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RESUMO

Introducéo: Disturbios do sono sdo muito comuns na doenga de Parkinson (DP).
Por outro lado, tem sido relatado que alguns pacientes experimentam uma
melhora transitéria das manifestagcbes motoras da doenca ao acordarem apos
um periodo de sono, geralmente noturno, antes da tomada qualquer medicacao
de acdo antiparkinsoniana: a este fendmeno deu-se o nome de “Sleep Benefit”
(SB). Os mecanismos envolvidos no SB ainda ndao sdo compreendidos.
Objetivos: Avaliar a presenca de SB sobre o quadro motor de pacientes com
DP e possiveis fatores associados ao mesmo. Métodos: Foi realizado um
estudo transversal prospectivo, onde foram incluidos pacientes com doenca de
Parkinson em acompanhamento no ambulatério de Disturbios do Movimentos da
Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre e nos consultérios de convénio de
participantes deste estudo. Para avaliar a presenca de SB, foi utilizado um
questionario semiestruturado com a seguinte pergunta: “Apds o periodo de sono
noturno, antes da sua primeira tomada de medicacao anti-parkinsoniana, vocé
nota clara melhora dos seus sintomas motores (ou seja, lentiddo, tremor ou
rigidez), como se estivesse tdo bem quanto sob efeito da medicacdo ou até
melhor?”, assim como para obter informacfes sobre a histéria da doenca e
dados demogréficos. Além destes, a presenca de SB foi avaliada com as
seguintes variaveis clinicas: comprometimento motor (MDS — UPDRS), estagio
da doenca (HY), cognicdo (MoCA), transtornos do humor (BDI e BAI), qualidade
de vida (PDQ-39), qualidade do sono (PSQI) e sonoléncia excessiva (ESS). Os
dados quantitativos sdo apresentados como média e desvio-padrao () ou, no
caso de distribuicdo assimétrica, como mediana e minima e maxima. Os dados
qualitativos foram apresentados em suas frequéncias absoluta e relativa.
Resultados: Trinta e trés pacientes foram incluidos no estudo, a média de idade
foi de 62,4 + 12,2 anos. Destes, 11 pacientes (33,3%) relataram a presenca de
SB. Pacientes com SB apresentaram maiores mobilidade e suporte social
avaliados pelo PDQ-39 (p = 0,027 e p = 0,003, respectivamente), assim como
menor disfuncdo diurna no PSQI (p = 0,024). Nao foram encontradas diferencas
significativas nos demais parametros avaliados. Conclusdes: SB foi observada
em um tergco dos pacientes com DP (33,3%). O mesmo foi associado com
maiores mobilidade e suporte social, e menor disfuncéo diurna. O fenbmeno SB
segue pouco compreendido e mais estudos devem ser conduzidos a fim de
decifrar sua real natureza.

Palavras-chave: Doenca de Parkinson; Sleep Benefit;



ABSTRACT

Background: Sleep disorders are very common in Parkinson’s disease (PD). On
the other hand, it has been reported that some PD patients experience a
transitory improvement of motor symptoms upon awaking after a period of sleep,
usually nocturnal, before the intake of any dopaminergic medication. This
phenomenon is called Sleep Benefit (SB). The underlying mechanisms related to
SB are still unknown. Objectives: To evaluate the presence of SB upon the motor
symptoms of PD patients and possible factors related to it. Methods: It was
conducted a cross-sectional study with PD patients in attendance at Movement
Disorders outpatient clinic in Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre (Brazil)
and from private outpatient clinic of the participants. To evaluate the presence of
SB, it was used a semi-structured interview with the following question: “After a
period of nocturnal sleep, before drug intake, do you feel clear improvement of
your motor symptoms (that is, slowness, tremor or rigidity) as you were as good
as under medication effect or better?”, as well as to assess information on
disease history and demographic variables. The presence of SB was evaluated
with this clinical variables: motor impairment (UPDRS-MDS), stage of disease
(HY), cognition (MoCA), humor disorders (BDI and BAI), quality of life (PDQ-39),
quality of sleep (PSQI) and excessive sleepiness (ESS). The guantitative data
were presented by mean and standard-deviation () or, in case of asymmetrical
distribution, by median and minimum-maximum. The qualitative data were
presented by absolute and relative frequencies. Results: Thirty-three patients
were included, mean age was 62.4 (SD 12.2) years. Prevalence of SB was 33.3%
(n=11). PD patients with SB presented better mobility and social support in PDQ-
39 (p =0.027 and p = 0.003, respectively) and also lesser daytime dysfunction (p
= 0.024), a PSQI subscale. There were no differences between the other
demographic and clinical variables assessed in this study. Conclusions: SB was
observed in one third of PD patients (33.3%). It was correlated to better mobility
and social support and lesser daytime dysfunction. The SB phenomenon is still
poorly understood and more studies must be conducted to explain its real nature.

Key-words: Parkinson’s disease; Sleep benefit;
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1 INTRODUCAO

A Doenca de Parkinson (DP) é a segunda doenca neurodegenerativa
mais comum, ficando atras apenas da Doenca de Alzheimer, e é caracterizada
pela perda dos neurdnios dopaminérgicos na substancia nigra e acumulo de
agregados de a-sinucleina em regides especificas do cérebro. Esta perda
acarreta nos sintomas motores cardinais da doenca: lentiddo dos movimentos,
rigidez e tremor. Além dos sintomas motores bastante conhecidos, a doenga
abrange uma série de sintomas nao-motores, como alteracdes cognitivas,

sintomas psicoticos, depressao, disturbios do sono e disfuncdo autonémica.

Os disturbios relacionados ao sono, variam desde insdnia croénica,
distirbio comportamental do sono REM (do inglés, movimentos oculares
rapidos), sonoléncia diurna excessiva, entre outros. Alguns estudos demonstram
prevaléncia de quase 100% destes distlurbios de sono entre os portadores de
DP, com grande impacto negativo na qualidade de vida. Por outro lado, ha
agueles que relatam um efeito benéfico do sono: ao acordarem, pela manha,
sentem clara melhora dos sintomas motores, como se estivessem sob efeito de
medicacao ou até melhores. A este fendbmeno deu-se o nome de “Sleep Benefit”
(SB).
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2 REVISAO DA LITERATURA — CONTEXTUALIZACAO
2.1 DOENCA DE PARKINSON - ASPECTOS HISTORICOS

Descrita pela primeira vez por James Parkinson, em 1817, em sua
monografia “An Essay on Shaking Palsy” (PARKINSON, 1817), a DP foi
caracterizada pela presenca de movimentos tremulantes involuntarios,
diminuicdo da forga muscular, tendéncia a inclinacdo do tronco para frente e
alteracdo da marcha (com sentidos e intelecto preservados). Esta descricéo era
baseada em seis casos que ele pessoalmente examinou ou observou, todos do

sexo masculino, entre 50 e 72 anos.

Meio século apds, Jean-Martin Charcot destacou o tremor como
manifestacdo cardinal da doenca, ressaltou a caracteristica de ser em repouso
e unilateral e ainda distinguiu seus dois subtipos: tremulante e rigido-acinético.
Também parece ter sido ele o primeiro a propor nomear a patologia de “Doencga

de Parkinson”, em homenagem ao inglés James Parkinson.

Em 1913, Frederik Lewy descreveu o principal marcador
anatomopatoldgico da DP: as inclusbes eosinofilicas em neurdnios nigrais de

pessoas que haviam falecido de DP, batizadas com seu nome.

O tratamento inicialmente introduzido por Charcot e, posteriormente, por
Wilhelm Heinrich Erb, se constituia de alcaldides naturais com efeito
anticolinérgico (hiosciamina, atropina, escopolamina), que foram substituidos, na
década de 50, pelos anticolinérgicos sintéticos (biperideno, triexifenidil), que
embora obtivessem bom efeito no tremor parkinsoniano nas fases iniciais, pouco
atuavam no controle da oligocinesia e demais manifestacdes, além de acarretar

quadros confusionais e alucinacées em pessoas de idade mais avancada.

Coube a H. Ehringer e Oleh Hornykiewictz, em 1960, a descoberta de que
a principal anormalidade neuroquimica na DP era a deficiéncia de dopamina
(DA) (ANDRADE et al.,, 2014). Em um estudo publicado em 1968, George
Cotzias usou a forma pura da Dopa, a L-Dopa, com excelente resposta
terapéutica e sem os problemas hematologicos causados pela forma racémica,

testada anteriormente.
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2.2 EPIDEMIOLOGIA

No mundo, a DP atinge cerca de 1-3% da populacdo (DE LAU;
BRETELER, 2006). No Brasil, a prevaléncia estimada da DP é de 3,3% nos
individuos acima de 64 anos (BARBOSA et al., 2006).

A doenca é mais comum na populacéo caucasiana e em pessoas do sexo
masculino (TANNER; GOLDMAN, 1996). Embora exista boa evidéncia de que
homens tém 1,5 vezes mais chances de desenvolver DP, ndo h& consenso entre
os estudos, e essa diferenca pode ser mais pronunciada (ou restrita) a populacéo
ocidental acima dos 70 anos (TWELVES; PERKINS; COUNSELL, 2003).

2.3 PATOGENESE E FISIOPATOLOGIA

O aleméo Frederick Lewy, em 1913, descreveu a presenca de inclusées
eosinofilicas (agregados de proteina a-sinucleina, denominados de corpusculos

de Lewy) em neurdnios nigrais de pessoas com DP.

