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Estudar o fundamento ideolégico de uma ciéncia para fazé-lo aparecer e para
modifica-lo ndo é rever os pressupostos filoséficos que podem habita-lo; ndo é
retornar aos fundamentos que a tornam possivel e que a legitimam: é colocéa-la

novamente em questao como formagéao discursiva; é estudar ndo as contradi¢cdes
formais de suas proposi¢cdes, mas o sistema de formacao de seus objetos, tipos
de enunciacéo, conceitos e escolhas tedricas. E retoma-la como pratica entre
outras praticas.

M. Foucault. A Arqueologia do Saber

Quando uma questéo conceitual é confundida com uma cientifica, esta sujeita a
parecer estranhamente obstinada. Nesses casos parece que a ciéncia seria
capaz de descobrir a verdade do assunto em investigagao através da teoria e da
experiéncia — todavia, ela revela-se persistentemente incapaz de fazé-lo.

M.R. Bennett, P.M. Hacker. Fundamentos Filoséficos da Neurociéncia
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RESUMO

Pacientes com esclerose multipla possuem graus de incapacidade variados, a
depender das fungdes neurolégicas comprometidas e da sua repercussao clinica.
Porém, a mensuragdo da incapacidade pode variar de acordo com a escala
clinica utilizada, com conquéncias prognosticas e terapéuticas.

Para comparar as avaliagbes obtidas pelas principais escalas de incapacidade
empregadas em pacientes com esclerose mdltipla, aferindo o impacto fisico e
psiquico, procedeu-se a estudo transversal, tipo série de casos. Cinqiienta e dois
pacientes com esclerose mdltipla foram avaliados entre novembro/2007 a
julho/2008, no Hospital da Restauracdo. As escalas de incapacidade aplicadas
foram divididas em: relacionadas ao exame fisico (Expanded Disability Status
Scale - EDSS; Neurological Rating Scale - NRS; e Multiple Sclerosis Severity
Score - MSSS), relacionadas a capacidade funcional (Multiple Sclerosis Funcional
Composite - MSFC; Timed 25-foot walk - TFW; 9-hole-peg test - 9-HPT; e Paced
Auditory Serial Addiction -PASAT) e relacionadas a percepcao do paciente (The
Guy's Neurological Disability Scale - GNDS; Multiple Sclerosis Impact Scale -
MSIS-29; e Modified Fatigue Impact Scale - MFIS- 21).

A razao de género feminino:masculino igualou-se a 4,2:1; predominou cor de pele
auto-referida parda, idade entre 20 e 59 anos e escolaridade de 2° grau ou maior.
A forma clinica mais frequente foi recorrente-remitente, com inicio sem sindrome
clinica isolada, com sintomas motores ou sensitivos. A forma clinica associou-se
significantemente ao tempo de doencga. As escalas relacionadas ao exame fisico
(EDSS, NRS e MSSS) e a capacidade funcional (MSFC) apresentaram correlagéo
significante, e diferiram entre os grupos leve e intenso. As escalas relacionadas a
percepcdo do paciente, MSIS-29 e MFIS-21, correlacionaram-se
significantemente, porém ndo o fizeram com as demais. Os componentes fisicos
das escalas de incapacidade correlacionaram-se. Enquanto que apenas as
escalas de relacionadas a percepgado do paciente, MSIS-29, MFIS-21 (cognitivo) e
GNDS (cogni¢cdo e humor), mantiveram correlagdo moderada e significante
quando avaliados os componentes psiquicos.

Escalas relacionadas com o exame fisico e com a capacidade funcional diferem
das escalas relacionadas a percepgdo do paciente. Essa diferenga esté presente
quando os componentes psiquicos das escalas sdo avaliados separadamente,
porém ndo se apresenta nas correlagfes entre os componentes fisicos.

A compreensao do instrumento de avaliagdo, portanto, podera ajudar a entender
as relagdes entre a mensuragcdo objetiva, as limitacdes técnicas dos varios
métodos de afericdo e a percepg¢do das consequéncias clinicas da esclerose
multipla.

Palavras-chave: 1. Esclerose multipla/exame neurolégico. 2. Avaliacdo em Saulde.
3. Técnicas de diagnéstico Neuroldgico.



ABSTRACT

Patients with multiple sclerosis have varied degrees of disability depending on the
damage to the neurological functions and their clinical consequences. However,
the measurement of disability can vary according to the clinical scale being used,
with prognostic and therapeutic consequences.

In order to compare the assessment obtained by the main disability scales used
on patients with multiple sclerosis, assessing the physical and psychiatric impact,
a cross-sectional case series study was undertaken. Fifty-two multiple sclerosis
patients were examined between November 2007 and July 2008 at the “Hospital
da Restauragdo” (Recife, Brazil). The disability scales which were used were
divided into: related to the physical examination (Expanded Disability Status Scale
- EDSS; Neurological Rating Scale - NRS; and Multiple Sclerosis Severity Score —
MSSS), related to the functional disability (Multiple Sclerosis Functional Composite
— MSFC; Timed 25-foot walk - TFW; 9-hole-peg test - 9-HPT; and Paced Auditory
Serial Addiction -PASAT) and those related to the perception of the patient (The
Guy's Neurological Disability Scale - GNDS; Multiple Sclerosis Impact Scale -
MSIS-29; and Modified Fatigue Impact Scale - MFIS- 21).

The female-male ratio was 4.2 to 1; most patients regarded themselves as being
of mixed race, the age range was from 20 to 59 years and the level of education
was secondary education and above. The most frequent form of the clinical course
was relapsing-remitting beginning without clinically isolated syndrome, sensitive or
motor symptoms. The form of the clinical course was significantly associated to
the length of time of the disease. The scales related to the physical exam (EDSS,
NRS and MSSS) and to the functional capacity (MSFC) presented a significant
relationship, and diverged among the light and severe groups. The scales related
to the perception of the patient, MSIS-29 and MFIS-21, were significantly co-
related, however they did not relate to the others. The physical components of the
disability scales related to each other, whereas the scales related to the perception
of the patient, MSIS-29, MFIS-21 (cognitive) and GNDS (cognition and mood),
kept a moderate and significant relationship when the psychological components
were taken into consideration.

The scales related to the physical exam and to the functional capacity diverge
from the scales related to the perception of the pacient. This difference is present
when the psychological components of the scales are assessed separately.
However, it is not present in the relationships between the physical components.
Understanding the assessment tool, therefore, can help understand the
relationships between object measurement, the technical limitations of the many
methods of assessment and the perception of the clinical consequences of
multiple sclerosis.

Keywords: 1. Multiple sclerosis/neurological exam. 2. Health assessment. 3.
Techniques of Neurological diagnosis.
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1 INTRODUCAO

A esclerose mdltipla € uma doenga imunomediada, de etiologia
desconhecida, crbnica e inflamatéria do Sistema Nervoso Central (SNC).
Acomete principalmente a bainha de mielina, levando a alteracdes
desmielinizantes e axonais. Alguns fatores ambientais, ainda ndo totalmente
compreendidos, agem como desencadeadores da cascata imunolégica, que se
manifesta clinicamente em individuos geneticamente susceptiveis (Waxman,
2005).

Acomete cerca de dois milhdes de pessoas no mundo, sendo a
segunda causa mais comum de doenca neuroldégica em adultos jovens no
Ocidente. Possui uma distribuicdo geogréfica concentrada em paises de altas

latitudes, e predominio da raca branca (Green, Waubant, 2007).

Os sistemas funcionais neuroldgicos mais comumente acometidos
sdo motor, sensitivo, visual, cerebelar e cognitivo, e a apresentacao clinica
mais frequente é tipo remitente-recorrente, quando os sintomas aparecem em
surtos e depois remitem completa ou parcialmente (Noseworthy et al., 2000). O
carater cronico da esclerose multipla acarreta acimulo desses déficits gerando
limitagcdes neuroldgicas manifestadas por redugcédo da capacidade em realizar

atividades cotidianas, antes tidas como normais.

A restricdo ou diminuicdo da habilidade para realizar uma
atividade da maneira ou com a mesma proporc¢ao considerada normal para um
ser humano, no contexto da experiéncia de saude, é definida como
incapacidade (WHO, 1980).

As alteragdes clinicas na esclerose mudltipla perfazem grande
impacto individual e social, com perdas progressivas e continuas, na faixa
etaria economicamente produtiva (Morrow, 2007). A quantificacdo dessas
alteracbes observadas passou a ser realizada na tentativa de compreender

melhor as consequéncias da doenca (Rudick et al., 1996).
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Os aspectos quantitativos da incapacidade sdo multidimensionais,
pois as repercussfes que ocasionam as restricdes funcionais ndo sdo apenas
provenientes de alteracBes fisicas, mas estdo representadas num contexto
psicolégico, cultural e social onde se manifesta tais limitagcdes (Barbotte et al.,
2001). A complexidade na quantificagdo da incapacidade proporcionou o
surgimento de escalas de avaliagdo clinica que mensurassem o grau de
acometimento da esclerose multipla. Possibilitou-se, assim, a correlagéo
evolutiva dos déficits neuroldgicos e a comparacgdo dessas alteracdes entre 0s

pacientes.

No entanto, o aparecimento das escalas de avaliagdo néo
obedeceu a uma légica formal em suas proposicdes, e diversas escalas foram
propostas como instrumento de afericdo da incapacidade. As diferentes
escalas tinham constructos distintos, percepgfes diversas das limitacdes
funcionais, aferi¢cbes neuroldgicas ou exclusivamente avaliagdes do paciente. O
resultado é a presenca de possibilidades dispares, sem uniformidade
adequada, proporcionando a aplicagdo de instrumentos de medida que néo

conseguem abranger as varias dimensdes da incapacidade (Hobart, 2007).

As escalas de avaliagdo da incapacidade na esclerose multipla
contemplam aspectos especificos do comprometimento do paciente. Amato e
Ponziani (1999) relacionaram as escalas de incapacidade em trés grupos
principais: as relacionadas ao exame fisico neurolégico, as relacionadas a

capacidade funcional e as relacionadas a percep¢éo do paciente.

As escalas relacionadas ao exame fisico neurolégico sdo a
Expanded Disability Status Scale (EDSS), Neurological Rating Scale (NRS) e
Multiple Sclerosis Severity Score (MSSS). O examinador determina que

alteragfes sdo importantes na repercussao funcional do doente.

As escalas relacionadas a capacidade funcional sé&o
principalmente a Multiple Sclerosis Funcional Composite (MSFC), Timed 25-
foot walk (TFW), 9-hole-peg test (9-HPT) e Paced Auditory Serial Addiction
(PASAT). A funcdo motora ou cognitiva é aferida arbitrariamente por testes de

habilidade previamente estabelecidos, portanto, ndo dependem do examinador.
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As escalas relacionadas a percepcdo do paciente séo
principalmente The Guy's Neurological Disability Scale (GNDS), Multiple
Sclerosis Impact Scale (MSIS-29) e Modified Fatigue Impact Scale (MFIS- 21).
O paciente determina grau das alteracdes impostas pela esclerose mudiltipla,

sendo entdo quantificadas em escala de Likert.

Apesar de agrupadas em relacdo ao método de aplicacdo ou
afericdo, essas escalas podem ter caracteristicas préprias dentro do mesmo
grupo, com constructos distintos e propriedades especificas que irdo

determinar a escolha na aplicagao pratica.

Portanto, ndo é possivel aferir a incapacidade associada a
evolugdo da esclerose mdultipla por meio de um Unico instrumento. A avaliagédo
do paciente deve envolver aspectos gerais influenciados por manifestagcfes
clinicas mdltiplas e cumulativas, e relacionados a fatores biopsiquicos e

sociais.

As alteragBes funcionais precisam ser mensuradas de forma
objetiva e os resultados utilizados para uma melhor compreensao da doenga. A
perspectiva do paciente quanto a restricdo provocada pela incapacidade deve
ser valorizada e pormenorizada. Este aspecto contribui para o entendimento da

repercussao clinica na qualidade de vida.

Da mesma forma, a avaliagcdo dos instrumentos e a relagdo entre
a esclerose multipla e a incapacidade podem ser objeto de novos estudos a
partir das observacdes realizadas nos pacientes do Centro de Referéncia
Estadual para Atencdo a Pacientes Portadores de Doengas Desmielinizantes
do Hospital da Restauracédo (CRAPPDD/HR), onde ocorreu a investigagéao.

O atual estudo divide-se, basicamente, em duas partes. Na
primeira, denominada Referencial Tedrico, é apresentada a caracterizacao
epidemioldgica e clinica da esclerose multipla, seguindo-se a conceituagao e
os aspectos metodolégicos histéricos da afericdo da incapacidade. Ao final,
estes conhecimentos sdo sumarizados na abordagem das escalas de afericao

da incapacidade na esclerose multipla.
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Na segunda parte do trabalho, sdo apresentados o0s aspectos
metodoldgicos e os resultados de uma pesquisa envolvendo a avaliagdo de
incapacidade de 52 portadores de esclerose mudltipla, acompanhados no
CRAPPDD/HR, procedida com o uso de sete escalas complementares, nao

excludentes.



20

2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Comparar as avaliagbes do grau de incapacidade em pacientes
com esclerose mdltipla por meio de escalas padronizadas, aferidas pelo exame

fisico, pela percepcao do paciente e pela capacidade funcional.

