. EM:I
o UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO - UNIRIO
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE - CCBS

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO STRICTU-SENSU
MESTRADO EM NEUROLOGIA

A Influéncia das Alteracdes Motoras e da Fadiga na Qualidade de

Vida de pacientes com Esclerose Multipla

Leandro Alberto Calazans Nogueira

Prof. Dr. Luiz Claudio Santos Thuler, MD, MSc, PhD
ORIENTADOR
Profa. Dra. Regina Maria Papais Alvarenga, MD, MSc, PhD
CO-ORIENTADORA

Rio de Janeiro - Brasil

2006



Ur

UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO — UNIRIO
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE - CCBS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO STRICTU-SENSU
MESTRADO EM NEUROLOGIA

Dissertacdo apresentada ao término do
Curso de Po6s-Graduacgdo Stricto-Sensu em
Neurologia, Area de Concentragio
Neurociéncias, do Centro de Ciéncias
Bioldgicas e da Saude da Universidade
Federal do Estado do Rio de Janeiro -
UNIRIO, como parte dos requisitos para
obtencdo do grau de Mestre.

Rio de Janeiro - Brasil

2006



616.8
N778i

Nogueira, Leandro Alberto Calazans,
A influéncia das alterac6es motoras e da fadiga na qualidade de vida de pacientes
com Esclerose Mdltipla. Rio de Janeiro, 2006.

IX, 52f.

Orientadores: Prof. Dr. Luiz Claudio Santos Thuler / Profi. Dr2. Regina
Maria Papais Alvarenga.

Dissertacdo (Mestrado). Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro.
Centro de Ciéncias Biologicas e da Satde. Mestrado em Neurologia, 2006.

1. Esclerose Multipla. 2. Disfuncdo Motora. 3. Fadiga. |. Universidade
Federal do Estado do Rio de Janeiro. Il. Thuler, Luiz Claudio Santos. Il1. Papais
Alvarenga, Regina Maria.




Ur

. UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO - UNIRIO
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE - CCBS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO STRICTU-SENSU
MESTRADO EM NEUROLOGIA

A INFLUENCIA DAS ALTERACOES MOTORAS E DA FADIGA NA QUALIDADE
DE VIDA DE PACIENTES COM ESCLEROSE MULTIPLA

Por

LEANDRO ALBERTO CALAZANS NOGUEIRA

Dissertacdo defendida em 6 de dezembro de 2006, pela comisséo julgadora:

Orientadora: Prof. Dr. Luiz Claudio Santos Thuler, PhD (UNIRIO)

Co-Orientador: Profa. Dra. Regina Maria Papaiz Alvarenga, PhD (UNIRIO)

Examinador Interno: Profa. Dra. Lucia Marques Alves Vianna, PhD (UNIRIO)

Examinadora Externa: Profa. Dra. Sophie Frangoise Mauricette Derchain, PhD (UNICAMP)

Rio de Janeiro — Brasil

2006



AGRADECIMENTOS

A minha familia, Eliseu, Leda, Vivian, Maria Léda, Esmeralda e Everson pelo apoio

incondicional em todos os momentos da minha vida...

A minha companheira Valentina por estar do meu lado nos melhores e piores momentos,

principalmente nos momentos de insanidade profissional...

A Professora Regina e ao Professor Thuler, que acreditaram e incentivaram de forma paciente

ao longo destes anos, fazendo questdo de ndo entregar o peixe...

Ao meu companheiro e amigo Felipe, que mais do que aluno foi um eterno monitor em

enigmas aparentemente impossiveis de serem decifrados...

A equipe de fisioterapeutas que ja cresce ha alguns anos e é motivo de orgulho pessoal

observar onde nds ja estamos...

A0s meus estagiarios atuais ou passados que, com questionamentos elaborados ou colocacdes
simples, despertaram de alguma forma uma necessidade de aprofundar o conhecimento e

achar respostas, até mesmo aquelas que ainda ndo existem...

A0s pacientes, estes sim; razdo de todos os esfor¢os para uma melhor abordagem terapéutica,

em especial Nina e Celso, que além de pacientes foram motivadores em busca da vida...

Ao0s meus amigos proximos ou afastados que de alguma forma colaboraram para a minha

trajetdria e formacao...

A equipe do Hospital da Lagoa, Luzia, Cristiane, Dra. Elizabeth e todos, que foram

incansaveis em atender as nossas solicitaces e em disponibilizar ajuda...



RESUMO

Introducdo: A Esclerose Mdltipla (EM) é uma doenca desmielinizante idiopatica que
acomete o Sistema Nervoso Central. A doenca geralmente acomete adultos jovens, sendo
considerada a longo prazo uma doenca incapacitante. Pacientes com EM apresentam
freqlientemente distarbios de marcha e sintomas motores que afetam a Qualidade de Vida
(QV). Pesquisadores tém demonstrado um interesse cada vez maior na correlacdo de fatores
que podem influenciar a QV. No Brasil poucos estudos tém sido realizados neste sentido. O
objetivo do estudo é analisar a influéncia das alteracdes motoras e da fadiga na QV dos
pacientes com EM. Metodologia: Foi realizado um estudo observacional descritivo no
Hospital da Lagoa, no periodo de mar¢o a junho de 2006. Foram avaliadas as varidveis
demograficas, a QV (SF-36 v.1), a incapacidade (EDSS), a funcdo motora do membro
superior (Teste de Destreza Manual da Caixa e Blocos); o Ténus (Escala de Toénus de
Asworth Modificada), a marcha (Escala Ambulatorial de Hauser) e a fadiga (Escala de
Severidade da Fadiga). Foram avaliados 106 pacientes e apenas 61 preencheram os critérios
de incluséo do estudo. Um termo de consentimento informado assinado pelo informante era
uma exigéncia para a participacdo no estudo de acordo com as recomendacdes do Conselho
Nacional de Etica em Pesquisa. Resultados: A média de idade dos casos foi de 39 anos (DP
+11,1) e a proporc¢do de género feminino foi de 73,8 %. A duracdo média da doenca desde o
diagnostico até a avaliacdo foi de 8,4 anos. Nas alteraces funcionais houve predominio das
disfuncdes leves (EDSS até 3,5). Encontramos diminuicdo da QV em todas as dimensdes,
principalmente na Fungdo Fisica e no Comprometimento Fisico. Foi observada uma
associacdo inversa entre a Funcgdo Fisica e o EDSS (OR = 10,11; IC 95% [1,85 — 72,76],
p<0,01), o aumento do tonus em membros inferiores e a avaliacdo da marcha assim como
uma correlacdo negativa destas fungdes motoras com a Funcdo Fisica da escala de QV. A
fadiga foi a Unica caracteristica avaliada que influenciou negativamente tanto o Componente
Fisico quanto o Componente Mental da QV, independentemente do tempo de doenca ou do
grau incapacidade. Conclusdo: Encontramos diminuicdo da QV em todas as dimensdes
guando comparada aos valores de individuos saudaveis, principalmente na Fun¢édo Fisica e no
Comprometimento Fisico que foram os valores mais baixos encontrados. Tratamentos com
énfase na funcdo fisica, na marcha e na fadiga devem ser considerados a fim de melhorar a
QV de pacientes com EM.

Palavras-chave: Qualidade de vida, esclerose maltipla, fadiga, marcha.
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ABSTRACT

Introduction: The Multiple Sclerosis (MS) is a idiopathic demyelinating illness that attacks
the Central Nervous System. The illness generally attacks young adults, being considered an
incapacity illness in a long period. Patients with MS frequently present motor and gait
symptoms that affect the Quality of Life (QoL). Researchers have demonstrated a greater
interest in the correlation of factors that can influence the QoL. In Brazil, only few studies
have been carried through in this direction. The objective of the study is to analyze the
influence of the motor alterations and the fatigue in the QV of the patients with MS.
Methods: An observed descriptive study in the Lagoa Hospital was carried through, in the
period of March to June of 2006. Demographic variables , QoL (SF-36 v.1), the incapacity
(EDSS), the motor function (Manual Dexterity of the Box and Blocks Test for the superior
limbs function); tonus (Modified Asworth Tonus Scale); gait evaluation (Hauser Ambulatory
Scale) and fatigue (Severity of the Fatigue Scale) have been evaluated. A total of 106 patients
have been evaluated and only 61 had fullfilled the criteria. A term of informed assent signed
by the informer one was a requirement for the participation in the study in accordance with
the recommendations of the National Advice of Ethics in Research. Results: The average of
the cases age was of 39 years (DP £11,06) and the ratio of female gender was of 73,8%. The
average duration of the illness since the diagnosis until the evaluation was of 8,4 years. In the
functional alterations there was predominance of the light disfun¢des (EDSS up to 3,5). We
find reduction of the QoL in all the dimensions, mainly in the Physical Function and the Role
Physical. An inverse association between the Physical Function and the EDSS was observed
(OR =10,11; IC 95% [1,85 - 72,76], p<0,01), the increase of tonus in inferior limbs and the
gait evaluation as well as a negative correlation of these motor functions with the Physical
Function of the QoL scale. The fatigue was the only evaluated characteristic that influenced
negatively the Physical and Mental Component of the QoL, despite the time of illness or the
degree of incapacity. Conclusion: We find reduction in all dimensions of QoL when
compared with healthy individual values, mainly in the physical function and the role physical
dimensions that had been the lowest values. Treatments with emphasis in the physical
function, gait and the fatigue must be considered in order to improve the QoL of patients with
MS.

Key-words: Quality of life, multiple sclerosis, fatigue, gait.
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1. INTRODUCAO

A esclerose multipla (EM) ¢ uma doenca desmielinizante que acomete o sistema
nervoso central. A doenga geralmente acomete adultos jovens no auge de sua vida pessoal e
profissional, sendo considerada uma doencga incapacitante (Poser et al., 1983).

Pacientes com (EM) apresentam freqiientemente disturbios de marcha e sintomas
motores que afetam a qualidade de vida (QV).

O termo qualidade de vida na literatura médica assume multiplos significados (Gill e
Feinstein, 1994). Assim, nas trés ultimas décadas, surgiram na drea da satide inumeros
instrumentos, genéricos e especificos. Na verdade, as ciéncias da saude incorporaram
conceitos que, ha tempos, vinham sendo discutidos por economistas, cientistas sociais e
politicos. As discussdes sobre o constructo, seu conceito e defini¢cdo, levaram a altera¢des na
maneira de afericdo e conseqlientemente, no formato dos instrumentos. Talvez a mais
importante tenha sido a mudanca de uma avaliagdo baseada na medida de parametros
objetivos para outra que leva em conta a percep¢ao subjetiva do individuo de sua propria
condi¢do. Nao menos importante, mas decorrente daquela, foi a mudanga de uma avaliagdo
baseada na impressdo do pesquisador para aquela onde o julgamento é dado pelo proprio
individuo, que ¢ o Unico que sente e que pode avaliar, objetiva e subjetivamente, sua situacao,
segundo o Grupo de QV da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) (1993). O termo “saude”
refere-se ao bem-estar fisico, mental e social (OMS, 2005).