O processo patologico por tras da DP necessita de anos para alcancar a
total extensdo do sistema nervoso humano. Segundo o modelo de Braak
(BRAAK et al.,, 2004), a doenca progride em 6 estagios neuropatoldgicos
topograficamente previsiveis (Figura 1): Os estagios 1-2 seriam pré-
sintomaticos, durante o0s quais a patologia permanece confinada ao
bulbo/tegmento-pontino e bulbo olfatério/ndcleo olfatério anterior. Nos estagios
3-4, o acometimento ascende para a substancia nigra e outros nucleos
mesencefalicos (neste ponto, a maioria dos individuos passa a manifestar
sintomas motores da DP). Ja nos estagios finais 5-6, o processo adentra o

neocortex e a doenca de manifesta em todas suas dimensdes clinicas.

Quando ha perda de mais de 50% dos neurbnios nigrais, 0S
pacientes passam a desenvolver os sintomas motores classicos da doenca
(VISANJI et al., 2014). Antes disso, € possivel observar manifestacdes néo
motoras, as quais incluem sintomas intestinais (por acometimento dos plexos
mioentéricos até o nucleo dorsal do vago) e a perda olfatoria, comum nas fases
iniciais e tardias, pela patologia presente no bulbo olfatério. Ha também
depdsitos de a-sinucleina em estruturas do sistema simpatico e parassimpatico
e areas extranigrais (BRAAK et al., 2004; VISANJI et al., 2014). No entanto, nem
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todos pacientes seguem o sistema de progressdo descrito por Braak e a
explicacdo para os diferentes padrdes patolégicos ainda é uma questdo em
aberto (RIETDIJK et al., 2017).

Medulla oblongata
Peripheral & enteric nervous systems

Figura 1. Estagios da patologia de Lewy de acordo com o modelo de Braak. Fonte: Visaniji et al, 2014.

2.4 MANIFESTACOES MOTORAS E NAO-MOTORAS

O inicio dos sintomas motores é gradual, podendo ndo ser percebido em
um primeiro momento. A DP comumente se manifesta com um prejuizo na
destreza ou, menos comumente, um pé arrastando. Fadiga e rigidez séo
comuns, mas pouco especificas. O diagnéstico ndo pode ser feito sem a
presenca de bradicinesia, rigidez e/ou tremor em repouso e a presenca de
guedas nos primeiros anos de doenca, assim como sincopes, incontinéncia
urindria, distarbios de degluticdo, amnésia e outros levantam a hipotese de um
diagnéstico alternativo (LEES; HARDY; REVESZ, 2009) (Ver tabela 1).

Embora os sintomas motores sejam aqueles responsaveis pela procura

de avaliacao e diagndstico, sintomas ndo motores frequentemente acompanham
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ou precedem os motores, incluindo hiposmia, distirbio comportamental do sono
REM, constipacdo e distarbios do humor (PONT-SUNYER et al.,, 2015).
Depressédo, ansiedade, declinio cognitivo, disautonomia, dores e problemas
relacionados ao sono, assim como hipersalivacdo, mudancgas de peso,
problemas sexuais ou visuais sdo responsaveis por incapacidade e diminuicdo
na qualidade de vida de seus portadores (CHAUDHURI et al., 2010).

~

Critérios diagndsticos clinicos do Banco de Cérebros do Queen Square
A J

Primeiro passo: Diagndstico de sindrome parkinsoniana

ﬁradicinesia: \

* Lentiddo do inicio do movimento voluntario com redugdo
progressiva da velocidade e da amplitude ou agdes repetitivas;

E, pelo menos, um dos seguintes:

* Rigidez muscular;

* Tremor de repouso de 4 a 6 Hz;

* |Instabilidade postural ndo decorrente de disfungdo visual,

\ vestibular, cerebelar ou proprioceptiva. /

Terceiro passo: critérios positivos prospectivos de suporte para
doenca de Parkinson

Trés ou mais dos seguintes sdo necessarios para o diagndstico de doenca de
Parkinson definitiva:

* Inicio unilateral;

* Tremor de repouso presente;

* Comprometimento progressivo;

« Assimetria persistente afetando o lado de inicio dos sintomas;
* Excelente resposta (70 — 100%) d levodopa;

+ Coreia induzido por levodopa grave;

* Curso clinico de 10 anos ou mais;

* Hiposmia;

* Alucinagdes visuais.
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Tabela 1. Critérios diagnosticos do Banco de Cérebros do Reino Unido para doenca de Parkinson —
Fonte: Adaptada de Lees et al, 2009.

2.5 “SLEEP BENEFIT”

Os distarbios de sono comprometem em torno de 60 a 98% dos individuos
com DP (ASKENASY, 2003; COMELLA, 2007; LOUTER et al., 2012), incluindo
insbnia, transtorno de comportamento do sono REM, sindrome das pernas
inquietas, com impacto negativo na qualidade de vida de seus portadores.
Alguns pacientes com DP, ao contrario, experimentam um efeito positivo do
sono, com melhora temporaria dos sintomas motores logo apés acordarem, e
este fendmeno foi batizado de “Sleep Benefit” (SB) por Marsden em 1980
(MARSDEN, 1980). Os portadores deste fendmeno, muitas vezes, podem
postergar ou pular a medicacdo anti-parkinsoniana matinal (MERELLO et al.,
1997).

O fendbmeno SB pode ser definido como “a experiéncia temporéria de
diminuicdo dos sintomas da DP ao acordar apés um periodo de sono (noturno
ou diurno), antes da ingesta de medicacdo. Nesta situacdo, o paciente se sente
tdo bem quanto em ‘on’ (ou melhor)” (VAN GILST; BLOEM; OVEREEM, 2013).
A prevaléncia de SB varia de 33 a 55% nos poucos estudos prévios sobre o
tema. A grande variacdo pode ser decorrente, em parte, das diferentes
definicbes utilizadas e por se tratar de um fendmeno avaliado, na maioria das
vezes, de forma subjetiva. Quando avaliado de forma obijetiva, a prevaléncia é
menor, ou seja, a experiéncia subjetiva nem sempre é compativel com a real
melhora da funcdo motora (VAN GILST et al., 2015).

Nas ultimas trés décadas, vem-se tentando relacionar o SB com
caracteristicas clinicas e demograficas. Estudando a relacdo entre medicacdo
dopaminérgica e SB, evidenciou-se que pacientes com SB tomavam doses de
levodopa equivalente significativamente maiores que aqueles sem SB (CURRIE
et al., 1997), ainda que essa associacdo ndo seja consensual (TANDBERG;
LARSEN; KARLSEN, 1999; VAN GILST et al, 2012). Outros fatores
relacionados com SB foram idade de inicio de doenga mais precoce (BATEMAN;
LEVETT; MARSDEN, 1999; CURRIE et al., 1997), maior tempo de evolucéo da
doenca (BATEMAN; LEVETT; MARSDEN, 1999; CURRIE et al., 1997;
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MERELLO et al., 1997), maior tempo de uso de levodopa (CURRIE et al., 1997,
TANDBERG; LARSEN; KARLSEN, 1999). Por outro lado, uma recente revisédo
sistematica com metanalise encontrou apenas trés fatores relacionados a SB:
maior duragdo de doenga, menor eficiéncia de sono e maiores escores no
UPDRS-III (RUI et al., 2019).

Dois estudos avaliaram o sono de pacientes com DP e SB utilizando PSG.
Hogl e colaboradores ndo foram capazes de associar SB a uma medida
especifica de sono. Neste primeiro estudo, os autores demonstraram que
pacientes com SB tém melhores fungbes motoras pela manh&, quando
comparadas a noite (HOGL et al., 1998). O segundo estudo demonstrou que 0
intervalo entre o despertar pela manhd e a tomada aa primeira medicacao
dopaminérgica era significativamente maior entre agueles com SB, assim como
estes apresentaram tempos totais de sono menores e maiores laténcias de sono
na polissonografia (SHERIF et al., 2014). Estes achados, com certeza,
levantaram a duvida: “Por que menos sono seria benéfico em relacdo aos

sintomas motores matinais?”

O mecanismo do SB ainda nao foi bem determinado. Entre as hipoteses

aventadas estao:

1) A funcdo dopaminérgica melhoraria como resultado de um aumento do
armazenamento da dopamina nos terminais neuronais nigrais durante o sono
(HOGL et al., 1998; VAN GILST; BLOEM; OVEREEM, 2013);

2) SB seria um efeito da medicacéo noturna, causada pelo uso de levodopa de
liberacdo prolongada ou agonistas dopaminérgicos de acao prolongada (VAN
GILST et al., 2015);

3) Um “beneficio matinal”, provavelmente nao relacionado ao sono, mas
relacionado ao horario do despertar e padréo de flutuacdes motoras (FACTOR,;
WEINER, 1998);

4) Pode ser independente da qualidade do sono ou a privagao do sono poderia,
inclusive, facilitar o SB (HOGL et al., 1998; MERELLO et al., 1997);
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Um melhor entendimento do SB e seus mecanismos levara a um melhor
entendimento da DP e da funcdo do sono humano (VAN GILST; BLOEM,;
OVEREEM, 2013).
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Identificar a presenca de percepc¢do do beneficio do sono sobre aspectos
motores em uma amostra de pacientes com doenca de Parkinson e possiveis

fatores relacionados ao mesmo.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Avaliar prevaléncia de beneficio do sono em uma amostra de pacientes

com DP, assim como sua associacdo com dados clinicos e demograficos, tais

como:
e |dade;
e Género;
e Raca;

e Idade de inicio dos sintomas;

e Sintoma inicial;

e Tempo de duracao da doenga,;

¢ Medicacdes anti-parkinsonianas, anti-depressivas e com efeito sedativo;
e Tempo de inicio dos anti-parkinsonianos;
e Histéria familiar;

e Escolaridade;

e LEDD:;

e Sintomas motores e ndo motores da DP;
e Estégio da doenca,;

e Cognicéo;

e Transtornos de humor;