2.2 Especificos

= Descrever as caracteristicas epidemiolégicas dos pacientes;
= Caracterizar 0s pacientes quanto aos dados clinicos;

= Comparar as avaliagBes das escalas padronizadas com os graus de

incapacidade e as formas clinicas da esclerose multipla;

= Comparar as avaliagbes dos componentes fisico e psiquico das escalas
de padronizadas com os graus de incapacidade e as formas clinicas da

esclerose mdltipla;

= Correlacionar as avaliagbes das escalas de incapacidade da esclerose

multipla;

= Correlacionar as avaliacdes dos componentes fisico e psiquico das

escalas de incapacidade da esclerose mlltipla;
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 A esclerose multipla

A esclerose miultipla € uma doenca neurolégica documentada na
literatura médica desde o inicio do século XIX. Casos de descricBes prévias,
possivelmente tratando-se de esclerose multipla, sdo encontrados desde 1380.
Porém, a interpretacdo cientifica desses textos torna-se dificil devido a
presenca de elementos marcadamente religiosos, misticos e histridnicos
(Herndon et al.,, 2003). Uma descrigdo muito convincente da doenca foi
encontrada no diario de Augustus d'Este. Neto bastardo de George Ill e primo
da rainha Vitéria, d'Este manteve um diario de sua doenga que comegou com a
visdo turva e exacerbagdes, incluindo “ataques de paraparesia”’, em 1822.
Contudo, o primeiro relato médico de um caso inequivoco de remisséo-
recorréncia atribuidos a esclerose mdltipla pode ser encontrado em Maladies
de la Moelle épiniere. Este extenso tratado de doencas da medula espinal
escrito por Charles Prosper Ollivier d’Angers, em 1824, descreve um homem de
20 anos com fragueza em ambas as pernas, que, num intervalo de anos,

passou a melhorar deambulando com apoio de bengala (Murray, 2005).

Até entdo, ndo se conhecia o processo patolégico que deflagrava
tais sintomas. S6 em 1838, o patologista alemdo Robert Carswell demonstrou
placas de lesGes desmielinizantes no encéfalo e medula. Os estudos de
Carswell difundiram-se pela Europa, no século XIX, propiciando o
aparecimento de novas observacdes sobre a esclerose multipla (Compston et
al., 2006).

Na Franca, o médico Jean Martin Charcot dedicou-se ao estudo
propedéutico da esclerose multipla. A abordagem de Charcot foi o epitome da

elegante combinacéo entre ciéncias clinicas e patologicas. Na aula namero VI,
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no Hospital de Salpétriere, em 1868, discursou sobre a sintomatologia da
esclerose mudltipla, enfatizando a triade classica (conhecida por seu epénimo)
composta por: nistagmo, tremor intencional e disartria (Pearce, 2005). Ele
relacionou as lesdes escleréticas no sistema nervoso com os sintomas vistos, e
demonstrou que as caracteristicas distintivas também foram suficientes para
separar o que denominou fa sclérose em plaques disseminées’ da paralysis
agitans, doenca sifilitica do sistema nervoso, ataxia de Friedreich, ataxia
locomotora, e coréia (Murray, 2005). O mesmo termo é ainda hoje empregado
na literatura francesa; sendo traduzido pela primeira vez para o idioma inglés
(na edicao da New Sydenham Society) como ‘disseminated sclerosis’, €, em
seguida, para o idioma alemao, como ‘multiple sklerose’ (multiple inselférmige
Sklerose, multiple Hirnsklerose). A partir de 1950, cunha-se o termo esclerose

multipla (Compston et al., 2006).

As primeiras descri¢Bes clinicas tiveram grande importancia na
caracterizagdo da esclerose multipla como entidade nosolégica, mas foi o
aprofundamento  dos  conhecimentos  epidemiol6gicos, clinicos e
fisiopatol6gicos que embasou o estudo da sintomatologia da esclerose mdltipla.
Houve alteracdes ndo s6 na descricdo fenomenoldgica, mas também nos
critérios diagnoésticos que se modificaram drasticamente nos Gltimos 50 anos.
Estudos epidemiolégicos, realizados principalmente na Europa, Canada e
Estados Unidos, com grandes amostras populacionais, permitiram grandes

avancos no entendimento da histéria natural da doenca.

3.1.1 Caracteristicas epidemioldgicas e clinicas da esclerose mdltipla

Demonstrou-se que a prevaléncia da esclerose mdltipla sofre
influéncia de fatores biolégicos, geograficos, demograficos e sécio-culturais.
Estudos de prevaléncia tendem a demonstrar caracteristicas regionais de
manifestagdo fenotipica, fundamentais para o entendimento na interacéo

desses fatores.
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De uma maneira geral, paises situados em grandes latitudes
apresentam maior prevaléncia de esclerose mdltipla. Na Europa setentrional,
por exemplo, a prevaléncia da Noruega e da Suécia é de 153:100.000
habitantes e 120:100.000 habitantes, respectivamente. Nessas populacdes, a
frequéncia da esclerose multipla pode ser até dez vezes maior quando

comparada a paises localizados entre os tropicos (Vukusic, Confavreux, 2007).

Pode haver uma grande variagdo no numero de casos
registrados no mundo, segundo os estudos epidemiolégicos, conforme se pode

constatar no Quadro 1.

AUTOR(ES) ANO LOCAL PREVALENCIA INCIDENCIA
Nooman et al. 2002  Estados Unidos 85:100.000 -
Barnett et al. 2003  Australia 59:100.000 -

Kira 2003 Japéo 0,7-8,6:100.000 -
Sloka et al. 2005 Canada 94,4:100.000 -
Pugliatti et al. 2006  Europa 83:100.000 4,3:100.000
Compston et al. 2006  Etiopia e Nigéria Casos esporadicos -
Leray et al. 2007  Franca 49:100.000 -

Quadro 1 - Distribui¢cao de prevaléncia e incidéncia de esclerose multipla no mundo

No Brasil, a prevaléncia é de 15:100.000 habitantes, em S&o
Paulo (Callegaro et al., 2001) e 18:100.000 habitantes, em Belo Horizonte
(Moreira et al., 2000). Na Bahia, pélo de migragdo da raca negra no periodo
escravocrata, a incidéncia é de 5:100.000 habitantes (Cardoso et al., 2006). Em
Pernambuco, no ano de 2004, a doenca acometia 118 pacientes e
correspondia a uma prevaléncia de 4,1:100.000 habitantes (Ferreira et al.,
2004). No ano de 2005, segundo os dados do Centro de Referéncia Estadual
para Atencdo a Pacientes Portadores de Doengas Desmielinizantes
(CRAPPDD/HR), no Hospital da Restauracdo, Recife-PE, a doenca acometia
394 pacientes.

Alonso e Hernan (2008), revisando os estudos de incidéncia em
esclerose multipla publicados desde 1966 a 2007, sugerem uma atenuagdo do
gradiente de latitude na incidéncia de esclerose mudltipla nos Ultimos 25 anos,
aparentemente como resultado do aumento da incidéncia em regides mais

proximas ao equador. Os mesmos autores consideram improvavel que o
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gradiente de latitude seja totalmente explicado pela composicao genética da
populacdo ou pelo diagnéstico diferencial em regifes contiguas. No entanto,
alguns estudos populacionais devem ser analisados com ressalva, pois contam

com erros diagnésticos que superestimam os dados (Poser, Brinar, 2007).

Considerando que a freqiiéncia de uma doenca varia a depender
da penetrancia genética e dos fatores ambientais, Poser (1995) prop6s a teoria
da ‘saga viking’. Segundo a teoria, os povos nérdicos, portadores da mutagao
genética que propicia o aparecimento da esclerose mdltipla, ao invadirem parte
da Europa, no século Xl, difundiram potenciais alelos da doenga. Atualmente, a
compreensao da predisposicdo genética associada a esclerose mdltipla é feita
principalmente pelos estudos de associagdo comparando a freqiiéncia dos
alelos na populagdo acometida e sua relagdo com o locus imputado

(Ramagopalan et al., 2008).

O primeiro estudo genético multicéntrico internacional de
associacdo genética (Genetic Analysis of Multiple Sclerosis in Europeans —
GAMES) analisa 521 familias de 19 populacdes de diferentes regides
européias e demonstra a relagdo entre o complexo de histocompatibilidade
maior, principalmente o haplétipo HLA-DR2 e a esclerose multipla (Sawcer,
Compston, 2003). A identificacao de fatores de risco hereditario para esclerose
multipla, relacionados aos alelos IL2ZRA e IL7TRA e ao locus HLA, foi
demonstrada por Hafler et al. (2007), no The International Multiple Sclerosis

Genetics Consortium.

Além dos fatores genéticos, o aparecimento da esclerose mdltipla
esta relacionado a exposi¢cdo ambiental. O estudo de migracdes populacionais
tem demonstrado que individuos adquirem a prevaléncia do local de destino
guando se deslocam antes dos 15 anos de idade. Esses estudos foram
realizados principalmente na migragédo de ingleses, para Austrdlia, e franceses,
para as ilhas da Martinica e Guadalupe (Cabre et al.,, 2005). Os fatores
ambientais, aos quais os individuos geneticamente suscetiveis estariam
expostos propiciando a manifestacao fenotipica da esclerose multipla, ainda
ndo sdo completamente compreendidos. A exposi¢do a luz solar e a agentes

infecciosos (mononucleose, clamidia, actinobacter, virus Epstein-Barr), assim
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como a imunizagdo sédo aventados como fatores imunol6gicos desencadeantes
(Ebers, 2008a).

O estudo da histéria natural da esclerose mudltipla também tem
ajudado a compreender as caracteristicas da doenga, relativas a razdo de

género e idade de inicio dos sintomas (Rudge, 1999).

O predominio do sexo feminino aparece na maioria dos estudos
representativos numa relacdo de género feminino:masculino de 2:1, sendo
maior nas séries canadenses (3,2:1), norte-americanas e neozelandeses
(2,5:2), e menores em israelenses (1,04:1) (Milton et al., 2006, Orton et al.,
2006).

A idade de inicio dos sintomas esta entre a terceira e a quarta
décadas de vida (Pugliatti et al., 2006). Porém, existem evidéncias de que o
processo da doenca inicia-se muito antes da manifestacdo dos primeiros
sintomas (Young et al., 2006). Esse periodo de laténcia pode variar de um
paciente a outro, e os fatores que promovem o momento de aparecimento dos
sintomas s&o desconhecidos (Liguori et al., 2000). No entanto, Noseworthy et
al. (2000) advertem que tanto a idade quanto os sintomas de inicio sdo obtidos
de maneira retrospectiva dificultando a precisdo dos eventos, sendo alguns

sintomas omitidos na histdria por serem inespecificos ou vagos.

O curso evolutivo da esclerose multipla é definido de acordo com
a apresentacdo temporal dos sintomas. Até o momento, ndo ha marcadores
biol6gicos (genéticos ou imunoldgicos) ou caracteristicas de imagens por
ressonancia magnética que indiquem consistentemente ou predigam a
evolucéo da doenca, individualmente. Por isso o curso da doenca é utilizado

para definir os subtipos clinicos da esclerose multipla.

As definicbes quanto ao curso clinico foram revisadas pelo
National Multiple Sclerosis Society (Lublin, 1996) e podem ser divididas em:
surto/remissdo, secundariamente progressiva, primariamente progressiva ou
progressiva em surtos, considerando surto a recorréncia ou piora de um
sintoma neuroldgico, de inicio subagudo, e recuperacéo completa ou ndo, com

duragdo maior que 24 horas. (Compston, 2006).
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A forma surto/remissdo ou remitente/recorrente € caracterizada
por episddios de exacerbagdo aguda da fungdo neurolégica, com grau variado
de recuperacao e estabilidade clinica entre os ataques. E a forma mais comum
de apresentacdo da esclerose miltipla. Os pacientes poderdo desenvolver, de
modo gradativo, incapacidades em alguns casos intensas, como resultado da

recuperagao incompleta dos surtos (Kantarci, Weinshenker, 2005).

A forma secundariamente progressiva é caracterizada por um
curso inicial tipo surto/remissdo, seguido pela progressdo com ou sem
ocasionais recorréncias, pequenas remissdes ou platds. Pode ser considerada
a apresentacdo da forma surto/remissao em longo prazo, ja que mais de 50%
desses pacientes evoluirdo para progressdo secundéaria. Os pacientes tém

maior incapacidade, pois a recuperacdo € incompleta e a piora gradual
(Rovaris et al., 2006).

A forma progressiva primaria é definida como doenca progressiva
desde seu inicio, com platds ocasionais e temporarios de pequena melhora. O
elemento essencial da forma primaria progressiva é a piora gradual, com
pequenas flutuacdes, sem caracterizar um surto. Por esta apresentagdo, é a
forma clinica mais distinta das demais, porém a mais dificil de ser
diagnosticada. Tende a ocorrer em pacientes mais idosos, se comparado a
outras formas de evolugdo, com lesdes medulares mais comuns que as

encefélicas (Camp et al., 2005).

A forma progressiva em surtos é definida como inicio progressivo
da esclerose multipla, com claros episodios agudos de exacerbacdes, com ou
sem recuperagdo, e piora progressiva continua entre os surtos. Esta
designacao reune pacientes que, apés um periodo progressivo da doenga,
apresentam episddios agudos de exacerbacéo. A definicdo surtos/progressivos

ndo é recomendada para esses casos (Tullman et al., 2004).