Por sua importancia, a avaliacao da qualidade de vida comecgou a ser acrescentada nos
ensaios clinicos randomizados, como uma terceira dimensio a ser avaliada, além da eficacia
da modificacao da doenga pelo efeito de drogas, como de segurancga, como no caso de reacdes
adversas a mesma (Bech, 1995) e tem sido cada vez mais utilizada na area da sauide,
principalmente depois que suas propriedades de medida foram comprovadas como um
parametro valido, reprodutivel. Assim, a mensura¢do do impacto da doenca na qualidade de
vida do paciente torna-se uma ferramenta cada vez mais importante. Uma das formas mais
empregadas de avaliacdo sdo os questiondrios, que tém por finalidade transformar medidas
subjetivas em dados objetivos que possam ser quantificados e analisados de forma global ou
especifica (Ciconelli, 2003).

Além disso, pesquisadores concluiram que uma abordagem interdisciplinar da
reabilitacdo na esclerose multipla, melhora a mobilidade do paciente, atenuando
manifestagdes como espasticidade e cansago, bem como reduzindo as complicacdes da
inatividade (Laban et al., 1998). Disturbios de marcha também sdo muito freqiientes, onde

através de estudos por eletroneuromiografia demonstraram uma maior dificuldade no
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recrutamento dos musculos flexores em pacientes com Esclerose Multipla (Dalla et al., 1996).
Este texto esta dividido em revisdao de literatura sobre a EM e suas repercussdes
motoras; no estudo e avaliagdo da QV; na metodologia empregada para este estudo; nos

resultados encontrados e na discussdo dos resultados.

1.1 JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA

Este estudo se apdia na necessidade de estabelecer a qualidade de vida nos pacientes
com EM do Estado do Rio de Janeiro, pois, até o presente momento, desconhecemos qualquer
referéncia a este tema. Os resultados das principais alteracdes motoras e da presenca de
fadiga, correlacionadas com a QV, fornecerdo suporte aos profissionais de saude envolvidos

na reabilitagdo.

1.2 OBJETIVO PRINCIPAL

o Analisar a influéncia das alteragdes motoras e da fadiga na qualidade de vida

dos pacientes com esclerose multipla.

1.3  OBJETIVOS ESPECIFICOS

J Correlacionar a qualidade de vida com a incapacidade

o Correlacionar a qualidade de vida com a velocidade da marcha.

. Correlacionar a qualidade de vida com a espasticidade.

o Correlacionar a qualidade de vida com a fungdo dos membros superiores.

J Correlacionar a qualidade de vida com a fadiga.
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 ESCLEROSE MULTIPLA (EM)

A EM se manifesta clinicamente por uma variedade de sintomas e sinais neurologicos
recorrentes, caracterizando a disseminag¢do das lesdes no espaco. A doenga tem carater
evolutivo, varidvel de paciente para paciente, com manifestacdes clinicas causadas por
eventos seqiienciais de desmielinizacdo e dano axonal, caracterizando a disseminacdo das
lesdes no tempo (Tilbery, 2005).

A EM ¢ uma doenca neuroldgica cronica progressiva que tipicamente resulta em
deteriorizacdo da fungdo fisica, o que causa um impacto nas oportunidades de emprego
(Rudick, Miller, Clough, Gragg & Farmer, 1992). Uma vez que a idade de inicio da doenca ¢
freqlientemente entre os 20 e 45 anos, a EM gera tanto impactos financeiros quanto pessoais

no individuo que desenvolve a doenga (Mccabe e DeJudicibus; 2005).

2.1.1 Prevalénciada EM

No Brasil sdo escassos os estudos de prevaléncia sendo estimado em
aproximadamente 15/100.000 habitantes na cidade de Sao Paulo (Callegaro et al., 2001). Na
Espanha estudos de prevaléncia mostram taxas que oscilam desde 10,9 a 68,6 por 100.000
habitantes (Benito-Leon, Gonzales e Navarro, 2003). Ja na Europa e nos EUA, varia segundo
as areas geograficas e se encontra entre 15 e 145 por 100.000 habitantes (Goodkin e Rudick,
1996). No resto do mundo a prevaléncia ¢ muito menor. Segundo estudos epidemiologicos, as
maiores taxas de prevaléncia se produzem entre os 40 e 60 graus de latitude norte e algo
similar no hemisfério sul. Em certas cidades escandinavas a prevaléncia atinge 200 por
100.000 habitantes, configurando suas populagdes como as de maior risco do continente e do
planeta. (Callegaro, 2005) Essa regido tem caracteristica peculiar de ter sido colonizada por
viquingues, que, ao migrarem ¢ estabelecerem relagdes com povos de varios pontos do
planeta, disseminaram seus tragos genéticos.

As taxas altas de prevaléncia encontram-se entre os paralelos 44 e 64 graus N, as taxas
médias no intervalo de 32 a 47 graus N. A maior prevaléncia ndo se explica pela localizagao
geografica, mas pelos atributos genéticos da populacdo residente nessas areas. Sdo as
caracteristicas genéticas que definem a maior ou menor freqiiéncia de EM entre os individuos,
e ndo o local onde residem. Isto pode ser constatado em estudos de diferentes etnias que

habitam a mesma regido, como por exemplo, os arabes palestinos residentes no Kuaite, que
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apresentam 2,5 vezes mais a doenca do que os Kuaitianos; os alemaes nativos de Hesse, mais
afetados pela EM do que os turcos e seus descendentes moradores da mesma area; os ciganos
da Hungria, entre os quais a doenga € mais rara do que entre os hlingaros nativos.

Sendo assim uma atengdo especial deve ser dada a prevaléncia da EM na Europa
porque dela pode ter sido originada grande parcela dos casos brasileiros. A populacao
brasileira apresenta imensa maioria (mais de 90%) das descendéncias paternas dos brancos de
origem européia, enquanto a maioria das descendéncias maternas (60%) ¢ de origem
amerindia ou africana. A colonizagdo portuguesa trouxe para o Brasil uma grande
variabilidade genética, além dos holandeses no Nordeste e os alemdes no Sul. Estudos do
DNA mitocondrial revelaram que a distribuicdo da populagdo brasileira estd assim

configurada: linhagem amerindia, 33%; africana, 28%:; e européia, 39% (Callegaro, 2005).

2.1.2 Sinais e Sintomas

Descobertas atuais sobre a patogénese da EM sugerem que o dano axonal inicia
precocemente. A doenca tem um periodo assintomatico de duragdo desconhecida que precede
a apresentagdo inicial com uma sindrome isolada ou ja com mais de dois sistemas funcionais
afetados. As sindromes variam com o numero e tamanho das lesdes e da patologia
(inflamagdo, desmielinizagdo, ¢ lesdo axonal; grau de remielinizacdo e reparo) (Katarci e
Weinshenker, 2005).

A desmielinizacao do Sistema Nervoso Central (SNC) pode ocorrer em qualquer area,
entretanto a maioria dos pacientes tem sintomas iniciais restritos a determinadas regioes,
como as areas periventriculares e nervo Optico principalmente. A doenga pode-se iniciar com
sintomas neuroldgicos isolados (inicio monossintomdtico) ou por associacdo destes (inicio
polissintomatico). Alguns pacientes apresentam sua primeira manifestagdo com sintomas
sensitivos, motores ou com uma neurite Optica isolada. Sindromes dolorosas de inicio sdo
raras, bem como afasia, alteracdes na cognicdo ou corticais. A presenca de ataxia no inicio do
quadro geralmente esta associada a outros sintomas: vertigem, diplopia, disturbios motores e
outros. No inicio do quadro alguns pacientes tém queixas vagas, tais como fadiga e mal-estar.

Segundo Morales (1998) apud Benito-Leon, Gonzales e Navarro (2003) os sinais e
sintomas mais comuns sdo: perda de sensibilidade (90%), hiperreflexia (90%), debilidade em
membros inferiores (90%), espasticidade (50%), perda visual e atrofia Optica (65%), perda de
fibras nervosas retinianas (80%) alteragdes da funcdo sexual em homens (75%) e mulheres
(50%), disartria (50%), ataxia truncal (50 a 80%), nistagmo (85%), alteracdes vesicais (7%),

retengdo fecal (70%) e a grande maioria dos pacientes apresentam fadiga.
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No Brasil, o Projeto Atlantico Sul desempenhou um papel fundamental na descrigao
da Esclerose Multipla. O projeto foi formado por um estudo multicéntrico do grupo da
Academia Brasileira de Neurologia em 1994. Até¢ 1998, foram analisados 602 pacientes.
Destes, 577 encontraram-se nos critérios de Poser para Esclerose Multipla, onde 473 foram
classificados como EM clinicamente definida, enquanto 104 foram classificados como EM
clinicamente provavel. A doenga em 89,6 % dos pacientes foi classificada como surto-
remissdo e primariamente progressiva 10,4 %. No grupo de surto-remissdo, a freqiiéncia de
alteracdes nos sistemas funcionais foi de: 61,4% no sistema piramidal, 26% no cerebelar,
18,4% de tronco cerebral, 39,6% no sensitivo, 27,1% no visual, 14,1% no mental e 29% no
sistema vesical e intestinal (Alvarenga, 2002).

Os sinais clinicos que indicam uma evolu¢do benigna s3o: sintomas sensoriais puros
ou neurite Optica; um grande intervalo temporal entre os surtos; inicio da enfermidade antes
dos 25 anos; poucos sistemas neuroldgicos afetados até cinco anos de evolugdo; poucas
seqiielas neuroldgicas até cinco anos de evolucdo; remissdo clinica desde o ultimo surto;
auséncia de proteina basica na mielina e no liquido céfalo-raquidiano (LCR) durante as
remissOes e sintomas monossintomaticos (Weinshenker et al., 1989; Arbizu Urdian e
Martinez-Y¢élamos, 1999). Tilbery (2005) acrescenta a estabilidade do EDSS menor ou igual a
3 por cinco anos e a baixa atividade lesional a ressonancia magnética (RM).

Ja os sinais clinicos que indicam uma evolu¢do maligna sdo: inicio polissintomatico;
alteragdes piramidais, de tronco, de cerebelo ou de esfincteres no inicio; curso progressivo
desde o inicio; presenga de bandas oligoclonais no LCR desde o inicio; inicio da enfermidade
apo6s os 40 anos; menos de um ano entre os primeiros surtos; ser homem (Weinshenker et al.,
1989; Arbizu Urdian e Martinez-Y¢lamos, 1999). Tilbery (2005) acrescenta surto inicial com
sintomas motores, alteracdes sensitivas graves, principalmente proprioceptivas, atividade
elevada lesional a RM e indice de incapacidade medido pelo Expanded Disability Status Scale

(EDSS) superior a 5.

2.1.3 Formas de Apresentacdo da EM

O curso clinico da EM pode seguir uma variedade de padrdes através do tempo. Na
auséncia de uma padronizagao da terminologia sobre o modelo e o curso desta doencga, Lublin
et al. (1996) por meio de uma pesquisa internacional, onde consultou a opinido dos clinicos
envolvidos com EM, propds defini¢gdes para os cursos mais comuns da enfermidade. As
defini¢cdes do consenso foram as seguintes:

Forma surto-remissdo: Surto de doenga claramente definido, com recuperacao total ou
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com seqiiclas e déficit residual apds a recuperagdo; os periodos entre os surtos sdo
caracterizados por auséncia de progressao.

Forma progressiva primaria: Forma progressiva desde o inicio com ocasional plato e
melhora minima temporaria aceita, mas sem nenhum surto definido.

Forma secundariamente progressiva: Doenga inicialmente com surtos e remissoes
seguida de progressdes com ou sem surtos ocasionais, recuperacdo minima e plato.

