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RESUMO

Introducdo: A mielopatia associada ao HTLV-l/paraparesia espastica tropical
(HAM/TSP) é causada pelo retrovirus de células T humanas. O virus apresenta
marcada estabilidade gendmica e sua origem ndo € bem conhecida, embora seja
endémico em diferentes regides do mundo como Africa, America Latina e Jap&o.
Predomina em mulheres apés os 40 anos. A principal manifestacédo é a paraparesia
espastica que resulta da mielopatia, em geral acompanhada de alteracGes
esfincterianas. O comprometimento funcional repercute na qualidade de vida do
paciente. Medidas de avaliacdo das atividades de vida diaria e das incapacidades se
tornam importantes para definicio de metas e tratamentos mais especificos e
eficientes. Objetivos: Avaliar a capacidade funcional de pacientes com HAM/TSP.
Descrever a capacidade funcional desses pacientes utilizando a escala Medida de
Independéncia Funcional (FIM). Demonstrar a utilizacdo da Escala Expandida de
Incapacidade de Kurtzke (EDSS) para avaliacdo da incapacidade referente a
marcha. Determinar a prevaléncia das alteracbes da marcha utilizando a escala de
Osame. Avaliar as escalas EDSS, FIM e Osame em relacdo a indicadores de
qualidade de vida da OMS. Propor um protocolo para avaliagdo funcional em
HAM/TSP. Metodologia: Estudo transversal descritivo de 30 pacientes com
diagnéstico confirmado de HAM/TSP atendidos no laboratério de Neuroinfec¢cdo do
HUGG entre fevereiro de 2008 e fevereiro de 2009. Os pacientes foram submetidos
a exame neuroldégico e a avaliacao funcional fisioterapéutica, sendo aplicados as
escalas EDSS, FIM e Osame além do questionario SF-36. Foi realizada avaliacdo do
nivel de concordancia entre o0s instrumentos. Resultado: O grupo estudado
apresentou tempo médio de evolucdo de 10,6 (+7,6) anos sendo as mulheres
maioria do contingente (66%). A condicdo de dependéncia funcional foi apontada
pela escala FIM (70%), pela EDSS (67%) e pela escala de Osame (67%). O
coeficiente kappa apontou concordancia entre EDSS, FIM, e Osame. Os dominios
capacidade funcional e limitacdo por aspectos fisicos da medida de qualidade de
vida apontaram que a falta de independéncia funcional pode comprometer a
qualidade de vida. ConclusbGes: O déficit de marcha progressivo, invalidante
compromete a independéncia funcional nas atividades de vida diaria. Os
instrumentos utilizados descrevem 0s pacientes como dependentes em sua maioria,
e o0 impacto dessa dependéncia € demonstrado pela medida de qualidade de vida. A
concordancia entre os instrumentos sugere a elaboracdo de um protocolo com base
na avaliacdo seriada das escalas.

Palavras-chave: HTLV-1. Mielopatia. Paraparesia espastica tropical.



ABSTRACT

Introduction: The human T-cell lymphotropic virus type I|-associated myelopathy
(HAM/TSP) is caused by HTLV-1 infection. It is endemic in Africa, Latin America and
Japan. It is prevalent in women. The predominant clinical feature is the spastic
paraparesis usually accompanied by sphincters’ disturbances. Functional impairment
compromises the patient’s quality of life. Assessment measures for activities of daily
life and disabilities turns to be important to define specific and effective goals and
interventions for these patients. Objectives: To assess functional capacity of patients
with HAM/TSP. To describe the functional capacity of these patients using FIM scale.
To demonstrate the application of EDSS scale in gait assessment. To determine the
prevalence of gait disturbances using Osame’s scale. To appreciate EDSS, FIM and
Osame’s scores in relation to a quality of life indicator from the WHO and to propose
an assessment protocol to measure functional capacity in HAM/TSP. Methodology:
Descriptive, transversal study with 30 patients with HAM/TSP attending the
neuroinfection outpatient clinic of the HUGG between February 2008 and February
2009. Patients were submitted to neurological exam and physiotherapeutic
evaluation and EDSS, FIM and Osame’s scale and the SF-36 survey were applied.
Concordance level among the instruments was evaluated. Result: The studied group
presented mean evolution time of 10.6 (+7,6) years and represented 66% of the
group. Dependence condition was the result from the FIM score (70%), EDSS score
(67%) and Osame score (67%). Coefficient kappa demonstrates that there is
concordance among the instruments’ scores. The domains “functional capacity” and
“limitation because physical condition” of the quality of life measure suggests that the
lack of functional independence may compromise the patient’'s quality of life.
Conclusion: The progressive, invalidating gait disturbance compromises the
functional independence for the activities of daily life. The measurements used in this
study describe the majority of the patients as dependent, and the impact of this
dependency is showed in the quality of life score. The concordance among the
instruments suggests the elaboration of a protocol based on a serial assessment
using these scales.

Key-words: HTLV-1. Myelopathy. Tropical spastic paraparesis.
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1 INTRODUCAO

A mielopatia associada ao HTLV-1/ paraparesia espastica tropical (HAM/TSP)
€ uma doenca causada pelo retrovirus linfotrépico de células T humanas (HTLV-1)
sendo o contagio através de transfusdo sangulinea, compartiihamento de agulhas
contaminadas, amamentacdo e contato sexual (FIGUEROA et al., 2004; OSAME et
al., 1986; OSAME, 2002).

1.1 O HTLV-I

O HTLV-l é um virus esférico com diametro aproximado de 100 nm que
pertence a familia Retroviridae, subfamilia Oncovirinae. Apresenta marcada
estabilidade genémica. E formado por duas fitas simples de RNA dentro de um
nucleocapsidio icosaédrico envolto por uma membrana protéica. A origem desse
virus ndo é bem conhecida, mas acredita-se que tenha surgido na Africa, de onde
se espalhou pelo mundo com o trafico de escravos durante o periodo da
colonizagcdo (CANN; CHEN, 1996; CATALAN-SOARES; PROIETTI; CARNEIRO-
PROIETTI, 2001).

O HTLV-1 é o primeiro retrovirus humano e apresenta uma destacada
estabilidade genémica. A origem do virus linfotropico de células T humanas do tipo |
(HTLV-) ndo é bem conhecida, sendo sugerida origem na Africa, de onde se
espalhou pelo mundo com o trafico de escravos no periodo de colonizacao
(CATALAN-SOARES; PROIETTI; CARNEIRO-PROIETTI, 2001). (Figura 1).

A infeccdo pelo HTLV-l pode ocorrer por via de transmissdo parenteral,
vertical, horizontal, ou seja, por transfuséo de sangue, compartilhamento de agulhas
contaminadas, contato sexual, contaminacdo no canal de parto, e amamentacéo
(FIGUEROA et al., 2004; OSAME et al., 1986; OSAME, 2002). O virus acomete a

medula espinhal com preferéncia pela regido toracica.
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ESTRUTURA DO HTLV -1
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Figura 1: Estrutura do HTLV-I
Fonte: www.htlv.com.br/index.htm. Acessado em 14/02/08.

1.2 ASPECTOS HISTORICOS

O virus linfotrépico de células T humano do tipo | (HTLV-I) foi o primeiro
retrovirus descrito, tendo sido isolado em células de paciente com linfoma cutaneo
de células T, de evolugcdo agressiva. Essa descricdo coube a Poeisz e outros na
década de 1980, nos Estados Unidos. Na década anterior, no Japao, havia sido
descrita uma doenca linfoproliferativa agressiva, linfoma de células T do adulto
(ATL), que por causa de sua restrita distribuicAo geogréafica teve como causa

sugerida, uma infec¢éo viral.

Em 1982, no Japdao, € entdo isolado um retrovirus associado ao linfoma de
células T do adulto que recebeu a denominacgédo virus da leucemia de células T do
adulto (ALTV-1). Por causa da semelhanca e da agressividade da evolugcao foram
realizados estudos genéticos que comprovaram que ambos eram idénticos e ficou
determinada a denominacéo HTLV-I (SEIKI et al., 1983; TAKATSUKI et al., 1977;
UCHIYAMA et al., 1977; YOSHIDA et al., 1984).


http://www.htlv.com.br/index.htm
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1.3 DISTRIBUICAO GEOGRAFICA DO HTLV-I

O HTLV-l é endémico em diferentes regides do mundo com marcada
prevaléncia entre as mulheres apés os 40 anos de idade, sendo apontado aumento
da soroprevaléncia com a idade. Esse virus é encontrado no Japdo, Ameérica Central
incluindo o Caribe, América do Sul, Africa Equatorial e do Sul (CARNEIRO-
PROIETTI et al., 2002; FIGUEROA et al., 2004).

Na Ameérica Central, uma soroprevaléncia tem sido apontada na ordem de 5%
a 8% da populacdo da Jamaica, Trinidad-Tobago, Barbados e Haiti. Estudos
realizados na Jamaica apontam forte associacdo entre a infec¢ao pelo virus, a idade
e 0 sexo (BLATTNER et al., 1990).

No Japéo, estudo epidemiolégico amplo demonstra diferente prevaléncia por
regibes do pais com variacao de 6% a 37% (a regido de Nagasaki apresenta a maior
prevaléncia) (KAJIYAMA et al., 1986).

Em paises da América do Sul, a endemicidade varia entre os diferentes
paises e se observa a mesma associacao forte entre idade e sexo. Na Colémbia,
estudos apontam soroprevaléncia para o HTLV-I na ordem de 0,9% a 4,3%, sendo a
maior prevaléncia na populacédo acima de 40 anos (6,2%) e em mulheres (3,3%). Em
oposicdo, na Argentina, estudo entre doadores de sangue apontou taxas de 0,04% a
0,1% na populacdo geral, destacando-se uma prevaléncia de 0,8% na regido de
Jujuy (FIGUEROA et al., 2004).