Ndo parece existir qualquer caracteristica preditiva de
aparecimento dos sintomas, no tempo ou no espago (Weinshenker, 1989a).
Embora sejam imprevisiveis, ha certas apresentacfes clinicas que ocorrem
mais comumente, refletindo a localizagdo primaria das lesdes na substancia

branca. As manifestacdes mais comuns da esclerose multipla sdo em vias
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sensitivas, funcbes motoras, estruturas cerebelares ou do tronco cerebral,

fungdes visuais e autonémicas.

De uma maneira geral, 85% dos episédios neuroldgicos iniciais
irdo remitir, pelo menos parcialmente. Alguns estudos demonstram uma
relacdo inversa entre duracdo dos surtos e recuperacao funcional, ou seja, 0
principal fator de predicdo para melhora clinica é a duracdo dos sintomas. Por
isso, defende-se que o progndstico ndo se relaciona a idade de inicio, a
duracdo da doenca ou a severidade do sintoma, e, sim, a capacidade de

recuperacgédo (Trojano et al., 1995).

3.1.2 Critérios diagnosticos da esclerose multipla

Os critérios diagnosticos propostos por McDonald et al. (2001) e
revisados por Polman et al. (2005) combinam uma associacdo de achados
clinicos e paraclinicos (ressonadncia magnética, exame do liquido
cefalorraquidiano e potenciais evocados visual e somato-sensitivo), com énfase
na disseminagdo no tempo e no espago. Segundo esses critérios, 0 paciente
pode ser diagnosticado como “sem esclerose multipla”, “possivel esclerose

multipla” ou “esclerose multipla”.

Para o diagnoéstico de esclerose mdltipla, ha as seguintes

possibilidades:

e dois ou mais surtos com evidéncia clinica de duas ou mais lesdes clinicas
objetivas — duas lesdes objetivas separadas no tempo e, necessariamente,
no espaco podem ser suficientes para o diagnéstico clinico da doenga, sem
testes paraclinicos;

e dois ou mais surtos com evidéncia de uma lesdo clinica objetiva — a
demonstracao de duas lesBes é necessaria para evidéncia de disseminagéo
no espaco, por meio da confirmagao por imagem de ressonancia magnética

encefalica e medular.
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e um surto com evidéncia de duas ou mais les@es clinicas objetivas — cuja
disseminacdo no tempo deve ser confirmado por imagem de ressonancia
magnética encefalica e medular, com intervalo minimo de trés meses entre
0 aparecimento dos sintomas e a evidéncia de uma nova lesao radioldgica.

e um surto com evidéncia de uma lesao clinica objetiva — cuja disseminacéo
no tempo e no espago deve ser demonstrada. Essa situacao é tipica das
sindromes clinicas isoladas e, principalmente, da neurite éptica.

e progressdo neurologica insidiosa sugestiva de esclerose mlltipla -
obedecendo aos critérios de esclerose multipla primariamente progressiva.
O estudo do LCR precisa demonstrar processo inflamatério; associado a:
disseminagdo espacial demonstravel pelos critérios de imagem ou a
potencial evocado visual anormal com disseminag¢ao temporal comprovado

pelos critérios de imagem ou progressao continua por um ano.

3.1.3 Evolucao e prognostico da esclerose mltipla

A deterioracdo das capacidades fisicas, cognitivas e da qualidade
de vida evidencia a progressao da esclerose mdltipla. Aproximadamente 50%
desses pacientes terdo dificuldade em deambular, necessitando de apoio apés
15 anos de evolugao. E apenas 10% estardo livres de incapacidades limitantes
em suas atividades didrias sem tratamento, apds 25 anos (Weinshenker et al.,
1989b).

Todavia, 90% dos pacientes com valor da escala expandida de
incapacidade (Expanded Disability Status Scale - EDSS) menor que dois
permanecem clinicamente estavel apoés 10 anos de doenca (Kantarci et al.,
1998). Em alguns estudos longitudinais, este grupo de pacientes com evolugéo
“benigna” chega a representar 17% (Pittock, 2007, Ramsaransing, 2007). Os

fatores que levam & boa evolugéo prognéstica sdo pouco compreendidos.

Dentre os fatores preditivos de mal prognéstico, foram

identificados: sexo masculino; inicio da doenca apés os 40 anos de idade;
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presenca de sintomas motores, cerebelares e esfincterianos; acometimento de
mltiplos sistemas funcionais no inicio da doencga; surtos freqiientes nos cinco
primeiros anos da doenca; curto intervalo entre os dois primeiros surtos; curto
periodo de tempo até atingir EDSS maior que quatro pontos e forma

progressiva (Kantarci, Weinshenker, 2006; Young et al., 2006).

Confavreux e Vukusic (2006), ao compararem a evolucdo das

formas clinicas da esclerose multipla, afirmam que:

e a forma surto/remissdo e a secundariamente progressiva sao similares em
relacdo a idade de inicio, aos sintomas iniciais, ao grau de recuperacéo
apos o primeiro surto, e ao tempo entre o0 primeiro e o segundo surtos.
Apesar disso, diferem no tempo de progressao, que é duas vezes maior no

tipo surto/remisséo;

e comparadas a forma progressiva primaria e a fase progressiva da forma
surto-remissao, o inicio da fase progressiva em torno dos 40 anos de idade
parece ser um fator delimitativo, independente do numero de surtos.
Sugerindo que o fendtipo clinico e o curso da doenca sdo idade-
dependente. Parece haver um ponto limite na evolugdo, provavelmente
geneticamente determinada, no qual a fase progressiva prepondera, as
alteracdes degenerativas tornam-se mais evidentes e 0 processo

inflamatdrio menos ativo (Compston, 2006).

Trojano et al. (2002), avaliando a relacdo entre a idade e a
progresséo do grau de incapacidade em 1464 portadores de esclerose mdltipla,
demonstraram que os valores da EDSS s&o significantemente maiores com o

aumento da idade e a duragéo da doenca.

Alguns dados parecem confrontar a idéia de que esclerose
multipla é essencialmente idade-dependente. Pacientes com doenga de inicio
tardio (com idade maior que 50 anos) necessariamente nao apresentam
esclerose multipla de pior prognéstico, tendo o curso da doenca maior
implicacdo na evolugdo (Tremlett, Devonshire, 2006). Da mesma forma,
pacientes com esclerose mdltipla de inicio precoce (antes dos 16 anos de

idade) podem apresentar evolugdo favoravel, com boa recuperacdo do surto
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inicial e remissbes relativamente longas, entre o primeiro e segundo surtos.
(Boiko et al., 2002, Simone et al., 2002).

A incapacidade é um dos aspectos mais importantes da esclerose
miltipla para o paciente e para a familia, porque é o fator que mais
compromete sua qualidade de vida. Para direcionar a revisdo da literatura para
o foco da presente pesquisa, cumpre discorrer sobre os conceitos de

incapacidade e sobre sua afericdo em portadores de esclerose multipla.

3.2 Incapacidade na esclerose multipla

3.2.1 Conceito e aspectos gerais da incapacidade

Em 1980, a Organizacdo Mundial de Saude, na Classificacédo
Internacional para Déficits, Incapacidades e Inaptiddes, define incapacidade
como qualquer restricdo ou diminuicdo da habilidade para realizar uma
atividade da maneira ou com a mesma proporc¢ao considerada normal para um
ser humano, no contexto da experiéncia de saude, em decorréncia de um
déficit ou perda (WHO, 1980).

Na 12 Revisdo dessa Classificagdo, em 1999, houve a ampliacéo
dos conceitos de restricdo fisica e psicolégica a salude pela incluséo de trés
novas dimensdes: a) a dimensdo de perda; b) a dimensdo de atividade; c¢) a
dimensdo de participagcdo. Essa conceituagcdo multidimensional surgiu na
tentativa de abranger o individuo globalmente, categorizando as alteragdes de
salde ndo apenas nas restricbes fisicas e mentais, mas também funcionais,

culturais e sociais (Barbotte et al., 2001).

Segundo a Fundacgdo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), em 2000, a propor¢do da populacdo brasileira com pelo
menos uma alteracdo na capacidade funcional era de 14,5%. Na Regido

Nordeste, esse percentual igualava-se a 16,8%, sendo a maior do pais. Como
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a estimativa de expectativa de vida sem incapacidade nessa populacao é de
49,5 anos, e a expectativa de vida é de 65,8 anos, 24,7% do tempo de vida

estimado transcorrerdo com algum grau de incapacidade (Bercovich, 2005).

Esses valores ratificam a importancia do reconhecimento e da
mensuracao dos agravos a saude em suas multidimensdes (Myhr et al., 2001).
Avaliar a incapacidade e questionar como aferi-la sdo fundamentais na
identificagdo e na intervencdo das conseqiiéncias individuais e sociais das

enfermidades.

3.2.2 Mensurabilidade e escalas clinicas de incapacidade

A representagdo simbodlica € uma capacidade cognitiva advinda
da diferenciacdo evolutiva, tendo como expressdo maior a linguagem,
responsavel pelo desenvolvimento cultural e cientifico (Deacon, 1997). A
abstracdo simbdlica numérica, como derivacao da potencialidade linguistica,
possibilitou a analogia quantitativa e a criacdo de redes estaveis de medida,
que por meio da teoria da quantificacdo, propiciou a matematica. A
mensuracao passa a ser, portanto, a atribuicdo de valores fisicos quantificados
em escalas prévias de medidas, sujeitos a analogia comparativa, ou seja,
dentro de uma teoria fixa da medida existe uma relagdo direta com as
propriedades fisicas do objeto medido (Urbanski, Samsonowicz, 2003). A
medida é sempre uma inferéncia obtida por aproximagfes estocasticas de uma
quantidade dimensional, contida em unidades abstratas de tamanhos fixos, que

néo séo afetadas por fatores externos (Wright, 1997).

Segundo Socrates (como consta em Platdo), era atribuida a
Protagoras a assertiva que distinguia conhecimento e sensagéo, um dos pilares
da ontologia socratica, na qual ‘as coisas podem ser conhecidas porque podem
ser percebidas e sdo conhecidas como percebidas’, estabelecendo, assim, o
paradigma de conhecimento em referéncia ao conceito de medida (Florido,
1999).
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Tanto nas ciéncias sociais, quanto nas ciéncias biolégicas,
inicialmente, os estudos eram apenas descritivos, empregando primordialmente
propor¢cbes ou razbes, do que adveio o uso universal das porcentagens.
Entendia-se que atributos ndo mensuraveis pelo sistema universal de medidas
ndo podiam ser quantificados. Cinco episédios fundamentais estdo
relacionados a transicdo desse periodo para aquele em que se iniciam
procedimentos métricos para atributos qualitativos, ndo métricos (Michell,
2003):

e ageneralizagdo euclidiana do antigo conceito de medida para o conceito de
razdo, empregada nos nimeros e nas ciéncias quantitativas, ou seja, é

possivel estabelecer uma relagéo entre duas grandezas distintas;

e 0 modelo de mudanca qualitativa para mudanga quantitativa, que propiciou
a oportunidade de estudar fenbmenos sociais qualitativos que anteriormente

eram desconsiderados;

e a especificacdo do carater de atributos quantitativos, mostrando que a
estrutura quantitativa € um tipo especifico de estrutura empirica, que nao é
logicamente necesséria e, portanto, comprova que os atributos psicolégicos
também néo precisam ser quantitativos. Por conseguinte, a atribuicdo de
um ndmero para a intensidade de uma qualidade n&o torna o atributo

guantitativo, mas permite compara-lo a outros de mesma intensidade;

e as tentativas de aferi¢cdo psicolégica desencadearam novos desafios para a
teoria das medidas, em relagdo ao delineamento das categorias de medida

fundamental e derivada e a critica das medidas psicofisicas.

e a articulagdo da teoria de medidas conjugadas revelou a forma pela qual
esses desafios poderiam ser solucionados. Esses episddios mostraram que
as tentativas de afericdo nas ciéncias sociais sdo coerentes com o resto das
ciéncias. A tarefa de aferir atributos sociais se origina de questdes
empiricas que podem ser aferidas exclusivamente a luz das evidéncias

cientificas.
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Na pratica, esses episédios culminaram com a abertura da
possibilidade das avaliagbes psicoldgicas por meio de testes. Numeros
poderiam ser atribuidos ao desempenho de fungbes cognitivas, como
linguagem, memdria, atencdo, velocidade de processamento mental, e
psicofisicas, como fadiga e incapacidade. Essa abertura gerou a criagdo de
varios instrumentos de avaliagdo, que eram conflitantes, incorretos e
inespecificos. Isso inseriu questdes metodologicas e epistemoldgicas aos
resultados e controvérsia entre estudiosos (Bullock, Deckro, 2006, Fisher,
2003, Urbanski, Samsonowicz, 2003).

A Teoria das Medidas sofre atualizacdo e detalhamento,
resultando no estabelecimento das condi¢des para que uma medida possa ser
considerada cientifica, valida, confidvel e comparavel em intervalos de tempo e
espaco distintos. A medida deve ter base cientifica e estar direcionada a area
na qual a mudanga é antecipada, garantindo a repeticdo. A transferéncia da
importancia da quantificacdo, advinda das ciéncias sociais, estimulada pela
base cientifica da medida, relevou a questdo fundamental do medir e como
fazé-lo em ciéncias biolégicas, quando atributos nao fisicos sdo estudados
(Thompson, 2002). A mensuragéo de saude pode ser usada como exemplo de

atribuicdo de valores quantitativos a conceitos diversos qualitativos.