Forma progressiva surto: Doenga progressiva desde o inicio, com claros surtos agudos,
com ou sem recuperacdo total, os periodos entre os surtos ¢ caracterizado por continua
progressao.

Nao houve consenso na defini¢do da forma surto-progressiva (Lublin et al., 1996).

Tilbery (2005) e Benito-Leon, Gonzéles e Navarro (2003) definem de uma maneira
mais detalhada as formas de apresentacao da doenga que se iniciam da forma mais cléassica:

Surto-Remissdo (SR): Recidivas da enfermidade com recuperagdo completa ou com
seqiielas. A ocorréncia de repetidos surtos pode causar, com o tempo, na evolu¢do da doencga,
recuperagdo menos acentuada, aumentando o risco de seqiielas. Para caracterizar esta forma
clinica, admite-se que o intervalo minimo entre os surtos deve ser de 30 dias, sem progressao
dos sintomas entre eles.

Secundéria-progressiva (SP): EM inicialmente na forma SR seguida de progressao.
Aproximadamente 50% dos pacientes com a forma SR evoluirdo em 10 anos de doenga para a
forma SP; e 90% entre 25 e 30 anos. Alguns ensaios terapéuticos adotaram o conceito de
progressao para o incremento de um ponto no escore do EDSS, em dois exames neurologicos

com um intervalo minimo de seis meses entre eles.

2.1.4 Caracteristicas socio-econémicas da EM

Vickrey et al. (1998) relataram que aproximadamente um quarto (28%) de seus casos
(n=175) era do género masculino. Sessenta por cento dos individuos eram casados; 98%
tinham completado o segundo grau; 39% estava empregado. Em média apresentavam 9,4 anos
de diagnostico de EM.

Virios autores tém estimado os custos da EM, em diversas partes do mundo. Nos
EUA, o custo da EM chega a ser aproximadamente 40% da renda do paciente durante a vida
(Weinfeld & Baum, 1984). Whetten-Goldstein et al. (1998) encontraram um custo anual total
de mais de 34.000 dolares americanos por paciente com EM, sendo que aproximadamente
65% dos gastos sdo feitos pelo proprio paciente ou por alguém da sua familia. O Canadian

Burden of Illness Study Group (1998) estimou uma média anual de custos que variam de
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12.126 dolares canadenses para pacientes com baixa severidade e de 27.552 dolares
canadenses para pacientes com grande severidade. Holmes, Madgwick e Bates (1995)
estimaram que o custo total anual da doenga no Reino Unido ¢ de 1,2 bilhdao de libras, com os
custos primarios sendo arcados pelo Servigo Nacional de Satde. Na Australia, Mccabe e De
Judicibus (2005) encontraram que os custos associados a EM sao em média 3.359 dolares
australianos para homens e 3.260 dolares australianos e para mulheres. Brooks e Matson
(1982) encontraram uma relagdo entre status socioeconOmico alto e maior bem-estar em

pacientes com EM.

2.2 QUALIDADE DE VIDA (QV)

A qualidade de vida que as pessoas terdo depende ndo sé dos riscos e oportunidades
que experimentarem durante a vida, mas também de maneira como as geragdes posteriores
irdo oferecer ajuda e apoio mutuos, quando necessario (OMS, 2005).

A OMS, em 1994, definiu o termo qualidade de vida como a percep¢do que o
individuo tem de sua posi¢do na vida de dentro do contexto de sua cultura e do sistema de
valores de onde vive, e em relagdio a seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes. E
um conceito muito amplo que incorpora de uma maneira complexa a satde fisica de uma
pessoa, seu estado psicoldgico, seu nivel de dependéncia, suas relagdes sociais, suas crengas €
sua relacdo com caracteristicas proeminentes no ambiente (OMS, 2005).

A avaliacdo da QV ¢ fundamental para uma abordagem comunitaria de administragao
e gestao dos recursos de saude, assim como a avaliagao dos programas de promogao de saude
e prevencdo das enfermidades (Benito-Leon, Gonzales e Navarro, 2003). Acredita-se que a
introducdo da QV na area da satde possivelmente tenha sido decorrente de trés fatores. O
primeiro foi o grande avanco tecnologico que propiciou maiores possibilidades para a
recuperagdo da saude e o prolongamento da vida; o segundo fator consiste na mudanca do
panorama epidemioldgico das doencas, sendo que o perfil dominante passou a ser o das
doengas crdnicas; o terceiro fator trata da tendéncia de mudanga sobre a visdo do ser humano,
antes visto como organismo bioldgico que deveria ser reparado e, atualmente, como um
agente social (Diniz e Schor, 2006).

A avaliagdo da qualidade de vida ¢ baseada na percep¢do do individuo sobre o seu
estado de saude, a qual também ¢ influenciada pelo contexto cultural em que este individuo
estd inserido. A avaliagdo da saude engloba aspectos gerais da vida e do bem-estar do
individuo. Portanto, experiéncias subjetivas contribuem de forma importante como um

parametro de avaliagdo e julgamento dos proprios individuos (Ciconelli, 2003).
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O numero de estudos sobre QV em pacientes com EM tem crescido e de certa forma
sdo bastante recentes. Pfennings et al., em 1999, citou que até aquele momento apenas 12
artigos haviam sido publicados sobre o tema. No momento da redacdo deste texto
encontramos cerca de 500 artigos sobre o tema, numa busca realizada no banco de dados
Pubmed. Nem todos utilizam escalas de mensuragdo de forma objetiva e discutem a QV
apenas no aspecto filoséfico e subjetivo. Diversas escalas tém sido desenvolvidas para
quantificar a QV em pacientes com EM nos seus mais diversos aspectos.

Para avaliacdo da QV ¢ fundamental a utilizacdo de instrumentos adequados, que
sejam de facil aplicagdo e quantificaveis, contemplando os aspectos subjetivos da vida do
paciente, como suas expectativas, percepcdes e emogdes; mensurando a repercussdo da
doenga e ndo a incapacidade. A escala ideal deve ter sensibilidade, especificidade e ser de
facil reprodugdo. E fundamental que, por melhor que seja o instrumento, ele esteja adaptado
as condicdes culturais e seja validado para o idioma do pais onde sera utilizado (Mendes et
al., 2004).

Uma das formas mais empregadas de avaliagdo sdo os questionarios, que t€ém por
finalidade transformar medidas subjetivas em dados objetivos que possam ser quantificados e
analisados de forma global ou especifica. Os instrumentos de medida podem ser divididos em
genéricos e especificos. Os instrumentos genéricos sdo instrumentos desenvolvidos com a
finalidade de refletir o impacto de uma doenca sobre a vida de pacientes em uma ampla
variedade de populacao. Avaliam aspectos relativos a funcao, disfuncao e desconforto fisico e
emocional. J& os instrumentos especificos sdo capazes de avaliar de forma individual e
especifica determinando aspectos da QV, proporcionando uma maior capacidade de detecgao
de melhora ou piora do aspecto especifico em estudo. Sua principal caracteristica ¢ seu
potencial de ser sensivel as alteracdes existentes, ou seja, a capacidade que possui de detectar
alteracdes ap6s uma determinada intervengdo. Podem ser especificos para uma determinada
funcao (ex.: capacidade fisica, sono, fun¢do sexual), para uma determinada populacao (idosos,
jovens), para uma determinada alteracdo (dor) (Ciconelli, 2003).

Os questionarios de Qualidade de Vida Relacionados a Satde (QVRS) sdo compostos
por um nimero determinado de itens. O conjunto de itens de um questionario denomina-se
dominio, dimensao ou escala, que se refere ao comportamento ou experiéncia que se pretende
medir (Diniz e Schor, 2006). O conceito de QVRS ¢ semelhante ao termo saude percebida.
Este conceito concentra sua atengdo na percepcdo do proprio individuo de seu estado de
saude, de forma que se tenta medir a diferenca entre as expectativas do individuo e as
experimentadas por ele (Benito-Leon, Gonzéles e Navarro, 2003). A medida de QVRS tem

emergido nas Ultimas trés décadas e boa parte dos estudos utiliza esta medida em comparagdo
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com indicadores clinicos habituais e na crenca sobre sua utilidade, especialmente na pratica
clinica (Diniz e Schor, 2006).

Vérios autores tém demonstrado claramente que a QV esta reduzida em pacientes com
EM na comparagao a grupos controle (Nortvedt et al.; 1999; McCabe e McKern, 2002).

O estudo de Rothwell et al. (1997) apud Benito-Leon, Gonzales ¢ Navarro (2003)
demonstrou importantes diferencgas nas percepcdes e valores entre os médicos e os pacientes a
respeito da repercussdo da enfermidade e seu tratamento. As principais conclusdes foram: os
pacientes ddo menos importancia relativa que os neurologistas para a disfuncdo fisica; os
neurologistas e pacientes acenaram para uma distinta importancia relativa dos diversos
aspectos da satde relacionados a QV; os pacientes mostraram mais preocupacao por aspectos
mais tangenciais, como a sexualidade, a saide mental e a vitalidade; a opinido dos pacientes
deveria ser levada mais em conta para fixar os objetivos dos ensaios clinicos ao testar novos
tratamentos; deveria medir-se o efeito do tratamento em mais de um aspecto da saude; os
pacientes podem medir com precisdo seu proprio grau de disfungdo. Portanto, podemos
perceber que, tomar como referéncia a QV na decisdo clinica sobre a saude do individuo
propicia uma visao democratica na tomada de decisdes, e também uma maior humaniza¢io na
decisdo técnica dos profissionais, na medida que a intervencdo passa a ser centrada nas
necessidades do paciente e ndo na enfermidade.

A intervencdao clinica em doencas cronicas como a EM pretende melhorar as
condigdes de saude do paciente. Porém nado se pode ignorar os varios fatores que fazem da
EM uma doenca com importantes implicagcdes sociais e psicologicas: a imprevisibilidade
natural do curso da doenga, que faz com que o paciente ndo tenha controle sobre ela; a maior
freqiiéncia de EM entre adultos jovens, com idade inferior aos 40 anos, provavelmente
impondo limitagcdes no periodo mais produtivo da vida do individuo; a impossibilidade de
cura; e, finalmente, as limitacdes da doenca que ndo sdo aparentes para as outras pessoas
(Tilbery, 2005).

E preciso compreender o impacto multidimensional da EM, que envolve fungdes
fisicas, sociais e bem-estar emocional. O refinamento técnico e, sobretudo, as pesquisas no
ambito das ciéncias sociais tém permitido avaliar a qualidade de vida. Por certo os
profissionais da satide preocupam-se com o bem-estar do paciente, porém a avaliagdo da
saude do paciente tem sido baseada em observacdes clinicas, bioquimicas, fisiologicas e
anatomicas, e ¢ extremamente dramatico e dificil demonstrar o que a clinica precisa saber
sobre o paciente, suas preocupacdes e percepgdes. Isto € particularmente importante na EM,

em que ainda sdo modestos os estudos e procedimentos que atendam para a correlagdo entre a
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fisiologia, a bioquimica e a radiologia — que medem a severidade da doenca — e as
experiéncias do paciente (Tilbery, 2005).

