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A LONGITUDINAL STUDY OF PATIENTSWITH PARKINSON' S DISEASE (ELEP): AIMSAND METHODOLOGY

Summary. Introduction and development. Parkinson’s disease (PD) isa chronic and progressive disorder. It produces a significant
burden not only for patients, but also for their family and caregivers, with a major socio-economic impact on society. Current
knowledge on PD is characterized by scarce information about the evolutionary course of: 1) the non-motor PD features, 2)
impact of non-motor PD features on disability and health related quality of life (HRQL) impairment; 3) factors related to
disability and HRQL determinants; 4) factors that speed or slow the progression of PD; 5) differential long-term effect of
available PD therapeutic schedules and their relationships with disability, complications, and HRQL; and 6) impact of the
disease on patients’ caregivers. In addition, heterogeneity in the metric quality of the applied measures and selection bias are
frequently found. Conclusion. Dueto the aforementioned limitations and froma multidimensional perspective, a new longitudinal
study in PD is deemed necessary. The longitudinal study of PD patients (ELEP) includes a long-term follow-up of never before
sistematically assessed aspects, will allow to increase the global knowledge about PD. [ REV NEUROL 2006; 42: 360-5]
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INTRODUCCION

En Espafia, seglin los resultados de estudios epidemiol 6gicos
puertaapuerta, se estima una poblacion total de entre 100.000 y
150.000 pacientes con la enfermedad de Parkinson (EP), de los
cuales entre un 30 y un 50% puede no estar diagnosticado [1-5].
El conocimiento actual sobre la EP tiene importantes limitacio-
nes en lo concerniente a los aspectos relacionados con el desa-
rrollo y evolucion de las manifestaciones no motoras de la en-
fermedad, el impacto de estas manifestaciones sobre |a discapa-
cidad y la calidad de vida relacionada con la salud (CVRYS), la
evolucion de algunos determinantes de discapacidad y de CVRS,
los factores diferenciales relacionados con la velocidad de pro-
gresion de la enfermedad, el impacto de la EP sobre los cuida-
doresy la sociedad, etc. Debido a estas deficiencias se conside-
ra necesario profundizar en el conocimiento y curso evolutivo
de | os aspectos mencionados.

Con estos objetivos generales se pone en marcha € estudio
fiongitudinal de pacientes con enfermedad de Parkinson (ELEP),
que es la contribucion espafiola al proyecto internacional SCO-
PA Propark. La primera fase de este proyecto (que se denomind
SCOPA, Scales for Outcomes in Parkinson’s Disease), ya con-
cluida, sellevé acabo como unacolaboracion internaciona para

larevision, disefio y andlisis de medidas especificas parala EP.
SCOPA Propark aplicara los métodos de evaluacion validados
en laprimerafase del proyecto, algunos de ellos de nuevo disefio
y dirigidos a valorar aspectos de la enfermedad nunca anterior-
mente mensurados [6-15], a un amplio nimero de pacientes con
laEPy en seguimiento alargo plazo. Este proyecto adquiere en

Espafia una dimension especia por dos motivos:

a) Estasituado en lainterfase de actividad de dos redes tema-
ticas de investigacion (Red de Centros de Investigacion en
Enfermedades Neurolégicas, Fundacion CIEN, y Red de In-
vestigacion de Resultados en Salud, Red IRY SS);

b) Estaconectado con otro proyecto mas abierto, enfocado en
el estudio del desarrollo de complicaciones, aspectos ge-
néticos y neuroimagen de la EP (proyecto VIP), que, junto
con el ELEP, conforman el programa del Consorcio Espa-
fiol sobre la EP (Figura).