As escalas clinicas sdo medidas quantitativas, escalonadas, do
efeito clinico ou psicol6gico de uma doengca. Comegaram a ser empregadas em
neurologia a partir da década de 1950, como ferramentas apropriadas para
mensuracao diagndéstica, progndstica e de tratamento (Herndon, 2006). Dentre

essas aferi¢cdes, esta a avaliacdo da incapacidade em esclerose multipla.

3.3 Escalas de incapacidade em esclerose multipla

A mensuracéo da funcao neuroldgica per si engendra dificuldades
proprias em sua avaliagdo, seja por quantificacdes diretas (como no exame da

forca muscular) ou indiretas (como nas avaliagdes dos contetdos cognitivos).
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A resposta terapéutica as drogas modificadoras da histéria natural
da esclerose mudltipla tem sido medida através de escalas de incapacidade
fisica, como a Expanded Disability Status Scale (EDSS), ou por medidas
clinicas de atividade da doenca, como o numero de surtos e o indice de
recidivas. A utilizacdo de métodos eficazes da mensuragdo do impacto da
esclerose multipla em portadores torna-se dificil por diversas razdes. As
manifestagBes clinicas da doenca sédo varidveis com 0 tempo, num mesmo
paciente, e com a apresentacédo, de um paciente para outro. O curso clinico
ndo se caracteriza por piora continua, pois ha formas clinicas com periodos de
surtos com posterior melhora e as alteragdes séo de dificil quantificacéo (Cutter
et al., 1999).

Essas avaliagbes passaram a ser criticadas quando foram
revistos os resultados de alguns estudos controlados, terapéuticos com
imunomoduladores. Whitaker et al. (1995) mostram que os atributos das
escalas clinicas em esclerose multipla devem ter: a) nivel de medida -
identificagdo do valor quantitativo e distancia entre os pontos da escala; b)
confiabilidade - intra-examinador e inter-examinadores ou reprodutibilidade no
teste-reteste para medidas de auto-avaliacéo; c) sensibilidade - as alteracdes
clinicas num curto espaco de tempo relativo; d) validade - o resultado da escala
deve ter validade demonstrada.

A esses atributos, devem-se associar vantagens praticas as
medidas prognésticas de alteracdes clinicas que afetam o individuo (déficit),
sua capacidade funcional (incapacidade/limitacdo das atividades) e
comprometimento social (restricdo da participacdo). As escalas precisam ter
aplicabilidade; serem de aplicacdo fécil; gozarem de aceitagdo por parte dos
pacientes e dos aplicadores, além de oferecerem conforto, seguranca,
complacéncia, e eficacia de tempo e recursos na aplicacdo (Rudick et al.,
1996/1997).

Com o objetivo de dimensionar com mais exatidao as alteragdes
provocadas pela esclerose multipla, novas escalas de quantificacdo da doenca

foram propostas.
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3.3.1 Expanded Disability Status Scale (EDSS)

Nos ultimos 40 anos, mais de 15 escalas de aplicagdo clinica e
em pesquisas foram propostas para avaliar o grau de incapacidade em

esclerose mdltipla (Sharrack, 1999).

A escala expandida do status de incapacidade (EDSS), proposta
inicialmente por Kurtzke, em 1983, surgiu da expansao da escala Disability
Status Scale (DSS), proposta pelo mesmo autor, em 1955, e aplicada no
primeiro estudo clinico multicéntrico, aleatorizado, placebo-controlado em
esclerose multipla com isoniazida. A escala DSS baseia-se na avaliacdo de dez
grupos ou sistemas funcionais ao exame neurolégico: piramidal, cerebelar,
tronco cerebral, bexiga e intestino, visual, cerebral ou mental, e outras funcdes.
Atribui-se pontuagéo a cada uma delas, cuja soma é categorizada em 10 graus
de comprometimento de incapacidade, sendo o valor zero considerado normal

e valor 10, morte por esclerose multipla.

A escala foi revisada em duas oportunidades. A primeira, em
1965, em que foi modificada a graduagdo das altera¢des sensitivas (Kurtzke,
1965) e a segunda, em 1983, quanto foi modificada para originar a EDSS, uma
escala ordinal, ndo linear, com intervalos fixos de 0,5 ponto, também variando
de zero a 10. Para Kurtzke (2000), a distribuicdo bimodal da escala de EDSS
em grandes séries de casos ratifica sua caracteristica continua, ou seja, novos

ganhos em sintomas significam acréscimos na pontuacéo.

Na EDSS (Anexo A), os sistemas funcionais possuem valores que
variam de 0 a 6. A quantificagdo de comprometimento do déficit motor é
controversa entre os autores. Alguns propdem que se deve considerar o grupo
muscular mais atingido, enquanto outros sugerem quantificar os grupos
musculares de fato comprometidos. Essas discordancias, ndo explicitas na
gradacdo da escala, geram interpretacdes na avaliacdo de alguns pacientes,
proporcionando erros inter-examinadores. A mesma observagdo pode ser feita

em relagdo ao exame da sensibilidade, cujas pontuagdes menores dao maior
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peso a sensibilidade profunda, em detrimento da sensibilidade superficial
(Tilbery, 2005).

Os valores finais da escala do EDSS variam de 0 a 10, sendo que
os valores menores que 3,5 dependem principalmente da pontuagdo dos
sistemas funcionais avaliados, enquanto que, pontuacfes maiores que esse

valor relacionam-se principalmente a capacidade de deambulacgéo do paciente.

Segundo dados de Sharrack et al. (1999), a escala de EDSS tem
confiabilidade, validade, mas nédo responsividade; ndo preenchendo critérios

psicométricos.

3.3.2 Neurological Rating Scale (NRS)

Sipe et al. (1984) desenvolveram essa escala de avaliacao clinica,
também denominada Scripps Neurologic Rating Scale, baseada no protocolo-
padrdo do exame neurolégico. A escala privilegia os achados clinicos em
relacé@o as atividades de vida diéria, com o objetivo de valorizar as mudancgas
na fungcdo neurolégica, provocadas pelos surtos e pela progressdo da

esclerose multipla.

A escala é graduada de 0 a 100 pontos, avaliando as categorias:
humor, estado mental, pares cranianos, sistema motor, reflexos miotaticos,
sinal de Babinski, sistema sensitivo, cerebelar, marcha e fungfes esfincterianas
e sexual. E escalonada como: normal, déficit leve, déficit moderado e déficit
intenso. Um somatdrio de 100 pontos representa exame neurolégico normal
(Anexo B).

A responsividade da escala NRS e seu grau de associagdo com a
escala de incapacidade EDSS foram avaliados durante um estudo clinico,
aleatorizado, duplo-cego, testando a eficacia da cladribina para tratamento da
forma secundariamente progressiva da esclerose mdltipla. Koziol et al.
(1996/1999) publicam os resultados em dois artigos. No primeiro, concluem

que a soma dos indices derivados de componentes individuais da NRS parece
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ser mais estavel que os valores individualizados da escala. As mudancas dos
componentes da NRS durante o acompanhamento foi consistente com as
alteragbes dos grupos tratado e controle. No segundo artigo, os autores
demonstram uma diferenca de sensibilidade clinica entre as escalas no
intervalo de tempo da avaliagdo, indicando a NRS variagdes clinicas mais

graduais.

Para determinar os efeitos dos surtos no desenvolvimento de
déficits residuais em esclerose mdltipla, Lublin et al. (2003) estudam 42
pacientes antes, durante e apdés um surto desmielinizante. Os pacientes foram
selecionados de grupos controle de estudos clinicos. Os autores demonstraram
que as exacerbacfes produzem déficits mensuraveis e mantidos, quando

avaliados nas escalas EDSS e NRS.

Dois estudos clinicos utilizaram a NRS para comparar o grau de

incapacidade entre os grupos em estudo.

Num estudo japonés, Saida et al. (2005) utilizam as escalas NRS
e EDSS para demonstrar os efeitos no uso de interferon beta 1-b em 205
portadores de esclerose multipla. Num estudo multicéntrico, aleatorizado, tipo
caso-controle, concluiram que ambas as escalas apresentaram resultados
significantes na comparagao entre 0s grupos caso e controle, quando avaliada

a reducao da incapacidade com o uso de interferon beta 1-b.

Rose et al. (2007), em um estudo clinico controlado, fase Il, em
pacientes portadores de esclerose mlltipla tipo remitente/recorrente, avaliam
os efeitos do Daclizumab, nas imagens por ressonancia magnética e no
acompanhamento clinico, empregando as escalas EDSS e NRS. Os nove
pacientes, que preencheram os critérios de inclusdo, tiveram alteracdes
estatisticamente significantes na NRS.
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3.3.3 Multiple Sclerosis Severity Score (MSSS)

Apesar de a escala EDSS ser a mais aplicada na préatica médica,
e estar comprovadamente relacionada ao grau de incapacidade do paciente,
baseada na avaliagdo nos sistemas funcionais e na capacidade de
deambulagéo, ela ndo determina o grau de progresséo pelo tempo de evolucdo
da doenca. Métodos de medida do tempo de progressdo ndo sdo consenso
entre pesquisadores, apesar de métodos exploratérios terem sido usados. No
entanto, nenhum deles foi suportado por evidéncias empiricas ou andlises
criticas (Hobart et al., 2007).

Roxburgh et al. (2005) desenvolvem um método de mensuragdo
aritmético da incapacidade de um individuo, com a distribuicdo dos valores
equivalentes de acordo com a duracdo da doenca. O valor do EDSS obtido é
comparado com uma tabela de referéncia, identificando fatores que influenciam
a evolucdo da doenca. O valor encontrado € a relagdo entre o grau de
incapacidade do paciente, o tempo de doenga e sua progressdo em

comparacgdo a uma populacéo estipulada (ANEXO C).

Petzold et al. (2006) investigam a relacdo entre a MSSS e
biomarcadores de degeneracdo axonal (neurofilamentos), ativacdo glial
(S100B) e astrogliose (GFAP). A andlise do liquido cefalorraquidiano de 29
pacientes com esclerose mudltipla clinicamente definida demonstrou que o
aumentou de MSSS est4 relacionado com o aumento de biomarcadores da
degeneracdo neuronal, mas ndo de S100B e GFPA. Os resultados parecem
indicar que a MSSS é uma medida da severidade da doencga, sendo vélida

como biomarcador.

Dois grandes estudos epidemioldgicos foram realizados utilizando
a MSSS como medida de severidade da esclerose mudltipla. No primeiro
estudo, a escala MSSS permitiu avaliar a influéncia de fatores familiares na
suscetibilidade para esclerose multipla de 1083 familias com até segundo grau
de parentesco e concluir que os fatores familiares ndo afetam significantemente

a severidade da doenga (Hensiek et al., 2007). No segundo estudo, Marrie et
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al. (2006) usam a MSSS para avaliar a diferenca da incapacidade entre
afroamericanos e caucasianos em 21557 pacientes do registro do Comité de
Pesquisa da America do Norte em Esclerose Multipla (NARCOMS), concluindo

gue os pacientes afroamericanos apresentam déficits mais intensos.

3.3.4 Multiple Sclerosis Funcional Composite (MSFC)

O emprego das escalas disponiveis para avaliagdo de
incapacidade em esclerose mdltipla, até 1994, mostra que elas ndo atendem
aos objetivos psicométricos, por apresentarem baixa sensibilidade e baixa
precisdo para detectar as mudancgas na progressao da doenca. Para solucionar
esse problema, uma forgca tarefa internacional da Sociedade Nacional de
Esclerose Mdltipla Americana (National Multiple Sclerosis Society's Clinical
Outcomes Assessment Task Force - NMSS), juntamente com pesquisadores
de varios centros mundiais, desenvolve recomendagdes para o0
desenvolvimento desses instrumentos (Rudick et al., 1996). Rudinick et al.
(1997). Essas recomendacgfes sugerem que 0 comportamento longitudinal das
medidas em esclerose mdltipla deva ser baseado em dados objetivos, obtidos

em estudos clinicos controlados e de histéria natural da doenca.

A analise do grupo placebo de nove estudos clinicos controlados
e seis estudos de histéria natural, que continham medidas funcionais
quantitativas combinadas (EDSS e NRS), revela que 19 medidas clinicas
seriam promissoras em termos de quantificagdo da doencga. As categorias das
medidas clinicas foram: deambulacdo ou fun¢do dos membros inferiores,
funcdo dos membros superiores, fun¢do visual e funcdo neuropsicologica;
sendo o EDSS usado como medida de validade (concorrente e preditiva). A
funcéo visual foi retirada porque ndo variava em relagdo ao tempo, portanto
ndo era valor de medida. A recomendacdo final foi que a composicdo
quantitativa funcional deveria ser o somatdrio de medidas das funcdes de

deambulag&o, do membro superior e cognigao.
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A Multiple Sclerosis Funcional Composite (MSFC) foi proposta
como escala de avaliagdo clinica apdés determinacdo e validacdo dos
componentes (Cutter et al., 1999). Tem o objetivo de determinar informagdes
relevantes sobre o estado da doenca no paciente e entre pacientes, apesar de

ndo mesurar todos 0s aspectos averiguaveis da doenca.

