao social deve ser explorado.

Estudos anteriores comprovam que o convivio social ¢ um aspecto fundamental e
vital da vida humana e t€ém impactos importantes na saude em geral (RYAN, WILLITS
2007). Isso explica o declinio da QV associado a piora dos niveis de bem estar social. Além
disso, outros estudos ja verificaram que fatores cognitivos, afetivos e comportamentais
relacionados a deficiéncia fisica ocasionam efeitos prejudiciais na QV fisica e psicologica
em pacientes com doencas reumaticas (SHEIM et al., 2017).

Estudos apontam que a falta de tratamento adequado permite que o impacto da
depressdo va além dos sintomas de humor, se estendendo a um maior comprometimento da
incapacidade funcional, deterioracdo fisica e cognitiva mais répida e piora da QV em
pacientes com DP (STARKSTEIN et al 1992, MULER et al 2013 ¢ RAVINA et al 2007).
Além disso, estudos como o do Helmich e colaboradores (2009) mostram que individuos
com DP apresentam uma inflexibilidade cognitiva e motora por conta da diminui¢cdo de
dopamina nigroestriatal. A brusca mudanga de rotina, isolamento social, pandemia global e
o medo de perder um ente querido ou at¢é mesmo contagiar-se com virus, gerados
principalmente no inicio desta pandemia do COVID-19, sdo fatores que podem ter tido
influéncia e justificar os resultados encontrados neste estudo obtidos por meio do UPDRS,
onde dentro da percepgao dos pacientes o declinio mais substancial dos aspectos motores ¢
ndo motores nos dominios ocorreu de forma significativa dentro dos trés primeiros meses
do isolamento.

De acordo com a literatura, a pandemia de COVID-19 tem um impacto negativo
sobre os sintomas de DP (Salari et al., 2020, Shalash et al., 2020 e Zipprich et al., 2020)
Nesse periodo, ocorreu uma redugdo significativa no nivel de atividade fisica, paralela ao
aumento significativo do sedentarismo (MEYER et al 2020 e XIANG et al 2020). A

inatividade fisica somada ao isolamento social e a interrup¢ao dos tratamentos terapéuticos
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como fisioterapia, fonoaudiologia entre outros gerados pela quarentena, pode ter sido um
fator atenuante para a piora da sintomatologia da DP.

Como limitagao deste estudo, podemos incluir o pequeno numero de participantes da
pesquisa (25 individuos) e também o curto periodo de avaliagdo. Novos estudos devem ser
realizados com intuito de averiguar os efeitos do isolamento na qualidade de vida e

progressao da DP a longo prazo.

8. CONCLUSAO
Podemos concluir que, de fato, o isolamento social gerou influéncia sobre a
sintomatologia motora e nao motora da DP e na qualidade de vida dos individuos avaliados.
No quadro geral da qualidade de vida o isolamento foi prejudicial principalmente nos

dominios de mobilidade, AVDs, bem estar emocional e suporte social, que foram avaliados

por meio do PDQ-8 e UPDRS.
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APENDICE 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

1
HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE

DE SAO PAULO-HCFMUSP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

DADOS DA PESQUISA

Titulo da pesquisa - IMPACTO DO DISTANCIAMENTO FISICO DEVIDO A PANDEMIA DE
COVID-19 SOBRE OS ASPECTOS MOTORES E NAO MOTORES DE EXPERIENCIAS DE
VIDA DIARIA EM PESSOAS VIVENDO COM DOENCA DE PARKINSON NO BRASIL

Pesquisador principal — Maria Elisa Pimentel Piemonte

Departamento/Instituto - Departamento de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional da

FMUSP

O(A) Senhor(a) esta sendo convidado(a) a participar de um projeto de pesquisa que tem como objetivo
investigar o impacto do distanciamento fisico (quarentena) devido a pandemia de COVID-19 sobre varios
aspectos da saude de pessoas que tem a doenga de Parkinson no Brasil. A pesquisadora principal é a Prof*
Maria Elisa Pimentel Piemonte.

Caso o(a) Senhor{a) concorde em participar dessa pesquisa, tera que responder diversas perguntas sobre
como sua rotina mudou devido ao distanciamento fisico (quarentena), e se o(a) Senhor(a) percebeu
alguma mudan¢a no sintoma da doenga de Parkinson depois do inicio doisolamento. O(A) Senhor(a)
podera escolher o melhor dia e horario para responder essas perguntas e podera tambem escolher se
prefere responder por telefone ou WhatsApp. Caso o(a) Senhor(a) deseje, podera pedir a ajuda de um
familiar para ajuda-lo(a) a responder as perguntas. Caso o(a) Senhor(a) se canse, podera perdir para parar
e continuar em outro dia. Como esta pesquisa serd feita em 12 cidades diferentes de todo o Brasil,
acreditamos que a analise das respostas poderao nos ajudar a descobrir como poderemos orientar melhor
as pessoas que tem Parkinson no Brasil e suas familias, sobre como diminuir os efeitos negativos dessa
situacio sobre a sua qualidade de vida.

DESCRICAO DOS QUESTIONARIOS A SEREM REALIZADOS

Avaliacio

Inicialmente vocé recebera uma ligagdo ou uma mensagem para confirmar se o(a) Senhor(a) concorda em
participar do estudo e agendando o melhor horario para que possamos entrar em contato para fazer a
entrevista.

No dia e hora indicados pelo(a) Senhor(a), entraremos em contato por telefone ou WhatsApp pedindo que
of(a) Senhor(a) responda diversas questoes relacionadas a sua saude e a sua rotina durante o
distanciamento fisico. Para a maioria das perguntas, as respostas ja estdo prontas e o(a) Senhor(a) tera
apenas que escolher a resposta que mais combina com a sua condigdo. Caso o(a) Senhor(a) tenha duvida,
podera pedir para repetir a pergunta quantas vezes precisar.

Riscos

A participa¢dio na pesquisa prevé riscos minimos para o(a) Senhor(a) como algum desconforto pelas
perguntas realizadas ou cansago pelo tempo gasto para responder as perguntas,

Impacio do afastamento fisico na doenga de Parkinson , .
- - - - Confidencial
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido versio 1.0 de 13 de Maio de 2020 /
Nome do pesquisador: Mana Elisa Pimentel Piemonie
Hospital Dias Clinicas Da Faculdade De Medicina Da USP
Rubrica do IAvesti gador Responsdvel

Avualizado-dezembro 2001%
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Beneficios

O(A) Senhor(a) poderd ser beneficiado por meio desta pesquisa a medida que as informagdes fornecidas
pelo estudo poderio melhorar as orientages para pessoas que tem Parkinson no Brasil em situagio de
afastamento fisico (quarentena).

Privacidade

Eu, como pesquisadora responsavel, vou definir um cddigo (nimero) que serd utilizado durante todo o
estudo para que sua identidade seja mantida em sigilo.

As suas respostas serdo analisados em conjunto com outros pacientes, ndo sendo divulgado a
identificagio de nenhum paciente sob qualquer circunstéincia.

Solicitamos sua autorizacio para que os dados obtidos nesta pesquisa sejam utilizados em uma publicagio
cientifica, meio como os resultados de uma pesquisa séo divulgados e compartilhados com a comunidade
cientifica,

Natureza voluntiria do estudo/ Liberdade para se retirar

A escolha de entrar ou niio nesse estudo ¢ inteiramente sua, A sua participagiio € voluntidria e vocé tem o
direito de se negar a participar ou se retirar por qualquer razio e a qualquer momento, sem que isto lhe
traga qualquer prejuizo ou ou represilia.

Pagamento/ Garantia de Ressarcimento

O(A) senhor(a) ndo terd qualquer custo para participar da pesquisa ¢ nio receberd nenhuma forma de
pagamento e nio serd cobrado por nenhum tipo de valor financeiro, trabalho ou retribuigio de qualquerr
tipo.