Este articulo tiene como objetivos describir el protocolo de se-
guimiento alargo plazo de una serie multicéntrica de enfermos
con la EP y sus cuidadores, adoptado por el estudio ELEPR, y
describir sucintamente los instrumentos de valoracion que se
han de aplicar en dicho protocolo.
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mento de entrada en €l estudio y e sexo. Se trata
de obtener una muestra equilibrada en la que se
tienen en cuenta, de entrada, caracteristicas demo-
gréficas e histéricas primarias para evitar sesgos
de seleccion tradicionales en laER, como lainclu-
sion basada en los niveles de gravedad segin la
clasificacion de Hoehn'y Yahr (tipicamente asmé-
trica, con sobrerrepresentacion de los estadios 2 y
3y préctica ausencia de pacientes en estadio 5),
con finalidad terapéutica (estudios con validez ex-
terna cuestionable), presencia de complicaciones,
etc. Seincluirén bloques de ocho pacientes, seglin
ladistribucion mostrada en latablalll.

Tamafio muestral

Se toman como base para el célculo criterios de
andlisis psicométrico aplicable alas medidas uti-

ELEF

lizadas. Paraello, se estima que deberian compu-
tarse como minimo unos 40 pacientes en cada
casilla de la distribucion muestral anteriormente
detallada. Esto supone 320 pacientes, en total.
Esta cifra permite no sdlo analizar fiablemente
las distribuciones de puntuacion y aplicar los es-
tadisticos con niveles de confianza satisfactorios,
sino comprobar en las evaluaciones sucesivas el
comportamiento de aspectos metodol 6gicos
como €l error estandar de la medida calculado

Figura. Proyecto Estudio Longitudinal de Pacientes con la enfermedad de Parkinson (toma-
da con autorizacion del investigador principal del proyecto SCOPA Propark, Dr. J.J. van Hilten.

Leiden University Medical Center. Leiden, Paises Bajos).

METODOLOGIA

Disefio

Estudio multicéntrico, de &mbito nacional, de seguimiento lon-
gitudinal a largo plazo (seis afios), observacional, con evalua-
ciones transversales repetidas (una vez a afio) durante el perio-
do de estudio.

Poblacion

Se considerara como unidad de estudio la pareja paciente-cuida-
dor principal (PCP). El diagndstico de la EP se realizara por un
neurélogo con especial competencia en trastornos del movimien-
to, seguin los Criterios del Banco de Cerebros de la UK Parkin-
son’s Disease Society (BCUKPDS) [16], modificados (Tablal).

Se considerara cuidador principal (cuidador principal infor-
mal) a aquella persona que convive con el paciente de manera
habitual y que, de algiin modo, esta implicada directamente en
el cuidado del paciente o padece el impacto de su problema de
salud (aunque no requiera cuidados), sin ser profesional o perte-
necer aunared socia de apoyo.

La seleccion de las PCP se efectuard a partir de lainclusion
primaria de los pacientes, que se realizara siguiendo los crite-
rios especificados en latabla 1. Ademas, se tendraen cuentaun
esquema de distribucion de la muestra, basado en las caracteris-
ticas del paciente, que se detalla a continuacion.

Muestra
Caracteristicas

Las PCP se incluiran seglin un esquema que estretifica aspectos
basicos desde €l punto de vista clinico-epidemiol dgico: laedad al
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sobre el indice de fiabilidad (o de Cronbach en
los estudios transversales frente al coeficiente de
correlacion intraclase en los retests), paralo cua-
les se pueden requerir muestras mayores de 300
pacientes [17]. Por otra parte, la cifra calculada pretende garan-
tizar un nimero minimo de 30 casos por casilla, totalmente
computables a final del estudio, lo cua permitiria analizar los
datos para fines diferentes a andlisis psicométrico sin correc-
ciones para tamafios muestral es pequefios.