¢ Qualidade de vida;

¢ Qualidade do sono;

e Sonoléncia excessiva.
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Background: Parkinson’s disease is associated to several sleep disorders, but
there are those who refers the good experience of a temporarily motor
improvement upon awakening, that is called Sleep benefit (SB). Despite the
efforts, its cause is still unknown. Objectives: To evaluate patients with
Parkinson’s Disease with or without SB and correlate with their clinical and
demographic characteristics. Methods: We conducted a cross-sectional study
with PD patients at Movement Disorders outpatient clinic in Santa Casa de
Misericordia de Porto Alegre (Brazil) and from private outpatient clinic of the
participants. We used a semi-structured interview to collect data regarded to the
presence or not of SB, as well as information on disease history, demographic
variables and applied many scales (MDS — UPDRS, HY, MoCA, BDI, BAI, PDQ-
39, PSQI, ESS). Results: A total of 33 patients were included, mean age 62.4
(SD 12.2) years. Prevalence of SB was 33.3% (n = 11). Between patients with
and without SB, there were significant differences with respect to mobility and
social support in PDQ-39 (p = 0.027 and p = 0.003, respectively) and also
differences in daytime dysfunction (p = 0.024), a PSQI subscale. There were no
differences between the other demographic and clinical variables assessed in
this study. Conclusions: SB was observed in one third of PD patients and it was

related to better mobility and social support and lesser daytime dysfunction. The
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phenomenom is still poorly understood and more studies must be conducted to

explain its real nature.

Key-words: Parkinson’s disease; sleep benefit; sleep; motor improvement

INTRODUCTION

Parkinson’s disease (PD) is the second most common neurodegenerative
disorder in the world. It is a progressive bradykinetic disorder that can be
accurately diagnosed [1]. PD is associated with several sleep disorders, such as
chronic insomnia, REM sleep behavior disorder, restless legs syndrome, which
affect 60-98% of PD patients [2][3][4]. Contrary to what would be expected after
a night without medication, some patients experience a temporarily, but clinically
significant, motor improvement upon awakening [5], named “sleep benefit” by
Marsden in 1980 [6]. Despite the efforts, the factors related to the phenomenon,

as well as its cause, are still unknown.

MATERIALS AND METHODS

Patient’s selection criteria



28

We performed an observational cross-sectional study. Patients with Parkinson’s

disease were recruited from the Movement Disorders outpatient clinic of Santa

Casa de Misericordia de Porto Alegre (Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brazil)

and from private outpatient clinic of the participants between June 2019 and May

2020.

All patients were examined by only one physician, a movement disorder

specialist, and met the United Kingdom Parkinson’s Disease Society Brain Bank

Criteria for idiopathic PD [7]. The exclusion criteria were: 1) atypical or secondary

parkinsonian syndrome; 2) patients and/or caregivers who refused to participate

in the research; 3) patients with dementia.

Study procedures

A semi-structured interview was used to collect data regarded to the

presence or not of SB, as well as information on disease history, demographic

variables (age, gender, level of education, age at PD onset, disease duration,

surgery for deep brain stimulation implantation, treatment duration, medication

on use, family history). We also assessed information about motor fluctuations,

subjective hyposmia, REM sleep behavior disorder and sleep apnea symptoms,

health perception. LEDD was calculated according to Tomlinson et al [8].
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We used the definition of SB suggested by van Gilst et al. [9]: “Sleep
benefit is the experience of a temporarily decrease in PD symptoms upon
awakening after a period os sleep (night or daytime), before drug intake; the
patient is feeling as good as “on” (or better)”. So, the question we made to assess
the presence of SB was: “After a period of nocturnal sleep, before drug intake,
do you feel clear improvement of your Parkinson’s motor symptoms (like tremor,
bradykinesia and rigidity), as you were as good as in “on” (in other words, under

medication effect) or better?”

For objective evaluation we applied scales: 1) MDS — Unified Parkinson’s
Disease Rating Scale (MDS — UPDRS) I, I, lll E IV; 2) Hoehn-Yahr scale (HY);
3) Montreal Cognitive Assessment (MoCA); 4) Beck’s Depression Inventory
(BDI); 5) Beck’s Anxiety Inventory (BAl); 6) Parkinson’s Disease Questionnaire-
39 (PDQ-39); 7) Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI); 8) Epworth Sleepiness

Scale (ESS).

The MDS — UPDRS is the most widely used clinical rating scale for PD:
Part | concerns “nonmotor experiences of daily living”, part Il is about “motor
experiences of daily living”, part Ill is the “motor examination” and part IV
concerns “motor complications”, and each question is ranked within 4 points (0-
4). The Hoehn and Yahr scale is used to measure how Parkinson’s symptoms

progress and the level of disability, and it is ranked from O (no signs of disease)
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to 5 (needing a wheelchair or bedridden wunless assisted).
We used the Montreal Cognitive Assessment as an accurate and brief test for
cognition in PD [10] — it is compound by thirty items assessing multiple cognitive

domains.

To assess depression we used Beck’s Depression Inventory [11], that is
characterized by 21 self-scored scale (scores 0-13: minimal/no depression; 14-
19: mild depression; 20-28: moderate depression; and 29-63: severe
depression). Anxiety was assessed using the Beck’s Anxiety Inventory, that is a
21-question multiple-choice self-report inventory [12]: scores are classified as no
anxiety (0 — 10), mild (11 — 19), moderate (20 — 30) and severe (31 — 63).
PDQ-39 is the most frequently used disease-specific measure of quality of life
and contains 39 items related to mobility, activities of daily living, emotional well-
being, stigma, social support, cognitions, communication and bodily discomfort.
The PSQI [13,14] is an effective instrument used to measure the quality of sleep
in adults. It differentiates “poor” from “good” sleep quality by measuring seven
components: subjective sleep quality, sleep latency, sleep duration, sleep
efficiency, sleep disturbance, use of sleep medication and daytime dysfunction
over the last month. The ESS is a questionnaire with 8 questions. Respondents
are asked to rate, on a 4-point scale, their usual chances of dozing off or falling

asleep while engaged in eight different activities. The ESS score (the sum of 8
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item scores, 0 — 3) can range from 0O to 24. The higher the ESS score, the higher
that person’s average sleep propensity in daily life (ESS > 10 characterizes

excessive daytime sleepiness).

We accomplished all the procedures in a single moment. All evaluations
were performed by one neurologist, specialist in movement disorders. The time

of each evaluation ranged from 1-2 hours and all patients were in “on” state.

Ethical considerations

The study was approved by the institutional medical ethical committee
(Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre) with the principles of Declaration
of Helsinki. The protocol number is 3.258.886. All participants gave their written

informed consent before participating.

Statistical analysis

The guantitative data were presented by mean and standard-deviation ()
or, in case of asymmetrical distribution, by median and minimum-maximum. The
gualitative data were presented by absolute and relative frequencies. We applied

the Shapiro-Wilk normality test to determine the sample homogeneity and used
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non-parametric statistics after checking that they did not meet assumptions for
using parametric tests. The statistical program used was the Statistical Package
for Social Sciences (SPSS) for Windows, version 20.0. Statistical significance

was considered when p < 0.05 (two-tailed).

RESULTS

A total of 33 patients (20 men (60.2%); mean age 62.4 (SD 12.2) years;
mean PD duration 7.1 (SD 3.9) years) were included in the analyses. There was
a Caucasian predominance (n = 29 [87.9%)]). 28 patients (84.8%) were at HY

stage 2.

Tremor was the first PD sign in 20 (60.6%), with a slight predominance of
the left arm as the first limb affected (n = 17 [51.5%]), and 16 (48.5%) reported
subjective hyposmia, while only 1 patient (3%) reported subjective anosmia.
Family history of PD was present in 4 (12.9%). Family history of dementia was
present in 8 patients (25.8%) and only 2 (6.5%) had family history of essential

tremor.

Excessive daytime sleepiness was seen in 12 patients (36.3%), according

to the ESS, with no differences between patients with or without SB. Symptoms
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suggesting REM sleep behavior disorder was present in 17 patients (51.5%) and

suggesting sleep apnea in 21 (63.6%). 24 patients (72.7%) reported motor

fluctuations.

Prevalence of SB was 33.3% (n = 11). All 33 (100%) were using standard

levodopa, 8 (25.8%) controlled release levodopa (all of them without SB), 21

(63.6%) were using dopamine agonists, 3 (9.1%) were using COMT inhibitors (all

without SB), 3 (9.1%) MAO inhibitors, 14 (42.4%) antidepressants, 9 (64.3%)

antidepressants with sedative effects and 4 (12.1%) were using

benzodiazepines.

Between patients with and without SB, there were significant differences

with respect to mobility and social support in the PDQ-39 (p=0.027 and p=0.003,

respectively) and also differences in daytime dysfunction (p=0.024), a PSQI

subscale. Our PD patients with SB tended to have lowers punctuations on PDQ-

39 total score (p = 0.086), PDQ-39-emotional well-being (p = 0.07), PSQI-sleep

efficiency (p = 0.09) and MDS-UPDRS-I (p = 0.073). The other demographic,

clinical characteristics and scales can be found in Table 1 and 2.

There were no differences between the other demographic and clinical

variables assessed in this study.
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DISCUSSION

One third of our patients experienced SB. We observed that SB was

related to better mobility and social support, as well as lesser daytime

dysfunction, when compared to PD patients without SB.

In our sample, the prevalence of SB upon awakening in the morning was

33.3%, in concordance with other studies that estimates prevalence rates from

33 to 55% [9]. Differences in definitions of SB, as well as the possibility of

sampling bias in selected populations of patients with PD, probably explain the

considerable variations of frequencies [15].