Dentre os instrumentos utilizados na EM os autores Benito-Leon, Gonzales ¢ Navarro
(2003) fizeram uma revisdo e encontraram os seguintes:

Quadro 1 - Instrumentos genéricos de avaliacdo da qualidade de vida

Escala Autor
Farmer Quality of Life Index Rudick et al., 1992
Nottingham Health Profile Hunt et al., 1986
36-1tem Short-form Health Survey (SF-36) Ware et al., 1992
Sickness Impact Profile Bergner, 1989
EuroQoL Brooks, 1996
Extended Quality-adjusted Time Without Symptoms and Toxicity Schwartz et al., 1997
Functional Status Questionnaire Murphy et al., 1998
Laman-Lankhost Questionnaire Laman e Lankhorst, 1994
Powers Quality of Life Index Gianino et al., 1998

Quadro 2 - Instrumentos especificos de avaliagdo da qualidade de vida em
pacientes com Esclerose Multipla

Escala Autor
Disability & Impact Profile (DIP) Lankhorst et al., 1996
Functional Assessment of Multiple Sclerosis (FAMS) Cella et al., 1996
Hamburg Quality of Life Questionnaire in Multiple Sclerosis Gold et al., 2001
Leeds Multiple Sclerosis Quality of Life Ford et al., 2001
Multiple Sclerosis Impact Scale Hobart et al., 2001
Multiple Sclerosis Quality of Life 54 (MSQOL-54) Vickrey et al., 1995
Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory Fisher et al., 1999
RAYS scale Rotstein, 2000

Apds uma revisdo de literatura sobre as escalas utilizadas em EM, Nogueira e Nobrega
(2006) observaram que as principais escalas utilizadas em EM sdo a SF-36; a MSQoL-54; a
FAMS; a EUROQol e a DIP. A fim de observar a utilizacdo de cada escala na literatura foi
realizada uma busca na base de dados Pubmed em 13/07/2006, com as palavras-chave
“quality of life” acrescida de “Multiple Sclerosis” e as abreviacdes de cada escala. Os

resultados estdo na tabela a seguir:
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Tabela 1 — Resultado da busca no banco de dados Pubmed sobre as escalas
utilizadas na avaliacao de qualidade de vida em pacientes com Esclerose Mdltipla

Escala Referéncias Encontradas
SF-36* 75
MSQoL-54* 27
FAMS* 11
EUROQoL* 5
DIpP** 5

* SF-36 — Short form — 36; MSQoL — 54 — Multiple Sclerosis Quality of
Life — 54; FAMS — Functional Assessment Multiple Sclerosis; EUROQoL
— European Quality of Life; DIP — Disability and Impact Profile.

** a ultima referéncia desta escala na literatura foi em 1999.

Num estudo comparativo entre a utilizagdo da escala genérica de qualidade de vida
SF-36 e duas escalas especificas MSQoL-54 ¢ EuroQol EQ-5D foi demonstrado ndo haver
diferengas significativas entre os trés instrumentos ¢ que na opinido dos pacientes a melhor
forma de analise da QV seria a combinacao dos trés, pois cada um tem aspectos individuais
importantes apesar de serem muito extensos. O autor conclui que nao ha diferenga clinica na
utilizacao de questionarios genéricos ou especificos em EM (Moore et al., 2004).

Das escalas especificas a mais utilizada ¢ a MSQOL-54, que foi o primeiro
instrumento a ser desenvolvido (Vickrey et al., 1995). Este instrumento foi desenvolvido a
partir da SF-36 sendo acrescentado 18 questdes especificas para EM (Benedict et al., 2005).
Acrescentou-se angustia com a saude (4 itens), funcdo sexual (4 itens), satisfacdo da funcdo
sexual (um item), qualidade de vida global (2 itens), fungcdo cognitiva (4 itens), energia (um
item), dor (um item) e funcdo social (um item). Como resultado final, a MSQOL-54 contém
52 itens distribuidos em 12 escalas e dois itens isolados. Este instrumento apresentou boa
consisténcia interna, confiabilidade teste-reteste e validade de constructo (Vickrey et al.,
1995). Para testar este acréscimo de itens Freeman, Hobart ¢ Thompson, em 2001, realizaram
um estudo em 150 pacientes. Os autores analisaram o acréscimo das 18 perguntas especificas
da EM ao questionario genérico SF-36, o que caracteriza o questionario MSQoL-54, e
observaram que este acréscimo nao trouxe beneficios nas medidas sobre a QV, principalmente
em relagdo aos itens sobre fungdo sexual e satisfacdo sobre a fungdo sexual que apresentaram
um grande nimero de perguntas ndo respondidas. A consisténcia interna da adicdo dos 18
itens ndo apresentou alteracdo significativa nos 36 itens da escala SF. Os valores de
correlagdo (r) entre as duas escalas variou de 0,91 a 0,97 (p<0,001) (Freeman, Hobart e
Thompson, 2001). Outra critica que permanece na escala MSQoL-54, mesmo com a adigao

destas 18 perguntas, ¢ ndo avaliar bem a presenca de fadiga que ¢ um sintoma bastante
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freqiiente e necessita de um outro instrumento especifico para avalia-la (Miller e Dishon,
2006).

Em 2003 o grupo do Instituto de Neurologia de Londres realizou uma comparacao
entre as escalas MSIS-29, FAMS e SF-36, em 121 pacientes, onde so a ultima era genérica.
Os resultados demonstraram que a escala que tinha a melhor qualidade (propriedades
psicométricas) de medida na QV foi a MSIS-29, que foi elaborada pelo proprio grupo em
2001 e que as trés escalas sdo fortemente correlacionadas tanto no componente fisico (r=0,63
- 0,71) quanto no componente mental (r=0,70 — 0,75), mas concluiu que a FAMS apresentou
menor confiabilidade para a avaliacdo da mobilidade (Riazi et al., 2003).

O questionario FAMS foi desenvolvido por Cella et al., em 1996, (apud Benito-Leon,
Gonzales e Navarro, 2003). Sendo este um questionario especifico para EM foi traduzido e
validado por Mendes et al., em 2004, utilizando a Escala Ambulatorial de Hauser e o EDSS
como escalas funcionais. Apods a conclusio do estudo a escala FAMS foi traduzida com escala
de determinacdo da qualidade de vida em pacientes com EM (DEFU). A escala DEFU
também ¢ dividida em dimensdes sobre a QV como, por exemplo: 6 subitens validos para
analise: mobilidade (7 itens), sintomas (7 itens), estado emocional (7 itens), satisfacdo pessoal
(7 itens), pensamento e fadiga (9 itens) e situagdo social e familiar (7 itens).

Até o momento ndo temos conhecimento da traducao e validacao da escala MSQoL-54
para a lingua portuguesa. Ja as escalas SF-36 ¢ FAMS ja foram traduzidas e validadas

(Ciconelli et al., 1999 e Mendes et al., 2004, respectivamente).

2.2.1 A Escala Medical Outcome Score (MOS) Short Form (SF)-36

A escala SF-36 tem sido bastante utilizada no estudo da QV em pacientes com EM
(Pfennings et al., 1999; Merkelbach, Sittinger, Koenig, 2002; Somerset et al., 2003; Patti et
al., 2003; Janssens et al., 2003; Pittock et al., 2004; Delgado-Mendilivar et al., 2005;
Isaksson, Ahlstrom e Gunnarsson, 2005; Miller e Dishon, 2006).

O SF-36 ¢ um instrumento genérico de avaliacdo da qualidade de vida, de facil
administracio e compreensdo, porém nio tio extenso como os anteriores. E um questionario
auto-administravel e multidimensional. Apresenta um escore final de 0 a 100, onde zero
corresponde a um pior estado geral de saude e cem a um melhor estado de saude (Ciconelli,
2003). Seu preenchimento leva aproximadamente de 10 a 20 mimutos para completar. Os 36
itens medem oito dimensdes de saude: fungdo fisica (10 itens), limitagdes decorrentes de
problemas fisicos (4 itens), dor corporal (2 itens), percep¢do geral de saude (5 itens),

vitalidade (4 itens), fun¢do social (dois itens), limitagdes decorrentes de problemas
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emocionais (trés itens) e saude mental (5 itens) (Litern et al., 2001). Estes itens sao resumidos
em duas grandes dimensdes, que sdo o Componente Fisico e o Componente Mental, sendo
que o calculo do Componente Fisico ¢ formado pelos itens da Funcao Fisica,
Comprometimento Fisico, Dor Corporal e Saude Geral; enquanto o calculo do Componente
Mental ¢ formado por Vitalidade, Funcdo Social, Comprometimento Emocional e Saude
Mental (Ware e Kosinski, 2004), ilustrado na figura a seguir, adaptada de Ware e Gandek,
(1998).

Figura 1 - Descricdo da alocacdo das dimensGes de cada componente da escala de
avaliacdo de qualidade de vida SF-36

Medidas Resumidas Dimensodes

Fungao Fisica (FF)

»

Componente Fisico ,\: Comprometimento  Fisico (CF)
\ Dor Corporal (DC)

Saude Geral (SG)

Vitalidade (VT)

:4: Funcgio Social (FS)
Componente Mental <4 -+ Comprometimento Emocional (CE)
\ Saude Mental (SM)

O SF-36 ¢ uma medida de status de satde curta, abrangente e de facil administracao,
criado para ser aplicdvel numa variedade de grupos sociais e demograficos além de diversos
locais. A validade e confiabilidade da versdo original do SF-36 tem sido confirmada em
populacdes de diferentes doencas nos EUA (Litern et al., 2001).

Inicialmente foi desenvolvida uma escala breve que poderia ser administrada em cinco
minutos por telefone (Ware, Brook et al.,, 1980). Em seguida vdrias escalas curtas foram
usadas com sucesso (Brook et al. 1987; Davies ¢ Ware, 1981; Fowler et al., 1988; Lurie et al.,
1984; Nelson et al., 1983, 1987; Read et al., 1987; Spiegel et al., 1988). Analises
subseqiientes demonstraram que escalas mais amplas e com questdes mais compreensivas

pareciam apresentar um nivel maior de validade. A primeira escala construida tinha 18 itens
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de medida de funcéo fisica, limitacbes fisicas com uma saude ruim, sadde mental geral, e
percepcdo atual da saude (Montgomery e Paranjpe, 1985). Em 1986, acrescentou-se dois
itens de medida: funcéo social e dor corporal, criando uma escala com 20 itens, SF-20 (Ware,
Sherbourne e Davies, 1992). Esta escala SF-20 foi administrada em 11.336 participantes em
centros de Boston, Chicago e Los Angeles e apds intensa avaliacdo chegou-se ao nimero de
36 itens, SF-36. Outros itens também ja foram avaliados, mas ndo acrescentados como niveis
de estresse da saude, funcdo sexual, funcdo familiar e qualidade do sono. Em 1989, a escala
SF-36 comegou a ser distribuida em forma de pré-publicacdo para realizagdo de testes, e foi
inicialmente validada na populagdo americana em 1990, sendo depois replicada em 1998
(Ware, Kosinski e Gandek, 2005).

A Escala SF-36 ¢ utilizada como instrumento de medida em mais de 158 topicos de
saide e em neurologia e podemos citar a EM, dor cronica, deméncia, depressdo, migrania,
doencas neuroldgicas, doengas neuropsicologicas, doenca de Parkinson, acidente vascular

encefalico (Ware, Kosinski e Gandek, 2005).

2.3 ESCALAS FUNCIONAIS

A EM ¢ uma doenga que acomete diversos sistemas e consequentemente varias
fungdes fisicas e mentais ficam prejudicadas devido a lesdo estrutural. Por isso recomenda-se

a utilizagdo de um conjunto de escalas para diversas fungdes.