Garantia de indenizac¢ao

Se o(a) senhor(a) vier a sofrer qualquer tipo de dano resultante da sua participagdo na pesquisa, previsto
ou ndo no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, tem direito a solicitar indenizagio, por parte do
pesquisador, do patrocinador e das instituigdes envolvidas na pesquisa.

DECLARACAO

Eu, ouvi e entendi toda a
informagdo repassada sobre o estudo, sendo os objetivos, procedimentos e linguagem técnica
satisfatoriamente explicados e recebi uma cépia deste formuldrio de consentimento. Tive tempo,
suficiente, para considerar a informagio acima e, tive a oportunidade de tirar todas as minhas dividas.

Estou manifestando minha concordincia com este termo voluntariamente e fui devidamente informado
que, em qualquer etapa do estudo, terei acesso aos profissionais responsdveis pela pesquisa para
esclarecimento de dividas. O principal investigador ¢ a Profa. Maria Elisa Pimentel Piemonte que pode
ser encontrada no enderego Rua Cipotanea, 51 — Cidade Universitaria, Sao Paulo - SP, telefone (11) 3091-
7451 e-mail maria.eppiemonte @hc.fm.usp.br. Em caso que alguma consideragao ou divida sobre a ética
da pesquisa, entrarei em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de
Campos, 225 — 5% andar — tel: (11) 2661-7585, (11) 2661-1548, (11) 2661-1549, das 7 as 16h de segunda a
sexta feira ou por e-mail: cappesq.adm@hc.fm.usp.br
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3
Assim, ao repetir o trecho que irei ler ao(a) senhor(a), estard concordando em participar do estudo
“IMPACTO DO DISTANCIAMENTO FiSICO DEVIDO A PANDEMIA DE COVID-19 SOBRE
0OS ASPECTOS MOTORES E NAO MOTORES DE EXPERIENCIAS DE VIDA DIARIA EM
PESSOAS VIVENDO COM DOENCA DE PARKINSON NO BRASIL” e acredita ter sido
suficientemente informado(a) a respeito das informagoes que lhe foram lidas, descrevendo este estudo.
Esteja ciente de que esta ligagio estd sendo gravada e todo seu contetido serd mantido em sigilo.

Ouga com atengiio e repita caso seja de sua vontade participar deste estudo:

“Eu discuti com a Prof®. Dr". Maria Elisa P. Piemonte ou com outro pesquisador

responsivel por esta pesquisa sobre a minha decisio em participar nesse estudo. Ficaram claros
para mim quais siio os propdsitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos
e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também
que minha participacio ¢ isenta de despesas ¢ ou recompensas. Concordo voluntariamente em
participar ¢ poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o estudo,
sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido neste
Servi¢o.”

Nome do participante/representante legal
o

Assinatura do responsavel pelo estudo

Data___/ J

Impacto do afastamento fisico na doenca de Parkinson .
1 - Confidencial

Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido versio 1.0 de 13 de Maio de 2020 yi

Nome do pesquisador; Maria Elisa Pimentel Piemonte
Hospital Das Clinicas Da Faculdade De Medicina Da SP e
Rubrica do Investigador Responsivel

Atualizado-dezembro 2019
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APENDICE 2 - ESCALA UPDRS MODIFICADO

PROBLEMAS DO SONO

100. Durante a ultima semana, vocé teve algum problema para adormecer a
noite ou em permanecer dormindo durante a noite? Considere o quanto
descansado se sentiu ao acordar de manha.

0:  Normal: Sem problemas.

1: Discreto: Os problemas do sono existem, mas habitualmente/ de costume nao
impedem que tenha uma noite de sono completa.

2: Ligeiro: Os problemas do sono causam habitualmente/de costume
alguma dificuldade em ter uma noite de sono completa.

3: Moderado: Os problemas do sono causam muitas dificuldades em ter uma
noite de sono completa, mas habitualmente/ de costume ainda
durmo mais da metade de uma noite inteira.

4: Grave: Habitualmente nao consigo dormir durante a maior parte da
noite.

101. Em comparacao a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta Ultima semana, esses problemas de sono:

0: estao iguais

-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito
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SONOLENCIA DIURNA - SENTIR SONO DURANTE O DIA

102. Durante a ultima semana, teve dificuldade em se manter acordado

durante o dia?

0: Normal:

1:  Discreto:

2: Ligeiro:

3:  Moderado:

4. Grave:

Sem sonoléncia (sentir sono) durante o dia.

Tenho sonoléncia (sentir sono) durante o dia, mas consigo
resistir e permanego acordado.

Por vezes adormego quando estou sozinho e relaxado. Por
exemplo, enquanto leio ou vejo televisao.

Por vezes adormego quando nao deveria. Por exemplo,
enquanto como ou falo com outras pessoas.

Adormecgo (comeco a dormir) frequentemente
quando nao deveria. Por exemplo,
enquanto como ou falo com outras pessoas.

103. Em comparacdo a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta Ultima semana, essa sonoléncia diurna (sentir sono durante o dia):

0: esta igual

-1: piorou um pouco

-2: piorou muito

1: melhorou um pouco

2: melhorou muito
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DOR E OUTRAS SENSAGCOES

104. Durante a ultima semana, teve sensagdes desconfortaveis (ou ruins)
no seu corpo tais como dor, sensagéo de ardor, formigamento ou caibras?

0: Normal: Nao tenho estas sensacg6es desconfortaveis.

1: Discreto: Tenho estas sensagdes desconfortaveis. No entanto, consigo
fazer coisas e estar com outras pessoas sem dificuldade.

2: Ligeiro: Estas sensagbes causam alguns problemas quando faco
coisas ou estou com outras pessoas.

3: Moderado: Estas sensag¢des causam muitos problemas, mas nado me
impedem de fazer coisas ou de estar com outras pessoas.

4: Grave: Estas sensacdes me impedem de fazer coisas ou de estar
com outras pessoas.

105. Em comparagao a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta Ultima semana, essas sensagoes desconfortaveis:

0: estao iguais
-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito
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PROBLEMAS URINARIOS

106. Durante a ultima semana, teve problemas em reter a urina (segurar o Xixi)?
Por exemplo, necessidade urgente em urinar, necessidade de urinar vezes de
mais, ou perder controle da urina?

0: Normal: Sem problemas em reter a urina.
1: Discreto: Preciso de urinar frequentemente/ a toda hora ou tenho urgéncia

em urinar. Mas esses problemas ndo me causam dificuldades
nas atividades diarias.

N

Ligeiro: Os problemas com a urina me causam algumas dificuldades nas
atividades do dia-a-dia. diarias. Mas nao tenho perdas
acidentais de urina.

3: Moderado: Os problemas com a urina me causam muitas dificuldades nas
atividades do dia-a-dia, incluindo perdas acidentais de urina.

4: Grave: Nao consigo reter a minha urina e uso uma fralda ou tenho sonda
urinaria.
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107. Em comparagao a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta ultima semana, de agora, esses problemas com a urina:

0: estdo iguais
-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito
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PROBLEMAS DE OBSTIPAGAO INTESTINAL (prisdo de ventre)

108. Durante a dltima semana, teve problemas com o funcionamento do
intestino, (prisdo de ventre) que lhe tenham causado dificuldade em
evacuar/ir aos pés/fazer cocd?

0: Normal: Sem prisao de ventre.

1: Discreto: Tive-prisao de ventre. Fagco um esforco extra para evacuar. No
entanto, este problema nao perturba as minhas atividades
ou o meu conforto.

2: Ligeiro: A prisdo de ventre me causa alguma dificuldade em fazer
coisas ou em estar confortavel.

3: Moderado: A prisdo de ventre me causa muita dificuldade em fazer coisas
ou em estar confortavel. Mas ndo me impede de fazer
qualquer coisa.