No Brasil, a primeira referéncia clinica ao HTLV-I foi feita por Kitagawa e
outros (1986) entre imigrantes japoneses residentes no estado do Mato Grosso do
Sul. Nesse grupo a positividade para HTLV-I foi de 10%. A infec¢do pelo HTLV-I é
endémica no pais e muitos pacientes infectados, sintomaticos ou assintomaticos
foram identificados a partir de 1993 com a verificacdo compulséria de doadores de
sangue (CORTES et al., 1989; SEGURADO et al., 2002).
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Estudos sobre a prevaléncia do virus entre doadores de sangue de diferentes

regides do pais apontam valores da ordem de 0,08 % em Manaus; 0,33% no Rio de
Janeiro; 1,35 na Bahia; e 1,61% no Para (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002) (Fig.

2).

H’T-Lm
HTLVW-I/ll

/ (1,6 1%)

HTLYV -1
(0,10%)

(0,33% - 0,82%),

HTLV-1

Belo Honzonte

(0,30% - 0,429),

Figura 2: Mapa de prevaléncia da doenca no Brasil (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002)
Fonte: www.abneuro.org/html/potal/aulas/han-belo_horizonte.ppt. Acessado em 3/3/09.
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1.4 CRITERIOS DIAGNOSTICOS

O diagnostico dos pacientes com HAM/TSP baseia-se nos critérios
estabelecidos pela Organizacdo Mundial de Saude, 1898, segundo estudos de
Osame (Quadro 1).

eParaparesia espastica crbénica, a qual progride lentamente, algumas vezes permanece estavel
apo6s progressao inicial.

eFragueza de membros inferiores, de predominio proximal.

eDistlirbio da bexiga € geralmente um aspecto inicial, enquanto a constipacdo ocorre mais
tardiamente; impoténcia ou diminuicédo da libido € comum.

eSintomas sensitivos como sensacdo de formigamento, queimacdo entre outros Sdo mais
proeminentes do que os sinais fisicos objetivos.

eDor lombar com irradiagdo para os membros inferiores é comum.

eSensacao de vibragdo é freqlientemente prejudicada, e a propriocepgao é menos afetada.
eHiperreflexia de membros inferiores com clénus e sinal de Babinski.

eReflexo mandibular exaltado em alguns pacientes.

Quadro 1: Diagnostico de HAM/TSP segundo recomendacdes da OMS, 1898. Principais
manifestacdes clinicas

¢ Presenca de anticorpos anti-HTLV-I ou antigenos no sangue e LCR.

¢ LCR pode mostrar leve pleocitose.

e Linfécitos lobulados podem estar presentes no sangue e/ou no LCR.

¢ Aumento leve ou moderado de proteinas pode estar presente no LCR.

e Isolamento viral quando possivel do sangue e/ou do LCR.

Quadro 2: Diagnostico de HAM/TSP segundo recomendagdes da OMS, 1989. Diagndstico
laboratorial
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1.5 MANIFESTACOES CLINICAS

Déficit de forgca muscular, espasticidade, hipertonia espastica, hiperreflexia,
disturbios da sensibilidade profunda sao manifestacdes clinicas caracteristicas. A
manifestacdo principal é a paraparesia que resulta do comprometimento medular
(mielopatia) (OSAME et al., 1990). Outras manifestacfes sdo: aumento da resposta
de reflexos profundos, diminuicdo da sensibilidade vibratoria, presenca de sinal de
Babinski (resposta extensora ao reflexo cutaneo-plantar); lombalgia, incontinéncia
urinaria, nos homens pode ocorrer impoténcia. Existem relatos de manifestacdes
respiratorias (alveolites) e articulares (artrites) e de lesdo dermatolégica (dermatite).
Podem ocorrer déficits cognitivos (FRANZOI; ARAUJO, 2005; OSAME et al., 1990).

Todas essas manifestacbes comprometem a capacidade funcional e a
independéncia do paciente, repercutindo na sua qualidade de vida e de todos ao seu
redor, o que torna a avaliacado funcional um componente importante do tratamento
do paciente (ALARCON-GUZMAN; ALARCON-AVILES, 2002; FIGUEROA et al.,
2004).

As medidas para avaliacdo de atividades de vida didria e mensuracdo de
incapacidades sao um componente importante para todos os profissionais de saude
que participam do processo de reabilitacdo. Essas medidas tém se tornado mais
populares ndo apenas nos servicos de saude para avaliacdo de resultados, mas
também em centros de pesquisa para a constru¢do de um banco de dados comum a
diferentes campos de interesse (ARBIZU-URDIAIN; MARTINEZ-YELAMOS;
CASADO-RUIZ, 2002; DODDS et al., 1993). A medida de resultados de tratamento &
o principal componente para determinar a efetividade do tratamento aplicado (VAN
DER PUTTEN et al, 1999). A utlizacdo de perfis, medidas e indicadores
padronizados na avaliacdo e acompanhamento de individuos com deficiéncias e
incapacidades decorrentes de injarias neurolégicas € consenso nas sociedades

médicas e entidades especializadas (CANEDA et al., 2006).

Nos ultimos anos, profissionais tém procurado avaliar sistematicamente os
varios aspectos da saude de seus clientes como forma de definirem metas de

tratamento especificas e implementarem intervencdes mais efetivas (FELIPE et al.,
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2000; FRANZOI; ARAUJO, 2005). Essa sistematizacdo, fundamentada nos
conceitos de funcédo e disfuncdo humana introduzidos pela Organizacdo Mundial de
Saude (OMS), requer a implementacdo de medidas objetivas, padronizadas,
psicometricamente rigorosas (CANEDA et al., 2006).

A qualidade de vida avaliada pela medida de resultados do tratamento e da
capacidade funcional tem sido uma informagdo cada vez mais valorizada na
literatura, especialmente no caso de condicBes neuroldgicas, evolutivas, crbnicas,
infecciosas ou ndo. A avaliacdo da qualidade de vida permite analisar o impacto da
doenca e de seu tratamento, e ndo apenas o impacto da incapacidade funcional, sob
o ponto de vista do paciente e também do profissional de saude, sendo obtida
através da aplicacdo da escala SF-36, instrumento da OMS j& validado em lingua
portuguesa para outras condicdes como a esclerose mudltipla, infeccdo pelo HIV,
doenca de Parkinson entre outras (CICONELLI et al., 1999).

1.6 OBJETIVO GERAL

Avaliar a capacidade funcional e a qualidade de vida do paciente com
HAM/TSP.

1.7 OBJETIVOS ESPECIFICOS

%+ Descrever a capacidade funcional dos pacientes com HAM/TSP, utilizando a
escala FIM.

+ Descrever a utilizacdo da escala Kurtzke para avaliagdo do grau de incapacidade
dos pacientes tendo a marcha como referéncia.

% Descrever a prevaléncia de alteracbes de marcha em pacientes com HAM/TSP
utilizando a escala de Osame;

+ Avaliar as escalas FIM, Osame e EDSS em relac&o aos indicadores de qualidade
de vida da Organizacdo Mundial de Saude (SF-36);

%+ Propor um protocolo para avaliacéo funcional para HAM/TSP.
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1.8 JUSTIFICATIVA/RELEVANCIA

A HAM/TSP apresenta manifestacbes neuroldgicas centrais e periféricas, e
alteracdes hematoldgicas com reacdo inflamatoria e processo de desmielinizacdo
predominantemente na medula espinhal lombotoracica, com paraparesia, dor
lombar, hipertonia espastica, hiperreflexia, distlirbios da sensibilidade profunda,
disestesia ou hipoestesia e incontinéncia esfincteriana (FRANZOI; ARAUJO, 2005;
OLIVEIRA; MELO, 1998). A intervencéao fisioterapéutica pode melhorar da qualidade
de vida, mas para tanto € necessario estabelecer que instrumentos sejam de melhor

aplicacao para avaliacao das alterac6es funcionais dos pacientes com HAM/TSP.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 A PARAPESIA ESPASTICA TROPICAL (HAM/TSP)

Em 1989, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu os critérios da
HAM/TSP: paraparesia de evolugéo lenta, progressiva, com sinais piramidais, graus
variados de déficits esfincterianos e sensitivos associados a presencga de anticorpos
para o HTLV-1 no sangue e no liquido cefalorraquidiano (CASTRO-COSTA,;
CARTON; SANTOS, 2001; OLIVEIRA; MELO, 1998; OSAME et al., 1986; OSAME
et al., 1990; PUCCIONI-SOHLER, 2008).

O quadro sindrébmico da HAM/TSP consiste em fraqueza cronica e
progressiva de membros inferiores (MMII), espasticidade, alteracdo de sensibilidade
(dorméncia) e disturbios esfincterianos (retencdo ou incontinéncia urinaria). Pode
ocorrer ainda clénus, lombalgia e sinais de neuropatia periférica (perda de forca
distal e reducdo do ténus) além de constipacdo intestinal, hipotensdo postural e
distarbio da sudorese (sindrome autonémica) (CASTRO-COSTA, 1996; CASTRO-
COSTA et al., 2005; LANNES et al., 2006; OSAME et al., 1990).

Gessain e outros (1985) apontaram pela primeira vez a relagcdo entre
anticorpos para HTLV-l e a sindrome da paraparesia espastica tropical (TSP),

sindrome neuroldgica encontrada em pacientes na Martinica.

A mesma associacao foi relatada por Osame e outros (1986), no Japao,
sendo encontrados anticorpos anti-HTLV-1 no soro e no liquido cefalorraquidiano de
pacientes com paraparesia espastica de evolucéo lenta e associadas a alteracdes
sensoriais e de funcéo vesical denomina mielopatia associada ao HTLV-I (HAM).
Como a TSP e a HAM demonstraram as mesmas caracteristicas clinicas, a
Organizacao Mundial de Saude (OMS) recomendou em 1988, a utilizacdo do termo
HAM/TSP (OSAME et al., 1990; OSAME, 2002).