2.3.1 Escala do Estado de Disfun¢édo Expandida (em inglés: Expanded Disability
Status Scale - EDSS)

Em 1955, John Kurtzke desenvolveu a Escala do Estado de Disfuncdo (em inglés:
Disability Status Scale - DSS), primeira escala para definir incapacidade fisica em EM. Ela
foi mundialmente aceita e serviu de base para o primeiro estudo duplo-cego, placebo-
controlado, randomizado e multicéntrico de tratamento da EM em 1957 (Tilbery, 2005). Em
1983, Kurtzke publicou uma versdo ampliada de sua escala, denominando-a Escala do Estado
de Disfunc¢do Expandida (em inglés: Expanded Disability Status Scale - EDSS).

A EDSS ¢ considerada como a medida primaria de eficicia na grande maioria dos
ensaios clinicos, embora supervalorize a mobilidade e seja pouco sensivel aos outros aspectos

da doenca (Mendes et al., 2004).
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Originalmente a escala de incapacidade de Kurtzke apresentava 11 niveis de exame
neurologico, com escores que variavam de 0 a 10, depois ampliados na escala expandida
subdividindo cada escore em dois, aumentando, portanto, para 20 pontos cada escore, com 0
intuito de melhorar a sensibilidade da mesma. Dentre os topicos avaliados encontramos o
sistema funcional piramidal, cerebelar, sensitivo, tronco cerebral, fungdes vesicais e
intestinais e outros (Tilbery, 2005).

Em seu estudo de validagdo da escala DEFU, Mendes et al. (2004) dividiram os
pacientes de EM, em trés grupos distintos de EDSS, sendo o primeiro grupo com valor menor
que 3,5; o segundo grupo maior ou igual a 3,5 e menor que 6; e o terceiro grupo maior ou
igual a 6.

Outra forma de classificacdo da incapacidade fisica que encontramos na literatura
cientifica categoriza o comprometimento neurologico em leve (EDSS < 3,0), moderado
(EDSS 3,5 -6,5) e severo (EDSS 7,0-8,5) (Miller et al., 2000).

O EDSS ¢ bastante utilizado na avaliagdo fisica e de qualidade de vida mesmo
apresentando diversas criticas por ser fortemente influenciado pela fun¢do motora dos
membros inferiores (Bonniaud et al., 2004) e baixa reprodutibilidade em avaliar a fungdo do
membro superior ¢ o estado cognitivo (Ozakbas et al., 2004), recomenda-se, entdo,
atualmente utilizar o Multiple Sclerosis Functional Composite (MSFC), que ¢ composto por
trés escalas de avaliagdo motora, para avaliar as disfungdes da doenca, pois este se mostrou
mais sensivel em relacdo a QV do que o EDSS (Miller et al., 2000) e mais sensivel em

detectar alteracdes funcionais (Ozakbas et al., 2004).

2.3.2 Escala Ambulatorial de Hauser (EAH)

Em 1983, Hauser et al. propuseram uma escala semiquantitativa para avaliar a
deambulagdo nos pacientes com EM, complementar a EDSS. Nesta escala verificamos o
tempo e o esfor¢o do paciente em caminhar 25 pés (oito metros). Ela se divide em escores que
vao de 0 a 9, ou seja, da capacidade plena de caminhar até a restri¢do a cadeira de rodas e
dependéncias total. Comparada a EDSS, esta escala fornece medidas mais precisas quanto a
deambulagdo, principalmente em pacientes com escore entre 4 ¢ 6. Esta avaliagdo mais
precisa, para a funcdo ambulatorial, se deve ao fato de que nao ha interferéncia de outros
sistemas, como ocorre com a EDSS, e a avaliagdo ¢ realizada examinando-se o paciente
durante a marcha, sem considerar eventuais informagdes subjetivas fornecidas pelo doente

quanto a funcao (Tilbery, 2005).
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2.3.3 Teste de Destreza Manual da Caixa e Blocos (TCB)

Mathiowetz et al., em 1985, desenvolveram o teste de caixa e blocos. Mendes et al.
(2001) validaram para a populacdo brasileira e verificaram ser mais sensivel que a EDSS para
a avaliagdo dos membros superiores. O teste da caixa e blocos utiliza uma caixa de madeira
com 53,7 cm de comprimento; uma diviséria também de madeira e mais alta que as bordas da
caixa, que a divide em dois compartimentos iguais; e cubos coloridos de madeira com 2,5 cm
de lado, divididos por cor. O teste consiste em verificar quantos blocos o paciente passa de

um lado para o outro da caixa no tempo de um minuto (Tilbery, 2005).

2.3.4 Escala de Tonus — Asworth Modificada

Nos anos 60, Bryan Ashworth elaborou uma escala com o objetivo de mensurar
quantitativamente a espasticidade, por meio da avaliagdo de movimentos passivos das
articulacdes. Esta apresentava cinco graus. A escala sofreu algumas modificagdes em sua
descrigao, recebendo o nome de escala de Ashworth modificada (Bohannon e Smith, 1987).

A escala recebe a seguinte descricdo: 0 = Nenhum aumento do tonus muscular; 1 = Leve
aumento do tonus muscular, manifestado pelo ato de prender e soltar ou por uma resisténcia
minima no final do arco de movimento quando as partes afetadas sdo movidas em extensao e
flexdo; 1+ = Leve aumento no tonus muscular, manifestado pelo ato de prender e soltar,
seguido de uma resisténcia minima por todo o resto do arco de movimento (menos da
metade); 2 = Um aumento mais marcado no tonus muscular pela maior parte do arco de
movimento, mas as partes afetadas movem facilmente; 3 = Aumento consideravel no tonus

muscular, movimento passivo dificil; 4 = Partes afetadas rigidas, em flexao ou extensao.
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3. METODOLOGIA

Foi realizado um estudo observacional descritivo no Hospital da Lagoa no municipio
do Rio de Janeiro, no periodo de margo a junho de 2006. Os critérios para inclusdo no estudo
foram: ter EM de acordo com os critérios de McDonald et al. (2001) e apresentar a forma de
evolugdo surto-remissdao (Lublin et al., 1996). Foram considerados como critérios de
exclusdo: os pacientes com outras formas de evolugdo, pacientes em surto, pacientes com
outra doenca neurologica associada ou com fung¢do cognitiva prejudicada que impossibilitava
o preenchimento de alguma escala. Foram avaliadas as variaveis idade, género, tempo de
doenca (em anos), escolaridade, renda mensal, profissio, membro dominante, qualidade de
vida, marcha, tonus de membros superiores e inferiores, fadiga e a funcdo de membros
superiores. Foram avaliados 106 pacientes e apenas 61 cumpriram os critérios de inclusdo e
exclusao do estudo e apresentaram todas as escalas preenchidas.

Os instrumentos utilizados na avaliagdo foram: o questionario de qualidade de vida
Medical Outcome Score, no modelo Short-Form e versdo 1 (SF-36 v1); o Teste de Destreza
Manual da Caixa e Blocos para a fungdo dos membros superiores; a Escala de Severidade da
Fadiga; a Escala de Tonus de Asworth Modificada para as grandes articulagdes dos membros
superiores e inferiores e a Escala Ambulatorial de Hauser para avaliagao da marcha.

A avaliacdo do EDSS foi realizada por uma equipe de médicos treinados para a
quantificagdo e o fisioterapeuta nao foi informado do seu resultado.

A andlise dos dados foi processada nos programas Epilnfo (versdo 3.3.2) e no SPSS
para Windows (versdo 12), sendo os resultados apresentados em proporcao, em medidas de
tendéncias central como média, mediana e desvio padrdo, além de medidas de associagdo
como o odds ratio (OR) e seus respectivos intervalos com 95% de confianca (IC), e para
observarmos a magnitude da correlacdo destas varidveis utilizamos a medida de correlacdao de
Spearman devido a natureza dos dados serem ndo paramétricos, sendo que valores entre O e
0,19 foram classificados como muito fraca, 0,2 ¢ 0,39 como fraca, entre 0,40 e¢ 0,59 como
moderada, 0,60 e 0,79 como forte e 0,80 e 1 como muito forte. A significancia estatistica das
diferengas observadas entre variaveis dicotomicas foi analisada pelos testes do qui-quadrado
ou exato de Fisher, quando indicado. O valor de significancia no teste de hipotese foi
considerado menor que 0,05 (p<0,05).

Os valores de QV foram analisados no software QualityMetric, apo6s autorizagdo do
Instituto QualityMetric (Ware, Kosinski e Gandek, 2005).

Para o céalculo da OR, a varidvel idade e tempo de doenca foram dicotomizadas em

valores medianos, enquanto a QV foi dicotomizada em 50 conforme recomendacdo do
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manual da escala SF-36, sendo considerado comprometimento na QV valores abaixo de 50. O
EDSS em leve (menor ou igual a 3,5) e moderado / severo (acima de 3,5). Na funcao de
membros superiores o ponto de corte foi de 60 blocos, sendo classificado como
comprometidos valores abaixo de 60; na fadiga, a presenca do sintoma foi considerada para
valores acima de 27. O tonus foi classificado como clinicamente aumentado com valores
maiores ou iguais a 2 e a marcha foi considerada sem alteragdo importante quando o valor
encontrado era de 0 a 3.

Os procedimentos do estudo foram desenvolvidos de forma a proteger a privacidade
dos individuos, garantindo a participagdo andnima e voluntaria. Um termo de consentimento
livre e esclarecido assinado pelo informante era uma exigéncia para a participagdo no estudo.
O estudo foi aprovado pela Comissio de Etica e Pesquisa do Hospital Universitario Gaffrée e
Guinle, sendo respeitadas as recomenda¢des do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP).
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4. RESULTADOS

A média de idade dos casos foi de 39 anos (DP £11,06) e a propor¢cao de género
feminino foi de 73,8 %. A duragdo média da doenca desde o diagnostico até a avaliagdo foi de
8,4 anos. No grau de escolaridade encontramos 47,5 % dos pacientes com nivel basico e 41%
com formacdo em nivel superior. Os dados demograficos estdo resumidos na tabela 2. Nas
alteragdes funcionais houve predominio das disfun¢des leves (EDSS até 3,5) e 22 pacientes
(36%) tinham escore zero no sistema funcional motor. Evolucdo benigna definida com mais

de 10 anos de evolugdo e EDSS até 3 encontramos 15 pacientes (24,6%).