4: Grave: Habitualmente/de modo seguido preciso da ajuda fisica de
outra pessoa para evacuar.
109. Em comparagéao a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,

nesta ultima semana, esses problemas com o intestino:
0: estéo iguais
-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito
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TONTURAS AO SE LEVANTAR

110. Durante a ultima semana, sentiu que iria desmaiar, ficou tonto ou

—

N

3

com sensagao de cabeca vazia quando se levantou depois de ter estado
sentado ou deitado?

Normal: Nao tenho a sensacao de cabeca vazia ou tonturas.

Discreto: Tenho a sensagao de cabega vazia ou de tonturas, mas nao
me causam dificuldade em fazer coisas.

Ligeiro: A sensacdo de cabecga vazia ou de tonturas faz com que
tenha de me segurar a alguma coisa, mas nao preciso de
me sentar ou me deitar.

Moderado: A sensagado de cabecga vazia ou de tonturas faz com que
tenha de me sentar ou me deitar para evitar desmaiar ou

cair.

Grave: A sensagao de cabega vazia ou de tonturas faz com que
caia ou desmaie.
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171 Em comparagao a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta ultima semana, essas tonturas:

0: estao iguais
-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito
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FADIGA
2. Durante a ultima semana, sentiu-se habitualmente fatigado (de
modo seguido sentiu estar cansado(a)? Esta sensacao nao é por estar

com sono ou triste.

0: Normal: Sem fadiga.

1: Discreto: Sinto fadiga. No entanto, ndo me causa dificuldade em fazer coisas
ou em estar com pessoas.

2: Ligeiro: A fadiga causa-me alguma dificuldade em fazer coisas ou em
estar com pessoas.

3: Moderado: A fadiga causa-me muita dificuldade em fazer coisas ou em estar
com pessoas. No entanto, ndo me impede de fazer nada.

4: Grave: A fadiga impede-me de fazer coisas ou de estar com pessoas.

113. Em comparagao a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta ultima semana, essa sensacgao de fadiga/estar cansado:

0: esta igual
-1: piorou um pouco
-2: piorou muito

1: melhorou um pouco
2: melhorou muito
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FALA
114, Durante a Ultima semana, teve dificuldades com a sua fala?
0: Normal: Nao (sem problemas).

1: Discreto: A minha forma de falar € com uma voz baixa, arrastada ou irregular,
mas os outros ndo me pedem para repetir.

2. Ligeiro: A minha forma de falar faz com que, ocasionalmente/ de vez em
quando, as pessoas me pegcam para repetir, mas nao todos os
dias.

3: Moderado: A minha forma de falar € pouco clara, de tal modo que, as outras
pessoas me pedem para repetir todos os dias, apesar da maioria

da minha fala ser compreendida.

4: Grave: A maioria ou toda a minha fala nao é compreendida.

115. Em comparagéo a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta ultima semana, essas dificuldades para falar:

0: estdo iguais

-1: pioraram um pouco

-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito
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SALIVA E BABA

116. Durante a ultima semana, teve habitualmente/ de modo
seguido excesso de saliva enquanto estava acordado ou enquanto
estava dormindo?

0: Normal: Nao (sem problemas).

1: Discreto: Eu tenho saliva em excesso, mas ndo babo.

2: Ligeiro: Eu babo um pouco durante o sono, mas ndo quando estou
acordado.

3: Moderado: Eu babo um pouco quando estou acordado, mas habitualmente
nao preciso de lengo.

4: Grave: Eu babo tanto que preciso habitualmente de usar lengos para
proteger as minhas roupas.

117 Em comparagao a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta ultima semana, esse problema com a saliva:

0: esta igual
-1: piorou um pouco
-2: piorou muito

1: melhorou um pouco
2: melhorou muito

39

39



40

MASTIGACAO E DEGLUTICAO

118. Durante a ultima semana, teve habitualmente problemas em engolir
comprimidos ou em comer as refeicdes? Precisa que os seus comprimidos
sejam cortados ou amassados ou que as suas refeicbes sejam pastosas,
picadas ou batidas para evitar que se engasgue?

0: Normal: Sem problemas.

1: Discreto: Eu percebo minha lentiddo ao mastigar ou uma maior dificuldade para
engolir, mas eu nao me engasgo nem necessito de ter a minha
comida especialmente preparada.

2: Ligeiro: Preciso que os meus comprimidos sejam partidos ou que a minha comida
seja especialmente preparada por causa dos meus problemas em
mastigar ou engolir, mas ndo me engasguei na ultima semana.

3: Moderado: Me Engasguei pelo menos uma vez na ultima semana.

4: Grave: Devido aos meus problemas em mastigar ou engolir, preciso de ser
alimentado por uma sonda.
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119. Em comparagdo a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta ultima semana, essas dificuldades para mastigar e engolir:
0: estao iguais
-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito
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TAREFAS PARA COMER

120. Durante a ultima semana, teve habitualmente problemas em manipular
(mexer com) os alimentos e em usar os talheres para comer? Por exemplo,
teve dificuldade em manusear movimentar a comida no prato com as méos ou
a para usar garfos, facas, colheres ou pauzinhos?

0: Normal: Nao (Sem problemas).

1: Discreto: Sou lento, mas nao preciso de ajuda para manipular/movimentar os
alimentos e nao tenho entornado/derramado alimentos fora do
prato enquanto como.

2: Ligeiro: Sou lento com a minha alimentagao e ocasionalmente entorno/derramo
comida fora do prato. Posso precisar de ajuda em algumas
tarefas, como cortar carne.

3: Moderado: Preciso de ajuda em muitas tarefas durante a alimentagao, mas
consigo fazer algumas tarefas sozinho.

4: Grave: Preciso de ajuda na maioria ou para todas as tarefas relacionadas
com a alimentacgao.

121. Em comparacédo a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,

nesta Ultima semana, de agora, essas dificuldades para comer:
0: estao iguais
-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito
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VESTIR
122 Durante a dltima semana, teve habitualmente de modo seguido
dificuldade em se vestir? Por exemplo: é lento ou precisa de ajuda para abotoar
botoes, usar fecho-ecler, ziper, vestir ou despir/tirar roupa, ou colocar ou retirar
joias ou enfeites?
0: Normal: Nao (Sem problemas).

1: Discreto: Sou lento, mas nao preciso de ajuda.

2: Ligeiro: Sou lento e preciso de ajuda para algumas tarefas
relacionadas com o vestir (botdes, braceletes).

3: Moderado: Preciso de ajuda em varias tarefas relacionadas com o vestir.

4: Grave: Preciso de ajuda na maioria ou em todas as tarefas
relacionadas com o vestir.

123. Em comparagéo a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta ultima semana, essas dificuldades para se vestir:

0: estao iguais
-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito
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HIGIENE

124. Durante a dltima semana, vocé tem estado lento ou precisou de ajuda
para se lavar, tomar banho, barbear, escovar os dentes, pentear o cabelo ou
para outras tarefas de higiene pessoal?

0: Normal: N&o (Sem problemas).

1: Discreto: Sou lento, mas néao preciso de ajuda para nenhuma tarefa.

2: Ligeiro: Preciso da ajuda de outra pessoa para algumas tarefas de higiene.
3: Moderado:  Preciso de ajuda para varias tarefas de higiene.

4: Grave: Preciso de ajuda para a maioria ou para todas as tarefas de higiene.

125. Em comparagao a duas semanas antes do inicio do isolamento social,
nesta Ultima semana, essas dificuldades para se lavar, tomar banho, barbear,
escovar os dentes, pentear o cabelo:

0: estao iguais
-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
: melhoram muito

ESCRITA
126. Durante a ultima semana, as pessoas tiveram, habitualmente de modo
seguido, dificuldade em ler o que escreveu?

0: Normal: N&o (Sem problemas).

1. Discreto: A minha escrita € lenta, desajeitada ou irregular, mas todas as
palavras sao claras.

2: Ligeiro: Algumas palavras sé@o pouco claras e dificeis de ler.
3: Moderado: Muitas palavras séo pouco claras e dificeis de ler.

4: Crave: A maioria ou todas as palavras sdo ilegiveis.