A MSFC tem carater preditivo da progressdo da esclerose
multipla, requisito fundamental para a composi¢cdo de escalas progndsticas
(Fischer et al., 1999). Além de ser uma escala de natureza continua, mostrava-
se adequada na afericdo de déficits na progressao da doenc¢a, em intervalos de
tempo precisos. Possuia também alta confiabilidade e clara relagdo com a
duracdo da doencga, exibindo validade concorrente e preditiva em relagdo ao
EDSS (Rudick et al., 2002).

Baseado nas analises dos estudos clinicos, a forca tarefa propds
que as trés medidas quantitativas que aferissem fungdo de membros inferiores,
de membros superiores e cognitiva fossem, respectivamente, o Timed 25-foot
walk (TFW), 9-hole-peg test (9-HPT) e Paced auditory serial addiction (PASAT).
Cada um desses valores deveria ser testado separadamente e, posteriormente,

combinado em um valor Unico, dando a dimenséo da escala.

O TFW consiste na livre deambulagdo numa distancia definida de
25 pés (7,62 metros), o mais rapido possivel, com seguranga, durante um
intervalo de tempo cronometrado. O 9-HPT consiste de um conjunto de nove
pinos cilindricos, um suporte com nove encaixes para 0S pinos e uma caixa
aberta. Cronometra-se o tempo que o paciente leva para retirar 0s pinos
encaixados no suporte fixo, coloca-los aleatoriamente na caixa aberta, e
recolocé-los nos orificios do suporte. O teste é realizado pelo paciente, em
duplicidade, com cada uma das maos, cronometrando-se o tempo a cada
tentativa. O PASAT (Fischer et al., 1999) afere especificamente velocidade de
processamento da informacdo auditiva e capacidade de calculo. Digitos
simples sdo apresentados, numa velocidade de um a cada trés segundos, por
meio de um compact disc (CD) padronizado que controla a velocidade de

apresentacdo do estimulo, devendo o paciente somar cada novo digito ao
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nimero imediatamente anterior a ele. O resultado € o nUmero de somas

corretas, de um total de 60.

A escala fornece apenas uma medida relativa do déficit
neuroldgico, ja que é composta por testes com unidades de medida diferentes
(segundos e numeros), combinadas em um valor Unico. Esse valor indica
quanto o resultado esta proximo da média de uma populacdo de referéncia.
Essa caracteristica especifica da MSFC (definida como uma escala de dano
relativo a uma populacao referida) foi estudada usando diferentes populacdes
de referéncia para se analisar o impacto nas variagbes da populagcdo de
referéncia no valor final da escala.

Um total de 343 pacientes (115 controles) foi alocado no estudo
comparando trés populacSes de referéncia diferentes, duas de estudos prévios
de esclerose multipla e uma com individuos saudaveis. Uitdehaag et al. (2002)
mostram que a selegcdo de diferentes populagbes de referéncia ndo afeta a
significancia estatistica em estudos clinicos. Mas, pode afetar a
comparabilidade dos resultados nos diferentes estudos, complicando a

interpretagéo clinica de qualquer mudanca observada.

Fox et al. (2007), avaliando 60 pacientes com esclerose mdltipla
num centro de referéncia nos Estados Unidos, conclui que a mudanca na
populagéo de referéncia tem impacto significativo no valor final da MSFC, em
um acompanhamento longitudinal por dois anos. Os autores sugerem que, em
avalia¢des longitudinais, uma mesma populacdo seja utilizada como referéncia

nos estudos.

Miller et al. (2000) publicam o primeiro trabalho correlacionando a
escala do MSFC, a escala EDSS e a medidas de avaliagdo da qualidade de
vida, num estudo transversal em 300 pacientes com esclerose multipla nos
diversos estagios da doenga. Os autores concluem que ha uma forte
correlagédo entre essas medidas, ratificando as recomendagdes da forca tarefa
da NMSS.

Kaufman et al. (2000) observam separadamente o Timed 25-Foot
Walk, um dos itens da MSFC, em 133 pacientes com esclerose multipla na

Carolina do Norte (USA), e demonstraram que déficits mininos neurolégicos
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nesses pacientes reduziram o tempo de caminhada entre 3 a 5 segundos. Em
individuos clinicamente estaveis, a variagcdo no tempo do TFW foi 20% apos 12
meses. Esses resultados sugerem que alteracdes acima desse limite séo

indicativas de déficit na marcha.

Num estudo prospectivo, com duracdo de um ano, em centro
médico universitario holandés, Hoogervorst et al. (2002) demonstram a
validade concorrente entre as escalas EDSS e MSFC. Os resultados indicam
que a MSFC reflete dimensdes diferentes das fungdes neuroldgicas, que é uma

caracteristica favoravel quando comparado com o EDSS.

Os mesmos autores comparam a MSFC com a escala Guy’s
Neurological Disability Scale (GNDS), questionario aplicado ao paciente e
direcionado a percepcao dos déficits neurolégicos provocados pela esclerose
multipla. O seguimento de 188 pacientes, por dois anos, demonstra que uma
variagdo menor que 20% no MSFC nédo foi percebida ou relatada pelos
pacientes, portanto ndo alterava o valor da escala GNDS (Hoogervorst et al.,
2004a). Esses resultados foram diferentes do estudo transversal que

demonstra correlacdo entre as duas escalas (Hoogervorst et al., 2001a).

Kragt et al. (2006) também demonstram que alteracdes nos
componentes da MSFC, principalmente TFW e 9-HPT, nos pacientes com
aumento maior que 20%, num acompanhamento por dois anos de estudo,
apresentam piora nas func¢des de atividade diaria, quantificadas pelo aumento
na escala de GNDS. Num intervalo de 350 dias, dos 527 pacientes
investigados, 7% tiveram piora no TFW e 29%, no 9-HPT. Todavia, quando as
mesmas alteracdes maiores que 20% no TFW e 9-HPT foram comparadas ao
Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29), em 150 pacientes irlandeses, a
relacdo de percepgdo da doencga pelos portadores de esclerose multipla ndo foi

ratificada.

Na analise do PASAT, comparando 45 pacientes com esclerose
multipla e 48 individuos saudéaveis, na Finlandia, em 2006, Rosti et al. avaliam
diferenca nas caracteristicas de resposta e sua influéncia na sensibilidade e

especificidade entre os grupos. A relagdo entre duas respostas consecutivas
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corretas nos pacientes com esclerose mdltipla foi menor que no grupo controle,

corroborando a observagao de deterioragéo cognitiva.

Diferentes subgrupos fenotipicos da esclerose mudltipla foram
investigados quanto a validade para escala MSFC por Kalkers et al. (2000), em
240 pacientes com as formas remitente-recorrente, primaria e secundariamente
progressiva da doencga, confirmando sua relacdo com o EDSS. Os mesmos
pesquisadores, em 2001, numa amostra de 134 pacientes, estudaram a
validade concorrente usando como marcador biolégico a imagem de
ressonancia magnética. Foi demonstrada a correlacdo entre o tamanho da
lesdo no exame de imagem por ressonancia magnética e o desempenho no
teste PASAT, principalmente na fungdo cognitiva e dos membros superiores,

porém nédo na escala do EDSS.

Em 2001, Cohen et al. avaliam o efeito pratico, a confiabilidade e
a variabilidade da MSFC na fase Ill do estudo clinico aleatorizado IMPACT
(International Multiple Sclerosis Secundary Progressive Avonex Controlled
Trial), envolvendo 436 pacientes portadores da forma secundariamente
progressiva da esclerose mdltipla. Identificam correlacdo fraca entre os trés
componentes da escala, devendo ser interpretada como demonstracdo da
independéncia entre os itens e sua especificidade como medida de um
componente especifico da doencga. Houve forte correlagdo com o EDSS, mais

forte com o TFW, havendo excelente confiabilidade da escala MSFC.

3.3.5 The Guy's Neurological Disability Scale (GNDS)

A Guy's Neurological Disability Scale, desenvolvida por Sharrack
et al. (1999), é baseada no conceito multidimensional de incapacidade em
esclerose mlltipla e pode ser considerada em varias categorias
separadamente. As variaveis para representar as categorias da escala foram
selecionadas a partir da relevancia dos achados de incapacidade em pacientes

com esclerose multipla (Rodriguez et al., 1994).
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Doze dominios funcionais encontrados em pacientes com
esclerose mdltipla, que refletiam funcdes de competéncia mutuamente
exclusivas captando todos os aspectos da incapacidade, foram identificados.
Incluiam: cognicdo, humor, funcéo visual, fala, degluticdo, incapacidade no
membro superior, incapacidade no membro inferior, funcao de esfincter vesical,
funcdo intestinal, funcdo sexual, fadiga e outras. Esta Ultima derivada de
funcdes outras, em sistemas menos definidos, como dor, espasmos, vertigem,

etc.

O nivel de incapacidade dos 12 dominios pode ser graduado de
acordo com a severidade e o impacto para o paciente. Cada um dos dominios
€ julgado pelo paciente, que relata a necessidade de ajuda para realizar cada
um deles, criando 12 subescalas separadas de incapacidade para cada fungéo.
Cada dominio é graduado de zero a cinco; sendo zero normal; um, presenca
de sintomas sem incapacidade; dois, incapacidade leve; trés, incapacidade
moderada; quatro, incapacidade intensa; e cinco, total perda da funcdo (Anexo
E).

O valor total que descreve a incapacidade global do paciente,
aferido por esta escala, pode ser obtido pela soma de todos os dominios,
resultando na pontuagdo final que varia de zero (sem incapacidade) a 60

(incapacidade méxima possivel) pontos.

Na auséncia de uma medida padrdao para afericdo da
incapacidade, a validade da escala GNDS foi estabelecida através da
correlagdo com escalas existentes (validade convergente). O valor final da
GNDS correlaciona-se moderadamente com a escala EDSS e NRS (Sharrack
et al., 1999).

Hoogervorst et al. (2001b) determinam a sensibilidade relativa da
escala GNDS, comparada a EDSS e a MSFC, em 60 pacientes portadores de
esclerose multipla, submetidos a tratamento com metipredinisolona
intravenosa, em centro de referéncia na Holanda. Os pacientes foram avaliados
no primeiro dia com a MSFC, e no segundo com todas as escalas. O
seguimento foi realizado apés seis a oito semanas. Houve alta sensibilidade da

GNDS para alteracbes agudas e subagudas nos pacientes. Os mesmos
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autores, comparando prospectivamente as caracteristicas observadas no
exame neuroldgico as relatadas pelo paciente, medidas pelo EDSS e GNDS,
respectivamente, concluiram que a percep¢éo de 250 pacientes relacionada a
incapacidade varia quantitativa e qualitativamente, apés um ano. As alteracbes
percebidas pelos pacientes, em alguns casos, ndo tinham relagdo com o
sistema funcional envolvido no exame neuroldgico. Este fato justifica a
necessidade de avaliar as mudancas referidas pelos pacientes, ndo apenas as
quantificadas no exame fisico ou de incapacidade baseadas no examinador

(Hoogervorst et al., 2003).

Nicholl et al. (2001), investigando alteragbes emocionais em
pacientes com esclerose multipla, constatam que os dominios funcionais humor
e mental da GNDS sao sensiveis e recomendados. As escalas de depressao
ou humor, como Hospital Anxiety and Depression Scale (HAD) ou Beck Anxiety
and Depression Scales (BAI, BDI), foram comparadas aos dominios funcionais

humor e mental da GNDS para avaliar alteragdes emocionais.

Além da confiabilidade previamente demonstrada por Sharrack et
al. (1999), a confiabilidade e validade da GNDS também foram testadas na
forma de questionario postal a 22 pacientes portadores de esclerose mdltipla.
Os dados sugerem que a utilizagcdo da escala pode ser expandida para
aplicacbes fora dos hospitais, voltada para pacientes acamados e com

dificuldade de deslocamento (Rossier, Wade, 2002).

3.3.6 Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29)

O desenvolvimento de escalas prognésticas em esclerose
multipla, com caracteristicas psicométricas e propriedades especificas na
deteccao de déficits neurolégicos, é fundamental na avaliagdo dos resultados
de estudos terapéuticos. Com esse objetivo, foi desenvolvida a Multiple
Esclerosis Impact Scale (MSIS-29), uma escala prognéstica baseada na
perspectiva do paciente, elaborada como medida de impacto da esclerose

multipla em estudos clinicos e epidemioldgicos (Hobart et al., 2000).
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A escala é composta por 29 itens, sendo 20 itens de avaliagdo de
aspectos fisicos do comprometimento da esclerose mudltipla e nove itens do
impacto psicolégico da doencga, respondidos pelo paciente numa gradacao de
cinco niveis. E considerada uma medida psicométrica, pois preenche cinco
propriedades: qualidade dos dados, escalonamento, aceitabilidade,
confiabilidade e validade. A geracdo dos itens da escala foi desenvolvida em
trés etapas, desde a geracdo de 129 perguntas iniciais, até a redugdo por
técnicas-padrdo apds ser administrada aleatoriamente a 1530 pacientes de
esclerose multipla. Examinando as validades interna, a de convergéncia e a
discriminante, demonstrou-se que a MSIS-29 é uma medida de impacto fisico e

psicoldgico na esclerose multipla (Riazi et al., 2002).

Segundo Hobart et al. (2004), valores entre zero e 19 sdo
interpretados como auséncia de alteracdes, entre 20-39, como alteracdes
leves, 40-59, alterac6es moderadas, 60-79, como altera¢des graves e 80-100,

como alteracgdes intensas.