Several previous studies showed that SB was more frequent in patients

with longer disease duration [16,17,18], with longer levodopa treatment duration

[15,17] and with motor fluctuations [15,18]. Others showed that SB was more

frequent in PD patients with younger age at onset [17,18] and taking higher

average total daily levodopa dosage [17]. One study showed that SB was more

frequent in men and elderly patients [16]. However, others could not confirm

these associations or did not include the outcome variable [5,19,20,21]. Only two

studies used polysomnography: the first showed that patients with SB had,

indeed, better morning function with no differences in polysomnographic data

[22], and the last showed that PD patients with SB had shorter total sleep times

and longer sleep latencies [23].
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A recent systematic review and meta-analysis identified three related
factors associated with SB in PD: PD duration, sleep efficiency and on-state
MDS-UPRDS-III total score; so, PD patients seem to be more likely to have a
long duration of PD, a low sleep efficiency and a high MDS-UPDRS-III total score

[24].

Our study only assessed the SB prevalence after nocturnal sleep, but
others showed that the phenomenon also occurs after daytime naps [16,21],
which suggests that it might be attributed to direct effects of sleep. In our sample,
PD patients with SB had significantly better mobility and social support and lesser
daytime dysfunction, and tended to have better emotional well-being, better sleep
efficiency and lower scores on MDS-UPDRS-I. In our study, all patients were
thoroughly evaluated by only one neurologist, with movement disorders
specialization, by using well known scales and a semi-structured interview to
collect all important data regarding the disease and the presence of SB. Despite
of extensive evaluation, the number of participants is still small and we couldn’t

perform polysomnographic as we initially had planned.

SB remains intriguing. Several hypotheses have been proposed: 1) SB
represents a “morning benefit”, probably related to the time of awakening and
pattern of motor fluctuations [19]; 2) It is attributed to improved dopaminergic

function as a result of increased dopamine storage in nigral neuronal terminals
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during sleep [15,16,18]; 3) SB could be independent from sleep quality, or sleep

deprivation could even facilitate SB [22,23].

Different from some other previous studies, ours did not show the
association of SB with age at disease onset, disease duration, levodopa
treatment duration, UPDRS IIl or UPDRS total score, sleep efficiency (although
our PD patients with SB had the tendency of better sleep efficiency, according to
the PSQI scale), motor fluctuations, probably because of the small and limited

number of participants.

Further studies are necessary to answer the underlying mechanisms of

SB.
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Table 1. Clinical and demographic characteristics of patients with and without

40

SB
TOta: With SB Without SB
Parameter sample P
(N = 33) (n=11) (n =22)

Age (years)* 62.4+12.2 64 +11.9 61.6 +12.5 0.608
Men (n (%)) 20 (60.6%) 8 (72.7%) 12 (54.5%) 0.529
White (n (%)) 29 (87.9%) 11 (100%) 18 (81.8%) 0.320
Scholarity
(years)* 7 (0 —15) 5 (3 -13) 8 (0 —15) 0.235
Parkinson’s disease characteristics
AgeatPDonset  oo5, 198 574:+125 543+13.1 0.517
(years)*
Disease duration ) | 54 6.6+4.2 74+38 0.583
(years)*
First PD
symptom
Tremor (n (%)) 20 (60.6%) 8 (72.7%) 12 (54.5%)
Rigidity (n (%)) 5 (15.2%) 0 5 (22.7%) 0.227
Bradykinesia (" g o420)  3(273%) 5 (22.7%)
(%))
Family history of 0 0 0
PD (n (%)) 4 (12.9%) 1 (10%) 3 (14.3%) 0.878
Family history of 0 0 0
dementia (n (%)) 8 (25.8%) 3 (30%) 5 (23.8%) 0.587
Family history of
essential tremor 2 (6.5%) 1 (10%) 1 (4.8%) 0.308
(n (%))
g}:f)osm'a (n 16 (48.5%) 7 (63.6%) 9 (40.9%) 0.410
REM sleep 17 (51.5%) 8 (72.7%) 9 (40.9%) 0.176

disorder



symptoms (n

(%))

Sleep apnea
symptoms (n

(%))
Medications

Duration of
levodopa use
(years)*

Standard
levodopa daily
dose (mg)*

Pramipexole
daily dose (mg)**

Amantadine daily
dose (mg)**

LEDD*

Duration of
antidepressants
therapy
(months)**

21 (63.6%)  7(63.6%) 14 (63.6%)

4.6+3.0 5.2 +3.3 42+2.9
675.0 707.9 +
+

333.0 609 £ 266.2 363.1
212 (0.25— 15(0.25—  3(0.25-

4.0) 4.0) 4.0)
200 (200 — 200 (200 — 250 (200 —

300) 300) 300)

802.2 +
+ +

917 + 463.5 66 5 975 + 502.2

15 (1 —204) 14.5(1-204) 15 (7 —9.6)

% = relative value; N = absolute value.

*Continuous variables are shown as mean + SD (standard deviation)

1.0

0.421

0.440

0.157

0.721

0.321

0.683

**Continuous variables are shown as median and dispersion (minimum —

maximum)

PD Parkinson’s Disease

SB Sleep Benefit

LEDD Levodopa equivalent daily dose
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Tabela 2. Scales scores of PD patients with and without SB

Scales scores

MoCA*
MoCA corrected*
BDI*
BAI*
PDQ Total*
PDQ Mobility*
PDQ ADL*

PDQ Emotional
well being*

PDQ Stigma*

PDQ Social
support*

PDQ
Cognitions*

PDQ
Communication**

PDQ Bodily
discomfort*

PSQI Total*

PSQI Sleep
quality*

PSQI Sleep
latency**

PSQI Sleep
duration**

Total
sample (N =
33)

21.1+43
21.9+4.2
115+7.2
17+11.2
31.4+15.7
34.7+21.2

35.9+24.9

31.5+19.0

29.9+30.0

189+ 21.7

29.3+21.6

16.7 (0 —
58.3)

42.1 +20.9

6.5+4.1

1.2+0.8

0(0-3)

1(0-23)

With SB (n
=11)

214+ 34
22.3+34
9.7+54
126+7.1
24.8+12.6
23.4+18.2

31.4+223

23.1+16.1

31.8+28.2

3.7+10.1

244 +20.4

8.33 (0 - 50)

41.6 +16.6

49+27

09+0.8

0(0-3)

0(0-3)

Without SB
(n=22)

209+47
21.7+45
124+7.38
19.1+12.3
34.8+16.4
40.4 + 20.6

38.2+26.3

35.7+19.2

289+31.4

26.5+22.2

31.8+223

16.6 (0 —
58.3)

42.4 +23.1

7346

1.3+0.7

0(0-3)

1(0-3)

0.736

0.687

0.312

0.115

0.086

0.027

0.468

0.07

0.802

0.003

0.364

0.349

0.924

0.121

0.136

0.299

0.511



PSQI Sleep
efficiency*

PSQI Sleep
disturbance**

PSQI Sleep
medication**

PSQI Daytime
dysfunction**

ESS*

UPDRS I*
UPDRS II*
UPDRS I1I*
UPDRS IV*
UPDRS Total*

HY 2.0 (n (%))

0.6+1.0

1(0-3)

0(0-23)

1(0-2)

8.4+53
10.0+6.1

16.0+7.1

36.2+13.7

45+ 3.7

64.9+23.4

28 (84.8%)

0.2+0.6

1(0-2)

0(0-23)

0(0-1)

15+6.4

35.7+135
4028
62.0+17.1

10 (90.9%)

% = relative value; N = absolute value.

*Continuous variables are shown as mean + SD (standard deviation)

09+11

1(0-3)

0(0-3)

1(0-2)

8.5+55
11.4+6.7

165+75

36.5+14.2

48+4.1

66.3 + 26.2

18 (81.8%)

0.09

0.277

0.811

0.024

0.886

0.073

0.577

0.882

0.565

0.629

0.396

**Continuous variables are shown as median and dispersion (minimum —

maximum)
SB Sleep benefit

MoCA Montreal Cognitive Assessment
BDI Beck Depression Inventory
BAI Beck Anxiety Inventory

PDQ-39 Parkinson’s Disease Questionnaire-39
PSQI Pittsburgh Sleep Quality Index

ESS Epworth Sleepiness Scale

UPDRS Unified Parkinson Disease Rating Scale

HY Hoehn-Yahr scale
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6 CONCLUSAO GERAL

O fenbmeno SB é fascinante, porém segue misterioso. Mais estudos
precisam ser conduzidos para avaliar associacbes de DP e SB com suas

caracteristicas clinicas.

Nosso estudo mostrou que os pacientes com DP que relatavam SB
tiveram significativamente menores pontuagdes nos subitens mobilidade e
suporte social do PDQ-39, assim como no item subitem disfungcédo diurna do
PSQI, traduzindo percepcéo de melhor mobilidade e menor disfuncéo diurna, e

também tinham melhor suporte social de amigos, familiares e cdnjuges.

Possuir SB permite aos pacientes suprimirem a primeira dose
medicamentosa da manha, assim como permite melhor mobilidade para seus
afazeres nesse periodo, tendo um impacto positivo nas suas qualidades de vida,
e também permitindo ao médico reorganizar os horarios de tomada dos anti-

parkinsonianos.