127. Em comparacao a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta ultima semana, essas dificuldades para escrever:

0: estdo iguais

-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito

PASSATEMPOS E OUTRAS ATIVIDADES
128. Durante a ultima semana, teve, habitualmente/de modo seguido,
dificuldade em praticar os seus passatempos ou outras coisas que gosta de
fazer?

0: Normal: N&o (Sem problemas).
1. Discreto: Sou um pouco lento, mas fago estas atividades facilmente.
2: Ligeiro: Tenho alguma dificuldade em fazer estas atividades.

3: Moderado:  Tenho grandes problemas em fazer estas atividades, mas ainda
fago a maior parte delas.

4. Grave: Sou incapaz de fazer a maioria ou todas estas atividades.

129. Em comparagao a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta ultima semana, essas dificuldades para em praticar os seus passatempos
ou outras coisas que gosta de fazer:

0: estdo iguais

-1: pioraram um pouco
-2. pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito
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VIRAR-SE NA CAMA

130. Durante a ultima semana, teve, habitualmente, dificuldade em virar-se na cama?
0: Normal: Nao (Sem problemas).
1: Discreto: Tenho alguma dificuldade, mas nao preciso de nenhuma ajuda.
2 Ligeiro: Tenho muita dificuldade em virar-me, e ocasionalmente preciso de

ajuda de outra pessoa.

3: Moderado: Preciso frequentemente de ajuda de outra pessoa para me virar.
4: Grave: Sou incapaz de me virar sem a ajuda de outra pessoa.
131. Em comparagéao a duas semanas antes do inicio do isolamento social,

nesta ultima semana, essas dificuldades para se virar na cama:
0: estao iguais
-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito
1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito

TREMOR
132. Durante a ultima semana, teve tremor?

0: Normal: Nao, eu nao tenho tremor.
1: Discreto: O tremor ocorre/acontece, mas nao me causa problemas em nenhuma
atividade.
2: Ligeiro: O tremor causa problemas apenas em poucas atividades.

3: Moderado: O tremor causa problemas em muitas atividades diarias.

4: Grave: O tremor causa problemas na maioria ou em todas as atividades.
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133. Em comparagao a duas semanas antes do inicio do isolamento social,
nesta (ltima semana, esse tremor:

0: esta igual

-1: piorou um pouco

-2: piorou muito

1: melhorou um pouco

2: melhorou muito

SAIR DA CAMA, DO CARRO OU DE UMA CADEIRA BAIXA
134. Durante a ultima semana, teve, habitualmente, dificuldade em levantar-se
da cama, do assento do carro, ou de uma cadeira baixa?

0: Normal:

1. Discreto:

2: Ligeiro:
3: Moderado:
4: Grave:

Nao (Sem problemas).

Sou lento ou desajeitado, mas consigo, normalmente, na minha
primeira tentativa.

Preciso de mais de uma tentativa para me levantar, ou
ocasionalmente preciso de ajuda.

Por vezes, preciso de ajuda para me levantar, mas na maioria das
vezes consigo fazé-lo sozinho.

Preciso de ajuda a maior parte ou todo o tempo.
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135. Em comparagao com duas semanas ANTES do inicio do isolamento
social, nesta ultima semana, essas dificuldades para levantar-se da cama, do
assento do carro, ou de uma cadeira baixa:

0: estéo iguais
-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito
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MARCHA [deslocamento do corpo para andar] E EQUILIBRIO

136. Durante a tltima semana teve, habitualmente, dificuldade em
manter o equilibrio enquanto andar?
Normal: Nao (Sem problemas).

1: Discreto: Sou discretamente lento ou arrasto uma perna. Nunca uso um auxilio
para andar.

2: Ligeiro: Qcasionalmente, utilizo um auxilio para andar (bengala, muleta,
andador), mas nao preciso de ajuda de outra pessoa.

3: Moderado: Habitualmente, utilizo um auxilio para andar com mais seguranca,
sem cair. No entanto, geralmente ndo preciso do apoio de outra
pessoa.

4: Grave: Habitualmente, utilizo o apoio de outra pessoa para andar de forma
segura, sem cair.

137. Em comparagdo a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta ultima semana esses problemas de equilibrio:

0: estao iguais
-1: pioraram um pouco
-2: pioraram muito

1: melhoraram um pouco
2: melhoram muito
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BLOQUEIOS NA MARCHA (movimento de andar)

138. Durante a ultima semana, num dia normal, enquanto anda, fica de repente
bloqueado ou parado como se os seus pés ficassem colados ao chao?

0: Normal: N&o (sem problemas).
1. Discreto: Tenho bloqueios breves, mas consigo faciimente comegar a andar

novamente. N&o preciso da ajuda de outra pessoa ou de um auxilio
para andar (bengala, muleta ou andador) devido aos bloqueios.

N

Ligeiro: Bloqueio e tenho problemas quando comego a andar novamente,
mas nao preciso de ajuda de outra pessoa ou de um auxilio para
andar (bengala, muleta ou andador) devido aos blogueios.

3: Moderado: Quando bloqueio, tenho muita dificuldade em comecgar a andar
novamente e, devido aos blogueios, preciso, por vezes, de usar um
auxilio para andar (bengala, muleta ou andador) ou a ajuda de outra
pessoa.

4: Grave: Devido aos bloqueios, na maior parte ou todo o tempo, preciso de
usar um auxilio para andar (bengala, muleta ou andador) ou a ajuda
de outra pessoa.

139. Em comparagéo a duas semanas ANTES do inicio do isolamento social,
nesta ultima semana essa sensagao dos pés grudados no chao:

0: esta igual

-1: piorou um pouco

-2: piorou muito

1: melhorou um pouco
2: melhorou muito
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ANEXO 1- PARECER DO PROJETO

- UNESP - FACULDADE DE
=N FILOSOFIA E CIENCIAS - Wﬂp
unesp CAMPUS DE MARILIA an

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: IMPACTO DO DISTANCIAMENTO FiSICO DEVIDO A PANDEMIA DE COVID-18
SOBRE ASPECTOS MOTORES E NAO MOTORES EM INDIVIDUOS COM
COMPROMETIMENTO NEUROLOGICO

Pesquisador: Flavia Roberta Faganello Navega

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 34196120.2.0000.5406

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA JULIO DE MESQUITA FILHO
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.138.710

Apresentacao do Projeto:

O projeto intitulado "IMPACTO DO DISTANCIAMENTO FiSICO DEVIDO A PANDEMIA DE COVID-19
SOBRE ASPECTOS MOTORES E NAO MOTORES EM INDIVIDUOS COM COMPROMETIMENTO
NEUROLOGICOS" esta bem descrito, com justificava adequada e bibliografia atualizada sobre a tematica.
Apresenta informagdes éticas detalhadas.

Objetivo da Pesquisa:

O projeto de pesquisa tem como objetivo investigar o impacto do distanciamento fisico

(quarentena) devido a pandemia de COVID-19 sobre a qualidade de vida, funcionalidade, nivel de atividade
fisica e salde mental de pessoas com sequela de acidente vascular encefalico

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

A participagdo na pesquisa prevé riscos minimos como algum desconforto na respondéncia do questionario
ou cansago pelo tempo gasto para responder as perguntas. Como beneficio futuro, orientagbes as pessoas
com sequela de AVES em situagao de afastamento fisico.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante para area de Neurologia e Fisioterapia.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacgdo obrigatéria:
Os documentos obrigatérios foram entregues e estao devidamente assinado pelos responsaveis. O

Enderego: Av. Hygino Muzzi Filho, 737

Bairro: Campus Universitario CEP: 17.525-900
UF: SP Municipio: MARILIA
Telefone: (14)3402-1346 E-mail: cep.marilia@unesp.br
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Continuacio do Parecer: 4.138.710
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cronograma esta adequado.O Termo de Consentimento Livre Esclarecido esta redigido de forma clara e de
acordo com a resolugdo vigente

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
Parecer favoravel a aprovacéo.