Os primeiros relatos sobre a HAM/TSP no Brasil couberam a Castro-Costa e
outros (1989) questionando possivel origem viral dessa condicdo. O estudo foi

realizado no Ceara com 10 pacientes negros que atendiam aos critérios clinicos
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para diagnostico de HAM/TSP. Esse grupo de pacientes ndo foi submetido a
pesquisa para HTLV-l, na ocasido. No mesmo ano, o estudo de Castro e outros
(1989) com pacientes que apresentavam mielopatia cronica de origem desconhecida
e esclerose multipla apontou 37,5% dos pacientes como positivos para HTLV-I entre

agueles com a mielopatia cronica.

A paraparesia espastica costuma acometer individuos na faixa de 20 a 70
anos de idade, e mais as mulheres do que os homens, embora nenhuma faixa de
idade esteja livre de adoecer, por conta da transmissdo pelo leite materno, nos
primeiros momentos da vida. A idade de inicio das manifestacdes clinicas se situa
principalmente entre a 42 e a 52 década de vida, podendo surgir logo apés os 70
anos ou excepcionalmente antes dos 20 anos (CASTRO-COSTA et al.,, 2005;
FIGUEROA et al., 2004).

A alteracdo mais importante e a primeira a ser observada € aquela que afeta
0s membros inferiores, a paraparesia espastica, que pode evoluir para a paraplegia.
Os pacientes evoluem da necessidade de assisténcia com uso de uma ou de duas
bengalas ou muletas até o uso da cadeira de rodas podendo chegar a restricdo no
leito (ALARCON-AVILES; ALARCON-GUZMAN; ROMAN, 2001; ALARCON-
GUZMAN; ALARCON-AVILES, 2002).

A espasticidade é progressiva e incapacitante, assim como o déficit motor que
afeta os membros inferiores, mas também os membros superiores. Os musculos que
mais rapidamente enfraquecem s&o aqueles da articulagdo coxo-femoral. Os
muasculos que permanecem fortes por mais tempo sdo os flexores plantares e
extensores de joelho. As alteracdes da marcha estdo associadas a forca muscular
particularmente de quadriceps e flexores plantares. A perda da for¢ca ocorre de
maneira homogénea sendo a perda proximal mais precoce (CARNEIRO-PROIETTI
et al., 2002; FIGUEROA et al., 2004; LANNES et al., 2006). Comprometimentos do
controle esfincteriano seja retencdo ou incontinéncia, e da sensibilidade (parestesia
e dor) também sdo de interesse da fisioterapia, a qual pode contribuir para a
estabilizacdo dos sintomas e melhoria da qualidade de vida quando associada a

medicacéao.
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A literatura aponta que melhores resultados sao alcancados quando o
tratamento se inicia de forma precoce e que a avaliacdo dos resultados € mais
consistente com o uso de dois ou mais instrumentos (CARNEIRO-PROIETTI et al.,
2002). Embora a HAM/TSP néo apresente, em geral, alteracbes cognitivas, o uso de
um instrumento amplo permite avaliar com detalhes, a evolucdo funcional do

paciente como um todo.

Pela alta morbidade das doencas a ele associadas, destacando-se a
paraparesia espastica tropical/mielopatia associada ao HTLV-l (HAM/TSP), faz-se
necessario a formulacado de estudos a respeito de possiveis alternativas daqueles,
gue, por motivos ainda desconhecidos, passam a desenvolver os sintomas (0,2% a
0,5%). Em associagdo com programas de treinamento motor, faz-se necessario
mensurar as respostas terapéuticas com instrumentos funcionais especificos e
validados (CANEDA et al., 2006; LANNES et al., 2006; SOUZA et al., 2006).
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2.2 OS INSTRUMENTOS

2.2.1 Medida de Independéncia Funcional (FIM)

2.2.1.1 Historico

A Medida de Independéncia Funcional [Functional Independence Measure]
(FIM) vem sendo cada vez mais utilizada na prética clinica. A escala foi desenvolvida
originalmente para avaliar a quantidade de cuidado necessaria ao paciente e servir
como instrumento padronizado para avaliacdo de resultado do processo de
reabilitacéo principalmente do ponto de vista motor (DODDS et al., 1993; STINEMAN
et al., 1996). Esse instrumento avalia a incapacidade fisica e cognitiva monitorando
0 progresso do paciente por meio de seu desempenho funcional mais do que a
capacidade fisica (FRANZOI; ARAUJO, 2005).

A Medida de Independéncia Funcional resulta do trabalho supervisionado por
um conjunto de especialistas em pesquisa de reabilitacdo para desenvolvimento de
um instrumento para a avaliacdo funcional e foi aprovada pelo Uniform Data System
(UDS) para reabilitacdo. Consiste em um instrumento de 18 itens classificados em
sete niveis diferentes, desenhado para ser sensivel a evolugéo do paciente ao longo
do processo de reabilitagcdo. Inclui atividades da vida diaria como autocuidado,
mobilidade e atividades instrumentais da vida diaria além de alguns aspectos da
cognicdo (CLEASSON; SVENSSON, 2001; STINEMAN et al., 1996) (ANEXO A). Em
2000, foi traduzida e validada para uso no Brasil apesar das diferencas do sistema
brasileiro de atendimento aos pacientes de reabilitacdo, que € essencialmente
ambulatorial (RIBEIRO et al., 2004; RIBERTO et al., 2001).

Esse instrumento foi desenvolvido a partir do indice de Barthel e de outros
instrumentos, mensurando a independéncia nas atividades de vida. Seu desenho
permite que possa ser completada em 20 a 30 minutos por observacdo, por
entrevista e mesmo por telefone (GRANGER; DIVAN; FIEDLER, 1995; WARE;
GANDEK, 1998).
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A FIM tem sido aplicada em diferentes condi¢cdes neuroldgicas tais como
esclerose multipla, lesdo medular, lesdo cerebral (DODDS et al., 1993). Sua
aplicacdo especifica em pacientes com HTLV-1 é demonstrada em estudo de
Franzoi e Araujo (2005) com 72 pacientes, considerando especialmente as queixas
em relacdo a marcha. Os autores estudam a validade e a confiabilidade do

instrumento nessa populacéo.

2.2.1.2 Escore FIM

O escore FIM se baseia na soma dos valores alcancados para cada item que
podem variar de 1 a 7 sendo o valor sete, representativo de independéncia completa
(sem necessidade de outra pessoa) e o valor um representativo da necessidade de
assisténcia integral fornecida por outra pessoa. Esses valores sdo aferidos segundo

0s critérios apresentados a seguir.

7 Independéncia completa - considerando o tempo transcorrido e a seguranca para a realizacdo da
tarefa sem auxilio de outra pessoa.

6 Independéncia modificada - independéncia completa com uso maior periodo de tempo e uso de
dispositivos de auxilio para completar a tarefa sem auxilio de outra pessoa.

5 Necessidade de superviséo - auxilio e orientagdo com pistas verbais, toque.

4 Assisténcia minima - individuo realiza 75% ou mais de uma tarefa.

3 Assisténcia moderada - individuo realiza de 50% a 74% de uma tarefa.

2 Assisténcia maxima - individuo realiza de 25% a 49% de uma tarefa.

1 Assisténcia integral - individuo realiza de menos que 25% de uma tarefa.

Quadro 3: Escores da Medida de Independéncia Funcional (FIM)

Considerando esses critérios, 0os escores 7 e 6 indicam independéncia e
enquanto os escores entre 3 e 5 apontam dependéncia modificada. Os escores 1 e 2
apontam dependéncia completa.
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2.2.2 Escala Expandida de Incapacidade de Kurtzke (EDSS)

2.2.2.1 Histoérico

A Escala Expandida de Incapacidade foi inicialmente desenvolvida por John
Kurtzke, em 1955, recebendo o nome de Escala de Estado de Incapacidade (em
inglés, Disability Status Scale - DSS). Foi a primeira escala utilizada para definir a
incapacidade fisica em pacientes de esclerose mdltipla. Ela foi mundialmente aceita,
servindo de base para o primeiro estudo multicéntrico, randomizado, duplo-cego, e
controlado por placebo sobre o tratamento da esclerose multipla, em 1957
(SANVITO; TILBERY, 2005). Em 1983, Kurtzke modificou a escala e publicou uma
versdo expandida, denominado-a Escala Expandida do Estado de Incapacidade
(Expanded Disabiliy Status Scale - EDSS) (ARBIZU-URDIAIN; MARTINEZ-
YELAMOS; CASADO-RUIZ, 2002; KURTZKE, 1955, 1983).

A EDSS é considerada como uma medida priméaria de eficacia na grande
maioria dos ensaios clinicos, embora valorize mais a mobilidade e seja pouco
sensivel a outros aspectos da esclerose mdultipla como as possiveis alteracdes
cognitivas (MENDES et al., 2004). Outras criticas referem-se a EDSS ser fortemente
influenciada pela fungdo motora dos membros inferiores (BONNIAUD et al., 2004;
OZAKBAS et al., 2004).

2.2.2.2 Organizagédo da escala DSS/EDSS

A escala de Kurtzke baseia-se na avaliacdo neurologica de sete sistemas
funcionais (FS): piramidal, cerebelar, tronco cerebral, sensitivo, visual e mental por
escores de disfuncédo que variam de 0 a 5 ou 6, de acordo com a severidade, sendo
0, normal. Outro item é a analise da marcha que inclui crescentes alteracdes na
deambulacédo, uso de apoio unilateral ou bilateral, restricdo a cadeira de rodas e até
mesmo ao leito. A soma das disfuncdes e a andlise da marcha indicam os escores

finais de EDSS (0 normal e 10 morte pela doenca).