Reposicion

Con la finalidad de compensar la atricion de la muestra basal,
inevitable en los estudios longitudinales a largo plazo, sobre to-
do en poblaciones afiosas, se permitirael reemplazo delas pérdi-
dasdurantelostres primeros afios del estudio. Considerando que
apartir dela 3.2 anualidad las pérdidas pueden a canzar e 10%,
seincluirdun minimo de 350 pacientes. No obstante, dadalava-
riabilidad de expresién de la EP, es absolutamente recomendable
exceder estos minimos, pues la estratificacion para determina
dos andlisis (por ejemplo, €l efecto del tratamiento quirdrgico
estereotaxico) podria quedar impedida por escasez de casos.

Recogida de datos y aspectos éticos

Las evaluaciones se redlizardn unavez a afio, con una duraciéon
total del seguimiento longitudinal de 6 afios. Este intervalo se
cree suficiente para estudiar la progresion de la EP a partir de
los diversos niveles establecidos, segiin los bloques de distribu-
cion de la muestra, en aspectos como expresion de la enferme-
dad, discapacidad, CVRS, e impacto socioeconémico.

La informacién obtenida de cada PCP se registrara de forma
anonima en una base de datos y seglin un codigo elaborado atal
fin. Labase de datos, a igua queel registro de control delas PCP,
se protegera siguiendo la normativa legal en uso (segiin Ley Or-
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Tabla I. Criterios diagndsticos de la enfermedad de Parkinson (basados
en los criterios publicados por el Banco de Cerebros de la UK Parkinson’s
Disease Society, modificados [16]).

1 Diagnostico del sindrome parkinsoniano

Bradicinesia (lentitud para iniciar los _movimiento_s voluntarios,
con reduccion progresiva en la velocidad y amplitud de las
acciones repetitivas) y al menos uno de los siguientes signos:

Tabla Il Criterios de inclusion y exclusion del proyecto ELEP para los pa-
cientes con EP y sus cuidadores.

Pacientes Cuidadores

Criterios de inclusion Criterios de inclusion

Edad igual o
superior a 30 afios

Mayoria de edad

Rigidez muscular

Ambos sexos Ambos sexos

Temblor de reposo (4-6 Hz)

Inestabilidad postural no causada por disfuncion propioceptiva,
cerebelosa, vestibular o visual

2. Criterios de exclusion para la enfermedad de Parkinson

Historia de ictus repetidos con progresion escalonada
de los rasgos parkinsonianos

Historia de traumatismos craneoencefélicos de repeticion

Diagnostico de EP idiopatica Cumplimiento de la definicion

de cuidador principal

Haber otorgado el

tor € Capaz de contestar cuestionarios
consentimiento informado

de autoevaluacién o sustitutiva
del paciente (by proxy)

Fluidez adecuada en castellano

Haber otorgado el
consentimiento informado

Historia de encefalitis definida

Criterios de exclusion Criterios de exclusiéon

Crisis oculogiras

Tratamiento con neurolépticos al comienzo de los sintomas

Remision persistente

Rasgos estrictamente unilaterales durante méas de tres afios

Parélisis supranuclear de la mirada

Signos cerebelosos

Afectacion autonémica precoz y grave

Demencia precoz, con afectacion de la memoria, praxias y lenguaje

Signo de Babinski

No cumplir algin
criterio de inclusién

No cumplir algin
criterio de inclusién

Carencia de cuidador estable

Comorbilidad médica o
psiquiatrica que impida una
adecuada evaluacion de la EP

Tabla Ill. Esquema de inclusion de los pacientes en el ELEP segun la edad
de inicio.

Hombres Mujeres

30-60 afios > 60 afios 30-60 afios > 60 afios

Presencia de un tumor cerebral o hidrocefalia comunicante en laTAC Duracién de la EP < 5 afios 1 1 1 1
Respuesta negativa a la levodopa, una vez excluida la malabsorcién Duracioén de la EP > 5 afios 1 1 1 1
Exposicion a MPTP (1-metil-4-fenil-1,2,3,6-tetrahidropiridina)

3. Criterios de apoyo en el diagnostico de la enfermedad de Parkinson Evaluaciones

Se requieren tres 0 mas de los siguientes criterios para el diagnéstico
de la enfermedad de Parkinson definida:

Comienzo unilateral

Temblor de reposo presente

Trastorno progresivo

Asimetria persistente que afecte el lado de comienzo
+ respuesta evidente y duradera al tratamiento con levodopa
y/o agonistas dopaminérgicos

Corea intensa causada por la levodopa

ganica 15/1999 de 13 de diciembre). La base de datos central se
localizara en e Area de Epidemiologia Aplicada del Centro Na-
ciona de Epidemiologia, Ingtituto de Salud Carlos 1. Serares-
ponsabilidad de cada evaluador mantener la confidencialidad res-
pecto alainformacion persona y los cédigos dados alas PCP, y
del investigador principal, mantener la base de datos central.

Los pacientesy los cuidadores deberan dar su consentimiento
informado para participar en el estudio. El proyecto ha sido
aprobado por la Comision de Investigacion del Instituto de Sa-
lud Carlos 11l y e Comité Etico de Investigacion Clinica del
Hospital de la Princesa (Madrid).
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Las medidas que se van aaplicar, que cuentan con estudios de va-
lidacion para uso especifico en pacientes con laEP 'y sus cuida-
dores (proyecto SCOPA y otros estudios) [6-15,18-23], se mues-
tran en latabla V.

Con €l fin de analizar el comportamiento de las nuevas esca-
las de valoracién de la EP que se van a emplear en €l proyecto
ELEP se han realizado estudios piloto de viabilidad, de valida-
cion transcultural o estudios de validacion independiente, algu-
no yapublicado o en vias de publicacion. En latablaV se mues-
tran datos, en su mayoria preliminares, sobre caracteristicas mé-
tricas esenciales (consistencia interna y validez de constructo
convergente) de las medidas incluidas en €l proyecto ELEP.

Analisis de los datos
Sobre las medidas utilizadas

— Calidad y aceptabilidad de los datos: missing, porcentgje de
datos computables finales, rango observado frente a rasgo
posible, medidas de tendencia central y dispersion; efectos
suelo y techo, etc.

— Asunciones escalares: distribucién de puntuacionesy validez
convergentey discriminante de los items.

— Consistencia interna —o. de Cronbach, correlacion item-to-
tal, homogeneidad-y estabilidad —coeficiente k, coeficiente de

REV NEUROL 2006; 42 (6): 360-365



Tabla IV. Evaluaciones del proyecto ELEP

Autoevaluacion por el paciente

Estado animico Hospital Anxiety and Depression Scale

Disfuncién autonémica SCOPA-Autonémica

Trastorno del suefio SCOPA-Suefio

Impacto psicosocial SCOPA-Psicosocial

Calidad de vida EuroQoL

Fatiga Escala analégica visual (EVA)

Dolor EVA intensidad, EVA frecuencia

Evaluacion por el investigador

Datos demogréficos del paciente

Datos demogréaficos del cuidador
y relacion con el paciente

Peso y talla del paciente

Estado cognitivo SCOPA-Cognicién

Aspectos motores SCOPA-Motor

Complicaciones psiquiatricas  Parkinson Psychosis Rating Scale

modificada

Comorbilidad Cumulative lliness Rating Scale-G

Estadio evolutivo Clasificacion de Hoehn & Yahr

Evaluacién global Clinical Impression of Severity Index-PD

Coste econémico SCOPA-Costes modificada

Evaluacioén por el cuidador

Carga Escala de carga del cuidador de Zarit

Calidad de vida
relacionada con la salud

EuroQoL

Depresioén / Ansiedad Hospital Anxiety and Depression Scale

correlacion intraclase (CCl), coeficiente de concordancia de
Kendall, etc.

— Validez de criterio concurrente, si es posible porque exista
unatécnica de referencia: coeficiente de correlacion.

— Validez de constructo convergente y divergente: coeficientes
de correlacion, andlisis multirrasgo-multimétodo.