Consideracdes Finais a critério do CEP:
O CEP da FFC da UNESP de MARILIA, em reunido ordinaria, apds acatar o parecer do membro relator
previamente aprovado para o presente estudo e atendendo a todos os dispositivos das resolugdes
466/2012, 510/2016 e complementares, bem como ter aprovado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido como também todos os anexos incluidos na pesquisa, resolve APROVAR o projeto de pesquisa
IMPACTO DO DISTANCIAMENTO FiSICO DEVIDO A PANDEMIA DE COVID-19 SOBRE ASPECTOS
MOTORES E NAO MOTORES EM INDIVIDUOS COM COMPROMETIMENTO NEUROLOGICO

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 26/06/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1584407.pdf 16:32:13
Projeto Detalhado / | projeto.pdf 26/06/2020 |Flavia Roberta Aceito
Brochura 16:31:43 |Faganello Navega
Investigador
Outros QuestionarioAVE_COVID189.pdf 26/06/2020 |Flavia Roberta Aceito

16:31:05 |Faganello Navega
TCLE/ Termos de  |tcle.pdf 26/06/2020 |Flavia Roberta Aceito
Assentimento / 16:28:25 |Faganello Navega
Justificativa de
Auséncia
Cronograma cronograma.pdf 26/06/2020 |Flavia Roberta Aceito
16:28:10 |Faganello Navega
Declaragao de autorizacao.pdf 26/06/2020 |Flavia Roberta Aceito
Instituicéo e 16:25:27 |Faganello Navega
Infraestrutura
Folha de Rosto Folha_rosto0002.pdf 26/06/2020 |Flavia Roberta Aceito
16:20:30 _[Faganello Navega
Situagdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacdo da CONEP:
Endereco: Av. Hygino Muzzi Filho, 737
Bairro: Campus Universitario CEP: 17.525-000
UF: SP Municipio: MARILIA
Telefone: (14)3402-1346 E-mail: cep.marilia@unesp.br
Pégina 02 de (3
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Nao
MARILIA, 07 de Julho de 2020

Assinado por:
SIMONE APARECIDA CAPELLINI
(Coordenador(a))
Enderego: Av. Hygino Muzzi Filho, 737
Bairro: Campus Universitario CEP: 17.525-900
UF: SP Municipio: MARILIA
Telefone: (14)3402-1346 E-mail: cep.marilia@unesp.br
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ANEXO 2- PARKINSON DISEASE QUESTIONNAIRE - 8

QUALIDADE DE VIDA

Mobilidade
49-Teve dificuldade para andar em lugares piublicos?
(0) nunca
(1) raramente
(2) algumas vezes
(3) frequentemente
(4) sempre 5
50. Em comparaciio a duas semanas ANTES do inicio do distanciamento fisico essa dificuldade para andar em
lugares publicos:
(0) estd igual
(1) estd um pouco melhor
(2) estd muito melhor
(-1) estid um pouco pior
(-2) estd muito pior
Atividade de vida didria
51-Teve dificuldade para vestir-se?
(0) nunca
(1) raramente
(2) algumas vezes
(3) frequentemente
(4) sempre
52-Em comparaciio a duas semanas ANTES do inicio do distanciamento fisico essa dificuldade para vestir-se:
(0) estd igual
(1) estd um pouco melhor
(2) estd muito melhor
(-1) estd um pouco pior
____(-2) esti muito pior
Bem-estar emocional
53- Sentiu-se depressivo?
(0) nunca
(1) raramente
(2) algumas vezes
(3) frequentemente
(4) sempre
54-Em comparaciio a duas semanas antes ANTES do inicio do distanciamento fisico, a depressiio esta:
(0) esta igual
(1) esta um pouco melhor
(2) estid muito melhor
(-1) esta um pouco pior
__ (=2) esta muito pior
Estigma/Medo de sofrer preconceitos
55-Sentiu-se envergonhado em pablico?
(0) nunca
(1) raramente

(2) algumas vezes
(3) frequentemente
(4) sempre
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56-Em comparacio a duas semanas ANTES do inicio do distanciamento fisico essa vergonha:
(0) esta igual
(1) estd um pouco melhor
(2) estd muito melhor
(-1) estd um pouco pior
2) estd muito pior

58-Em comparaciio a duas semanas ANTES do inicio do distanciamento fisico esses problemas de relacionamento:
(0) estd igual
(1) estd um pouco melhor
(2) estd muito melhor

60-Em comparaciio a duas semanas ANTES do inicio do distanciamento fisico essa dificuldade de concentragiio:
(0) esta igual
(1) esta um pouco melhor
(2) estd muito melhor

62-Em comparaciio a duas semanas antes ANTES do inicio do distanciamento fisico essa dificuldade de se comunicar:
(0) esta igual
(1) estd um pouco melhor
(2) estd muito melhor
(-1) estd um pouco pior
2) esta muito pior
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ANEXO 3 - ESCALA UPDRS (Parte 1 e 2)

1.2 Alucinagoes e Psicose

Instructes para o avaliador: Considere ilusdes (interpretagoes falsas de estimulos reais) e
alucinagbes (sensagbes falsas espontaneas). Considere todos os principais dominios
sensoriais (visual, auditivo, tactil, offativo e gustativo). Determine a presenga de sensagdes
ndo formadas (por exemplo, sensagdo de presenga ou falsas impressoes transitorias) bem
como de sensagbes formadas (completamente desenvolvidas e detalhadas). Avalie a nogao
de realidade que o paciente tem em relagdo as alucinagbes e identifique delirios e
pensamentos psicoticos.

Instrugoes para o paciente [e cuidador]: Durante a Ultima semana, viu, ouviu, cheirou ou
sentiu coisas que ndo estavam realmente la? [se sim, o avaliador pede ao paciente ou
cuidador para especificar, para melhor esclarecimento].

0: Normal: Sem alucinagdes ou comportamento psicotico.

1: Discreto: llusées ou alucinagbes nao formadas, mas o paciente reconhece-as sem perda
de nogao da realidade.

2:Ligeiro: Alucinagoes formadas, independentes de estimulos ambientais. Sem perda de
nogao da realidade.

3: Moderado: Alucinagoes formadas com perda de nogdo da realidade.

4: Grave: O paciente tem delirios ou parandia.

Pontuagio

1.3. Humor depressivo

Instrucdes para o avaliador: Considere desanimo, tristeza, desespero, sentimentos de vazio
ou perda da capacidade de sentir prazer (anedonia). Determine a sua presenga e duragao na
dltima semana e pontue a sua interferéncia na capacidade do paciente desempenhar rotinas
diarias e envolver-se em interagGes sociais.

Instrugbes para o paciente [e cuidador]: Durante a ultima semana, sentiu-se mal, triste,
desesperado ou incapaz de apreciar coisas? Se sim, esse sentimento durou mais de um dia
de cada vez? Este sentimento trouxe-lhe dificuldades em desempenhar as suas atividades
habituais ou em estar com outras pessoas? [Se sim, o avaliador pede ao paciente ou cuidador
para especificar, para melhor esclarecimento].

0: Normal: Sem humor depressivo.

1: Discreto: Episodios de humor depressivo que ndo se prolongam por mais de um dia de
cada vez. Sem interferéncia na capacidade do paciente desempenhar as suas atividades e
interagbes sociais habituais.

2:Ligeiro: Humor depressivo mantido por varios dias, mas sem interferéncia na capacidade do
paciente desempenhar as suas atividades e interag6es sociais habituais.

3: Moderado: Humor depressivo que interfere mas nao impede o paciente de desempenhar as
suas atividades e interag6es sociais habituais.