Tabela 2 — Dados demograficos de pacientes com EM no Estado do Rio de Janeiro

Valores (%) Média (+DP)
Idade 39 (¢11,1)
Acima de 40 30 (49,2)
Abaixo de 40 31 (50,8)
Género
Feminino 45 (73,8)
Masculino 16 (26,2)
Tempo de Doenga 8,38 (£7,0)
Acima de 7 30 (49,2)
Abaixo de 7 31 (50,8)
Escolaridade
1° Grau 4 (6,4)
2° Grau 29 (47,5)
Superior 25 (41,0)
Membro Dominante
Direito 56 (91,8)
Esquerdo 5(8,2)
FS motor 1,7 (x1,6)
0 22 (36,1)
1 8 (13,1)
2 8 (13,1)
3 14 (23,0)
4 6 (9,8)
5 3(4,9)
EDSS 2,8 (£2,0)
Leve 43 (70,5)
Moderado 15 (24,6)
Severo 34,9

Observamos diminui¢do em todas as dimensdes da QV e em conseqiiéncia nos
Componentes Fisico e Mental. A dimensdo mais comprometida foi a Fun¢do Fisica e a
menos comprometida foi a Saide Geral. Os valores de média e desvio padrdo destas
dimensdes estdo na tabela 3 e os valores de quartis, a mediana e os limites superior e inferior

estdo no grafico 1.
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Tabela 3 — Valores encontrados na avaliacdo da qualidade de vida medida através do
questionario SF-36, em 61 pacientes com EM no Estado do Rio de Janeiro

Qualidade de Vida Média (DP) Média (DP)
(Dimensdes) Valores de 0 - 100 Valores normalizados em 50
Componente Fisico 41,84 (£11,03)
Componente Mental 40,05 (x11,55)
Funcéao Fisica 48,15 (+31,33) 35,39 (£13,14)
Comprometimento Fisico 28,23 (+38,54) 35,94 (£10,9)
Dor Corporal 61,61 (£32,54) 46,31 (£14)
Saude Geral 63,29 (+23,86) 46,81 (x11,17)
Vitalidade 48,39 (£25,2) 45,92 (£11,93)
Funcao Social 54,23 (+30,28) 37,26 (+13,15)
Comprometimento Emocional 38,71 (£37,79) 35,97 (£11,94)
Saude Mental 57,18 (£24,13) 39,75 (£13,71)
70,00
60,00 T
50,00
40,00 —
30,00
20,00 -+ 1
10,00 -
S N Y S A S S Y
T m Yo, e % hy b, T T
°4 % %, % % © % %, 7, %%,
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Gréfico 1 — Mediana, quartis e limites superior e inferior da qualidade de vida
encontrados na aplicacdo do questionario SF-36, em 61 pacientes com EM, no Estado do
Rio de Janeiro.

Apos a categorizacdo da QV em boa (maior ou igual a 50) ou ruim (menor que 50),
que sao os valores de referéncia considerados no manual da escala SF-36, foi possivel analisar
os fatores que estdo associados com a QV, assim como as fungdes motoras. Como os testes
que utilizamos foram testes para fungdo motora, as dimensdes da QV utilizadas para as
medidas de associagdo foram a Fung¢ado Fisica ¢ o Componente Fisico (valores descritos nas

tabelas 4 e 5, respectivamente). As tabelas estdo ordenadas de acordo com o nivel de
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significancia.

Tabela 4 - Medidas de associacao entre a dimensao Funcdo Fisica da Qualidade de Vida,
e as funcbes motoras, fadiga e dados demogréaficos em 61 pacientes com EM no Estado
do Rio de Janeiro.

Funcéo Fisica OR (I.C. 95%) Valor de p
menor que 50 maior que 50
EDSS*
Moderado e Severo (> 3,5) 16 2 10,11 (1,85 - 72,76) <0,01**
Leve (< 3,5) 19 24
Fadiga
Com fadiga 29 13 4,83 (1,32 - 18,52) <0,01*
Sem fadiga 6 13
Ténus MI*
Clinicamente aumentado 13 5 4,20 (1,05-17,71) 0,02**
Clinicamente nao significativo 13 21
EAH*
Alteracdo Importante 13 3 4,53 (1,00 - 23,36) 0,02**
Sem Alteragéo Importante 22 23
FS Motor*
Diferente de 0 26 13 2,89 (0,86 —9,86) 0,05
Iguala 0 9 13
Idade
> 40 anos 21 10 2,40 (0,75-7,79) 0,09
<40 anos 14 16
Tempo Doenga
> 7 anos 13 11 0,81 (0,25 —2,58) 0,68
<7 anos 22 15
Ténus MS*
Clinicamente aumentado 4 0 Indefinido 0,12***
Clinicamente nao significativo 31 26
Blocos MD*
Comprometido 34 24 2,83 (0,18 — 84,07) 0,39***
Normal 1 2
Blocos ME*
Comprometido 34 24 2,83 (0,18 — 84,07) 0,39***
Normal 1 2
Género
Feminino 27 18 1,50 (0,41 - 5,48) 0,49
Masculino 8 8

* EDSS — Escala de Incapacidade Expanded Disability Status Scale; Ténus MI — Toénus de membros
inferiores; EAH — Escala Ambulatorial de Hauser; FS Motor — Sistema funcional motor; Tonus MS —
Tonus de membros superiores; Blocos MD — Teste da Caixa e Blocos no membro superior direito; Blocos
ME - Teste da Caixa e Blocos no membro superior esquerdo.

** Significancia estatistica

*** valor de p calculado pelo teste exato de Fisher
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Tabela 5 - Medidas de Associacdo entre o Componente Fisico da Qualidade de Vida, e as
Funcbes Motoras e dados demogréaficos em 61 pacientes com EM no Estado do Rio de
Janeiro

Componente Fisico OR (I.C. 95%) Valor de p

menor que 50 maior que 50

EDSS*
Moderado e Severo (> 3,5) 13 5 3,28 (0,87 - 12,95) 0,04**
Leve (=< 3,5) 19 24
Blocos ME*
Comprometido 32 26 Indefinido 0,1***
Normal 0 3
Fadiga
Com fadiga 25 17 2,52 (0,72 —-8,99) 0,1
Sem fadiga 7 12
Tempo de Doenca
> 7 anos 15 15 0,82 (0,27 — 2,54) 0,12
<7 anos 17 14
Género
Feminino 21 24 0,40 (0,10 — 1,53) 0,13
Masculino 11 5
FS Motor*
Diferente de 0 23 16 2,08 (0,63 —6,91) 0,17
Iguala 0 9 13
EAH*
Alteracao Importante 22 23 0,57 (0,15-2,12) 0,35
Sem Alteragao Importante 10 6
Idade
> 40 anos 18 17 0,91 (0,29 — 2,84) 0,38
<40 anos 14 12
Blocos MD*
Comprometido 31 27 2,30 (0,15 -68,01) 0,60***
Normal 1 2

* EDSS — Escala de Incapacidade Expanded Disability Status Score; Tonus MI — Ténus de
membros inferiores; EAH — Escala Ambulatorial de Hauser; FS Motor — Sistema funcional motor;
Tonus MS — Tonus de membros superiores; Blocos MD — Teste da Caixa ¢ Blocos no membro
superior direito; Blocos ME — Teste da Caixa e Blocos no membro superior esquerdo.

** Significancia estatistica

*#* valor de p calculado pelo teste exato de Fisher
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Os valores de correlacdo encontrados estdo expostos na tabela 6 e ilustrados nos

graficos 2, 3 e 4. A tabela esta ordenada de acordo com a magnitude das correlagdes.

Tabela 6 — Valores de correlacdo de Spearman entre Qualidade de Vida, dados
demograficos, fadiga e fungdes motoras em 61 pacientes com EM no Estado do Rio de

Janeiro.

100
90
80

70

Funcéo Fisica

Dimensdes da QDV

Correlacéo de
Spearman (p valor)

Funcgao Fisica X FS Visual - 0,53 (<0,01)
Funcao Fisica X Hauser - 0,51 (<0,01)
Funcéo Fisica X Fadiga - 0,42 (<0,01)
Fungéo Fisica X EDSS - 0,39 (<0,01)
Funcéo Fisica X FS Motor - 0,38 (<0,01)
Saude Geral X FS Mental 0,31 (0,02)
Dor Corporal X Renda Mensal 0,30 (0,02)
Funcéo Fisica X Fungcao de MMSS 0,26 (0,04)
Saude Geral X Renda Mensal - 0,25 (0,05)
Dor Corporal X Fungdo de MMSS 0,24 (0,05)
Funcao Social X FS Esfincteriano - 0,24 (0,07)
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Gréfico 2 — Correlacdo entre a Funcao Fisica e a Escala Ambulatorial de Hauser em 61

pacientes com EM no Estado do Rio de Janeiro
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Gréfico 3 — Correlacdo entre a Funcéo Fisica e a presenca de Fadiga em 61 pacientes
com EM no Estado do Rio de Janeiro
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Gréfico 4 — Correlacao entre a Funcéo Fisica e EDSS em 61 pacientes com EM no
Estado do Rio de Janeiro
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5. DISCUSSAO

Os dados coletados em nossos casos nos possibilitaram observar que a EM na forma
SR no Rio de Janeiro apresenta caracteristicas demograficas semelhantes as descritas em
outras regides do Brasil e do mundo e que os testes de QV indicam correlagdes com as
funcdes motoras e a fadiga.

A EM ¢, em geral, mais comum em mulheres. A nossa casuistica apresentou uma
proporcao de 2,9 mulheres para 1 homem e estd proxima das proporgdes de outras séries
brasileiras como a de Tilbery e Moreira que mostraram uma propor¢do de 3,1:1; a de Lana,
2,3:1; a de Callegaro, 1,6: 1; e a de Leite, 2,1:1 (apud Tilbery, 2005). Ja Miller et al. (2000)
estudando 300 pacientes nos Estados Unidos e Canada encontraram uma propor¢ao de 2:1. Na
Italia, Patti et al. (2003) observaram 1,2:1. Na Espanha encontrou-se 1,8:1 (Delgado-
Mendilivar et al., 2005), em Israel 3,1:1 (Miller e Dishon, 2006) e na Holanda 2,5:1 (Janssens
et al., 2003). O percentual de pacientes com evolucao benigna na nossa série (24,6%) também
estd de acordo com a literatura cientifica.

Papais-Alvarenga et al. (1995) encontraram uma média de idade de inicio da doenga
de 29,7 anos, estando muito proxima da observada nesta série que foi de 30,7 (+ 11,5) e na
série de Pittock et al. (2004) 31 anos. No tempo médio de doenga encontramos 8,38 anos,
muito préximo de outros estudos que encontraram 7,8 (Merkelbach, Sittinger, Koenig, 2002)
e 12 anos (Hemmett et al., 2004). Pittock et al. (2004) encontraram a mediana de incapacidade
leve, EDSS = 3,0, contra 2,8 na nossa série.

O paciente com EM sofre repercussdes importantes na sua qualidade de vida desde o
momento em que ¢ confirmado o diagndstico. Como por exemplo, Janssens et al. (2003)
observaram que, apds 3 meses de diagndstico, 34% dos pacientes e 40% dos acompanhantes
tiveram, clinicamente, altos niveis de ansiedade e 36% dos pacientes e 24% dos
acompanhantes apresentaram severos niveis de estresse. Estudos de impactos socio-
econdmicos evidenciaram que cada paciente gera um custo anual de 53.250 euros, onde
custos diretos (drogas e assistente pessoal) representam 67%, enquanto os custos indiretos
(perda de produgdo) representam 33%. Um paciente com disfuncdo severa custa 4,9 vezes
mais que um com disfuncao leve (Henriksson et al., 2001). Confirmando os dados anteriores
Reynolds e Prior (2003) evidenciaram que quase todas as pacientes com EM estavam
envolvidas em atividades saudaveis. Para Mccabe e De Judicibus (2005) que avaliaram os
custos € a pressao econdmica em pacientes com EM na Australia verificaram que a
desvantagem financeira ¢ preditiva de depressdo, ansiedade, fadiga e QV. Os nossos

resultados demonstraram uma correlagio inversa entre QV e renda mensal (r=-0,25; p= 0,05)
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o que deve estar relacionado com o comportamento cultural da populacao brasileira ou pode
estar sofrendo influéncia de um viés na informag¢ao na renda mensal.