— Validez para grupos conocidos. ANOVA, test de Kruskal-
Wallis.

— Precisién: error estandar de medida (EEM) transversal (so-
bre o) y longitudinal (sobre CClI).

— Sensibilidad a cambio: respuesta media estandarizada, ta-
mafio del efecto, EEM.

— Interpretabilidad, basada tanto en la distribucién de las dife-
rencias de puntuacion como en la categorizacion frente ame-
didas comparativas externas.

Sobre aspectos clinicos y evolutivos de la cohorte

— Estadisticos descriptivos para variables cuantitativas y cua-
litativas.

— Andlisis comparativos: t test, Wilcoxon/Mann-Whitney, chi
a cuadrado, etc., y estudios de agrupamiento para identifi-
car subgrupos.

REV NEUROL 2006; 42 (6): 360-365
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— Correlacion y regresion mdltiple en los sucesivos cortes
transversales para identificar asociaciones.

— Andlisis de |la varianza para medidas repetidas.

— Andlisis de supervivencia (Kaplan-Meier) y regresion de
Cox paradatos de interval 0s sucesivos.

CONCLUSIONES

Lainformacién disponible sobre el curso longitudinal de la EP
se caracteriza por algunas limitaciones:

— El enfoque tradiciona de los estudios sobre las manifesta-
ciones motoras de la enfermedad, en detrimento del resto.
Este hecho ha propiciado que lainformacién empirica exis-
tente sobre el impacto que produce la sintomatologia no mo-
toraalo largo de la evolucién sea relativamente escasa.

— El uso frecuente de instrumentos de val oracion con deficien-
cias clinimétricas —ocasionalmente, incluso escalas sin vali-
dar— cuyos resultados ha podido aceptarse como adecuados
y utilizarse paralatoma de decisiones con escasa critica.

— El reflgjo de los hallazgos en poblaciones sel eccionadas pa-
ra el estudio de aspectos especificos (por gemplo, ensayos
clinicos) o en muestras provenientes de unidades especiali-
zadas, |0 cual origina un sesgo de seleccion que ha excluido
a una parte de la poblacion con la EP (por jemplo, los pa-
cientes en las fases mas avanzadas).

El estudio ELEP pretende mejorar el conocimiento de la EP en
aspectos hasta ahora poco explorados o deficientemente evalua-
dos mediante un seguimiento longitudina sistematizado, con
los instrumentos adecuados. Para ello, el ELEP se ha propuesto
como una colaboracion de ambito nacional, que integra a un
amplio grupo de neur6logos que se dedican especialmente ala
EPy los trastornos del movimiento.

Los objetivos se pueden encuadrar en dos vertientes. Por
una parte, aportar datos sobre |os atributos métricos de una serie
de escalas que constituyen un sistema completo de valoracién
de la EP, cuyos componentes pueden ser Utiles para otros estu-
dios en el futuro. Por otra, obtener mediante dicho sistema de
valoracién datos que incrementen el conocimiento sobre la EP
en aspectos evolutivos alargo plazo y en aquellos en que lain-
formacion actual es deficiente. Los resultados del ELEP se pue-
den ver considerablemente reforzados por |os proyectos parale-
los (proyecto VIPy SCOPA Propark), pues ambos utilizan pro-
tocolos clinicos similares.

Es evidente que los pacientes que se van aincluir en el ELEP
no corresponden alos de unamuestra representativa de laEP en
la poblacién general. Ello es consecuencia del disefio de la
muestra, ajustado alos objetivos del estudio. El andlisis alargo
plazo permitira reconstruir el perfil evolutivo de la enfermedad
en los aspectos analizados a partir de elementos epidemiol 6gi-
cos bésicos. Gracias a disefio equilibrado de inclusion se pre-
tende obtener informacién de aspectos que hasta ahora son poco
conocidos por haberse utilizado métodos de sel eccion sesgados,
con escasa representacion de los extremos.