27

a) Piramidal

b) Cerebelar

¢) Tronco

d) Sensibilidade

0 = normal

0 = normal

0 = normal

0 = normal

1 = anormal sem

1 = sinais anormais

1 = somente sinais

1 = hipopalestesia ou

incapacidade sem grafiestesia  em 1
incapacidade membro
2 = incapacidade 2 = ataxia leve 2 = nistagmo 2 = hipoestesia
minima moderado superficial

ou apalestesia em 1
membro

3 = hemiparesia ou
paraparesia leve ou
monoparesia

severa

3 = ataxia moderada
de membro ou
tronco

3 = nistagmo ou pa- resia
ocular severa ou
moderada de ou-

tros nervos cranianos

3 =
superficial
severa ou batiestesia
em 1 membro

hipoestesia

4 = paraparesia ou 4 = ataxia severados | 4 = disartria severa ou | 4 = anestesia em 1
hemiparesia severa 4 membros outra incapacida- mem-
ou tetraparesia de severa bro ou batiestesia
mode- abaixo
rada ou monoplegia da cabeca

5 = paraplegia, hemi-
plegia ou
tetraparesia severa

5 = incapacidade de
movimento devido
a ataxia

5 = incapacidade de
engolir ou falar

5 = anestesia abaixo da
cabeca

6 = tetraplegia

7 = use “7" apés
cada namero quando
o item a ( 3 ou mais)
interferir no teste.

9 = desconhecido

9 = desconhecido

9 = desconhecido

9 = desconhecido

e) Esfincteres f) Visual (*) g) Mental h) outras

0 = normal 0 = normal 0 = nenhuma
1 = discreta urgéncia 1 = alteracéo do

ou retencao urindria humor

2 = urgéncia urindria

2 = discreta disfun-

1 = qualquer outra

moderada ou ¢do cognitiva (especificar)
retencao

de fezes

3 = incontinéncia 3 = moderada disfuncéo

urinaria freqiente

cognitiva

4 = necessidade
quase frequente de
sonda vesical

4 = acentuada disfuncéo
cognitiva

5 = perda da funcéo
da bexiga

5 = deméncia

6 = perda da funcéo
do intestino e da
bexiga

9 = desconhecido

9 = desconhecido

9 = desconhecido

9 = desconhecido

(*) ndo utilizada

Quadro 4: Escala de sistemas funcionais/ Escala expandida de estado de incapacidade

(FS/EDSS)
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Grau Estado

0 Exame neurolégico normal.

Nenhuma Incapacidade, sinais minimos em um sistema funcional (SF).

Incapacidade minima em um SF.

Wl N|

Incapacidade moderada em um SF, ou Incapacidade leve em trés ou quatro SF. O paciente
€ totalmente ambulatorial.

4 O paciente ainda é totalmente ambulatorial, auto-suficiente até 12 horas por dia apesar da
Incapacidade relativamente grave em um SF. Capaz de andar mais ou menos 500 metros
sem ajuda ou descanso.

5 Ambulatorial. Capaz de andar sem ajuda ou descanso por aproximadamente 200 metros.
Incapacidade grave suficiente para diminuir todas as atividades diarias.

6 Assisténcia intermitente e unilateral necessaria. Ajuda (bengala, muleta ou suporte)
necessaria para andar aproximadamente 100 metros.

7 Incapaz de andar mais de 5 metros, mesmo com ajuda; essencialmente restrito a cadeira
de rodas.

8 Essencialmente restrito a cama ou cadeira. Incapaz de utilizar a cadeira de rodas sozinho.

Paciente de cama impotente; ainda é capaz de comunicar-se e alimentar-se.

10 Morte por esclerose multipla.

Quadro 5: Escala Expandida de Estado de Incapacidade de Kurtzke - escores (verséo
simplificada)

A incapacidade neurolégica pode ser entédo classificada como leve (EDSS <
3,0), moderada (EDSS 3,5 a 6,5), ou severa (EDSS 7,0 a 8,5), sendo que em caso

de valores entre 9 e 9,5 se considera incapacidade total (MILLER et al., 2000).

2.2.3 Escala de Disfuncdo Motora de Osame (OMDS)

2.2.3.1 Historico

A escala Osame para disfungcdo motora tem foco especialmente na marcha,
gque garante ao paciente a maior parte de sua independéncia funcional. A debilidade
muscular que predomina na musculatura proximal dos membros inferiores justifica
esse foco. A dificuldade em realizar transferéncias e marcha com independéncia é
avaliada. A escala de Osame é mais utilizada em estudos realizados na América
Latina e no Japdo, sendo menos utilizada em estudos europeus ou norte-
americanos sobre a HAM/TSP (ALARCON-GUZMAN; ALARCON-AVILES, 2002;
FIGUEROA et al., 2004; MUNIZ et al., 2006).
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2.2.3.2 Escore OMDS

O escore Osame varia de 0 a 13, sendo 0 marcha normal e 13 restricdo ao
leito com completa dependéncia motora funcional. Avalia a necessidade de
dispositivos de assisténcia e a diminuicdo da velocidade da marcha nos escores
mais baixos e a perda da marcha e da capacidade de transferéncia e transicées nos
escores mais altos. Pode ser utilizada uma versao reduzida em que o escore varia
de 0 a 6, sendo 0 normal e 6 restricdo ao leito com total dependéncia (FIGUEROA et
al., 2004; ROMAN; OSAME, 1988).

A escala completa também avalia o controle da fungéo urinaria graduando os
niveis de continéncia e incontinéncia urinaria. Nesse item s&o avaliadas
incontinéncia urinéria, sensacao residual e freqiiéncia de micgcao. Cada item recebe
escore de 0 a 3, sendo 0 func&do normal e 3 comprometimento severo. O escore total
€ a soma dos escores de cada item (IZUMO et al., 1996; ROMAN; OSAME, 1998).

Marcha

Marcha normal/corrida normal

Marcha normal/corrida em baixa velocidade

Marcha alterada

Marcha alterada/incapaz de correr

Necessita suporte em escadas

Necessita suporte unilateral para caminhar

Necessita suporte bilateral para caminhar

Necessita suporte bilateral para caminhar 10 metros

Necessita suporte bilateral para caminhar 5 metros

©| O N| o gl ] W| Nl | O

N&o anda, mas engatinha

=Y
o

Se arrasta com uso das maos

=
=

N&o se arrasta, mas rola

[N
N

N&o rola, mas mexe os dedos do pé

=
w

Imobilizado no leito

Incontinéncia, sensacdo residual, freqiiéncia urinéaria

Normal

0

1 Leve
2 Moderada
3

Severa

Quadro 6: Escala Osame para Disfuncdo Motora (escores)
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2.3 A QUALIDADE DE VIDA

O termo qualidade de vida (QV) foi utilizado inicialmente nos anos de 1920
por Pigou em uma discussao sobre a necessidade de suporte governamental para a
populacdo de baixa renda e o impacto desse suporte sobre essa populagcdo como
sobre o governo. Nos anos 1960, em discurso, o presidente americano Lyndon
Johnson declarou que os objetivos de um governo ndo podem ser mensurados por
meio do balanco dos bancos, mas sim pela qualidade de vida que proporcionam a
populacao (FLECK et al., 1999; FLECK, 2000).

Nos anos 1990, o conceito de qualidade de vida foi aplicado a area da saude
pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), que a descreve como sendo de
natureza subijetiva, percebida por cada pessoa de acordo com sua condi¢do de vida
num contexto cultural e num sistema de crencas e valores e em relacdo a seus
objetivos, suas expectativas e preocupagdes (OMS, 2005). O termo qualidade de
vida relacionada a saude é utilizado em relacdo aos dominios fisico, psicolégico e
social da saude, compreendidos como areas distintas e sob a influéncia da
experiéncia pessoal, das crencas e valores, percepcbes e expectativas de cada
pessoa (TESTA; SIMONSON, 1996).

A aplicacdo de um instrumento genérico padronizado permite a construcao de
um conjunto de dados descritivos de populacdes de pacientes para avaliar sua
melhora ou ndo, identificando dimensdes especificas, mas sem identificar sinais e
sintomas (GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993).

A qualidade de vida depende das experiéncias e das oportunidades
vivenciadas por cada pessoa ao longo da vida. A Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) definiu, em 1994, a qualidade de vida como a percep¢do de um individuo
sobre sua posicdo dentro dos contextos da vida considerando sua cultura, seus
valores e expectativas e preocupacdes. O conceito de qualidade de vida incorpora
aspectos percebidos em relacdo a saude fisica, emocional, e social. Analisa também
o0 impacto da doenca e de seu tratamento, sob o ponto de vista do paciente e
também do profissional de saiude (CICONELLI 2003; CICONELLI et al., 1999;
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FLECK et al., 1999; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2005).

O conceito de qualidade de vida visa atender a novos paradigmas aplicados
as politicas e as suas praticas de saude, relacionados a situacdo econdmica,
sociocultural, experiéncia pessoal e estiio de vida do individuo. Pode ser
considerado como um indicador de resultados dessas politicas e praticas (SEIDL;
ZANNON, 2004). Segundo Fleck (2000), qualidade de vida é um conceito amplo que
abrange aspectos fisicos, psicolégicos, nivel de independéncia, relagbes sociais e
crencas pessoais. Pode ser avaliada por critérios objetivos por parte dos
profissionais de saude e por critérios subjetivos por parte da populacdo (KLOETZEL
et al., 1998).

A avaliacdo da qualidade de vida permite analisar o impacto da doenca e de
seu tratamento e ndo da incapacidade sob o ponto de vista do paciente. Isso é
especialmente importante nas doencas neuroldgicas degenerativas de natureza
incapacitante como esclerose multipla e a HAM/TSP (ARBIZU-URDIAIN;
MARTINEZ-YELAMOS; CASADO-RUIZ, 2002; SANVITO; TILBERY, 2005;
WIKLUND; KARLBERG, 1991).