Na comparag¢ao com individuos saudaveis, a QV em pacientes com EM se apresenta
reduzida (Patti et al., 2003; Janssens et al., 2003; Pittock et al.; 2004; Miller e Dishon, 2006).
Num estudo comparativo com 1049 individuos saudaveis, os pacientes com EM apresentam
significativa reducdo da QV, com excecdo dos pacientes que tinham disfuncdo leve
(Lobentanz et al., 2004). Estes achados também foram observados no estudo de Benedict et
al. (2005) que além de observarem menor QV em relagdo aos individuos sauddveis
encontraram disfungdo fisica em 45% dos pacientes. Além disso, a diminuicdo de QV
também estava relacionada com o curso progressivo da doenca. Litern et al. (2001)
encontraram valores mais extremos na QV, porém nao citaram o valor da disfunciao (EDSS),
nem a forma de evolug¢do, nem o tempo de doenga, o que torna dificil a comparacdo dos
dados.

Pittock et al. (2004) foram os Unicos autores que utilizaram valores normalizados,
como recomendado pelo Manual do SF-36 (Ware ¢ Kosinski, 2004), assim como nosso
estudo, onde os valores acima de 50 foram categorizados como bons valores de QV e os
valores abaixo como déficit na QV. Os mesmos autores encontraram valores diminuidos das
dimensdes de Fun¢do Fisica, Comprometimento Fisico, Saude Geral, Vitalidade ¢ no
Componente Fisico enquanto ndo encontraram diferencas na Dor Corporal, Fun¢ao Social,
Comprometimento Emocional e Saude Mental.

No que refere aos fatores que interferem com a QV do paciente portador de EM,
fadiga, depressdo, ansiedade, comprometimento das funcdes fisica e cognitiva e duragao da
doencga se mostraram presentes. Existe uma forte associacdo entre a estimativa de baixa QV e
a experiéncia de fadiga (Merkelbach, Sittinger, Koenig, 2002). A fadiga, as disfungdes, e a
reducdo da qualidade do sono tém um impacto principal no aspecto fisico do paciente
(Lobentanz et al., 2004).

Forbes et al. (2006) com o objetivo de avaliar problemas de saiide e pacientes com
EM, analisaram a severidade da fadiga, dor, incontinéncia urinaria, depressao, ulceras de
pressdo, problemas sexuais e empregabilidade, e como resultado encontraram que a fadiga, a
dor, a depressdo e a empregabilidade tém efeitos negativos na QV, medida pelo SF-36.

Num estudo em diferentes formas de evolu¢do da EM, observou-se que quanto mais
cronico e progressivo o curso da doenca, menores sdo os valores encontrados na escala SF-36
quando comparados ao grupo com a forma de evolugdo surto-remissdo da doenga
(Merkelbach, Sittinger, Koenig, 2002).

A partir dos valores obtidos em nossa casuistica, fizemos uma comparagdo com a série
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de Melkebach, Sittinger e Koenig (2002) e observamos valores similares em varias
dimensdes, exceto nas avaliacdes do Comprometimento Emocional e da Satde Geral.

Ja na comparagdo com os dados encontrados por Pittock et al. (2005), que também
utilizaram os valores normalizados em 50, encontramos diferenca no Componente Mental,
que pode ser observada também por diferengas menores nas dimensdes de Fungdo Social,
Comprometimento Emocional e Saide Mental.

A seguir foram destacados o tempo de doenga, as dimensdes da avaliagdo da qualidade
de vida, as fun¢des motoras e a fadiga a fim de realizar uma discussdo mais especifica de cada
topico.

Tempo de Doenca — Nao encontramos correlagdo entre o tempo de doenga ¢ a QV.
Talvez porque nossa casuistica tenha sido composta apenas por pacientes com a forma surto-
remissdo, além de apresentar 24,6% dos pacientes com evolucao benigna, uma vez que alguns
autores encontraram correlacdo entre a QV e o tempo de doenga, sendo que quanto mais longa
sua duragdo, mais severa e progressiva ¢ a EM, e menor ¢ a QV do paciente (Pfennings et al.,
1999; Henriksson et al., 2001; Benito-Leon, Morales e Rivera-Navarro, 2002, Patti et al.;
2003). Este achado provavelmente se deve a forma de evolugdo e ndo necessariamente ao
tempo de doenga. Além disso, observou-se que nao houve correlagdo entre a duragdo da
doenca e o estado emocional (Fruehwald et al., 2001). Em outro estudo o tempo de doenga
apenas se correlacionou apenas com a Fungdo Fisica (r=-0,37; p < 0,001) (Pittock et al.,
2004).

Funcéo Fisica, Componente Fisico e Incapacidade medida pelo EDSS - Patti et al.
(2003) e outros autores encontraram cerca de um ter¢co dos pacientes avaliados com EDSS
leve, enquanto em nossa casuistica encontramos aproximadamente dois tergos. Talvez isto
explique porque em nossa casuistica encontramos valores mais altos nos escores para Saude
Geral que aqueles observados por outros estudos. J4 o nimero de pacientes com EDSS severo
foi muito baixo, assim como no estudo de Miller e Dishon (2006). Em relagdo ao EDSS,
observamos uma correlacdo negativa com a Fung¢ado Fisica da escala SF-36 assim como Patti
et al. (2003). Apesar da magnitude da correlacdo ser diferente: 0,39 em nosso estudo e 0,79
destes autores, talvez esta diferenga esteja relacionada ao niimero de pacientes estudados (180
pacientes). Outros autores também encontraram correlacdo semelhante (Janssens et al., 2003).
Classificamos o grau de incapacidade de acordo com Pfennings et al., (1999) que
consideraram EDSS em leve (0-3,5), moderado (4,0 — 6,5) e severo (7 — 10), semelhante a
classificagdo de Delgado-Mendilivar et al. (2005) que classificaram o EDSS em leve (0-3),
moderado (3,5 — 5,5) e severo (acima de 6) e a de Janssens et al. (2003) que dicotomizaram

sua amostra em disfungdo minima (EDSS < 3) e disfun¢do moderada ou severa (EDSS = 3 —
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10) e apresentaram, em sua maioria, pacientes com disfun¢ao leve (63%). Assim como em
nossa casuistica, Delgado-Mendilivar et al. (2005), estudando 78 pacientes com EM,
encontraram uma maior prevaléncia de disfunc¢do leve pelo EDSS, mas o nosso percentual foi
maior (70,4% contra 53,9%) provavelmente porque avaliamos apenas pacientes com a forma
surto-remissao da doenca enquanto os outros autores avaliaram todas as formas. J4 Pfennings
et al. (1999) encontraram maior percentual de pacientes com disfuncdo moderada. Delgado-
Mendilivar et al. (2005) também nao encontraram diferencas estatisticas na associagdo entre
as dimensdes Vitalidade, Funcao Social e Sautde Mental com a severidade da disfungao. Patti
et al. (2003) e Merkelbach, Sittinger, Koenig (2002) encontraram correlagdo entre o EDSS e
todas as dimensdes do SF-36, apesar de serem valores baixos, com exce¢ao da Saude Mental
e, de forma similar com os nossos achados, a dimensao que apresentou maior correlagao foi a
Fun¢do Fisica (r=-0,76; -0,59 e -0,39, respectivamente). Da mesma forma os autores
encontraram valores parecidos para o tempo de doenca. Outro estudo realizado em 185
pacientes também encontrou a Func¢do Fisica como a dimensdo de maior correlagdo com o
EDSS (Pittock et al., 2004). Apesar de haver uma forte correlagdo entre a Funcdo Fisica e o
valor de EDSS, os valores de correlacdo encontrados nas outras dimensdes foram muito
baixos ou nao apresentaram significancia estatistica. Neste sentido compactuamos com Patti
et al. (2003) que acreditam que o EDSS nao ¢ valido para detectar as alteracdes na QV dos
pacientes com EM. Delgado-Mendilivar et al. (2005) encontraram a Funcao Fisica com os
menores valores assim como na nossa casuistica. Observaram também um grande percentual
de pacientes com comprometimento visual e baixos valores na Fun¢ao Fisica. Este achado
esta de acordo com os nossos valores de correlagdo entre estas variaveis (= - 0,45). Outra
correlagdo em comum entre os dois trabalhos foi da Funcao Fisica e a marcha (r= - 0,49).
Pacientes com disfuncdo moderada e severa (EDSS > 3,5) apresentaram maior chance de
apresentar uma baixa QV tanto no Componente Fisico (OR = 3,28; p=0,04) quanto no
Componente Mental (OR = 2,06; p=0,23). Estes achados sdo corroborados por Janssens et al.
(2003). Pittock et al. (2004) encontraram significativa correlagdo entre o EDSS e a Fung¢ado
Fisica, o Comprometimento Fisico, a Saide Geral, a Funcdo Social e a Vitalidade. J&
Isaksson, Ahlstrom e Gunnarsson (2004) encontraram a maior correlagdo com a Fungdo
Fisica (r= 0,62), enquanto Dor Corporal, Satde Geral, Funcdo Social, Comprometimento
Fisico, e Comprometimento Emocional estiveram correlacionados de forma fraca. Hemmett et
al. (2004) encontraram os menores valores nas dimensdes de Comprometimento Fisico,
Fungdo Fisica e Vitalidade. O componente fisico reduz com a idade, o EDSS e a duracao da
doenga (Merkelbach, Sittinger, Koenig, 2002).
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Dor Corporal — Encontramos diminuigdo dos valores de Dor Corporal em relagdo aos
valores de referéncia de individuos saudaveis, diferentemente do estudo de Pfennings et al.
(1999) e de Janssens et al. (2003) que observaram diminui¢dao de todos os itens de QV com
excecao da Dor Corporal (p=0,67). Outra observagdo dos autores foi que ndo encontraram
correlagdo entre a Dor Corporal e o tempo de doenga e sim com o tempo de surgimento do
primeiro sintoma. Nossos resultados também ndo demonstraram correlacdo entre Dor
Corporal e tempo de doenga. Delgado-Mendilivar et al. (2005) encontraram 57,7% dos
pacientes com comprometimento visual e 38,5% com alteragdes de marcha com maior Dor
Corporal, mas também ndo mencionaram nenhuma correlagcdo com o tempo de doenga.

Vitalidade, Fungdo Social e Saude Geral - Janssens et al. (2003) descreveram que
pacientes com EDSS leve apresentaram menores valores nas dimensdes de Saude Geral,
Comprometimento Fisico, Funcdo Fisica e Vitalidade, o que discorda de nosso estudo na
dimensdo Saude Geral. A dimensdo Vitalidade ndo apresentou correlagdo com nenhuma das
varidveis estudadas, estando de acordo com as recomendagdes dos estudos de Dallmeijer et al.
(2006) que sugerem ter precaucdo na utilizagdo das dimensdes Vitalidade e Satide Geral em
pacientes com Acidente Vascular Encefalico, EM e Esclerose Lateral Amiotréfica, assim
como sugere precaucdo nas analises dos componentes fisico e mental. Janssens et al. (2003) e
Delgado-Mendilivar et al. (2005) documentaram que os pacientes com EDSS menor ou igual
a 3 apresentaram reducao significativa da QV na dimensdao Saude Geral, Comprometimento
Fisico, Vitalidade, Fung¢ao Fisica e Dor Corporal. Encontramos uma correlagcdo entre Fungao
esfincteriana e Fungdo Social que nao foi observada por Delgado-Mendilivar et al. (2005) o
qual encontrou um percentual de baixa Saude Geral em pacientes com Funcao Esfincteriana
prejudicada. Somerset et al. (2003) também nao descreveram esta correlagdo, mas enaltecem a
necessidade de uma boa atividade social como um importante componente da QV. Outra
interferéncia na Fungdo Social ¢ a empregabilidade. Miller e Dishon (2006) observaram que
o0s pacientes que estavam empregados apresentavam maiores valores na QV do que pacientes
desempregados.