APENDICES
APENDICE A - IDENTIFICACAO

Nome:

Prontuario (local): Data de Nascimento:
Sexo: 1M 2F Escolaridade (anos):

Email:

Endereco Residencial:
Telefone Residencial: Telefone Celular:
Enderecgo de Referéncia:
Contato: Telefones:
Dominéncia manual:

1. Destro 2. Sinistro 3. Ambidestro
Antecedentes do paciente (mais de um se necessario):

1. Europeu 2.Africano 3. Amerindio 4. Asiatico 5.Judaico 6.Arabe

Fenotipo percebido pelo examinador:
1. Branco 2.Negro 3.Pardo 4.Indigena 5. Oriental

/
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APENDICE B — AVALIACAO

Dados Histoéricos

1)
2)
3)
2)
5)
A
B)
C)
D)
)
6)
A
B)
C)
D)
)
F)

G)

7

Idade na data de avaliagéo:
Idade no inicio dos sintomas:
Ano de inicio dos sintomas:
Idade na data do diagnostico:
Primeiro sintoma percebido:
Tremor

Rigidez

Bradicinesia

Instabilidade postural

N&o lembra

Localizacdo dos sintomas iniciais:

MSD

MSE

MID

MIE

Inicio simétrico
Axial

N&o lembra

Alguém na familia apresenta

doenca de Parkinson:

A)

B)

Nao

Sim

C)

D)

8)
A)
B)
C)
D)
9)
A)
B)
C)

D)

Possivelmente

Nao sabe
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Se “Sim” ou “Possivelmente” preencher

tabela de histéria familiar.

Deméncia na familia?

Nao

Sim

Possivelmente

Nao sabe

Tremor essencial na familia?

Nao

Sim

Possivelmente

Nao sabe



Tratamento Passado

10) O primeiro tratamento utilizado foi:
A) Agonista Dopaminérgico
B) Levodopa

C) Inibidor da MAO

D) Amantadina

E) Anticolinérgico

F) (O 11| 1 {0 1SR

G) N&o lembra

11) Resposta motora inicial ao primeiro
tratamento:

A) Melhora total

B) Melhora parcial

C) Pouca melhora

D) Nenhuma melhora

E) N&o tolerou

F) Néo lembra

12) J& usou levodopa no passado e

suspendeu 0 uso?

A) Nao

B) Sim

1) Ano e més de inicio do uso de
levodopa:

2) Resposta motora inicial ao uso de
levodopa:

@ Melhora total

(b) Melhora parcial

(©) Pouca melhora

(d) Nenhuma melhora

(e) N&o tolerou

) N&o lembra

3)
13)
A)
B)
1)
(a)
(b)
(©)
14)

Ano e més da suspensédo do uso:

Uso passado de antipsicéticos:

N&o

Sim

Qual:
Quetiapina
Clozapina
OULIOS:.....vviiiieieiieeiis

Realizou cirurgia ablativa para

doenca de Parkinson?

A)
B)
1
2)
3)
(@)
(b)
(€)

15)

Nao

Sim

Ano:

Alvo:

Lado:
Esquerdo
Direito
Bilateral

Realizou cirurgia de implante de

estimulador cerebral profundo (DBS)?

A)
B)
1
2)
3)
(@)
(b)
(©)

N&o

Sim

Ano:

Alvo:

Lado:
Esquerdo
Direito
Bilateral



Tratamento atual

16)
A)
B)
1)
2)

3)

Usa levodopa atualmente:
N&o

Sim
Ano e més de inicio de uso:
Ha quanto tempo?

Dose diaria de levodopa padrao

(mg): Considerar dose de Stalevo!

4)

Dose diaria de levodopa de

liberacdo lenta (mg):

5) Numero de tomadas diarias de
levodopa:

6) Resposta motora inicial ao uso de
levodopa:

@) Melhora total

(b) Melhora parcial

(©) Pouca melhora

(d) Nenhuma melhora

(e) N&o tolerou

4] N&o lembra

7) Efeitos colaterais agudos da

levodopa (pode mais de um):

(@)
(b)
(©)
(d)

17)

Nenhum
Intolerancia géastrica

Tontura

Uso atual de agonista

dopaminérgico:

A)
B)

1)

Nao
Sim

Qual:

(@)
(b)
(©)
2)
3)

4)

18)
A)
B)
1)
(a)
(b)
2)
3)
4)
19)
A)
B)
1)
(a)
(b)
2)
3)
4)
20)
A)
B)

1
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Bromocriptina
Pramipexol
Piribedil
Ano de inicio de uso:
Dose diéria:

Tempo de uso:

Uso atual de inibidor da COMT:

N&o
Sim
Qual?
Entacapone
Tolcapone
Dose diéaria:

Ano de inicio de uso:
Tempo de uso:

Uso atual de inibidor da MAOB:

N&o
Sim
Qual?
Selegelina
Rasagilina
Dose diaria:

Ano de inicio de uso:
Tempo de uso:

Uso atual de amantadina:
N&o

Sim

Dose diaria:



2)

3)

21)
A)
B)
1)
(a)
(b)
2)
3)
4)

22)

Ano de inicio de uso:

Tempo de uso:

Uso atual de anticolinérgicos:

N&o
Sim
Qual?
Biperideno
Triexifenidil
Dose diaria:

Ano de inicio de uso:

Tempo de uso:

Resposta motora ao atual esquema

farmacoldgico:

A)
B)
C)
D)
E)
23)
A)
B)
1)
(a)
(b)
(©)
2)
3)

4)

Melhora total
Melhora parcial
Pouca melhora
Sem melhora

Nao tolerou

Uso atual de antipsicéticos:

N&o
Sim
Qual?
Quetiapina
Clozapina
OULIoS: ...
Dose:

Ano de inicio de uso:

Tempo de uso:
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24) Uso atual de antidepressivos:
A) Néo

B) Sim

1) Qual? ..

2) Dose:

3) Ano de inicio de uso:

4) Tempo de uso:

25) Uso atual de benzodiazepinicos:
A) Nao

B) Sim

1) Qual? ..

2) Dose:

3) Ano de inicio de uso:

4) Tempo de uso:

Complicacdes Motoras (apenas se em

uso atual de levodopa)

26) Paciente apresenta periodos
refratérios a levodopa (momentos em que a
medicacgdo parece ndo fazer efeito)?

Considerar presenca de flutuacéo se o

paciente utiliza mais de 3 tomadas diarias

por razdes de controle motor.

A) N&o

B) N&o sabe

C) Sim

1) Ha quanto tempo (meses):

27) Apresenta fenébmeno wearing-off

(periodo off ao final do efeito de uma dose;

deterioracéo de fim de dose):

A) N&o



B) N&o sabe

C) Sim
1) Héa quanto tempo (meses):
28) Apresenta efeito on-off (periodos

refratarios imprevisiveis, podendo ocorrer
em qualguer momento, ndo guardando

relagdo com o momento da ingestéo das

doses):

A) N&ao

B) N&o sabe

C) Sim

1) Héa quanto tempo (meses):

29) Apresenta laténcia prolongada para

efeito da levodopa (fenbmeno no-

on/delayed-on):

A) Néao

B) N&o sabe

(03] Sim

1) Héa quanto tempo (meses):

30) Discinesias (marque todas que
precisar):

A) N&o apresenta

B) Pico de dose

C) Bifasica: usualmente distdnicas; na
fase de auséncia de efeitos, no momento
em que 0s niveis estdo aumentando e
iniciando o efeito e no termino do efeito da

dose

D) Discinesias continuas ou onda
guadrada: surgem desde o efeito da
levodopa e se mantém até o final da

mesma
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E) Distonia do periodo off: postura
disténica, usualmente em membros
inferiores, quando paciente esta sem o

efeito da medicacgéo

F) Discinesias inclassificaveis: formas
em que néo é possivel classifica-las. Varios
tipos de discinesias.

1) Ha quanto tempo apresenta

discinesias (meses):

Manifestacdes ndo-motoras

31) Vocé percebeu perda do olfato

(cheiro das coisas)?

A) N&ao

B) Sim, diminui¢&o parcial
C) Sim, perda total

32) Vocé esta com o sono agitado, faz
gestos dormindo como se estivesse

acenando, cumprimentando, chutando ou

brigando?

A) N&o

B) Sim

33) Vocé ronca alto ou apresenta

pausas na respiracdo durante o sono?

A) N&o

B) Sim



Comorbidades

34) Revisdo de Sistemas — Listar todas

as outras doencas crénicas gue o paciente

apresente. Utilize o verso da folha se

necessario.

35) Revisdo de Farmacos — Listar todo

e qualquer medicamento de uso crénico

que nao tenha sido abordado previamente

neste questionario, a sua dose diaria e o

seu tempo aproximado de uso em anos.

Utilize o verso da folha se necessario.
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Outras avaliagdes/informacgdes

36) Percepcéao subjetiva do estado de
saude. Como o Sr(a) avaliaria 0 seu estado

de saude em geral atualmente?

A) muito ruim

B) ruim

C) médio/moderado
D) boa

E) muito boa

37) Apds o periodo de sono noturno, antes
da sua primeira tomada de medicacgéo
dopaminérgica, vocé nota clara melhora
dos seus sintomas motores (isto é,
lentiddo, tremor ou rigidez), como se
estivesse tdo bem quanto sob efeito da
medicacéo ou até melhor?

(@) SIM (b) NAO

Isso acontece apds um periodo de

sono diurno?

(@) SIM (b) NAO
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Protocolo: “Avaliagdo dos Fatores Relacionados ao Fenomeno “Sleep Benefit” em
Pacientes com Doen¢a de Parkinson”
Versdo: Versao 1.2 de 10 de abril de 2019.

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa intitulada “Avaliagao dos Fatores
Relacionados ao Fendmeno ‘Sleep Benefit’ em Pacientes com Doenca de Parkinson”
conduzida pelos pesquisadores Camila Muratt Carpenedo, Fernando Gustavo Stelzer, Arlete
Hilbig e orientada pelo Carlos Roberto de Mello Rieder.