2.3.1 Questionario SF-36

O questionario SF-36 foi desenhado para ser utilizado na pratica e na
pesquisa clinica, para avaliagdo de politicas de saude, e estudos com a populacéo
em geral. E um instrumento curto, de facil compreens&o, e auto-administravel. O
questionario SF-36 foi desenvolvido pelo Medical Outcomes Study, tendo sido
exaustivamente testado e validado em diferentes grupos sociais em diferentes
localidades, inclusive no Brasil (CICONELLI et al., 1999) (ANEXO C).
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2.3.2 Escore SF-36

O questionario SF-36 € instrumento genérico multidimensional para avaliacdo
da qualidade de vida, composto por 36 itens que avaliam o0s seguintes dominios:
capacidade funcional (desempenho das atividades diarias, como capacidade de
cuidar de si, vestir-se, tomar banho e subir escadas); aspectos fisicos (impacto da
saude fisica no desempenho das atividades diarias e ou profissionais); dor (nivel de
dor, e o impacto no desempenho das atividades diarias e ou profissionais); estado
geral de saude (percepcdo subjetiva do estado geral de saulde); vitalidade
(percepcdo subjetiva do estado de saude); aspectos sociais (atividades sociais
habituais do individuo); aspectos emocionais (como o estado emocional interferiu
nas atividades diarias domésticas ou no trabalho); saide mental (interferéncia de
sentimentos como ansiedade, depressao, felicidade e tranquilidade no cotidiano do
individuo). Tem sido aplicado em diferentes populacdes de pacientes com doencas e
disfuncdes neurologicas (JASSENS et al., 2003; WARE; GANDEK, 1998).

Avalia ainda aspectos sociais (reflexo da condicdo de saude fisica nas
atividades sociais); aspectos emocionais (reflexo das condicdes emocionais no
desempenho das atividades diarias e ou profissionais) e saude mental (escala de
humor e bem-estar) (CASTRO et al.,, 2003; CICONELLI et al., 1999). Cada
componente do SF-36 corresponde a um valor com variagdo maxima de 0 a 5, e em
conjunto compdem duas dimensdes: dimensao fisica e dimensao mental. O escore
final de cada dominio varia de zero a 100, em que zero corresponde a pior condicdo
e 100 corresponde a melhor condicdo (CICONELLI et al. 1999; WARE; GANDEK,
1998).
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3 METODOLOGIA

Esse @ um estudo transversal descritivo baseado em dados clinicos e
demograficos realizado com pacientes com HAM/TSP (OSAME et al., 1990)
atendidos no Laboratorio de Neuroinfeccdo do HUGG durante o periodo de fevereiro
de 2008 e fevereiro de 2009 e cadastrados no Programa de Neuroinfeccdo do
HUGG. Foram incluidos pacientes sintométicos atendidos no servico de
Neuroinfecgcdo sendo a amostra eleita por conveniéncia constando de 30 pacientes
de ambos os sexos com idade variando entre 37 a 77 anos. Todos os procedimentos
do estudo consideraram a privacidade e a seguranca dos pacientes, tendo o estudo
sido aprovado pela Comiss&o de Etica e Pesquisa do Hospital Universitario Graffrée
Guinle, sob o n° 60/2007 (ANEXO D), respeitadas as orientagcbes do Conselho
Nacional de Etica na Pesquisa (286/96). Os pacientes foram orientados quanto aos

objetivos do estudo emitindo um consentimento livre e informado (APENDICE A).

Os critérios de exclusdo consideraram pacientes que nao tivessem condicdo
de responder aos instrumentos da pesquisa, apresentassem outra doenca
neuroldgica ou doenca ortopédica. Os pacientes foram submetidos a exames
neurologico clinico e laboratorial, realizados no setor de Neuroinfec¢cdo do HUGG,
onde foi aplicada & escala EDSS e o questionario SF-36, e entdo encaminhados
para avaliacao fisioterapéutica. O tempo de cada consulta foi em média de lhora e

30 minutos.

A avaliacédo fisioterapéutica constou de aplicacdo de teste muscular manual
para avaliacdo da forca muscular nos membros superiores e inferiores e tronco e
avaliacdo funcional para realizacdo das atividades de vida diaria (AVD). Essa
avaliacdo funcional foi realizada com aplicacdo das escalas Medida de

Independéncia Funcional (FIM) e a Escala de Disfuncdo Motora de Osame (OMDS).

Os valores de escore FIM sofreram corte em 109 que considera a
independéncia modificada, ou seja, o paciente foi independente do ponto de vista
funcional embora fizesse uso de um dispositivo de assisténcia, mas sem necessitar

da presenca de outra pessoa. Desse modo foram considerados independentes
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pacientes com escore FIM >1009.

Para os escores da escala Osame, considerou-se o ponto de corte em 6, na
versao integral da escala, para apontar que o paciente ainda era capaz de caminhar
com apoio bilateral sem restricdo de distancias. O paciente foi considerado
independente com escore <6. Os escores da escala EDSS receberam corte em 6 de
acordo com a escala simplificada, sendo o escore 6, correspondente ao paciente
gue mesmo com dispositivo de assisténcia (bengala ou muleta) consegue percorrer
100 metros sendo considerado independente com escore <6. A escala EDSS
classifica o paciente de acordo com seu nivel de comprometimento como leve
(EDSS < 3,0), moderado (EDSS 3,5 a 6,5), e severo (EDSS 7,0 a 8,5). Acima
desses valores o paciente é considerado incapaz (MILLER et al., 2000).

O manual da escala SF-36 recomenda a particdo dos resultados em 50, de
modo que resultado igual ou maior que 50 representa boa qualidade de vida e
resultado menor que 50 representa ma qualidade de vida (CICONELLI et al., 1999;
WARE; GANDEK, 1998).

Para analise descritiva da populacdo estudada utilizou-se um instrumento
elaborado pela autora sendo identificadas as seguintes variaveis independentes:
género, idade (data de entrevista), tempo de sintomas (relato do paciente), tempo de

diagnéstico (exame do liquido cefalorraquidiano), tipo de assisténcia para a marcha.

O estudo estatistico foi realizado com uso do programa SPSS, incluindo-se a
as medidas de tendéncia central e dispersdo das variaveis dependentes e
independentes com nivel de confianca de 95% para as médias. Foram ainda
analisados os escores de cada um dos instrumentos aplicados e a estatistica kappa
(k) para verificagdo da concordancia entre os instrumentos. Os valores dessa
concordancia se expressam como 0O pobre; 0,1 a 0,20 discreta; 0,21 a 0,40

consideravel; 0,41 a 0,60 moderada; 0,61 a 0,80 substancial; 0,81 a 1 excelente.
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O grupo estudado consiste de 20 mulheres e 10 homens (66% e 34%,

respectivamente) com media de idade de 54,2 (SD+10,4) anos, variando entre 37 e

77 anos. O tempo médio de evolucdo dos sintomas € de 10,6 (SD+7,6) anos,

variando entre 1 e 28 anos (Tabelas 1 e 2). Foi considerado o nivel de confianca de
95% para as médias (ev = 2,836; idade = 3,9061)

Tabela 1: Dados dos pacientes

sexo evolucdo idade assist. EDSS FIM OSAME
F 1 40 cadeira 8 80 11
F 1 75 cadeira 8 57 9
F 3 48 cadeira 7 86 10
F 3 55 muleta2 6,5 89 7
F 4 38 muleta2 6 66 8
F 4 55 cadeira 7 115 7
F 4 58 muleta2 6 114 6
F 5 49 muleta2 6 108 8
F 9 58 cadeira 6,5 98 10
F 6 55 muletal 6,5 94 5
F 6 77 cadeira 7 65 10
F 9 70 muletal 6 83 5
F 10 50 muletal 5,5 107 5
F 12 63 muleta2 6,5 98 8
F 14 44  cadeira 7 84 11
F 17 50 muleta2 6,5 116 7
F 18 68 cadeira 7 83 10
F 20 43 cadeira 7 87 13
F 26 37 cadeira 6,5 84 10
F 28 64 cadeira 7,5 94 10
M 5 51 muleta2 6,5 123 6
M 5 56 cadeira 7 113 10
M 6 50 muletal 5,5 85 5
M 7 41 muletal 5,5 115 5
M 10 67 muletal 6 123 5
M 13 46 muletal 6 106 5
M 13 49 cadeira 7 95 10
M 16 57 muletal 6 121 5
M 21 58 muleta2 6 114 7
M 24 55 cadeira 7 62 10

EDSS - Escala Expandida de Incapacidade;
FIM - Medida de Independéncia Funcional,
Osame - Escala de Incapacidade da Marcha.
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Tabela 2: Medidas de tendéncia central e dispersao

ev idade EDSS FIM OSAME

Média 10,67 54,233 6,55 955 8,03333
Mediana 9 55 6,5 94,5 8
Desvio padréao 7,595 10,461 0,661 18,83 2,39947
Variancia da amostra 57,68 109,43 0,437 354,7 5,75747
Minimo 1 37 55 57 5
Maximo 28 77 8 123 13
Contagem 30 30 30 30 30
Nivel de confianca (95,0%) 2,836 3,9061 0,247 7,033 0,89598

ev - tempo de evolucdo; EDSS - Escala Espandida de Incapacidade;
FIM - Medida de Independéncia Funcional,
Osame - Escala de Incapacidade da Marcha.

A aplicagdo dos instrumentos de avaliagcdo aponta escore médio de 95
(SD+18,8) para a escala FIM, com 70% (n=21) dos pacientes classificados como
dependentes. O ponto de corte no escore 109 considera a independéncia
modificada, ou seja, o paciente é independente com uso de um dispositivo de
assisténcia sem necessitar da ajuda de outra pessoa. Resultado semelhante é
apontado pela escala de Osame que produziu escore médio de 8 (SD+2,4) com 67%
(n=20) dos pacientes classificados como dependentes. A escala Osame avalia
especialmente a capacidade de locomocdo. Foram considerados independentes o0s

pacientes com escore < 6.