4.Grave: Humor depressivo que impede o paciente de desempenhar as suas atividades e
interagdes sociais habituais.
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(dd-mm-aaaa)
Nome do paciente ou ID do Sujeito 1D do Local Data da Avaliagio Inicials do Investigador

MDS UPDRS
Parte I: Aspectos Ndo Motores das Experiéncias da Vida Diaria (nM-EVD)

Parte 1A: Comportamentos complexos: [preenchido pelo avaliador]

Fonte primaria da informagao:

[ ] Paciente [] Cuidador [] Paciente e Cuidador em proporgoes iguais

Para ler ao paciente: Vou colocar-lhe seis questoes acerca de comportamentos que podem ou
nao ter vivenciado. Algumas questbes referem-se a problemas comuns e outras questbes a
problemas que sdo incomuns. Se tem um problema numa destas areas, por favor escolha a
melhor resposta que descreve como se sentiu NA MAIOR PARTE DO TEMPO durante a
ULTIMA SEMANA. Se néo é afetado pelo problema, pode simplesmente responder NAO. Tento
ser minucioso, por isso posso colocar-lhe questoes que nada tém a ver consigo.

1.1 Disfungao cognitiva

Instrucées para o avaliador: Considere todos os tipos de alteragéo das fungdes cognitivas,
incluindo lentiddo cognitiva, alteragéo do raciocinio, perda de memdria, déficit de atengéo e
orientagao. Pontue o seu impacto nas atividades da vida diaria, tal como estas sdo identificadas
pelo paciente e/ou cuidador.

Pontuagio

Instrugbes para os pacientes [e cuidador]: Durante a ultima semana, teve dificuldade em
lembrar-se de coisas, acompanhar conversas, prestar ateng&o, pensar claramente ou em
orientar-se em casa ou na cidade? [se sim, o avaliador pede ao paciente ou cuidador para
especificar, para melhor esclarecimento].

0: Normal: Sem disfungao cognitiva.

1: Discreto: Disfungdo cognitiva identificada pelo paciente ou cuidador, sem interferéncia
concreta na capacidade do paciente desempenhar as suas atividades e interagbes sociais
normais.

2: Ligeiro: Disfung@o cognitiva clinicamente evidente, mas apenas com interferéncia minima na
capacidade do paciente desempenhar as suas atividades e interagoes sociais normais.

3:Moderado: As disfungées cognitivas interferem, mas nao impedem, que o paciente
desempenhe as suas atividades e interagoes sociais normais.

4: Grave: A disfungdo cognitiva impede que o paciente desempenhe as suas atividades e
interagoes sociais normais
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1.4 Ansiedade

Instrucées para o avaliador: Determine a presenga da sensagao de nervosismo, tensao,
preocupagéo ou ansiedade (incluindo ataques de péanico) durante a ultima semana e pontue
a sua duragao e interferéncia com a capacidade do paciente desempenhar rotinas diarias e
envolver-se em interagoes sociais.

Instrugbes para o paciente [e cuidador]: Durante a ultima semana, sentiu-se nervoso,
preocupado ou tenso? Se sim, este sentimento durou mais de um dia de cada vez? Isto fez
com que tivesse dificuldade em realizar as suas atividades habituais ou em estar com outras
pessoas? [Se sim, o avaliador pede ao paciente ou cuidador para especificar, para melhor
esclarecimento].

0: Normal: Sem ansiedade.

1: Discreto: Sentimento de ansiedade presente mas nao mantido por mais de um dia de
cada vez. Sem interferéncia na capacidade do paciente desempenhar as suas atividades e
interagdes sociais habituais.

2: Ligeiro: Sentimento de ansiedade presente e mantido por mais de um dia de cada vez.
Sem interferéncias na capacidade do paciente desempenhar as suas atividades e interagoes
sociais habituais.

3: Moderado: O sentimento de ansiedade interffere mas nao impede o paciente de
desempenhar as suas atividades e intera¢des sociais habituais.

4:Grave: O sentimento de ansiedade impede o paciente de desempenhar as suas atividades
e interagdes sociais habituais.

Pontuagdo

1.5 Apatia
Instrucées para o avaliador: Considere os niveis de atividade esponténea, assertividade,
motivagao e iniciativa e pontue o seu impacto no desempenho das rotinas diarias e

interagao social. Aqui, o avaliador deve tentar distinguir entre apatia e sintomas semelhantes
que sao melhor explicados pela depressao.

Instrucées para o paciente (e cuidador): Durante a ultima semana, sentiu-se sem
interesse em realizar atividades ou estar com pessoas? [se sim, o avaliador pede ao
paciente ou cuidador para especificar, para melhor esclarecimento].

0: Normal: Sem apatia.

1: Discreto: Apatia referida pelo paciente e/ou cuidador, mas sem interferéncia na realizagao
das suas atividades e interagoes sociais habituais.

2: Ligeiro: Apatia que interfere com atividades e interagoes sociais esporadicas.
3: Moderado: Apatia que interfere com a maioria das atividades e interagbes sociais.

4: Grave: Passivo e com completa perda de iniciativa.
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1.6 ASPECTOS DA SINDROME DE DESREGULAGAO DOPAMINERGICA

Instrucdes para o avaliador: Considere o envolvimento em varias atividades, incluindo jogo
atipico ou excessivo (e.x., cassinos ou bilhetes de loteria), impeto sexual atipico ou
excessivo (e.x., interesse incomum por pomografia, masturbagao, exigéncias sexuais ao
parceiro), outras atividades repetitivas (e.x., passatempos, desmaontar, ordenar ou organizar
objetos), ou tomar medicagao extra ndo prescrita por razées né@o relacionadas com o estado
fisico (ou seja, comportamentos aditivos). Pontue © impacto destas atividades ou
comportamentos anormais do paciente na sua vida pessoal, familiar e relagbes sociais
(incluindo a necessidade de pedir dinheiro emprestado ou outras dificuldades financeiras
como a suspensao do cartdo de credito, conflitos graves com a familia, perda de horas de
trabalho, de refeigées ou de sono devido a atividade).

Instrugbes para o paciente [e cuidador]: Durante a ultima semana, teve algum desejo
extremamente forte e dificil de controlar? Sentiu-se tentado a fazer ou pensar algo e depois
teve dificuldade em parar essa atividade? [dé ao paciente exemplos como jogar, limpar, usar
o computador, tomar medicagdo a mais, obsessdo pela comida ou sexo, tudo variando de
pessoa para pessoal.

0: Normal: Auséncia de problemas.

1: Discreto: Os problemas estdo presentes mas geralmente ndo causam
dificuldades ao paciente ou familia/cuidador.

2: Ligeiro: Os problemas estdao presentes e geralmente causam algumas
dificuldades na vida pessoal e familiar do paciente.

3: Moderado: Os problemas estdo presentes e geralmente causam muitas
dificuldades na vida pessoal e familiar do paciente.

4. Grave: Os problemas estdo presentes e impedem o paciente de desempenhar as
atividades habituais e interagdes sociais ou impedem a manutengdo dos padroes anteriores
na vida pessoal e familiar.

Pontuagio

As questdes restantes da Parte | (Experiéncias Nao Motoras da Vida Diaria) [Sono, Sonoléncia
diuma, Dor e outras Sensagdes, Problemas Urinarios, Problemas de Obstipagéo Intestinal,
Tonturas ao se levantar, e Fadiga] estdo no Questionario do Paciente juntamente com todas

as questoes da Parte Il [Experiéncias Motoras da Vida Diaria).
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Questionario do Paciente:

INSTRUGOES
Este questionario ira colocar-lhe questées sobre as suas experiéncias de vida diaria.

Sao 20 perguntas. Queremos ser minuciosos e, portanto, algumas das perguntas podem
nao se aplicar a sua situagao atual ou futura. Se néo tiver o problema, marque simplesmente
0 ou NAQ.

Estamos interessados na sua funcionalidade média ou habitual durante a ultima semana,
incluindo o dia de hoje. Alguns pacientes conseguem fazer coisas melhor numa parte do dia
do que noutras. No entanto, apenas é permitida uma resposta para cada questdo. Portanto,
escolha a resposta que melhor descreve aquilo que consegue fazer na maior parte do
tempo.