Vocé foi escolhido por apresentar Doenga de Parkinson provavel. O objetivo do projeto é
determinar quais fatores séo relacionados ao fendémeno “Sleep Benefit” (experiéncia que
alguns pacientes relatam de diminui¢do temporaria dos sintomas da Doenga de Parkinson ao
acordarem ap6s um periodo de sono, noturno ou diurno), assim como sua prevaléncia em uma
populacdo com Doenca de Parkinson. Tais esclarecimentos devem trazer avangos
significativos no entendimento deste fenbmeno pouco compreendido e fornecer4 melhor
substrato para o planejamento de horéarios, ajustes e prescricdo de medicamentos.

A sua participacdo no estudo inclui a realizacdo de uma a duas entrevistas, durante consulta
médica de rotina, nas quais vocé respondera a questionarios, sera realizado exame fisico
relacionado a sua condicao clinica. Também sera solicitado, pelo seu médico assistente
durante consulta de rotina, caso ele julgue necessério, um exame de polissonografia, para
objetivamente avaliarmos se este fenédmeno se correlaciona com alguma alteracdo do sono. A
realizacdo deste exame ja faz parte da investigacdo complementar no seguimento de pacientes
com Parkinson pelo significativo risco de disturbios de sono como apnéia e disturbio
comportamental do sono REM. Como ele é solicitado rotineiramente na assisténcia, vocé
podera realiza-lo via plano de saude, sem custo adicional.

Sua participacéo ndo é obrigatdria e a qualquer momento vocé pode desistir de participar,
retirando o seu consentimento. Sua recusa nao trara qualquer prejuizo na sua relagdo com o
pesquisador (ou com a entidade vinculada), tampouco em seu tratamento, portanto nao serédo
realizadas modificacdes no tratamento que vocé esta fazendo. Vocé devera tomar a medicacao
prescrita por seu médico, assim como faz todos os dias. Participando do estudo, vocé estara
contribuindo para um melhor entendimento de um fendmeno relacionado a Doenca de
Parkinson. As informacgdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidenciais, isto €, s6 0s
pesquisadores saberdo o que foi respondido e o seu nome néo sera divulgado em momento
algum, sendo mantido o sigilo sobre sua participacdo. As suas respostas néo serdo divulgadas
de modo que permitam a sua identificagdo. Os resultados da pesquisa serdo publicados em
revistas de cunho cientifico.

Conforme a resolucéo 466/12 e suas complementares, toda e qualquer pesquisa gera riscos,

mesmo que minimos, como de quebra de sigilo.
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Vocé ndo sera recompensado(a) financeiramente pela sua participacdo, tampouco terd algum
Onus. Ao assinar este documento, vocé estara

concordando em participar da pesquisa e estara consentindo que entendeu os

objetivos, os riscos e os beneficios da sua participacéo, bem como todas as

informacdes que Ihe foram prestadas pelos pesquisadores. Vocé recebera uma

copia deste termo onde consta o telefone e o endereco dos pesquisadores,

podendo sanar suas dividas sobre a pesquisa e sobre a sua participacéo a

qualquer momento.

Pesquisador

Nome: ASS.:

Participante

Nome: AsS.:

Telefone:

Nome do Representante Legal:
Ass.:

O presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi elaborado de

acordo com a resolugcao CNS 196/96.

Informagoes de contato:

Camila Muratt Carpenedo — Telefone (51) 995639625

Comité de Etica em Pesquisa da Irmandade Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre —
Telefone (51) 32148571 / Endereco: Av. Independéncia, 155 — 6° andar — HDVS-Porto Alegre -

RS / E-mail: cep@santacasa.tche.br



mailto:cep@santacasa.tche.br
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ANEXOS

ANEXO A — CRITERIOS DIAGNOSTICOS

Data:
Paciente:

Examinador:

l. CRITERIOS DE INCLUSAO

1. O paciente tem bradicinesia? 1.sim 2.ndo

2. O paciente tem pelo menos 1 dos seguintes:

2a. O paciente tem rigidez? 1.sim 2.ndo

2b. O paciente tem tremor de repouso de 4-6Hz? | 1.sim 2.n&o

Il. CRITERIOS DE EXCLUSAO

3. O paciente tem algum dos critérios de ) . .
. 1.sim (marque mais de um SN) 2.n&o
excluséo?

1. Antecedentes de AVCs repetidos
2. Antecedentes de TCEs repetidos

3. Crises oculdgiras 10. Progressdo em degraus dos sintomas
4. Remissdo duradoura dos sintomas parkinsonianos

5. Paralisia supranuclear do olhar vertical 11. Antecedentes de encefalites

para baixo 12. Tratamento com neurolépticos no inicio
6. Sinais de disautonomia precoces e dos sintomas

acentuados 13. Sintomas unilaterais apds 3 anos de

7. Falta de resposta a doses adequadas de evolugéo

levodopa 14. Sinais cerebelares
8. Deméncia precoce com transtornos 15. Sinal de Babinski
amnésticos, da linguagem e da praxia 16. Exposi¢cdo ao MPTP

9. Presenca de tumor cerebral ou hidrocefalia

comunicante em exame de imagem

ll. CRITERIOS QUE REFORCAM O DIAGNOSTICO

4. Inicio unilateral? 1.sim 2.ndo 3.nao se sabe

5. Tremor de repouso presente? 1.sim 2.ndo 3.ndo se sabe

6. Quadro progressivo? 1.sim 2.ndo 3.ndo se sabe
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7. Assimetria persistente > lado inicio?

1.sim 2.ndo0 3.ndo se sabe

8. Tem resposta excelente a levodopa (70-
100%)?

1.sim 2.nd0 3.nao se sabe

9. Tem coréia importante induzida pela

levodopa?

1.sim 2.nd0 3.nao se sabe

10. Mantém reposta a levodopa por 5 ou mais

anos?

1.sim 2.nd0 3.nao se sabe

11. Curso clinico = 10 anos?

1.sim 2.ndo0 3.nao se sabe
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ANEXO B — ESCALAS DO UPDRS E HOEHN E YAHR

Data:
Paciente:

Examinador:

VERSAO REVISADA DA UNIFIED PARKINSON’S DISEASE RATING SCALE
PELA MOVEMENT DISORDER SOCIETY (MDS-UPDRS/2008)

PARTE | - ASPECTOS NAO MOTORES DAS ATIVIDADES DE VIDA DIARIA (NM-AVD)

Fonte principal de informacao:

() Paciente () Cuidador () Paciente/Cuidador em igual proporgcao

1.1 COMPROMETIMENTO COGNITIVO

1.2 ALUCINACOES E PSICOSE

1. 3. HUMOR DEPRIMIDO

1. 4. ANSIEDADE

1.5 APATIA

1.6 MANIFESTACOES DA SINDROME DE DESREGULACAO
DOPAMINERGICA
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PARTE Il - QUESTIONARIO DO PACIENTE

Quem respondeu a esse gquestionério?

( ) paciente ( ) cuidador ( ) O paciente e o cuidador juntos

PARTE 1: EXPERIENCIA DE ASPECTOS NAO-MOTORES NA VIDA DIARIA

1.7. PROBLEMAS NO SONO ‘0 *1 +2 -3 -4
1.8 SONOLENCIA DURANTE O DIA ‘0 -1 -2 -3 -4
1.9 DOR E OUTRAS SENSACOES ‘0 -1 -2 -3 -4
1.10 PROBLEMAS URINARIOS ‘0 +1 +2 -3 -4
1.11 PROBLEMAS INTESTINAIS ‘0 +1 2 -3 -4
1.12 TONTURA AO FICAR EM PE ‘0 +1 -2 -3 -4
1.13 FADIGA ‘0 +1 -2 -3 -4

PARTE 2: EXPERIENCIA DE ASPECTOS MOTORES NA VIDA DIARIA

2.1 FALA ‘0 -1 -2 -3 -4

2.2. SALIVA E BABAGAO ‘0 -1 -2 -3 -4
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2.3. MASTIGAR E ENGOLIR

2.4. ALIMENTAR-SE

2.5. VESTIR-SE

2.6. HIGIENE

2.7. ESCREVER

2.8. ATIVIDADES DE LAZER
OU OUTRAS ATIVIDADES

2.9. VIRAR-SE NA CAMA

2.10. TREMOR

2.11. LEVANTAR-SE DA
CAMA, DE UM SOFA OuU
SAIR DO CARRO

2.12. CAMINHADA E
EQUILIBRIO

2.13. TRAVAMENTO
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PARTE Il - EXAME MOTOR

3.1 FALA

3.2 EXPRESSAO FACIAL

3.3 RIGIDEZ

3.4 BATIDA DOS DEDOS

3.5 MOVIMENTOS MANUAIS

3.6 PRONACAO-SUPINACAO DAS MAOS

3.7 BATIDA DOS DEDOS DO PE

3.8 AGILIDADE DAS PERNAS

3.9 LEVANTANDO DA CADEIRA

3.10 MARCHA

3.11 CONGELAMENTO DA MARCHA

3.12 ESTABILIDADE POSTURAL

3.13 POSTURA

3.14 BRADICINESIA CORPORAL

3.15 TREMOR POSTURAL DAS MAOS

3.16 TREMOR CINETICO DAS MAOS

3.17 AMPLITUDE DO TREMOR DE REPOUSO
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3.18 CONSTANCIA DO TREMOR DE REPOUSO

IMPACTO DAS DISCINESIAS NA PONTUACAO DO EXAME MOTOR

Havia discinesias (coréia ou distonia) durante o exame?