A aplicacdo da escala EDSS demonstra que os componentes do grupo se
classificam nas faixas de comprometimento moderado e severo, com escore médio
6,5 (SD+0,6) com 60% (n=18) dos pacientes classificados com comprometimento
moderado e 40% com comprometimento severo. Deve-se lembrar que
comprometimento moderado corresponde a escore final EDSS entre 3,5 e 6,5, e
comprometimento severo corresponde ao escore final EDSS entre 7,0 a 8,5. Quanto
ao grau de independéncia para a marcha, 33% (n=10) foram considerados

independentes e 67% (n=20), dependentes.
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A estatistica Kappa foi aplicada os escores finais dos instrumentos
apresentando os seguintes coeficientes significativos: entre EDSS e Osame, 0,55;
entre Osame e FIM, 0,20; e entre EDSS e FIM, 0,25. O valor de k depende da
prevaléncia da patologia em estudo. Uma grande prevaléncia resulta num alto nivel
de concordancia esperada pelo acaso, o que resultara num valor de k mais baixo.
Por sua vez, uma patologia de baixa prevaléncia deve originar valores de k mais

altos.

Avaliacao do tipo de assisténcia aponta que 14 pacientes (46%) fazem uso de
cadeira de rodas, 8 pacientes (27%) utilizam uma muleta, e 8 pacientes (27%) fazem
uso de duas muletas. Os resultados estdo de acordo com o relato de sintomas
iniciais de fraqueza muscular em 38% (n=28) dos pacientes e de paresia como
principal sintoma atual em 33% dos pacientes. Entre os sintomas iniciais ainda se
destacam alteracdes esfincterianas (34%; n= 25) e parestesias (22%; n=16,

respectivamente) (Quadros 7 e 8) (Gréficol).

Independente Dependente
FIM 30% 70%
OSAME 33% 67%
EDSS 33% 67%

Quadro 7: Quadro sinodptico para independéncia ou de
pendéncia funcional

Tipo de assisténcia n %
Uma muleta 8 27
Duas muletas 8 27
Cadeira de rodas 14 44

Quadro 8: Quadro sindptico para uso de dispositivo de assisténcia
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Gréfico 1: Sintomas iniciais
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Como sintomas atuais, incontinéncia urinaria e parestesia correspondem a

19% (n=17) e 13% (n=11) das queixas, respectivamente (Grafico2). As alteracdes

esfincterianas ainda apontam ocorréncia de constipagéo e retencdo urinaria em 4%

e 1% dos casos, respectivamente.

27 SINTOMAS ATUAIS

parestesiaMMII constipagéo

retengdo urinéria caimbra

O parestesia MM I

O incontinéncia urinaria

O hiperreflexia

M retengéo urinaria

O dor

O dificuldade de deambulagéo

B diminuicdo de forcaMMII
O constipagéo

O hipoestesia

O lombalgiac/irradiagéo M ID
O caimbra

Gréfico 2: Sintomas atuais

Os valores médios dos escores para as subescalas do questionario SF-36 (ou

dominios) (Quadro 5) sdo apresentados na tabela a seguir (Tabela 3).



D1 | Capacidade funcional

D2 | Limitacdo por aspectos fisicos
D3 | Dor

D4 | Estado geral de saude

D5 | Vitalidade

D6 | Aspectos sociais

D7 | Aspectos emocionais

D8 | Saude mental

Quadro 9: Dominios (subescalas) do questionario SF-36

Tabela 3: Dominios do questionério SF-36

D1 D1 D2 D3 D4 D5 D6 D7 D8
Média 14,67 19,17 60,8 39 52,23 47,08 18,87 61,1
Mediana 17,5 25 46,5 34,5 50 50 0 66

Desvio padrédo 8,703 21,46 29,5 144 21,61 21,19 33,54 22,17

39
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5 DISCUSSAO

A literatura aponta que a paraparesia espastica tropical costuma acometer
mais as mulheres e os adultos jovens embora nenhuma faixa de idade esteja livre de
adoecer, por conta da transmissao pelo leite materno, nos primeiros momentos da
vida (CASTRO-COSTA et al., 2005; FIGUEROA et al., 2004). A idade de inicio das
manifestagcbes clinicas se situa principalmente entre a 4% e a 5% década de vida,
podendo surgir logo apés os 70 anos ou excepcionalmente antes dos 20 anos
(FIGUEROA et al., 2004), o que é observado nesse grupo em que 66% (n=19) séo
mulheres, a idade média do inicio dos sintomas é de 54,2 (SD+10,4) com faixa de
variagao entre 37 e 77 anos. O paciente com 77 anos relata 3 anos de evolugdo da
doenca.

Do ponto de vista funcional, o déficit motor nos membros superiores é
relatado por Alarcén-Guzman e Alarcén-Avilés (2002) como presente em cerca de
20% dos pacientes enquanto os déficits motores dos membros inferiores estao
presentes em 70% dos pacientes com carater progressivo invalidante. No presente
estudo foi observado que 28 pacientes (93%) relataram fraqueza muscular nos
membros inferiores entre o0s sintomas inicias. Entre todos o0s sintomas atuais
identificados, a diminuicdo da forca de membros inferiores corresponde a 33% do

total, e a queixa dificuldade de deambulacéo é explicitada por 48% dos pacientes.

Lannes e outros (2006) descrevem a marcha com sendo principalmente em
tesoura por conta da hipertonia da musculatura dos membros inferiores nos grupos
adutores e nas cadeias anteriores e posteriores, afetando ainda a musculatura da
pelve com reducéo do sinergismo entre a cintura pélvica e a cintura escapular. Além
da diminuicdo da forga muscular e do aumento do tbnus muscular, outros fatores
podem contribuir para a dificuldade de marcha como a dor, especialmente a
lombalgia, fadiga, hiperreflexia além de fatores emocionais e cognitivos (FRANZOI,
ARAUJO 2005; LANNES et al., 2006).
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Esses déficits motores dos membros inferiores se traduzem em diferentes
necessidades de dispositivos de assisténcia como bengalas, muletas e cadeira de
rodas. Entre os pacientes desse grupo séo utilizadas muletas canadenses (de apoio
no antebrago) e cadeira de rodas. A cadeira de rodas é o dispositivo utilizado por
46% dos pacientes enquanto o uso unilateral ou bilateral de muletas corresponde a

27% do total, para cada condicao.

Os resultados da escala de Osame demonstram a dificuldade de marcha dos
pacientes com 67% (n=20) sendo classificados como dependentes, considerando o
ponto de corte 0 escore 6, que descreve 0 paciente que é capaz de andar com uso
bilateral de muletas sem grande restricdo da distancia percorrida. A disfuncdo da
marcha é traduzida pelo escore médio na escala de Osame de 8 (+2,3) que indica
que, quando o paciente € capaz de andar, percorre apenas 5 metros e com uso de
duas muletas. O escore médio EDSS 6,5 (+0,6) concorda com o escore da escala de
Osame quanto a necessidade do uso de apoio e a diminuicdo da distancia
percorrida. O uso de muletas canadenses pressupde boa forca nos membros
superiores, pois seu ponto de apoio € no antebraco. O paciente necessita de boa

estabilidade de ombro e extensdo de cotovelo, além de forca no punho.

Figueroa e outros (2004) relatam que a progressao da doenca €é variavel, mas
apos 10 anos de evolucdo cerca de um terco dos pacientes necessita de apoio
unilateral ou bilateral com uso de muletas ou bengalas e um terco dos pacientes
esta limitado a cadeira de rodas. Para esse grupo, o resultado encontrado foi 8
pacientes fazem uso de apoio unilateral e 8 pacientes fazem uso de apoio bilateral

(27%, respectivamente). Nenhum paciente fez marcha independente nesse grupo.

O uso bilateral das muletas canadenses dificulta a execugédo de tarefas
manuais na posicdo ortostatica pela necessidade de apoio sobre as duas maos.
Assim, tarefas funcionais como escovar os dentes, barbear-se, vestir-se, tomar
banho, cozinhar podem estar comprometidas, 0 que torna necessaria supervisao ou
assisténcia de outra pessoa, ou pelo menos, outros dispositivos de assisténcia e/ou
de adaptacao (banco para banho de chuveiro).
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O valor médio do escore FIM foi de 95,5 (+18,8) apontando esse grupo como
dependente para as atividades funcionais diarias, sendo 70% dos pacientes
considerados dependentes com faixa de variacdo entre 57 e 107. Franzoi e Araujo
(2005) estudando pacientes com HAM/TSP utilizaram corte em < 108 para avaliar
pacientes considerados dependentes de acordo com a escala FIM, para identificar

diferencas entre grupos de maior e menor dependéncia funcional.

Em estudos clinicos sobre a HAM/TSP e suas consequéncias com destaque
para a disfuncdo motora, o uso da escala de Osame foi considerado adequado por
gue esse instrumento € considerado como tendo boa correlagdo com a progressao
clinica da doenca, sendo sensivel tanto para apontar melhora como piora da
doenca. Izumo e outros (1996) referem o uso da escala de Osame para verificar, por
meio da melhora da marcha, a eficacia de um grupo de medicamentos, tendo como
parametro comparativo a evolucdo em dois ou mais niveis de independéncia
(paciente com apoio bilateral evolui para apoio unilateral; ou paciente com apoio
bilateral evolui para apoio unilateral e capacidade para percorrer maiores distancias).

O escore EDSS médio de 6,5 (+0,6) aponta o grupo como dependente. De
fato, 60% (n=18) dos pacientes foram classificados como tendo comprometimento
moderado e 40%, comprometimento severo, com 67% (n=20) considerados

dependentes.