Vocé pode ter outras doengas além da doenga de Parkinson. Nao se preocupe em distinguir
a doenga de Parkinson de outras doengas. Apenas responda a questao com a sua resposta
mais adequada.

Use apenas as respostas 0, 1, 2, 3 ou 4, e mais nenhuma. Nao deixe nenhum espago em
branco.

O seu medico ou outro profissional de saide podem rever as questoes com vocé, mas este
questionario é para ser preenchido pelo paciente, seja sozinho ou com a ajuda do seu

cuidador.
Quem esta preenchendo este questionario (escolha a resposta mais adequada):

D Paciente DCuidador D Paciente e cuidador em igual proporgao

60
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Parte |: Aspectos Nao Motores das Experiéncias da Vida Diaria (hnM-EVD)

1.7 PROBLEMAS DO SONO

Durante a ultima semana, vocé teve algum problema para adormecer a noite ou em
permanecer dormindo durante a noite? Considere o quanto descansado se sentiu
ao acordar de manha.

0:

Normal:

Discreto:

Ligeiro:

Moderado:

Grave:

Sem problemas.

Os problemas do sono existem, mas habitualmente nao
impedem que tenha uma noite de sono completa.

Os problemas do sono causam habitualmente alguma
dificuldade em ter uma noite de sono completa.

Os problemas do sono causam muitas dificuldades em ter
uma noite de sono completa, mas habitualmente ainda durmo
mais de metade da noite.

Habitualmente n&o consigo dormir durante a maior parte da
noite.

Pontuagdo

1.8 SONOLENCIA DIURNA

Durante a ultima semana, teve dificuldade em manter-se acordado durante o dia?

Normal:

Discreto:

Ligeiro:

Moderado:

Grave:

Sem sonoléncia durante o dia.

Tenho sonoléncia durante o dia, mas consigo resistir e
permanego acordado.

Por vezes adormego quando estou sozinho e relaxado. Por
exemplo, enquanto leio ou vejo televisao.

Por vezes adormego quando nao deveria. Por exemplo,
enguanto como ou falo com outras pessoas.

Adormego frequentemente quando nao deveria. Por
exemplo, enquanto como ou falo com outras pessoas.
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1.9 DOR E OUTRAS SENSAGOES

Durante a ultima semana, teve sensagdes desconfortaveis no seu corpo tais como
dor, sensacgao de ardor, formigamento ou caimbras?

0: Normal: Nao tenho estas sensagoes desconfortaveis.

1: Discreto: Tenho estas sensagdes desconfortaveis. No entanto, consigo
fazer coisas e estar com outras pessoas sem dificuldade.

2: Ligeiro: Estas sensagbes causam alguns problemas quando fago
coisas ou estou com outras pessoas.

3: Moderado: Estas sensagbes causam muitos problemas, mas nao me
impedem de fazer coisas ou de estar com outras pessoas.

4: Grave: Estas sensagbes impedem-me de fazer coisas ou de estar
com outras pessoas.

Pontuagio

1.10 PROBLEMAS URINARIOS

Durante a ultima semana, teve problemas em reter a urina? Por exemplo,
necessidade urgente em urinar, necessidade de urinar vezes de mais, ou perder
controlo da urina?

0: Normal: Sem problemas em reter a urina.

1: Discreto: Preciso de urinar frequentemente ou tenho urgéncia em urinar.
No entanto, estes problemas nao me causam dificuldades nas
atividades diarias.

2: Ligeiro: Os problemas com a urina causam-me algumas dificuldades
nas atividades diarias. No entanto, ndo tenho perdas
acidentais de urina.

3: Moderado: Os problemas com a urina causam-me muitas dificuldades nas
atividades diarias, incluindo perdas acidentais de urina.

4: Grave: Nao consigo reter a minha urina e uso uma fralda ou tenho
sonda urinaria.
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1.11 PROBLEMAS DE OBSTIPAGCAO INTESTINAL (prisdo de ventre)

Durante a Ultima semana, teve problemas de obstipagéao intestinal (priséo de
ventre) que |he tenham causado dificuldade em evacuar?

0:

13

Normal:

Discreto:

Ligeiro:

Moderado:

Grave:

Sem obstipagao (priséo de ventre).

Tive obstipagao (prisdo de ventre). Fago um esforgo extra
para evacuar. No entanto, este problema nao perturba as
minhas atividades ou 0 meu conforto.

A obstipagao (prisdo de ventre) causa-me alguma
dificuldade em fazer coisas ou em estar confortavel.

A obstipagao (prisao de ventre) causa-me muita dificuldade
em fazer coisas ou em estar confortavel. No entanto, nédo
me impede de fazer o que quer que seja.

Habitualmente preciso da ajuda fisica de outra pessoa
para evacuar.

Pontuagdo

1.12 TONTURAS AO SE LEVANTAR

Durante a ultima semana, sentiu que iria desmaiar, ficou tonto ou com sensagao
de cabega vazia quando se levantou, apds ter estado sentado ou deitado?

Normal:
Discreto:

Ligeiro:

Moderado:

Grave:

Nao tenho a sensagao de cabega vazia ou tonturas.

Tenho a sensagdo de cabega vazia ou de tonturas, mas
nao me causam dificuldade em fazer coisas.

A sensagao de cabega vazia ou de tonturas fazem com
que tenha de me segurar a alguma coisa, mas nao preciso
de me sentar ou deitar.

A sensagao de cabec¢a vazia ou de tonturas fazem com
que tenha de me sentar ou deitar para evitar desmaiar ou
cair.

A sensagdo de cabega vazia ou de tonturas fazem com
que caia ou desmaie.
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1.13 FADIGA

Durante a Ultima semana, sentiu-se habitualmente fatigado? Esta sensagéo
nao € por estar com sono ou triste.

Pontuagdo

0: Normal: Sem fadiga.

1:  Discreto: Sinto fadiga. No entanto, ndo me causa dificuldade em fazer
coisas ou em estar com pessoas.

2: Ligeiro: A fadiga causa-me alguma dificuldade em fazer coisas ou
em estar com pessoas.

3:  Moderado: A fadiga causa-me muita dificuldade em fazer coisas ou em
estar com pessoas. No entanto, ndo me impede de fazer
nada.

4: Grave: A fadiga impede-me de fazer coisas ou de estar com
pessoas.

Parte Il: Aspectos Motores de Experiéncias da Vida Diaria (M-EVD)
2.1 FALA Pontuagdo

Durante a ultima semana, teve dificuldades com a sua fala?

Normal:

Discreto:

Ligeiro:

Moderado:

Grave:

Nao (sem problemas).

A minha forma de falar é com uma voz baixa, arrastada ou
irregular, mas os outros ndo me pedem para repetir.

A minha forma de falar faz com que, ocasionalmente, as
pessoas me pegam para repetir, mas nao todos os dias.

A minha forma de falar é pouco clara, de tal modo que, as outras
pessoas me pedem para repetir todos os dias, apesar da maioria

da minha fala ser compreendida.

A maioria ou toda a minha fala ndo é compreendida.
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2.2 SALIVA E BABA

Durante a ultima semana, teve habitualmente excesso de saliva
enquanto estava acordado ou enquanto estava dormindo?

0:

Normal:
Discreto:

Ligeiro:

Moderado:

Grave:

Nao (sem problemas).
Eu tenho saliva em excesso, mas nao babo.

Eu babo um pouco durante o sono, mas ndo quando estou
acordado.

Eu babo um pouco quando estou acordado, mas habitualmente
néo preciso de lengo.

Eu babo tanto que preciso habitualmente de usar lengos para
proteger as minhas roupas.

Pontuagdo

2.3 MASTIGAGAO E DEGLUTIGAO

Durante a ultima semana, teve habitualmente problemas em engolir comprimidos
ou em comer as refeigdoes? Precisa que os seus comprimidos sejam cortados ou
amassados ou que as suas refeicbes sejam pastosas, picadas ou batidas para
evitar engasgar-se?