- Nao - Sim

Se sim, esses movimento interferiram com a sua avaliagdo? - N3o - Sim

PARTE IV - COMPLICACOES MOTORAS

A. DISCINESIAS (inclusive distonia em OFF)

4.1 TEMPO COM DISCINESIAS

ANOTAR:
1. Total de horas acordado:
2. Total de horas com discinesia:_
3. % discinesias ((2/1)*100):

4.2 IMPACTO FUNCIONAL DAS DISCINESIAS

B. FLUTUACOES MOTORAS

4.3 TEMPO NO ESTADO OFF
1. Total de horas acordado:
2. Total de horas em OFF:
3. % OFF ((2/1)*100)

4.4 IMPACTO FUNCIONAL DAS FLUTUACOES MOTORAS

4.5 COMPLEXIDADE DAS FLUTUACOES MOTORAS
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4.6 DISTONIA DOLOROSA DO PERIODO OFF
1. Total de horas em OFF:
2. Total de horas em OFF com distonia:__
3. % distonia em OFF ((2/1)*100)

ESCALA DE HOEHN & YAHR




ANEXO C — MONTREAL COGNITIVE ASSESSMENT
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Data:

Paciente:

Examinador:
MONTREAL COGNITIVE ASSESSMENT (MOCA) HNome: Data de nascimento: _ /[

Yersdo Experimental Brasileira Escolaridade: Data de avaliacdo: _f [/
Sexo: Idade:
/ Copiar Desenhar um REL OGIO @
o cubo (onze horas e dez minutos)
{3 pontos)

® ®

Fim

® g
& ®

Inicio

® ® @
©

[] [T 1 [] [ ] [ ]

Contorno  Nimeros Ponteiros

NOMEAGAO

MEMORIA Leia 2 lista de palawes, Rosto Veludo lgreja | Margarida [Vesmeho

Sem

O sujeito de repeti-la,

faga duas tentativas i -;?;ﬂua-
Evocar apds 5 minutos 23 tertativa
ATEN CL\O Leia a seqiéncia de nimeros 0 sujeito deve repetir a seqiiéncia em ordem direta [ ] 21854
(1 nimero por segundo) 0 sujeito deve repetir a seqidncia em ordem indireta [ ] 142 2
Leia a sére de lefras. 0 sujeito deve bater com a mao (na mesa) cada vez que ourr a lefra “A”. Hio se atribvem ponfos se = 2 emos.
[] FEACMNAAJKLBAFAKDEAAAJAMOFAAB N
Subtragao de 7 comegando pelo 100 [ ] 93 [ ] 8 [ ] 79 [ ] 72 [ ] §5
4 ou 5 subtragies cometas: 3 pontos; 2 ou 3 cometas 2 portos; 1 cometa 1 ponto; 0 cometa 0 ponto
LINGUAGEM Repetir: Eu somente sei que é Jodo O gato sempre se esconde embaixo do
quemsera ajdado hoje. [ ] Sofa guando o cachormo esta na sala. [ ] _f2
Fluéncia verbal: dizer o maior ndmero possivel de palavras que comecem pela letra F (1 minwto). [ ] {H = 11 palavras) N
ﬁ-BSTRh';ﬁO Semehanga p. ex. entre banana e laranja = fruta [ ] trem - bicicleta [ ] reldgio - régua 12
EVOCACAQ Deve recordar Rosto Veludo Igreja Margarida |Vermeho
TARDIA as palavras ! Pontuagio —5
SEM PISTAS [ ] [ ] [ ] [ ] [ ] apenas para
- - evocagio
OPCIONAL P:s‘ta de “?e?wm SEM PISGTAS
Pista de miltipla escoha
OR ACA [ ]viadomés [ ] més [ ] ano [ ] Diadesemana [ ] Lugar [ ] Cidade 16
© Z. Nasreddine MD www.mocatest.org TOTAL 130
Versido experimental Brasileira: Ana Luisa Rosas Sarmento PRcloms; £ pE 900 12 e
Paulo Henrigue Ferreira Bertolucci - José Roberto Wajman J

{UNIFESP -5P 2007}
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ANEXO D — BECK DEPRESSION INVENTORY

(verséo revisada em 1979)

Nome: Data:

“Este questionario consiste em 21 grupos de afirmacées. Depois de ler cuidadosamente cada
grupo, faca um circulo em torno do ndmero (0, 1, 2 ou 3) préximo a afirmacao, em cada grupo,
que descreve melhor a maneira que vocé tem se sentido na Gltima semana, incluindo hoje. Tome

o cuidado de ler todas as afirmacdes, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha”.

0- | N&o me sinto triste

1- | Eu me sinto triste

2- | Estou sempre triste e ndo consigo sair disto.

3- | Estou t&o triste ou infeliz que ndo consigo suportar.

0- | Nao estou especialmente desanimado com relagédo ao futuro.

1- | Eu me sinto desanimado com relagdo ao futuro.

2- | Acho que nada tenho a esperar.

3- | Acho o futuro sem esperanca e tenho a impressao de que as coisas ndao podem melhorar.

0- | Nao me sinto um fracasso.
1- | Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum.
2- | Quando olho para tras, na minha vida, tudo o que posso ver € um monte de fracassos.

3- | Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.

0- | Tenho tanto prazer em tudo como antes.
1- | N&o sinto mais prazer nas coisas como antes.
2- | Nao encontro um prazer real em mais nada.

3- | Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo.

0- | Nao me sinto especialmente culpado.
1- | Eu me sinto culpado grande parte do tempo.
2- | Eu me sinto culpado na maior parte do tempo.

3- | Eu me sinto sempre culpado.

0- | N&o acho que esteja sendo punido.
1- | Acho que posso ser punido.
2- | Creio que serei punido.

3- | Acho que estou sendo punido.
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0- | Nao me sinto decepcionado comigo mesmo.
1- | Estou decepcionado comigo mesmo.
. 2- | Estou enjoado de mim.
3- | Eu me odeio.
0- | Nao me sinto, de qualquer modo, pior que 0s outros.
1- | Sou critico em relagdo a mim por minhas fraquezas ou erros.
8 2- | Eu me culpo sempre por minhas falhas.
3- | Eu me culpo por tudo de mal que acontece.
0- | Nao tenho quaisquer idéias de me matar.
1- | Tenho idéias de me matar, mas ndo as executaria.
S 2- | Gostaria de me matar.
3- | Eu me mataria se tivesse oportunidade.
0- | Nao choro mais do que o habitual.
1- | Choro mais agora do que costumava.
10. 2- | Agora, choro o tempo todo.
3- | Costumava ser capaz de chorar, mas agora ndo consigo, mesmo que o queira.
0- | N&o sou mais irritado agora do que j& fui.
1- | Fico aborrecido ou irritado mais facilmente do que costumava.
1L 2- | Atualmente me sinto irritado o tempo todo.
3- | Nao me irrito mais com as coisas que costumava me irritar.
0- | Nao perdi o interesse pelas outras pessoas.
1- | Estou menos interessado pelas outras pessoas do que costumava estar.
12 2- | Perdi a maior parte do meu interesse pelas outras pessoas.
3- | Perdi todo 0 meu interesse pelas outras pessoas.
0- | Tomo decisBes tdo bem como antes.
13 1- | Adio as tomadas de decisdes mais do que costumava.
2- | Tenho mais dificuldade em tomar decis6es do que antes.
3- | Nao consigo mais tomar decisdes.
0- | Nao acho que minha aparéncia esteja pior do que costumava ser.
" 1- | Estou preocupado por estar parecendo velho ou sem atrativos.
2- | Acho que hd mudangas permanentes na minha aparéncia que me fazem parecer sem atrativos.
3- | Acredito que pareco feio.
0- | Posso trabalhar tdo bem quanto antes.
1- | Preciso de um esforgo extra para fazer alguma coisa.
15 2- | Tenho que me esforcar muito para fazer alguma coisa.
3- | Nao consigo mais fazer trabalho algum.
0- | Consigo dormir tdo bem quanto o habitual.
16. 1- | N&o durmo tdo bem quanto costumava.
2- | Acordo uma ou duas horas mais cedo que habitualmente e tenho dificuldade em voltar a dormir.
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3- | Acordo varias horas mais cedo do que costumava e ndo consigo voltar a dormir.
0- | N&o fico mais cansado do que o habitual.
1- | Fico cansado com mais facilidade do que o habitual.
1 2- | Sinto-me cansado ao fazer qualquer coisa.
3- | Estou cansado demais para fazer qualquer coisa.
0- | Meu apetite ndo esta pior do que o habitual.
1- | Meu apetite ndo é tdo bom quanto costumava ser.
18. 2- | Meu apetite esta muito pior agora.
3- | N&o tenho mais nenhum apetite.
0- | Nao tenho perdido muito peso, se é que perdi algum recentemente.
1- | Perdi mais de dois quilos e meio.
19. 2- | Perdi mais de cinco quilos.
3- | Perdi mais de sete quilos.
Estou tentando perder peso de propésito, comendo menos: ( ) Sim ( ) Ndo
0- | Nao estou mais preocupado com minha saude do que o habitual.
1- | Estou preocupado com problemas fisicos, tais como dores, indisposi¢do no estbmago ou priséo de ventre.
20. 2- | Estou muito preocupado com problemas fisicos e é dificil pensar em outra coisa.
3- | Estou téo preocupado com problemas fisicos que ndo consigo pensar em qualquer outra coisa.
0- | Nao notei qualquer mudanca recente no meu interesse por sexo.
1- | Estou menos interessado por sexo do que costumava estar.
2L 2- | Estou muito menos interessado em sexo atualmente.
3- | Perdi totalmente o interesse por sexo.