Riazi et al. (2003) comparam propriedades psicométricas de
dimensdes fisicas e psicoloégicas em trés medidas de qualidade de vida
utilizadas nos estudos clinicos em esclerose mdltipla (MSIS-29, FAM e SF-36).
Foram avaliados 121 pacientes, comprovando que a MSIS-29 foi a escala com
as melhores propriedades métricas na combinacdo fisica e psicolégica,

satisfazendo todos os critérios de confiabilidade da consisténcia interna.

Com o objetivo de avaliar as propriedades psicométricas da
MSIS-29 em 172 pacientes com esclerose mdltipla, na comunidade, e 102
pacientes hospitalizados, na Irlanda, McGuigan et al. (2006) concluem que a
escala MSIS-29 é uma medida de progndstica valida nos estudos de
intervengdo, porque o questiondrio fisico da MSIS-29 correlaciona-se com
EDSS e MSFC.

Hobart et al. (2005) comparam a responsividade da MSIS-29 com
outras trés escalas de resposta pessoal (FAM, SF-36 e GHQ-12) em 245
pacientes com esclerose mdltipla, no Reino Unido, e comprovam que a MSIS-
29 é a escala com melhor responsividade, no aspecto fisico, e a segunda, no

psicolégico.
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A avaliacdo de aspectos fisicos da MSIS-29 foi comparada com
dados do EDSS de 214 pacientes com esclerose mudltipla, na Irlanda,
Costelloe, Hutchinson, (2007a) mostram que uma mudanca de oito pontos na

escala é clinicamente significativa.

Costelloe et al. (2008) examinam a relacdo longitudinal entre a
MSIS-29 e a MSFC em 204 pacientes num periodo de trés anos. Os aspectos
fisicos da MSIS-29 se relacionaram moderadamente com MSFC,
principalmente os componentes TFW e 9-HPT. Houve uma fraca relacdo entre
0 componente psicolégico da MSIS-29 e o PASAT. No grupo de pacientes com
valores estaveis de MSFC, a média do MSIS-29 aumentou minimamente com o

tempo.

3.3.7 Modified Fatigue Impact Scale (MFIS- 21)

Descrita por Fisk et al. (1994), essa escala é composta por 21
questdes distribuidas em trés dominios: fisico (nove itens, variando entre zero
e 40 pontos), cognitivo (10 itens, variando entre zero e 36 pontos) e
psicossocial (dois itens, variando entre zero e oito pontos) (Anexo G). As
respostas variam de zero a quatro para cada item e sdo expressas em escala
de Likert. Valores maiores refletem maior impacto da fadiga. O valor total da
MFIS-21 varia de zero a 84 pontos, e € dado pela soma dos trés dominios.
Valores menores que 38 correspondem a auséncia de fadiga, e maiores que

esse valor, sdo proporcionais ao grau de fadiga do individuo.
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4 PACIENTES E METODOS

Um estudo transversal, tipo série de casos, descritivo, de
abordagem qualitativa e quantitativa, com comparacao de grupos, foi realizado
no Servigo de Neurologia do Hospital da Restauracdo, no Centro de Referéncia
Estadual para Atencdo a Pacientes Portadores de Doencas Desmielinizantes
(CRAPPDD/HR), em Recife-PE, no periodo de novembro/2007 a julho/2008.

De uma populacao de 328 pacientes com diagnostico firmado de
esclerose milltipla, inscritos e em seguimento clinico neurolégico no
CRAPPDD/HR, constitui-se uma amostra de 52 pacientes, por amostragem
aleatéria intencional, com tamanho delimitado por critério temporal,

representando 15,85% do total cadastrado.

A escolha do tipo de amostragem teve duas razGes. Uma razao
foi a freqiiéncia desses pacientes no Unico centro de referéncia para
diagnoéstico e tratamento de esclerose mudltipla do Estado, viabilizando a
obtengdo de uma amostra maior com diagnéstico confirmado da doenga, ja que
este € um diagndstico de exclusdo. A segunda razdo foi a necessidade de
respeitar as limitacdes de deslocamento dos pacientes do CRAPPDD/HR,
derivadas da prépria doenca e de seu baixo nivel socioecondmico, exigindo
adequar o tamanho amostral ao tempo no qual a coleta deveria ser realizada

para cumprir o prazo de sua concluséo.

A aleatorizagdo dos pacientes foi feita com o uso de tabua de
nameros aleatérios, com base na lista nominal do sistema de registro de
pacientes do CRAPPDD/HR. Os enfermos sorteados eram convidados a
participar do estudo, através de contato telefénico realizado pelo préprio
pesquisador ou pela secretaria do servigo, ou durante a visita médica de rotina,

apos esclarecimento dos objetivos e das finalidades.
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Os critérios de inclusao foram: ser portador de esclerose multipla,
com diagnostico firmado no CRAPPDD/HR, segundo preconiza a Multiple
Sclerosis Society, e concordar em participar da pesquisa, por meio da
assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (Apéndice 1). Foram
excluidos dois pacientes devido a positividade da pesquisa de imunoglobulina
G para neuromielite Optica, cujo resultado foi emitido apds a inclusdo desses

pacientes na pesquisa.

As variaveis de estudo foram divididas em trés grupos: a) de
caracterizagdo amostral; b) de caracterizagdo da doenca e c) de avaliagdo de

incapacidade promovida pela esclerose multipla.

As variaveis de caracterizacdo amostral incluiram: idade expressa
em anos, cor da pele auto-referida, categorizada em branca, parda e negra;
estado civil, categorizado em solteiro, casado, vilvo, divorciado e marital;

escolaridade, categorizada segundo os niveis do ensino formal.

As varidveis de caracterizagdo da doenca incluiram:

Tempo de doenga - intervalo de tempo, expresso em anos, decorrido entre
o inicio dos sintomas referidos pelo paciente e a coleta de dados da
pesquisa,

e Tempo de diagndstico — intervalo de tempo, expresso em anos, decorrido
entre o inicio dos sintomas referidos pelo paciente e o diagndstico
definitivo de esclerose multipla;

e Sistemas envolvidos ao diagnoéstico — sistemas funcionais neuroldgicos
acometidos a época do diagnéstico, categorizados em: motor, sensitivo,
esfincteriano e mental (Kurtzke, 1983);

¢ Diagndstico sindrémico inicial — primeiro diagnéstico clinico neurolégico
firmado no CRAPPDD/HR, categorizado em: Sindrome clinica isolada
convertida a esclerose multipla (conforme sintomas de tronco cerebral,
mielite ou neurite 6ptica) e auséncia de Sindrome clinica isolada (Miller,
2005);

e Forma clinica — categorizada, de acordo com a evolugdo, como:

primariamente progressiva ou progressiva com surtos, remitente-

recorrente e secundariamente progressiva,;
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e NuUmero de surtos — nuimero de vezes em que O paciente apresentou
novos sintomas ou sinais objetivos, com duragdo maior que 24 horas,
avaliados por neurologista do CRAPPDD/HR (Polman et al., 2005). Foram
subdivididos em: anteriores ao diagndstico e total,

e indice de recidiva — razdo entre 0 nimero de surtos e um intervalo de
tempo conhecido. O indice de recidivas total foi calculado empregando o
tempo de doenga em anos, como denominador, enquanto que o indice de
recidivas antes do diagnéstico foi calculado com o tempo de diagndstico

como denominador.

As variaveis de avaliagdo da incapacidade devido a esclerose
multipla foram subdivididas em relativas ao exame fisico, relacionadas a

percepcao do paciente e a capacidade funcional.

4.1 Variaveis relacionadas ao exame fisico e instrumentos de

coleta

4.1.1 Expanded Disability Status Scale (EDSS)

Durante o exame clinico neurolégico, foram avaliados nove
sistemas funcionais (piramidal, cerebelar, tronco cerebral, sensitivo, vesical,
intestinal, visual, mental e ‘outros’), considerando também as queixas dos
pacientes. As avaliacdes foram convertidas em pontos segundo a interpretacédo
dos sistemas funcionais (Anexo A), do que resultou uma pontuacgdo final, a que
se denomina EDSS, que variou de zero a 10,0. A incapacidade foi categorizada
em: leve, para valores menores ou iguais a 3,5; moderada, para valores entre

4,0 e 6,5 e intensa quando igual ou maior que 7,0.
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4.1.2 Neurologic Rating Scale ou Scripps Scale (NRS)

Ao longo do exame clinico neurolégico, procedeu-se a avaliagéo
quantitativa dos sistemas neurolégicos por meio da atribuicdo de pontuagéo a
cada item, inversamente proporcional a incapacidade diagnosticada,
obedecendo a padréo da escala. A soma total dos itens avaliados em cada um
dos sistemas foi denominada NRS, que variou de zero a 100 (Anexo B). A
interpretacdo do NRS foi feita categorizando o resultado segundo os quartis da

distribuicdo da pontuacado dos pacientes.

4.1.3 Multiple Sclerosis Severity Score (MSSS)

Por meio do uso de uma tabela de referéncia cruzada,
considerando o EDSS avaliado ao exame clinico neurolégico e o tempo de
doenca do paciente, obteve-se uma pontuagdo que variou de zero a 10,00,
denominada MSSS (Anexo C). Para interpretacdo, adotaram-se as categorias:

leve e intensa.

4.2 Variaveis relacionadas a percepc¢éo do paciente e
instrumentos de coleta

4.2.1 The Guy's Neurological Disability Scale (GNDS)

E expressa pela soma dos valores de 12 categorias (cognicéo,
humor, funcdo visual, fala, degluticdo, incapacidade no membro superior,
incapacidade no membro inferior, funcao de esfincter vesical, funcao intestinal,

fungéo sexual, fadiga, outras) como medida multidimensional da incapacidade
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(Anexo E). Cada categoria foi graduada de zero a cinco, sendo categorizada
como: normal (0), presenca de sintomas sem incapacidade (1), incapacidade
leve (2), incapacidade moderada (3), incapacidade intensa (4) ou total perda da
funcéo (5). O valor final foi o somatério dos valores de todas as categorias,

variando entre zero e 60.

4.2.2 The Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29)

Consiste em uma escala psicométrica, respondida pelo préprio
paciente, composta por 29 itens, sendo 20 itens para avaliar altera¢fes fisicas
subjetivas e 9 itens para avaliar aspectos psicoldgicos, do impacto da doenca e
da qualidade de vida (Anexo F). Cada item foi graduado de um a cinco de
acordo com a severidade do acometimento questionado e a categorizacdo da
pontuacao total foi: zero a 19 interpretada como auséncia de alteracdes, 20 a
39, como alteracgdes leves, 40 a 59, como alteragbes moderadas, 60 a 79,

como alteragfes graves e 80 a 100, como alteracdes intensas.

4.2.3 Modified Fatigue Impact Scale (MFIS- 21)

E composta por 21 questdes distribuidas em trés dominios: fisico
(nove itens, variando entre zero e 40 pontos), cognitivo (10 itens, variando
entre zero e 36 pontos) e psicossocial (dois itens, variando entre zero e oito
pontos) (Anexo G). A resposta de cada item varia de zero a quatro pontos,
expressa em escala de Likert, sem pontuacao reversa O valor total da MFIS-21
varia de zero a 84 pontos e é dado pela soma dos trés dominios. Valores
menores que 38 correspondem a auséncia de fadiga, e maiores que esse valor

séo proporcionais ao grau de fadiga do individuo.
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O impacto da fadiga sobre os componentes fisico, cognitivo,
psicossocial e total foi categorizado em: nenhum impacto (MFIS < 38), baixo
(39 - 58) ou alto impacto (MFIS = 59) por fadiga.

4.3 Variaveis relacionadas a capacidade funcional pelo
Multiple Sclerosis Functional Composite (MSFC)

A avaliacdo da capacidade funcional pela escala MSFC esta
composta por trés escalas distintas: Timed 25-foot-walk, para avaliacdo da
capacidade de deambulacdo, 9-hole-peg, para determinagdo da capacidade
funcional de membros superiores, e PASAT, para determinacdo da capacidade
cognitiva. A partir dos resultados das trés escalas, foi determinado o valor do
MSFC.

4.3.1 Timed 25-foot walk (TFW)

Solicitou-se que o paciente deambulasse livremente por uma
distancia definida de 25 pés (7,62 m), o mais rapido possivel, com seguranca.
O pesquisador procedeu a afericdo do intervalo de tempo de que o paciente
necessitou para cumprir essa distancia. Logo em seguida, foi solicitado que o
paciente percorresse a mesma distancia, obedecendo as mesmas orientagdes.
Ao final do teste, o pesquisador registrou no formulario de coleta de dados os
dois intervalos de tempo, expressos em segundos. Para os pacientes que nao
puderam deambular, considerou-se o tempo, em cada umas tentativas, igual a
180 s (Kalkers et al., 2000).
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4.3.2 9-hole-peg test (9-HPT)

Com o paciente sentado e relaxado, solicitou-se que, o mais
rapido possivel, ele retirasse nove pinos cilindricos encaixados em um suporte
fixo e os colocasse, aleatoriamente, na caixa sem tampa, que se situava
acoplada ao suporte em que estavam encaixados 0s pinos e, imediatamente
em seguida, recolocasse os pinos nos orificios do suporte. Em seguida, o
pesquisador solicitou que o paciente repetisse 0 mesmo procedimento com a
méao contralateral. Em ambos os procedimentos, o intervalo de tempo foi
cronometrado e registrado pelo pesquisador, no formulario de coleta de dados.
Para os pacientes que, em qualquer das tentativas, ndo conseguiram completar

o teste, considerou-se o tempo igual a 300 s (Kalkers et al., 2000).