Foi encontrada concordancia moderada entre EDSS e Osame, sendo o valor
kappa da ordem de 0,55. O escore final da EDSS parece apresentar melhor
concordancia (0,55) com o escore da escala Osame do que com o escore da FIM

(valor kappa 0,25). O nivel de concordancia entre EDSS e FIM é consideravel.

A medida de concordancia kappa entre o escore FIM e o escore Osame € da
ordem de 0,20 apontando concordancia apenas discreta. Uma sugestado pode ser o
fato de a escala Osame ser especifica para a marcha enquanto a escala FIM
apresenta caracteristicas funcionais mais gerais. Nao foi encontrada correlacdo

importante entre o tempo de evolucéo e os escores funcionais.
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Os dominios capacidade funcional (D1) e limitacdo por aspectos fisicos (D2)
do questionario SF-36 apresentam valor médio 14,67 (+8,7), mediana 17,5; e 19,17
(+21,46), mediana 25, respectivamente. Considerando-se o ponto de corte em 50 na
escala de 0 a 100, em que O, representa a pior condicao, e 100, a melhor condicao,
0os valores sao coerentes entre 0s instrumentos apontando que a falta de
independéncia funcional pode comprometer a percepcdo de qualidade de vida,
especialmente o comprometimento da marcha que tem repercussao funcional, social

e emocional.

Observando-se os resultados para os dominios D3, D5 e D8 (dor, vitalidade e
saude mental, respectivamente) encontram-se valores médios (+SD) D3= 60,8+29,5;
D5= 52,2+21,6; e D8= 61,1+22,1. Considerando-se que valores maiores que 50
representam melhor condicéo, é possivel confirmar que a capacidade cognitiva hao
€ afetada habitualmente, em sendo, o comprometimento é discreto conforme o que &
apontado pelo relato dos pacientes sobre os sintomas iniciais e atuais e pela
literatura (CASTRO-COSTA et al., 2005; FRANZOI; ARAUJO, 2005; GRZESIUK;
MARTINS, 1999).

Quanto ao dominio aspectos emocionais (D7), verifica-se um valor médio
18,8+22,1 e mediana 0, com uma ampla faixa de variacdo de 0 a 100. Nenhum outro
dominio apresentou valor de mediana igual a 0. Desse modo, pode ser sugerido que
do ponto de vista do paciente, a incapacidade fisica exerce impacto importante

sobre a condi¢cdo emocional.
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6 CONCLUSAO

O principal comprometimento em consequéncia da HAM/TSP € o déficit motor
dos membros inferiores, de carater progressivo, invalidante, e que leva a
necessidade crescente de dispositivos de assisténcia como bengalas, muletas e
cadeira de rodas. Existe comprometimento da independéncia funcional em 70% dos
pacientes em atividades de vida diaria como alimentacdo, banho, cozinhar entre
outras, além da marcha, o que € apontado pelo escore 95,4 na escala FIM.

Predominio de comprometimento moderado a severo da marcha € apontado
pelo escore EDSS de 67% da amostra em relacdo a quantidade de assisténcia
necessdria e a distancia percorrida, coerente com aqueles obtidos com a aplicacédo

da escala Osame de disfuncéo motora (k= 0,55, moderado).

Nesse estudo, a escala Osame identifica 67% do grupo como dependente,

em uma visao geral, de acordo com o uso de dispositivos de assisténcia.

No presente estudo, em relacdo a qualidade de vida, pode ser destacada a
coeréncia entre os dados de medida funcional e os dominios Capacidade Funcional
e Limitacdo por Aspectos Fisicos (D1 e D2) e entre 0s mesmos instrumentos
funcionais e o dominio Aspectos Emocionais, o que pode indicar o impacto

emocional exercido pela limitacdo da capacidade funcional.

Os instrumentos sdo complementares e validos para a elaboracdo de um

protocolo com base na avaliacdo seriada das escalas.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado(a) para participar, como voluntario, em uma pesquisa. Apés ser
esclarecido(a) sobre as informacdes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do estudo, assine ao
final deste documento, que estd em duas vias. Uma delas é sua e a outra é do pesquisador
responsavel. Em caso de recusa vocé nao sera penalizado(a) de forma alguma. Em caso de divida
vocé pode procurar o DEMESP/Hospital Universitario Graffée Guinle / Universidade Federal do
Estado do Rio de Janeiro.

Informages sobre a pesquisa: AVALIACAO DA CAPACIDADE FUNCIONAL E QUALIDADE
DE VIDA EM PACIENTES COM MIELOPATIA ASSOCIADAS AO HTLV-1.

Pesquisador Responséavel: MARCIA SHUBLAQ
Telefone para contato (21) 2264-2123 ou 2219-8101
Orientadora: Profa. Dra. MARZIA PUCCIONI

Declaro ter compreendido claramente que:

1. Esta pesquisa tem por finalidade estudar os questionarios utilizados pela fisioterapia para
conhecer o dia a dia do paciente com HAM/TSP e as atividades que consegue realizar para
determinar qual o questionario mais adequado para avaliagdo e acompanhamento desses
pacientes.

2. Primeiro serdo realizadas entrevistas agendadas no Ambulatério de Neuroinfec¢do do
Hospital Universitario Graffée Guinle pela pesquisadora. Um questionario estruturado sobre a
histéria da doenca assim como questionario para avaliacdo das atividades sera respondido
pelos pacientes. O encontro tera duracdo média de 60 minutos e acontecera logo apés a
consulta com o neurologista no ambulatério de Neuroinfecgao, portanto o paciente devera ter
disponibilidade de 2 horas.

3. [Esses questionarios sdo faceis para se entender e responder com ajuda da pesquisadora.
Serédo utilizados Medida de Independéncia Funcional (FIM), escala Kurtzke, escala Osame e
escala SF-36. As perguntas sdo a respeito de atividades realizadas no dia-a-dia.

4. O estudo se baseia em questionarios e ndo ha qualquer risco de desconforto por que néo
serdo aplicados testes invasivos nem serdo usados medicamentos. A participacdo nesse
estudo ndo trar4 nenhum gasto financeiro nem nenhum ganho financeiro.

5. Apoés a coleta e analise dos dados, os resultados serdo apresentados a cada um dos
participantes.

6. Os resultados desse estudo irdo contribuir para o desenvolvimento do conhecimento sobre
essa doenca melhorando a qualidade da avaliagdo e do acompanhamento desse paciente
pela fisioterapia para aumento da funcdo. Todas as informagbes colhidas serdo
cuidadosamente guardadas, garantindo o sigilo e a privacidade dos entrevistados. Em
qualquer divulgacdo dos dados da pesquisa, ndo serd permitido revelar o nome dos
participantes.

7. O participante tem a garantia de liberdade de desistir de participar da pesquisa e de retirar o
consentimento a qualguer momento, sem que isso traga qualquer prejuizo ao seu
atendimento no Hospital.

Eu, RG ,CPF

n.°de prontudrio , abaixo assinado, concordo em participar desse estudo. Fui
devidamente informado e esclarecido pela pesquisadora
sobre a pesquisa e os procedimentos que fazem parte dela, assim como dos beneficios
decorrentes de minha participagdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a
gualguer momento, sem que aconteca qualquer penalidade ou interrupcdo de meu
acompanhamento/ assisténcia/tratamento neste Hospital.

Local: Data: / /

Nome e Assinatura do paciente ou responsavel:




ANEXO A - Escala de Medida de Independéncia Funcional

7 Independéncia completa (em seguranca, em
tempo normal)

5 Supervisao

4 Ajuda minima (individuo >= 75%)

'_3 Ajuda moderada (individuo >= 50%)

2 Ajuda maxima (individuo >= 25%) '
1 Ajuda total (individuo >= 0%)

LG Independéncia modificada

Independente

Dependéncia
modificada

Dependéncia
completa

Admissao Alta
Autocuidado
. Alimentacao
. Higiene pessoal
. Banho (lavar o corpo)
. Vestir metade superior
. Vestir metade inferior
F. Utilizacdo do vaso sanitéario
Controle de esfincteres
G. Controle da urina
H. Controle das fezes
Mobilidade
transferéncias
I. Leito, cadeira, cadeira de rodas
J. Vaso sanitario
K. Banheira, chuveiro
Locomocao
L. Marcha (M) / cadeira de rodas
©
Preencher somente um dos dois
itens em cada coluna
M. Escadas
Comunicacao
N. Compreensédo (A-auditiva / V-
visual)

mgoOwX>

O. Expresséo (V-verbal / N-n&o
verbal)

Cognicéao Social

P. Interacédo social

Q. Resolucdo de problemas
R. Memoria

Total

Acompanhamento
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ANEXO B - Escala expandida de estado de incapacidade de Kurtzke - EDSS

Exame neurolégico normal ou incapacidade minima (EDSS = 0.0 a 2.5)

0.0 = Exame neuroldgico normal FSgrau 0

1.0 = Minimos sinais em 1 FS 1FSgraul

1.5 = Minimos sinais em mais de 1 FS Mais que 1 FS grau 1

2.0 = Incapacidade minima em 1 FS 1FSgrau 2, outros O ou 1
2.5 = Incapacidade minima em 2 FS 2 FS grau 2, outros 0 ou 1

Incapacidade moderada (EDSS = 3.0 a 5.0)
Deambulacédo normal ou sem auxilio por 100 metros

3.0 = 1FSgrau3,outrosOoul ou
3ou4FSgrau 2, outros 0O ou 1
35 = 1FSgrau3,1ou2FSgrau2 ou
2FSgrau3 ou
5FSgrau 2
40 = 1FSgrau 4
45 = 1 FS grau 4 com alguma limitacdo da atividade diaria
50 = 1 FS grau 5 que interfere na atividade diaria
55 = 1 FS grau 5 gue impede as atividades diarias

Incapacidade severa (EDSS = 6.0 a 10.0)