0:

Normal:

Discreto:

Ligeiro:

Moderado:

Grave:

Sem problemas.

Estou ciente da minha lentiddo ao mastigar ou da minha maior
dificuldade para engolir, mas eu ndo me engasgo nem necessito
de ter a minha comida especialmente preparada.

Preciso que os meus comprimidos sejam partidos ou que a minha
comida seja especialmente preparada devido aos meus problemas
em mastigar ou engolir, mas nao me engasguei na ultima semana.

Engasguei-me pelo menos uma vez na ultima semana.

Devido aos meus problemas em mastigar ou engolir, preciso de
ser alimentado por uma sonda.
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2.4 TAREFAS PARA COMER

Durante a dultima semana, teve habitualmente problemas em manipular os
alimentos e em utilizar os talheres para comer? Por exemplo, teve dificuldade em
manusear a comida com as maos ou a usar garfos, facas, colheres ou pauzinhos?

Pontuagio

0: Normal: N&o (Sem problemas).

1: Discreto: Sou lento, mas nao preciso de ajuda para manipular os
alimentos e nao tenho entornado alimentos enquanto como.

2: Ligeiro: Sou lento com a minha alimentagao e ocasionalmente entorno
comida. Posso precisar de ajuda em algumas tarefas, como
cortar carne.

3: Moderado: Preciso de ajuda em muitas tarefas durante a alimentagdo, mas
consigo fazer algumas tarefas sozinho.

4: Grave: Preciso de ajuda na maioria ou para todas as tarefas
relacionadas com a alimentagao.

2.5 VESTIR

Durante a dltima semana, teve habitualmente dificuldade em vestir-se? Por
exemplo: é lento ou precisa de ajuda para abotoar botdes, usar fechecler, vestir ou
despir roupa, ou colocar ou retirar joias?

0: Normal:

1: Discreto:
2: Ligeiro:

3: Moderado:
4. Grave:

Nao (Sem problemas).
Sou lento, mas néo preciso de ajuda.

Sou lento e preciso de ajuda para algumas tarefas
relacionadas com o vestir (botdes, braceletes).

Preciso de ajuda em varias tarefas relacionadas com o vestir.

Preciso de ajuda na maioria ou em todas as tarefas
relacionadas com o vestir.
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Pontuagdo
2.6 HIGIENE
Durante a dltima semana, vocé tem estado lento ou precisou de ajuda para se
lavar, tomar banho, barbear, escovar os dentes, pentear o cabelo ou para outras
tarefas de higiene pessoal?
0: Normal: Nao (Sem problemas).
1: Discreto: Sou lento, mas nao preciso de ajuda para nenhuma tarefa.
2:  Ligeiro: Preciso da ajuda de outra pessoa para algumas tarefas de higiene.
3: Moderado: Preciso de ajuda para varias tarefas de higiene.
4: Grave: Preciso de ajuda para a maioria ou para todas as tarefas de higiene.
2.7 ESCRITA
Durante a ultima semana, as pessoas tiveram, habitualmente, dificuldade em ler o
que escreveu?
0: Normal: N3o (Sem problemas).
1. Discreto: A minha escrita é lenta, desajeitada ou irregular, mas todas as
palavras sao claras.
2: Ligeiro: Algumas palavras sao pouco claras e dificeis de ler.
3: Moderado: Muitas palavras sao pouco claras e dificeis de ler.
4. Grave: A maioria ou todas as palavras sao ilegiveis.
2.8 PASSATEMPOS E OUTRAS ATIVIDADES
Durante a Ultima semana, teve, habitualmente, dificuldade em praticar os seus
passatempos ou outras coisas que gosta de fazer?
0:  Normal: Nao (Sem problemas).
1: Discreto: Sou um pouco lento, mas fago estas atividades facilmente.
2:  Ligeiro: Tenho alguma dificuldade em fazer estas atividades.
3: Moderado: Tenho grandes problemas em fazer estas atividades, mas ainda
fago a maior parte delas.
4: Grave: Souincapaz de fazer a maioria ou todas estas atividades.
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2.9 VIRAR-SE NA CAMA
Durante a ultima semana, teve, habitualmente, dificuldade em virar-se na cama?

Pontuagdo

0: Normal: Nao (Sem problemas).
1: Discreto: Tenho alguma dificuldade, mas néo preciso de nenhuma ajuda.
2 Ligeiro: Tenho muita dificuldade em virar-me, e ocasionalmente preciso de
ajuda de outra pessoa.
% Moderado: Preciso frequentemente de ajuda de outra pessoa para me virar.
4: Grave: Sou incapaz de me virar sem a ajuda de outra pessoa.
210 TREMOR

Durante a ultima semana, teve, habitualmente, tremor?

0: Normal:

1. Discreto:
2: Ligeiro:

3: Moderado:
4. Grave:

Nao, eu ndo tenho tremor.

Q tremor ocorre, mas nao me causa problemas em nenhuma
atividade.

QO tremor causa problemas apenas em poucas atividades.
QO tremor causa problemas em muitas atividades diarias.

O tremor causa problemas na maioria ou em todas as atividades.

2.11 SAIR DA CAMA, DO CARRO OU DE UMA CADEIRA BAIXA
Durante a ultima semana, teve, habitualmente, dificuldade em levantar-se da cama, do
assento do carro, ou de uma cadeira baixa?

0:

Normal:

Discreto:

Ligeiro:

Moderado:

Grave:

Nao (Sem problemas).

Sou lento ou desajeitado, mas consigo, normalmente, na minha
primeira tentativa.

Preciso de mais de uma tentativa para me levantar, ou
ocasionalmente preciso de ajuda.

Por vezes, preciso de ajuda para me levantar, mas na maioria das
vezes consigo fazé-lo sozinho.

Preciso de ajuda a maior parte ou todo o tempo.
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2.12 MARCHA E EQUILIBRIO

Durante a ultima semana, teve, habitualmente, dificuldade em equilibrar-se e em andar?

0:

Normal:

Discreto:

Ligeiro:

Moderado:

Grave:

Nao (Sem problemas).

Sou discretamente lento ou arrasto uma perna. Nunca uso um auxilio
para andar.

Ocasionalmente, utiizo um auxilio para andar (bengala, muleta,
andador), mas ndo preciso de ajuda de outra pessoa.

Habitualmente, utilizo um auxilio para andar com mais seguranga, sem
cair. No entanto, geralmente nao preciso do apoio de outra pessoa.

Habitualmente, utilizo o apoio de outra pessoa para andar de forma
segura, sem cair.

Pontuagdo

2,13 BLOQUEIOS NA MARCHA

Durante a Gltima semana, num dia normal, enquanto anda, fica de repente bloqueado ou
parado como se 0s seus pés ficassem colados ao chao?

0:

Normal:

Discreto:

Ligeiro:

Moderado:

Grave:

Nao (sem problemas).

Tenho bloqueios breves mas consigo facilmente comegar a andar
novamente. N&o preciso da ajuda de outra pessoa ou de um auxilio
para andar (bengala, muleta ou andador) devido aos bloqueios.

Bloqueio e tenho problemas quando comego a andar novamente,
mas ndo preciso de ajuda de outra pessoa ou de um auxilio para
andar (bengala, muleta ou andador) devido aos bloqueios.

Quando blogueio tenho muita dificuidade em comegar a andar
novamente e, devido aos blogueios, preciso, por vezes, de usar um
auxilio para andar (bengala, muleta ou andador) ou a ajuda de outra
pessoa.

Devido aos blogueios, na maior parte ou todo o tempo, preciso de
usar um auxilio para andar (bengala, muleta ou andador) ou a ajuda
de outra pessoa.

O questionario terminou. Podemos ter perguntado sobre problemas que nao tem, e que pode nunca vir a

desenvolver. Nem todos os pacientes desenvolvem todos estes problemas, mas como podem ocorrer, €

importante perguntar todas as questdes a todos os pacientes.

Obrigado(a) pelo seu tempo e atengao no preenchimento deste questionario.
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