4.3.3 Paced Auditory Serial Addiction (PASAT)

Com o paciente sentado e relaxado, o pesquisador deu-lhe as
explicacdes sobre o teste. Em seguida, acionou um aparelho de som para a
reproducdo de um compact disc (CD) padronizado, que apresentou o nome de
um digito a cada trés segundos, devendo o paciente somar cada novo digito ao
namero imediatamente anterior a ele e enunciar verbalmente o resultado, que
foi anotado pelo pesquisador. O resultado do teste consistiu no ndmero de

somas corretas, de um total de 60 (Anexo D).

Nas quatro escalas, o resultado correspondeu a categorizagdo em
igual, melhor ou pior que a populacédo controle, quando o z igualou-se a 0,00;

assumiu valores negativos ou positivos, respectivamente
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4.4 Coletados dados

A coleta de dados consistiu de uma consulta médica neuroldgica,
realizada pelo pesquisador, no ambulatério do CRAPPDD/HR, em dia e hora
previamente agendados com o paciente. Durante a anamnese, foram colhidas
as caracteristicas epidemioldgicas relativas a: idade, cor da pele auto-referida,
estado civil e escolaridade, assim como as informagfGes sobre a doenca,
consistindo em: ano de inicio dos sintomas, do diagnostico e do inicio do
tratamento com imunomoduladores; nimero de surtos total e antecedendo ao

diagnéstico de esclerose multipla.

Seguiu-se exame clinico e neuroldgico completo, obedecendo a
propedéutica geral e especifica para esclerose multipla (avaliagdo dos nervos
cranianos, troficidade, forca e tdnus muscular, reflexos miotaticos e
exteroceptivos, motricidade automética e involuntéria, provas cerebelares e de
coordenacdao, sensibilidade superficial e profunda, funcdes praxicas, gnosicas e

da linguagem, teste 9-hole peg, 25-foot walk e PASAT).

Ao final da consulta, solicitou-se ao paciente responder aos
questionarios MSIS-29, MFIS-21 e GNDS, nessa ordem. Ao final da consulta, o
pesquisador indagou o paciente quanto aos dados relativos ao inicio dos

sintomas, para confirmar os registros contidos no prontuario.

Todos os resultados dos testes passaram a integrar o prontuario

do paciente.

4.5 Processamento e analise dos dados

Os dados colhidos pelo pesquisador foram organizados em um
banco, com o programa EPI-INFO, versdo 6.04d, do Center of Disease and

Prevention, da Organizacdo Mundial de Saude, utilizando-se a rotina EPED,
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para construcdo do banco de dados, e CHECK FILE, para reduzir a

possibilidade de erro de digitagéo.

O tratamento estatistico dos dados, com o programa Statistical
Package for Social Science (SPSS) versdo 13.0, foi realizado em duas etapas:
na primeira foram efetuadas as conversdes das pontuagfes das escalas, em
obediéncia a metodologia especifica de cada uma e todas foram sumarizadas
por meio dos parametros estatisticos de média, desvio da média, intervalo de
variacdo da amostra total, segundo graus de incapacidade e formas clinicas; na
segunda etapa, procederam-se aos calculos para andlise estatistica dos
resultados.

Para 0 EDSS e 0 MSSS, foi feita a converséo da pontuacao para
categoria ordinal.

A avaliacdo do GNDS foi feita para cada um de seus

componentes, conforme constante do Quadro 2.

Componentes Questdes Gradacgéo
Membros superiores 11 0-5
Membros inferiores 4 0-5
Fadiga 5 0-5
Funcéo sexual 6 0-X
Outras incapacidades 6 0-5
Cognicdo 3 0-5
Humor 5 0-X
Visual 5 0-5
Incapacidade vesical 6 0-5
Incapacidade intestinal 9 0-5
Fala 3 0-5
Degluticdo 5 0-5

Quadro 2 — Caracterizagéo dos fatores e componentes para anélise do GNDS
FONTE: Adaptado de Sharrack, Hughes (1999)

Cada um dos componentes foi categorizado conforme o padréo

de interpretacdo da prépria escala (Anexo E).

A pontuacdo geral do MSIS-29 obedeceu a férmula 1,

procedendo-se a categorizagcdo da soma geral de pontos:
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Pontuacdo Geral MSIS =pontuacdo de valores fisicos + pontuagdo de valores psicolégic os
onde

Para valores fisicos
100 x (valor observado - 20)

ontuacdo =
P e 100-20

Para valores psicologios
100 x (valor observado- 9)
45 -9

pontuacdo=

Para avaliacdo do MFIS-21, foram calculados os parametros de
média, desvio da média, e amplitude total, dos componentes fisico, cognitivo,
psicossocial e total, conforme Quadro 3, no qual se observam as questdes que

integram cada componente.

Componentes Nidmero das Questbes Total de pontos
Fisico 4+6+7+10+13+14+17+20+21 0-36
Cognitivo 1+2+3+5+11+12+15+16+18+19 0-40
Psicossocial 8+9 0-8
Pontuacéo total la?2l 0-84
Quadro 3 — Caracterizacdo dos componentes do MFIS-21, segundo questdes e total de
pontos

FONTE: National Multiple Sclerosis Society (2006)

Calculadas as pontuagbes dos componentes, procedeu-se a

categorizacdo da pontuacao total quanto ao impacto da fadiga.

O valor final da MSFC consistiu na conversao da média dos trés
itens em escore z, adotando como padrdo os valores médios e de desvio
padrdo de uma populacdo de referéncia, para cada dominio (Fischer et al.,

2001). O calculo esta representado na formula 2:
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(=gt
LPT. —0,0439 225;:\/\/1'
n°de tentativas | & 95353
. 2 _ PASAT - 45,0311
PontuacdoMSFC = 0,0101 ; 11,4058 12,0771

Para comparagdo de grupos de escalas e os graus de
incapacidade, foram empregados os testes t de Student ou Mann-Whitney,
conforme os resultados do teste de varidncia de Levene mostrassem
distribuicdo normal ou ndo. Empregou-se também o teste de diferengca de
médias. Todos os testes foram realizados em nivel de significancia de 0,05,

unicaudal a direita, para rejeicao da hip6tese nula de igualdade de grupos.

Para analise de correlagdo entre as avaliagcBes de exame fisico,
percepcdo do paciente e capacidade funcional, adotou-se o coeficiente de
correlagdo de Spearmann (r), considerando r < 0,40 uma correlagdo fraca ou
marginal, 0,40 < r £ 0,60, correlagdo moderada, 0,60 < r < 0,80 boa e r > 0,80
correlacdo excelente. Para as correlagdes mdltiplas, admitiu-se nivel de
significancia igual ou menor que 0,01 como significante e valores entre 0,01 e

0,05 como relagéo causal (Kragt et al., 2006).

A andlise de diferencas nas avaliagbes pelo exame fisico,
percepcdo do paciente e capacidade funcional, e as formas clinicas da
esclerose multipla, adotou-se analise de variancia (ANOVA) e teste de

Bonferroni post hoc, em nivel de significancia de 0,01.
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4.6 Aspectos éticos

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
envolvendo seres humanos do Hospital da Restauracdo, sendo registrado
(Anexo H).

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 1) foi
assinado por todos os pacientes que concordaram participar da pesquisa,
obedecendo as implicagbes éticas das pesquisas envolvendo seres humanos,

de acordo com a Declaracdo de Helsinque VI (2000).

Os dados foram armazenados e serdo mantidos sob guarda do
pesquisador por um periodo de cinco anos, sendo utilizados exclusivamente
para a publicagdo de trabalhos cientificos, mantendo-se o sigilo do nome ou de
qualquer outra fonte de informag&@o que possa vir a permitir a identificagdo de

qualquer dos pacientes integrantes da pesquisa.

Nao ha conflitos de interesse no atual estudo.
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5 RESULTADOS

5.1 Caracterizagdo dos pacientes

Dentre os 52 portadores de esclerose mdltipla, a média etaria
igualou-se a 42,37+1,86 anos, variando de 13 a 71 anos. Os pacientes na faixa

etaria de 20 a 59 anos corresponderam a 71,1% da amostra (Tabela 1).

Em relacdo a distribuicdo de género, houve predominio do
feminino (42 casos), representando 80,8% dos pacientes e correspondendo a

uma razéo feminino:masculino igual a 4,2:1 (Tabela 1).

Em relacdo as demais caracteristicas soOcio-demograficas,
identificou-se terem sido mais frequentes: cor da pele auto-referida parda (26;
50,0%) ou branca (24; 46,2%), estado civil casado (30 casos; 57,7%) e

escolaridade de 2° grau completo ou mais avancado (Tabela 1).
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Tabela 1 - Distribuicdo das caracteristicas socio-demogréficas de 52 pacientes com
esclerose multipla — CRAPPDD/HR — Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Variaveis s6cio-demogréficas Frequéncia Percentual
Faixa etaria
10-19 1 1,9
20-29 9 17,3
30-39 13 25,0
40 - 49 10 19,3
50 - 59 14 26,9
60 - 79 5 9,6
Sexo
feminino 42 80,8
masculino 10 19,2
Cor da pele auto-referida
branca 24 46,2
negra 2 3,8
parda 26 50,0
Estado civil
solteiro 17 32,7
casado 30 57,7
viavo 1 1,9
divorciado 3 5,8
marital 1 1,9
Escolaridade
1° incompleto 7 13,5
2° incompleto 2 3,8
2° completo 23 44,2
3° incompleto 3 5,8
3° completo 17 32,7

5.2 Variaveis relativas a esclerose multipla

Na Tabela 2, estdo expressas as variaveis relativas a esclerose
multipla. Considerando a idade de inicio dos sintomas, pode-se identificar
predominio da classe de inicio adulto, ou seja, apés os 20 anos de idade (47

casos; 90,4%) e 2 casos (3,8%) de inicio infantil.

Ao diagnéstico sindréomico, 40 pacientes (70%) abriram os

primeiros sintomas sem sindrome clinica isolada, enquanto que, dentre os 12
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pacientes, com essa sindrome, houve predominio dos sintomas de neurite
Optica (9 casos; 17,3%) (Tabela 2).

A forma clinica mais freqiiente foi a remitente-recorrente (42
casos; 80,7%) e os primeiros sintomas predominantes foram motores, para 38
pacientes (73,1%) ou sensitivos, como ocorreu em 24 pacientes (46,2%)
(Tabela 2).

Tabela 2 — Distribuicdo das variaveis relativas a esclerose multipla em 52 pacientes —
CRAPPDD/HR — Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Variaveis relativas a Esclerose Mltipla Frequéncia Percentual

Classe de inicio

Infantil precoce 1 1,9
Infantil tardia 1 1,9
Juvenil 3 5,8
Adulto 47 90,4
Diagnéstico sindrémico inicial
Sindrome clinica isolada convertida a esclerose multipl 12 23,0
com sintomas de tronco cerebral 2 3,8
com sintomas de mielite 1 1,9
com sintomas de neurite dptica 9 17,3
Sem sindrome clinica isolada 40 77,0
Forma clinica
Remitente-recorrente 42 80,7
Progressiva primaria ou em surtos 6 11,6
Secundariamente progressiva 4 7,7
Sistemas envolvidos ao diagndstico”
Motor 38 73,1
Sensitivo 24 46,2
Esfincteriano 8 15,4
Mental 4 7,7

NOTA: - Percentuais calculados com base em 52 pacientes, porque cada um podia ter mais de um
sistema envolvido ao diagndéstico

As formas clinicas diferiram quanto ao tempo de doenca com
probabilidade igual a nivel de significAncia adotado para o teste de diferenca de
médias. A forma primaria progressiva se caracterizou por apresentar 0 maior
tempo de doencga e de diagndstico, seguida pelas demais, na seguinte ordem:
secundaria progressiva e remitente-recorrente. Os pacientes com a forma
remitente-recorrente apresentaram o maior indice de recidivas desde os

primeiros sintomas (Tabela 3).
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Tabela 3 — Pardmetros estatisticos relacionados a tempo de doenca e indice de recidivas
— CRAPPDD/HR — Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Parametros estatisticos relacionadas a PS ou PP RR SP
Esclerose Mdltipla (n=6) (n=42) (n=4)
Tempo de doenca (anos) 15,00+3,04 7,50£1,09 8,25+0,63
Tempo de diagnostico (anos) 7,20%£3,34 4,08+0,43 5,75+1,65
Indlqe de recidivas desde os primeiros 0.51+0,37 1,02+0,21 0.30+0,04
_ sintomas (surtos/ano)
Indice de recidivas antes do diagnéstico 0,95+0,69 1,09+0,16 0,71£0,43

(surtos/ano)

5.3 Resultados dos testes de incapacidade

Na Tabela 4, estdo expressos: médias, desvios da média e
intervalos de variagdo das pontuacbes das escalas de avaliacdo da
incapacidade, segundo grau de incapacidade aferido pelo EDSS. Observou-se
associacao significante entre o agravamento do grau de incapacidade e os
resultados das avaliagbes das escalas: EDSS, NRS, MSSS e GNDS. No

entanto algumas observagfes devem ser feitas na andlise desses resultados.

A avaliacdo da incapacidade pelas escalas baseadas no exame
neurolégico (EDSS, NRS e MSSS) permitiu identificar 13 pacientes (25%) com
comprometimento intenso avaliado pela EDSS e MSSS, e 12 pacientes (23%)
pela NRS. (Tabela 4).