Deambulacéo com auxilio, incapacidade para andar e dependéncia nas atividades diarias

6.0 = Assisténcia intermitente para andar

Mais que 2 FS grau 3

6.5 = Uso constante de apoio para andar

Mais que 2 FS grau 3

7.0 = Incapacidade para andar, restrito a
cadeira de rodas que dirige

Mais que 1 FS grau 4

7.5 = Restrito a cadeira de rodas sem
dirigi-la

Mais que 1 FS grau 4

8.0 = Restrito ao leito, mas com uso
efetivo dos bracos

FS grau 4 na maioria dos sistemas funcionais

8.5 = Restrito ao leito com alguns
cuidados pessoais

FS grau 4 na maioria dos sistemas funcionais

9.0 = Restrito ao leito com assisténcia
total, porém comunica-se e come

Todos FS grau 4 ou mais

9.5 = Totalmente dependente, sem
comunicacao

Quase todos os FS grau 5

10.0 = Morte por esclerose multipla




SISTEMAS FUNCIONAIS (FS) - KURTZKE

a) Piramidal b) Cerebelar C) tronco d) Sensibilidade
0 = normal 0 = normal 0 = normal 0 = normal
1 =anormal sem 1 = sinais anormais 1 =somente sinais | 1 = hipopalestesia ou
incapacidade sem incapacidade grafiestesia em 1
membro
2 = incapacidade 2 = ataxia leve 2 = nistagmo 2 = hipoestesia
minima moderado superficial
ou apalestesia em 1
membro
3 = hemiparesia ou 3 = ataxia moderada | 3 = nistagmo ou pa- | 3 = hipoestesia
paraparesia leve ou de membro ou | resia ocular severa | superficial

monoparesia severa

tronco

ou moderada de ou-

severa ou batiestesia em

tros nervos | 1 membro
cranianos
4 = paraparesia ou 4 = ataxia severa dos | 4 = disartria severa | 4 = anestesia em 1
hemiparesia severa 4 membros ou outra | mem-
ou tetraparesia incapacida- bro ou batiestesia abaixo
mode- de severa da cabeca

rada ou monoplegia

5 = paraplegia, hemi-
plegia ou
tetraparesia severa

5 = incapacidade de
movimento devido
a ataxia

5 = incapacidade de
engolir ou falar

5 = anestesia abaixo da

cabeca

6 = tetraplegia

7 = use “7” apbs
cada ndmero quando
o item a ( 3 ou
mais) interferir no
teste.

9 = desconhecido

9 = desconhecido

9 = desconhecido

9 = desconhecido

e) Esfincteres

f) Visual (*)

g) Mental

h) outras

0 = normal

0 =normal

0 = nenhuma

1 = discreta urgéncia
ou retencdo urinéria

1 = alteracéo do
humor

2 = urgéncia urinaria

2 = discreta disfun-

1 = qualquer outra

moderada ou ¢do cognitiva (especificar)
retencéo

de fezes

3 = incontinéncia 3 = moderada

urinaria freqliente disfuncdo cognitiva

4 = necessidade 4 = acentuada

quase frequente de
sonda vesical

disfuncdo cognitiva

5 = perda da funcéo
da bexiga

5 = deméncia

6 = perda da funcéo
do intestino e da
bexiga

9 = desconhecido

9 = desconhecido

9 = desconhecido

9 = desconhecido

(*) ndo utilizada
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ANEXO C - Questionario SF-36

Instrucdes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua saude. Estas informacfes nos
manterao informados sobre como vocé se sente e quao bem vocé é capaz de fazer
suas atividades de vida diaria. Responda cada questdo marcando a resposta como
indicado. Caso vocé esteja inseguro em responder, por favor tente responder o
melhor que puder.

1. Em geral vocé diria que sua saude é: (circule uma)
Excelente
Muito boa
Boa

Ruim
Muito ruim

O'N NP

2. Comparada ha um ano atras, como vocé classificaria sua saude em geral,
agora? (circule uma)

Muito melhor agora do que ha um ano atras
Um pouco melhor agora que ha um ano atras
Quase a mesma de um ano atras
Um pouco pior agora do que ha um ano atras
Muito pior agora que ha um ano atras

Oalnr

3. Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente
durante um dia comum. Devido a sua saude, vocé tem dificuldade para fazer essas
atividades? Neste caso, quanto? (circule um namero em cada linha)

Atividades Sim. Sim Nao
Dificulta muito Dificulta um Nao dificulta de
pouco modo algum

a. Atividades vigorosas, que
exigem muito esforco, tais como 1 2 3
correr, levantar objetos pesados,
participar em esportes arduos.

b. Atividades moderadas, tais
cCoOmo mover uma mesa, passar 1 2 3
aspirador de p6é , jogar bola,
varrer a casa.

C. Levantar ou carregar 1 2 3
mantimentos.

d. Subir véarios lances de escada. 1 2 3
e. Subir um lance de escada. 1 2 3
f. Curvar-se, ajoelhar-se ou 1 2 3

dobrar-se.




g. Andar mais de um quilémetro 1 2 3
h. Andar varios quarteirdes 1 2 3
i. Andar um guarteirdo 1 2 3
j. Tomar banho ou vestir-se 1 2 3

57

4. Durante as ultimas quatro semanas, vocé tem algum dos seguintes problemas
com o seu trabalho ou com alguma atividade diaria regular, como conseqgtiéncia

de sua saulde fisica? (circule uma em cada linha)

Sim N&o
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se 1 2
dedicava ao seu trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em 1 2
outras atividades?
d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras
atividades (por exemplo: necessitou de um esforco 1 2

extra)?

5. Durante as ultimas quatro semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas
com seu trabalho ou outra atividade regular diaria, como conseqiéncia de algum
problema emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso)?(circule uma em cada

linha)

Sim N&o
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que 1 2
se dedicava ao seu trabalho ou a outras
atividades?
b. Realizou menos tarefas do que gostaria? 1 2
c. Nao trabalhou ou n&do fez qualquer das 1 2

atividades com tanto cuidado como geralmente
faz?

6. Durante as ultimas quatro semanas, de que maneira sua saude fisica ou
problemas emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacao

a familia, vizinhos, amigos ou em grupo?
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De forma nenhuma 1
Ligeiramente 2
Moderadamente 3
Bastante 4
Extremamente 5

7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas quatro semanas? (circule
uma)
Nenhuma
Muito leve
Leve
Moderada
Grave
Muito grave

o hwNR

8. Durante as ultimas quatro semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho
normal (incluindo tanto o trabalho, fora de casa e dentro de casa)? (circule uma)
De maneira alguma 1

Um pouco 2
Moderadamente 3
Bastante 4

Extremamente 5

9. Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com
vocé durante as uUltimas quatro semanas. Para cada questdo, por favor dé uma
resposta que mais se aproxime da maneira como VvOocé se sente em relacdo as
dltimas quatro semanas. (circule em namero para cada linha)

Todo |A maior |Uma Alguma [Uma Nunc
tempo |parte boa parte pequena |a
do parte do|dotempo |parte do
tempo |tempo tempo
a. Quanto tempo vocé tem se
sentido cheio de vigor, cheio
de vontade, cheio de forca? 1 2 3 4 5 6
b. Quanto tempo vocé tem se
sentido uma pessoa muito
nervosa? 1 2 3 4 5 6
c. Quanto tempo vocé tem se
sentido tdo deprimido que
nada pode anima-lo? 1 2 3 4 5 6
d. Quanto tempo vocé tem se
sentido calmo ou tranquilo? 1 2 3 4 5 6
e. Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido com muita energia?
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f. Quanto tempo vocé tem se

sentido desanimado e 2 3 4 5 6
abatido?

g. Quanto tempo vocé tem se

sentido esgotado? 2 3 4 5 6
h. Quanto tempo vocé tem se

sentido uma pessoa feliz? 2 3 4 5 6
i. Quanto tempo vocé tem se

sentido cansado? 2 3 4 5 6

10. Durante as ultimas quatro semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica
ou os problemas emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como
visitar amigos, parentes, etc.)? (circule uma)

Todo tempo

A maior parte do tempo

Alguma parte do tempo

Uma pequena parte do tempo

Nenhuma parte do tempo

U.I.bool\)l—\

11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacfes para vocé? (circule

um numero em cada linha)

Definitiva- |A  maioria|Nao sei |[A maioria | Definitivamen-
mente ver- |das vezes das vezes|te falsa
dadeiro verdadeiro falsa

a. Eu costumo

adoecer um pouco

mais facilmente que 1 2 3 4 5

as outras pessoas.

b. Eu sou tao

saudavel quanto

qualquer pessoa que 1 2 3 4 5

eu conheco.

c. Eu acho que a

minha salde vai

piorar. 1 2 3 4 5

d. Minha saude é

excelente. 1 2 3 4 5




ANEXO D - Aprovacao do CEP/HUGG
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U

UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO
HOSPITAL UNIVERSITARIO GAFFREE E GUINLE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

MEMO CEP/HUGG / N° 003 / 2008

Rio de Janeiro, 24 de janeiro de 2008
A
Ilm* Dr* Marzia Puccioni Sohler

Pesquisadora responsdvel

Conforme decisdo do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Gaffrée
e Guinle, em reunifio realizada em 24 de janeiro de 2008, o projeto “Avaliagdo da Capacidade e
Qualidade de Vida em Pacientes com Mielopatia Associada ao HTLV-I, de nimero 60/2007 -
CEP/HUGG, foi analisado e APROVADO, de acordo com a Resolugdo CNS n°® 196/96.

Informamos que, de acordo com a Resolugiio CNS n°® 196/96, cabe ao pesquisador

apresentar ao CEP/HUGG os relatérios parciais (semestrais) e final do projeto aprovado.

Prof. Dr. Pedro Eder Portari Filho
Coordenador do CEP/HUGG
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