ANEXO E - BECK ANXIETY INVENTORY

Escala de Ansiedade de Beck
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Abaixo esta uma lista de sintomas comuns de ansiedade. Por favor, leia cuidadosamente cada

item da lista. Identifique o quanto vocé tem sido incomodado por cada sintoma durante a

Gltima semana, incluindo hoje, colocando um “X” no espago correspondente, na mesma linha

de cada sintoma.

Absolutamente

Levemente

N&o me
incomodou

muito

Moderadamente

Foi muito
desagradavel,

mas pude

suportar

Gravemente

Dificilmente

pude suportar

2. Sensacéo de calor

4. Incapaz de relaxar

6. Atordoado ou tonto

8. Sem equilibrio

10. Nervoso

12. Tremores nas maos
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14. Medo de perder o controle

16. Medo de morrer

18. Indigest&o ou desconforto no abdomg
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ANEXO F — ESCALA DE SONOLENCIA DE EPWORTH

e 2
LN Escala de Sonoléncia de Epworth LN
SANTA CASA SANTA CASA

Porto Alegre Porto Alegre

Qual é a “chance” de vocé “cochilar” ou adormecer nas situa¢des apresentadas a seguir?

e Procure separar da condi¢@o de sentir-se simplesmente cansado.
e Responda Pensando no seu modo de vida nas Ultimas semanas.
e Mesmo que vocé ndo tenha passado por alguma destas situa¢gdes recentemente, tente

avaliar como vocé se comportaria frente a elas.

Utilize a escala apresentada a seguir:

e 0 - Nenhuma chance de cochilar
e 1 - Pequena chance de cochilar
e 2 — Moderada chance de cochilar

e 3 - Alta chance de cochilar

Sentado e lendo ()o ()1 ()2 ()3

Vendo televisdo ()oO ()1 ()2 ()3

Sentado em lugar publico sem atividade (sala de espera, cinema, teatro, reuniao).

(Hj)o ()1 ()2 ()3

Como passageiro em carro, 6nibus, trem, em movimento durante 1 hora.

(j)o ()1 ()2 ()3




Deitado para descansar a tarde quando as circunstancias permitem

()o ()1 ()2 ()3

Sentado e conversando com alguém

()0 ()1 ()2 ()3

Sentado calmamente, apds almo¢o sem alcool.

(j)o ()1 ()2 ()3

Se estiver de carro e para por alguns minutos no transito intenso

()0 (1 ()2 ()3

TOTAL:
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ANEXO G - indice de Qualidade do Sono de Pittsburgh (PSQI)

Nome:

Data:

indice de Qualidade de Sono de Pittsburgh

Instrucoes:
1) As questdes a seguir sao referentes aos habitos de sono apenas durante o
més passado.
2) Suas respostas devem indicar o mais corretamente possivel o que aconteceu
na maioria dos dias e noites do més passado.

3) Por favor, responda atodas as questdes.

1) Durante o més passado, a que horas vocé foi deitar a noite na maioria das vezes?

Horario de deitar:

2) Durante o més passado, quanto tempo (minutos) vocé demorou para pegar no sono, na
maioria das vezes?

Quantos minutos demorou para pegar no sono:

3) Durante o més passado, a que horas vocé acordou de manha, na maioria das vezes?

Horario de acordar:

4) Durante o més passado, quantas horas de sono por noite vocé dormiu? (pode ser diferente
do nimero de horas que vocé ficou na cama)

Horas de sono por noite:

Para cada uma das questdes seguinte escolha uma Unica resposta, que vocé ache mais
correta.

Por favor, responda a todas as questdes.

5) Durante o més passado, quantas vezes vocé teve problemas para dormir por causa de:
A) Demorar mais de 30 minutos para pegar no sono

()nenhuma vez ( )menos de uma vez por semana

()uma ou duas vezes por semana ( )trés vezes por semana ou mais

B) Acordar no meio da noite ou de manha muito cedo

()nenhuma vez ( )menos de uma vez por semana

()uma ou duas vezes por semana ( )trés vezes por semana ou mais

C) Levantar-se para ir ao banheiro

()nenhuma vez ( )menos de uma vez por semana

()uma ou duas vezes por semana ( )trés vezes por semana ou mais

D) Ter dificuldade para respirar

()nenhuma vez ( )menos de uma vez por semana
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()uma ou duas vezes por semana ( )trés vezes por semana ou mais
E) Tossir ou roncar muito alto

()nenhuma vez ()menos de uma vez por semana

()uma ou duas vezes por semana ( )trés vezes por semana ou mais
F) Sentir muito frio

()nenhuma vez ()menos de uma vez por semana

()uma ou duas vezes por semana ( )trés vezes por semana ou mais
G) Sentir muito calor

()nenhuma vez ()menos de uma vez por semana

()uma ou duas vezes por semana ( )trés vezes por semana ou mais
H) Ter sonhos ruins ou pesadelos

()nenhuma vez ()menos de uma vez por semana

()uma ou duas vezes por semana ( )trés vezes por semana ou mais
1) Sentir dores

()nenhuma vez ( )menos de uma vez por semana

()uma ou duas vezes por semana ( )trés vezes por semana ou mais

J) Outra razéo, por favor, descreva:

Quantas vezes vocé teve problemas para dormir por esta razdo durante o més passado?
()nenhuma vez ()menos de uma vez por semana

()uma ou duas vezes por semana ( )trés vezes por semana ou mais

6) Durante o més passado, como vocé classificaria a qualidade do seu sono?

()muito boa ()ruim

()boa ( )muito ruim

7) Durante o0 més passado, vocé tomou algum remédio para dormir, receitado pelo médico,
ou indicado por outra pessoa (farmacéutico, amigo, familiar) ou mesmo por sua conta?
()nenhuma vez ( )menos de uma vez por semana

()uma ou duas vezes por semana ( )trés vezes por semana ou mais

Qual(is)?

8) Durante o0 més passado, se vocé teve problemas para ficar acordado enquanto estava
dirigindo, fazendo suas refei¢cdes ou participando de qualquer outra atividade social, quantas
vezes isso aconteceu?

()nenhuma vez ( )menos de uma vez por semana

()uma ou duas vezes por semana ( )trés vezes por semana ou mais

9) Durante o més passado, vocé sentiu indisposicdo ou falta de entusiasmo para realizar suas
Atividades diarias?

()nenhuma indisposicdo nem falta de entusiasmo

()indisposicéo e falta de entusiasmo pequenas



()indisposicéao e falta de entusiasmo moderadas

()muita indisposicédo e falta de entusiasmo

Pontuac¢édo do componente:

1: ;2. ;3 ;4. 5:
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ANEXO H — QUESTIONARIO SOBRE QUALIDADE DE VIDA NA DOENCA
DE PARKINSON (PDQ-39)

PDQ -39

Nome: Idade: Data:

Por ter doenca de Parkinson, com que frequéncia, durante o Ultimo més:

MOBILIDADE

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

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

2. Teve dificuldade ao cuidar da sua casa?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

3. Teve dificuldade de carregar sacolas?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

4. Teve problemas para andar 1km?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

5. Teve problemas para andar 100 metros?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

6. Teve problemas para andar pela casa com a facilidade que gostaria?
Nunca: Raramente:

Algumas vezes: Frequentemente:
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Sempre:

7. Teve dificuldade para caminhar em locais 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 preocupagdo de cair em publico?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

10. Ficou em casa mais tempo que gostaria?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

ATIVIDADE DE VIDA DIARIA

11. Teve dificuldade para tomar banho?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

12. Teve dificuldade para vestir-se?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

13. Teve dificuldade com botdes ou cadar¢cos?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

14. Teve dificuldade para escrever claramente?



Nunca:
Algumas vezes:
Sempre:

Raramente:

Frequentemente:

15. Teve dificuldade para cortar a comida?

Nunca:
Algumas vezes:

Sempre:

Raramente:

Frequentemente:

16. Teve dificuldade para beber sem derramar?

Nunca:
Algumas vezes:

Sempre:

BEM-ESTAR EMOCIONAL

17. Sentiu-se deprimido?
Nunca: __
Algumas vezes:

Sempre:

18. Sentiu-se isolado e sozinho?
Nunca:
Algumas vezes:

Sempre:

19. Sentiu-se triste e chorou?
Nunca: __
Algumas vezes:

Sempre:

20. Sentiu-se magoado?
Nunca:
Algumas vezes:

Sempre:

21. Sentiu-se ansioso?
Nunca:
Algumas vezes:

Sempre:

Raramente:

Frequentemente:

Raramente:

Frequentemente:

Raramente:

Frequentemente:

Raramente:

Frequentemente:

Raramente:

Frequentemente:

Raramente:

Frequentemente:
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22. Sentiu-se preocupado com seu futuro?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

ESTIGMA

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

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

24. Evitou situagbes que envolviam comer ou beber em publico?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

25. Sentiu-se envergonhado em publico?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

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

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

SUPORTE SOCIAL

27. Teve problemas de relacionamento com pessoas préoximas?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

28. Faltou-lhe o apoio que precisava de seu cOnjuge ou parceiro?
Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:

Sempre:
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29. Faltou-lhe o 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 concentragéo?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

32. Teve falta de meméria?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

33. Teve pesadelos ou alucinagbes?

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?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

36. Sentiu-se ignorado pelas pessoas?
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Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

DESCONFORTO CORPORAL

37. Teve cdibras musculares dolorosas ou espasmos?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

38. Teve dores nas articulagdes ou no corpo?

Nunca: Raramente:
Algumas vezes: Frequentemente:
Sempre:

39. Sentiu-se desconfortavel no frio oi?
Nunca: Ocasionalmente:
As vezes: Frequentemente:

Sempre:
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