Es fundamental disponer de medidas validas que cubran €l
espectro clinico de la enfermedad. En latablaV se exponen a-
gunas caracteristicas basicas, preliminares en su mayoria (algu-
nas obtenidas de estudios piloto), de las escalas incluidas en el
ELEP. En conjunto, y con los datos actualmente disponibles,
estas medidas cumplen con |os criterios estandares cominmen-
te aceptados.
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TablaV. Caracteristicas de las medidas de evaluacion del proyecto ELEP,

Escala Ndmero Modo de Coeficiente o Correlacion Validez convergente
de items administracion (Cronbach) ftem-total (coeficiente de correlacion)
SCOPA-COG? 10 Examen cognitivo o = 0,82 0,41-0,64 MMSE r= 0,54
CISI-PD r=-0,59
PPRS r=-0,40
HY r=-0,27
SCOPA-AUT r=-0,33
SCOPA-Motor r=-0,65
SCOPA-CISI-PD r=-0,53
SCOPA-Suefio r=-0,41
HADS total r=-0,52
SCOPA-Psychosocial r = -0,49
SCOPA-AUT? 25 Autoadministrada o = 0,79 0,05-0,65 HY r=0,38
MMSE r=-0,14
PPRS r= 0,40
SCOPA-COG r=-0,33
SCOPA-Motor r= 0,58
CISI-PD r= 0,65
SCOPA-Suefio r= 0,15
HADS total r=0,37
SCOPA-Psychosocial r=0,36
Dolor? 2 Autoadministrada o = 0,85 0,74 PDSS r=-0,54
(correlacion HY r=0,18
inter-item) SCOPA-COG r=-0,12
SCOPA-Motor r=0,13
CISI-PD r=0,19
MMSE r=-0,13
SCOPA-AUT r=0,25
HADS total r=0,12
SCOPA-Suefo r= 0,006
SCOPA-Psychosocial r= 0,06
PPRS? 6 Entrevista con o =0,70 0,10-0,67 CISI-PD r=10,69
el cuidador HY r=10,56
MMSE r=-0,45
SCOPA-COG r=-0,40
SCOPA-AUT r=0,40
SCOPA-Motor r= 0,46
SCOPA-Psychosocial r= 0,15
SCOPA-Suefio r= 0,36
HADS total r= 0,02
SCOPA-Psychosocial? 11 Autoadministrada o = 0,84 0,17-0,70 MMSE r= 0,01
HY r=0,25
PPRS r=0,15
SCOPA-Motor r= 0,60
SCOPA-Suefio r= 0,28
CISI-PD r=0,56
SCOPA-AUT r=0,36
HADS r=0,69
SCOPA-COG r=-0,49
Dolor r=0,06
SCOPA- Motor 2 Seccion I: 10 Entrevista + Seccion I: oo = 0,78 Seccion | = 0,07-0,67 HY r=0,49
Seccion I1:7 examen motor Seccion II: oo = 0,89 Seccién Il = 0,49-0,87 MMSE r=-0,34
Seccion lll:4 Seccién Ill: oo = 0,86 Secci6on Il = 0,62-0,82 PPRS r=0,46

SCOPA-COG r=10,58
SCOPA-AUT r=0,58
SCOPA-Suefio r= 0,30
CISI-PD r=0,87
HADS total r= 0,36
Dolor r=10,13

SCOPA-Suefio ?

Suefio nocturno (5)
Hipersomnolencia
diurna (6)

Autoadministrada

Suefio nocturno o = 0,92

Hipersomnolencia
diurna oo = 0,83

Suefio nocturno=
0,68-0,88
Hipersomnoliencia
diurna= 0,49-0,74

MMSE r=-0,28

HY r=0,34

SCOPA-COG r=-0,41

PPRS r=10,36

SCOPA-AUT r= 0,15

Dolor r= 0,006
SCOPA-Psychosocial r= 0,28
SCOPA-Motor r= 0,30
CISI-PD r= 0,40

CISI-PD?