Tonus — Nao encontramos nenhuma correlagdo entre o aumento do tonus muscular,
que ¢ um achado comum em pacientes com EM, devido ao predominio de lesdo motora, com
a QV. Porém observamos uma associacdo do aumento do tonus de membros inferiores com
baixos valores da Funcao Fisica, o que provavelmente influencia também na marcha. Apenas
um trabalho na literatura revisada comparou o efeito da espasticidade na QV e encontrou 16%
dos pacientes sem espasticidade, 31% com espasticidade minima, 19% leve, 17% moderada
com influéncia nas atividades de vida diaria, 13% severa gerando necessidade de modificar as

AVDs e 4% com espasticidade muito severa. Concluiram que o aumento da espasticidade
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concorre com o tempo de doenca, a idade avangada e o género masculino além de observar
que hd uma correlagdo inversa entre QV e espasticidade, mas os autores nao relataram o valor
desta correlacao (Rizzo et al. 2004).

Funcdo dos Membros Superiores — Ndo encontramos nenhuma correlagio nem
associacao da fung¢dao dos membros superiores com a QV, assim como nenhum estudo foi
encontrado na literatura revisada que comparasse estas caracteristicas.

Fatores Psicologicos - A depressao influencia fortemente a QV (PATTI et al., 2003).
A ocorréncia de depressdo, ansiedade e a alteracdo na funcdo cognitiva também interferem na
QV. De acordo com o aumento da severidade da doenga os valores cognitivos diminuem e os
emocionais aumentam, quando avaliados por escalas de ansiedade e depressio (MMSE,
Hamilton Rating Scale for Depression e Hamilton Rating Scale for Anxiety) (Benito-Leon,
Morales e Rivera-Navarro, 2002) e por outras escalas (Benedict et al., 2005). No estudo de
Fruehwald et al. (2001) o autor observou que a depressdo ¢ o maior fator de risco para
reducdo da QV. Lobentanz et al. (2004) também observou que o estado depressivo ¢ o
principal fator que influencia a QV.

Fadiga - Os nossos achados de presenga de fadiga (69%) estdo de acordo com a
literatura cientifica que indica a sua presenga entre 50 e 90% dos pacientes (Pittion-
Vouyovitch et al., 2006) chegando até a 96% (Hemmett et al., 2004). Esses resultados
mostram que a fadiga ¢ um importante fator a ser considerado no tratamento do paciente com
EM. Nao ha diferenga na severidade da fadiga em pacientes com incapacidade funcional leve,
moderada ou severa (Miller et al., 2000), mostrando que os pacientes com EM sofrem com a
presenca de fadiga, independente do estdgio da doenca. Assim como em nossos resultados,
alguns autores acreditam que tanto o componente fisico quanto o componente mental estao
reduzidos na presenga de fadiga (Merkelbach, Sittinger, Koenig, 2002). Pittion-Vouyovitch et
al. (2006) realizaram um estudo em 237 pacientes com disfuncdo leve e moderada (EDSS <
7), e observaram uma alta correlagdo dos valores encontrados na escala de fadiga (EMIF-
SEP) e uma reducdo nos valores de todas as dimensdes do SF-36. Merkelbach, Sittinger,
Koenig (2002) mostraram claramente uma correlacdo entre a presenca de fadiga e baixos
valores no Componente Mental da QV, o que estd de acordo com os nossos resultados de
OR= 3,07 (IC 0,87 - 11,02; p=0,047).

Os Unicos trabalhos que classificaram a QV foram o de Delgado-Mendilivar et al.
(2005), que classificaram pelo percentil 25, diferentemente de nosso estudo que utilizou o
valor normalizado (normed based score) recomendado no manual do SF-36 (Ware e Kosinski,
2004), assim como o de Pittock et al. (2004), talvez por isso poucos estudos completaram sua

analise estatistica com a razao de chances (Odds Ratio) como fizemos, uma vez que mesmo
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fazendo esta classificagdo o autor Delgado-Mendilivar et al. (2005) se limitou a fazer
descrigdes percentuais.

Uma possivel limitagdo do estudo ¢ na determinagdo do tempo de doenga uma vez que
ndo existe um sinal patognomonico para caracterizacdo da doenga e sim uma evolu¢ao no
tempo de no espago o que provavelmente subestima o tempo de doenca.

A varidvel fadiga foi controlada no modelo de regressdo logistica e ndo foi retido no
resultado descartando a possibilidade de estar confundindo os resultados. Mas ndo
controlamos a variavel depressdo e a empregabilidade que podem estar confundindo os
achados, assim como ja foi descrito por Patti et al. (2002) e Miller e Dishon (2006),
respectivamente.

Vimos que os principais comprometimentos na QV de pacientes com EM estdo
relacionados com o aspecto fisico, sendo que este déficit pode refletir em limitagdes
funcionais e/ou sociais. A abordagem fisioterap€utica torna-se essencial na reabilitagdo destes
pacientes para uma melhora na QV. Protocolos de tratamentos devem enfatizar a funcdo do
membro inferior, tais como forga, resisténcia, coordenagdo motora e treino de marcha.
Igualmente importante e diretamente relacionado ¢ o tratamento da fadiga, que foi a tnica
variavel estudada que influenciou negativamente tanto o Componente Fisico quanto o
Componente Mental da escala de QV. Estudos que abrangem a atividade fisica para a melhora
na QV de pacientes com EM tém sido realizados com bons resultados. Shulz et al. (2004)
realizaram um programa de atividade fisica em bicicleta ergométrica durante 8 semanas de
treinamento e observaram niveis mais baixos de lactato com a mesma carga de trabalho,
mostrando o efeito do treinamento. A QV aumentou significativamente no grupo treinado e
nenhum efeito foi observado nos parametros enddcrinos, imunes e neurotréficos. Por fim os
autores concluiram que o exercicio aerobico de baixa intensidade aumenta ndo s6 a QV como
a coordenacdo motora e a capacidade fisica de pacientes com EM. Patti et al. (2003)
demonstraram que ap6s um programa de reabilitacdo de 6 semanas, contemplando a funcdo
fisica e cognitiva, houve mudanga em todas as 8 dimensdes da escala SF-36, mas ndo houve
alteracdo no valor do EDSS, evidenciando que o EDSS ¢ mais sensivel as alteragdes
estruturais morfologicas da EM, mas ndo capta precisamente alteragcdes na QV.

Sugerimos que os proximos estudos contemplem outras varidveis como o tempo de
surgimento do primeiro sintoma, depressdo e empregabilidade, pois ja foi demonstrado que

podem influenciar na QV.
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6. CONCLUSAO

A QV ¢ comumente medida em pacientes com EM. A escala SF-36 ¢ amplamente
utilizada na literatura o que favorece a comparacdo das séries de pacientes. Encontramos
diminui¢do da QV em todas as dimensdes quando comparada aos valores de individuos
saudaveis, principalmente na Func¢do Fisica e no Comprometimento Fisico que foram os
valores mais baixos encontrados. Foi observada uma associagao inversa entre a Funcao Fisica
e o indice de incapacidade medido pelo EDSS, o aumento do tonus em membros inferiores e a
avaliacdo da marcha assim como uma correlagdo negativa destas fungdes motoras com a
Fungdo Fisica da escala de QV. O EDSS apenas demonstrou uma correlagdo negativa
significativamente estatistica com a dimensdo Func¢do Fisica evidenciando a sua baixa
capacidade de medir a QV do paciente com EM. A fadiga foi a tnica caracteristica avaliada
que influenciou negativamente tanto o Componente Fisico quanto o Componente Mental da
QV, independentemente do tempo de doenca ou do grau incapacidade. Tratamentos com
énfase na fungdo fisica, na marcha e na fadiga devem ser considerados a fim de melhorar a

QV de pacientes com EM.
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ANEXOS

ANEXO A - ESCALA AMBULATORIAL DE HAUSER

Nessa escala verificamos o tempo e o esfor¢o do paciente em caminhar 25 pés (oito

49

metros).

Caracteristica Escore

Assintomatico 0

Deambula normalmente, relata fadiga que interfere nas atividades 1

Marcha normal ou desequilibrio episddico, distirbio na marcha relatado pela 2

familia e amigos, capaz de andar 8 metros em até dez segundos.

Deambula independentemente, capaz de andar 8§ metros em até 20 s 3

Necessita de apoio unilateral para andar, capaz de andar 8 m em até 20s. 4
5

Necessita de apoio unilateral para andar, capaz de andar 8m em até 20 s, ou

com apoio unilateral em até 25s.

Necessita de apoio bilateral e mais de 20 s para deambular 8 metros, pode 6

usar cadeira de rodas esporadicamente

Marcha limitada a varios passos com apoio bilateral, incapaz de andar 8m, 7

utiliza cadeira de rodas para varias atividades

Restrito a cadeira de rodas, consegue transferéncias por si so. 8

Restrito a cadeira de rodas, ndo consegue transferéncia sem auxilio 9

ANEXO B - ESCALA DE ASHWORTH MODIFICADA

Escore / Descricdo

0 = Nenhum aumento do tdnus muscular.

1 = Leve aumento do tonus muscular, manifestado pelo ato de prender e soltar ou por uma

resisténcia minima no final do arco de movimento quando as partes afetadas sdo movidas em

extensdo e flexao.
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1+ = Leve aumento no tonus muscular, manifestado pelo ato de prender e soltar, seguido de
uma resisténcia minima por todo o resto do arco de movimento (menos da metade).

2 = Um aumento mais marcado no tonus muscular pela maior parte do arco de movimento,
mas as partes afetadas movem facilmente.

3 = Aumento consideravel no tonus muscular, movimento passivo dificil.

4 = Partes afetadas rigidas, em flexdo ou extensao.

ANEXO C - ESCALA DA SEVERIDADE DA FADIGA

Sao feitas nove afirmagdes e o paciente deverd dar uma nota de 1 a 7, onde 1 significa que ele
discorda completamente ¢ 7 que ele concorda plenamente com a afirmagdo, lembrando ao

paciente que estas afirmagdes sdo referentes as duas ultimas semanas.

. Minha motivacao ¢ menor quando eu estou fatigado.

. Exercicios me deixam fatigado.

. Eu estou facilmente fatigado.

. A fadiga interfere no meu desempenho.

. A fadiga causa problemas freqiientes em mim.

. Minha fadiga impede um desempenho fisico constante.

. A fadiga interfere com a execug¢do de certas obrigacdes e responsabilidades

. A fadiga ¢ um dos trés sintomas mais incapacitantes que tenho.

O[O0 [(QA| NN | |[W(IN|[—

. A fadiga interfere no meu trabalho, na minha familia ou na minha vida social.

ANEXO D - ESCALA DE QUALIDADE DE VIDA SF-36
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