Entrevista

o=0,84

0,60-0,88

MMSE r=-0,39

HY r=0,58

SCOPA-COG r=-0,59

PPRS r=0,69

Dolor r=10,19
SCOPA-Psychosocial r= 0,56
SCOPA-Motor r=0,87
SCOPA-Suefio r= 0,40
HADS r= 0,40

Fatiga (VAS) [23]

Autoadministrada

NA

NA

Percepcion global de fatiga,
r=-0,47

Fatiga general r =-0,47

D-FIS r=-0,62

2 Datos preliminares, no publicados, obtenidos del estudio piloto. NA: no aplicable.
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CON ENFERMEDAD DE PARKINSON (ELEP):
OBJETIVOSY METODOLOGIA

Resumen. Introduccién y desarrollo. La enfermedad de Parkinson
(EP) es cronica y progresiva. Desde la perspectiva sociosanitaria,
representa una fuente de sufrimiento para el paciente y sus cuida-
dores, asi como una importante carga para la sociedad. La infor-
macion actual sobre la EP es limitada en cuanto al conocimiento
del curso evolutivo relacionado con: 1) el desarrolloy la evolucidn
de los aspectos no motores de la enfermedad; 2) el impacto de
estas manifestaciones sobre la discapacidad y la calidad de vida
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bles; y 6) €l impacto de la EP sobre los cuidadores. Ademas, en la
informacion existente se detecta heterogeneidad en la calidad de
las propiedades métricas de los instrumentos de medida aplicados
y de los sesgos de seleccién. Conclusion. Debido a las limitaciones
sefialadas, se estima necesario profundizar en el conocimiento lon-
gitudinal detallado de la EP, desde una perspectiva multidimensio-
nal. El estudio longitudinal de pacientes con la enfermedad de Par-
kinson (ELEP), que incluye un seguimiento a largo plazo de algu-
nos aspectos nunca anteriormente evaluados de forma sistematica,
permitird incrementar el conocimiento global sobre la enfermedad.
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ESTUDIO LONGITUDINAL DE DOENTES
COM DOENCA DE PARKINSON (ELEP):
OBJECTIVOS E METOLOGOLOGIA

Resumo. Introduccéo e desenvolvimento. A doenca de Parkinson
(DP) é crénica e progresiva. De uma perspectiva socio-sanitaria,
representa uma fonte de sufrimento para o paciente e seus cuida-
dores, assim como uma carga importante para a sociedade. A
informacéo actual sobre a DP é limitada em quanto ao conheci-
mento do curso evol utivo relacionado com: 1) o desenvolvimento e
a evolucdo dos aspectos ndo motores da doenca; 2) o impacto des-
tas manifestacBes sobre a discapacidade e a qualidade de vida
relacionada com a saude (QVRYS); 3) os determinantes da disca-
pacidade e da diminuicdo de QVRS, 4) os factores relacionados
com a velocidade de progressdo da doenga; 5) as pautas de apli-
cacao e a repercursdo diferencial a longo prazo (sobre complica-
¢oes, discapacidade, QVRS) das medidas terapéuticas disponi-
veis; e 6) o impacto da DP sobre os cuidadores. Alémdisso, nain-
formagéo disponivel ha uma heterogeneidade na qualidade das
propriedades métricas dos instrumentos de medida aplicados e
dos enviesamentos de selecgdo. Conclusdo. Devido as limitacGes
assinaladas, pensa-se que é necessario aprofundizar o conheci-
mento longitudinal detalhado da DP, numa perpectiva multi-
dimensional. O estudo longitudinal de pacientes com doenca de
Parkinson (ELEP), que inclui um seguimento a longo prazo de al-
guns aspectos nunca antes avaliados de forma sistematica, permi-
tira aumentar o conhecimento global sobre a doenca. [ REV NEU-
ROL 2006; 42: 360-5]
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