Em todas essas avaliagbes, o pardmetro aferido mostrou piora
com o aumento do grau de incapacidade, excecao feita ao NRS, o qual possui
pontuacéo inversa, onde valores mais baixos representam piora da capacidade

funcional.
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Tabela 4 - Parametros estatisticos das avaliagcGes pelas diferentes escalas de
incapacidade, segundo grau de incapacidade avaliada pelo EDSS - CRAPPDD-HR -
Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Variaveis Geral Grau de incapacidade

Leve Intenso
Totais 52 39 9
Sexo (n=52)
Feminino 42 31 9
Masculino 10 8 -
2,8+0,3 1,0+0,2%* 5,540,4%*
EDSS (0,0-8,0) (0.0-35) (4.0-8,0)
RS 87,9+1,6 91,5+1,2% 77,5+3,6%*
(59 — 100) (73 - 100) (59 — 90)
VSSS 4,30+0,38 3,330,37% 7,20+0,51%
(0,05 - 9,88) (0,05 — 7,93) (3,19 - 9,88)
-1,32+1,81 -0,74+0,93+* -3,08+0,72+
MSFC (2) (-6,44 - 0,38) (-4,89 - 0,38) (-6.44 - -0,48)
13,5:0,9 12,1+1,0% 17,8+1,5%
GNDS (2 -29) (2 - 26) (9 - 29)
67,8+3,6 63,2+3,6* 81,6+9,0*
MSIS-29 (0-117) (0-102) (0-117)
56,7+2,6 53,4+3,0* 66,7+4,04*
MFIS-21 (27 — 86) (27 — 83) (43 — 86)

NOTA: * p<0,05 - correlagéo causal; ** p<0,01 - correlagdo significante

A relagcdo entre as formas clinicas da esclerose mdltipla e as
escalas de incapacidade avaliadas esta expressa na Tabela 5. Houve relagdo
significante na andlise de varidncia (ANOVA) entre as formas clinicas e as
escalas EDSS, NRS, MSSS e MSFC. Dentre as escalas de incapacidade
relacionadas a percepcdo do paciente, tiveram médias proximas entre as
formas clinicas RR e SP as escalas GNDS (12,9+1,1 e 12,7+2,0) e MFIS-21
(57,2£2,9 e 60,3+£13,7), porém, a escala MSIS-29 apresentou valores maiores

entre as duas formas (68,0+3,7 e 78,0+15,3), mas nao significantes.
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Tabela 5 - Parametros estatisticos das avaliagbes pelas diferentes escalas de
incapacidade, segundo as formas clinicas da esclerose multipla - CRAPPDD-HR — Recife
- Novembro 2007/Julho 2008

Variaveis Forma clinica
RR sP PS ou PP
Totais 42 4 6
Sexo
(n=52)
Feminino 35 3 4
Masculino 7 1 2
2,240,2%% 5,6:41,0% 5,3+0,8%
EDSS (0.0-50) (35-80) (3.0-7,0)
RS 91,741, 1% 75,245 4% 72,7+5,00%
(73 — 100) (64 — 86) (59 — 89)
VSSS 3,72+0,38* 7,481,120+ 6,24+1,19%
(0.05 — 8,42) (5.36 — 9,88) (2.56 — 8,92)
-0,86+1,18* -3,14+2 27 -3,34+3,10%
MSFC (2) (-5,76 — 0,38) (-6.05 - -1,21) (-6.44 - -0,41)
12,0411 12,742,0 18,0+1,4
GNDS (2= 29) (9 - 16) (12 - 21)
68,043,7 78,0+15,3 60,1+15,6
MSIS-29 0-117) (38— 112) (0= 102)
57,242,9 60,3+13,7 66,543,9
MFIS-21 (27 — 83) (39 - 86) (56 — 75)

NOTA: * p=<0,05 - correlagéo causal; ** p<0,01 - correlagdo significante; teste de analise de variancias
(ANOVA)

Na avaliacdo do teste de correcdo de Bonferroni post hoc, tiveram
resultado significante as relagdes entre as forma clinicas RR x SP nas escalas
EDSS, NRS, MSSS E MSFC. A relacdo entre RR x PS ou PP foi significante
nas escalas EDSS, NRS E MSFC. Nenhuma escala de incapacidade

estabeleceu diferenca significante entre as formas PS ou PP x SP (Tabela 6).

Tabela 6 — Valores dos testes de correcdo de Bonferroni post hoc das avaliagbes de
incapacidade pelas diferentes escalas empregadas, segundo as formas clinicas -
CRAPPDD-HR - Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Forma clinica

Variaveis RR x PS ou PP RR X SP PS ou PP x SP
EDSS <0,001 <0,001 1,000
NRS <0,001 0,001 1,000
MSSS 0,079 0,019 1,000
MSFC (2) 0,002 0,023 1,000
GNDS 0,212 1,000 0,712
MSIS-29 1,000 1,000 0,900

MFIS-21 0,610 1,000 1,000
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Quanto as correlagdes entre as escalas de incapacidade,
expressas na Tabela 7, a escala EDSS apresentou: boa correlagdo com as
escalas NRS, MSSS; moderada correlagdo com a escala MSFC; fraca
correlacdo com as escalas GNDS, MSIS-29 e MFIS-21. Essas correlacdes
foram significantes com as escalas NRS, MSSS, MSFC e GNDS.

A NRS teve boa correlagdo com a escala MSFC, moderada
correlacdo com MSSS e GNDS, e fraca correlacdo com MSIS-29 e MFIS-21.
Foram significantes as correlagdes com as escalas MSSS, MSFC e GNDS. As
correlagBes entre a escala NRS e as demais foram inversas, a excecdo da
escala MSFC (Tabela 7).

As escalas MSSS e MSFC mantiveram fraca correlacdo com as
escalas GNDS, MSIS-29 e MFIS-21, assim como entre si. Houve significancia
entre as escalas MSFC e as escalas MSSS, GNDS e MSIS-29, sendo que as

correlagBes entre a escala MSFC e as demais foram inversas (Tabela 7).

As correlagbes da escala GNDS com as MSIS-29 e MFIS-21
foram moderadas e significantes. J& a correlacdo entre as duas Ultimas foi boa

e significante (Tabela 7).

Tabela 7 — Coeficientes de correlagcdo de Spearman entre as escalas de incapacidade -
CRAPPDD-HR — Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Escalas de

h . NRS MSSS MSFC (2) GNDS MSIS-29 MFIS-21
incapacidade

EDSS -0,79** 0,79** -0,54** 0,34** 0,27* 0,26
NRS -0,52**  0,68** -0,59** -0,33* 0,36*
MSSS -0,35** 0,18 0,08 0,24
MSFC (2) -0,36** -0,37** -0,32*
GNDS 0,58** 0,59**
MSIS-29 0,70**

NOTA: * p<0,05 - correlagéo causal; ** p<0,01 - correlag&o significante
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Na Tabela 8, estdo representados os componentes fisicos das
escalas de incapacidade e os graus de incapacidade pelo EDSS. Os
componentes fisicos apresentaram significancia entre os graus leve e intenso,

a excecgdo do componente membro superior da GNDS.

Tabela 8 — Parametros estatisticos das avaliacdes dos componentes fisicos das escalas
de incapacidade, segundo grau de incapacidade avaliada pelo EDSS - CRAPPDD-HR -
Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Grau de incapacidade

Variaveis Geral
Leve Intenso
EDSS 1,610,2 1,2+0,2** 2,3+0,5*
Piramidal (0,0-5,0) (0,0-3,0) (0,0-5,0)
-0,46+1,09 -0,24+0,16* -1,14+0,30*
9-HPT (2) (-3,74 - 1,35) (-2,40 — 1,35) (374 - 0,61)
-0,15+0,10 -0,53+0,35* -6,31+1,87*
TRW (2) (-13,70 - 0,38) (-13,7-0,38) (-13,70 - 0,19)
GNDS 0,73+0,2 0,54+0,2 1,33+0,4
Membro superior 0-4) 0-4 0-4)
GNDS 1,3+0,2 0,9+0,1* 2,42+0,6%
Membro inferior (0-5) (0-3) (0-5)
MSIS-29 34,0£2,8 28,6+2,9** 51,345,2*
Fisico (1-76) (1-163) (26 — 43)
MFIS-21 28,2+1,3 26,0+1,5% 34,6+1,6*
Fisico (12 - 43) (12 - 40) (26 — 43)

NOTA: * correlagao significante - p<0,05; ** correlagao significante - p<0,01.

A relacdo entre os graus de incapacidade e 0s componentes
psiquicos das escalas de incapacidade na esclerose mdltipla foi demonstrada
na Tabela 9. Nenhuma das escalas apresentou relagédo significante entre os
graus leve e intenso de incapacidade quando avaliados seus componentes
psiquicos.
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Tabela 9 — Parametros estatisticos das avaliagdes dos componentes psiquicos das
escalas de incapacidade em esclerose multipla, segundo grau de incapacidade avaliada
pelo EDSS - CRAPPDD-HR - Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Grau de incapacidade

Variaveis Geral
Leve Intenso
EDSS 0,1+0,7 0,1+0,4 0,3+3,7
Mental 0-3) 0-1) 0-3)
-1,43+0,11 -1,41+0,13 -1,15+0,23
PASAT (z) (-2,57 - 0,49) (-2,57 — 0,49) (-2,24 - 0,80)
GNDS
Cognicéo 1,4+0,2 1,2+0,2 1,7+0,4
anie ©-4) (0-3) 0-4)
Humor 1,9+0,1 1,9+0,2 2,1+0,2
(0-14) (0-4) (0-4)
MSIS-29 39,8+£3,7 36,2+4,0 51,2+7,8
Psiquico (0-81) (0-80) (0-80)
MFIS-21
Cognitivo 22,8+1,4 21,915 25,9+3,8
9 (10 — 41) (9 - 41) (14 - 37)
Psicossocial 5,7£0,4 5,5+0,5 6,2+0,89
(2-10) (2-10) (3-10)

NOTA: * correlagéo significante - p<0,05; ** correlagéo significante - p<0,01.

Na Tabela 10, estdo expressas médias, desvios da média e
intervalos de variagdo das pontuagfes dos componentes fisicos das escalas de
avaliacdo da incapacidade, segundo as formas clinicas (RR, SP, PS ou PP). O
componente piramidal da EDSS, TFW e membro inferior da GNDS
apresentaram diferenga significante entre as formas clinicas da esclerose
multipla. No entanto, sequéncias distintas entre as formas clinicas foram
observadas nesses componentes. A seqiéncia do componente piramidal da
EDSS foi: RR, PS ou PP e SP; da TFW: SP, RR e PS ou PP; e do componente
memobro inferior da GNDS: RR, SP e PS ou PP.
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Tabela 10 — Parametros estatisticos das avaliagdes dos componentes fisicos pelas
diferentes escalas de incapacidade, segundo as formas clinicas, analisadas pelo teste de
variancia (ANOVA) - CRAPPDD-HR - Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Variaveis Forma clinica
RR sP PS ou PP
EDSS 1,240,2% 3,8+0,5% 3,3+0,5%
Piramidal (0.0-30) (3.0-5,) (2.0-5,)
-0,27+1,00* -1,5541,50* -1,0540,93*
9-HPT (2) (-2.40- 1,35) (-3.74 - -0,35) (-2,56 - -0,10)
-0,8042,97 -1,2240,81% 0,24+0,28
TFW (2) (13,70 - 0,37) (-13,70- - 1,11) (-13,70- 0,08)
oS 0,5+0,2 1,3:0.8 1,6¢0.8
superior ©-4) 0-3) 0-4)
GNDS 1,040,2% 2,040,6% 3,040,8+
Membro inferior (0-5) 1-3) 1-5)
MSIS-29 32,3431 46,9+12,5 37,848,6
Fisico (13- 7623) (11,3 - 67,5) (18,8 — 62,5)
MFIS-21 26,9+1,4 30,046,2 36,75+0,85
Fisico (12,0 - 43,0) (18,0 - 39,0) (35.0 - 39,0)

NOTA: * correlagéo significante - p<0,05; ** correlagéo significante - p<0,01; teste de analise de variancias
(ANOVA).

Quando realizada a anélise de correcdo post hoc, apés o teste de
variancias, observa-se que a relagdo entre as formas clinicas (RR x PS ou PP,
RR x SP, PS ou PP x SP) e os componentes fisicos das escalas de
incapacidade é significantes no componente piramidal da EDSS e na TFW para
as relacdes RR x PS ou PP e RR x SP. Ja o componente membro inferior da
GNDS mostrou significancia na relagédo entre as formas clinicas RR x PS ou PP
(Tabela 11).

Tabela 11 — Valores dos testes de correcdo de Bonferroni post hoc das avaliacdes de
componente fisico pelas diferentes escalas empregadas, segundo formas clinicas -
CRAPPDD-HR - Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Variaveis Forma clinica
RR x PS ou PP RR x SP PS ou PP x SP
EDSS piramidal <0,001 0,001 1,000
9-HPT (2) 0,268 0,069 1,000
TFW (2) 0,002 0,015 1,000
GNDS membro superior 0,115 0,840 1,000
GNDS membro inferior 0,001 0,448 0,742
MSIS-29 Fisico 1,000 0,522 1,000
MFIS Fisico 0,082 1,000 0,840
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As médias, desvios da média e intervalos de variagdo das
pontuacSes dos componentes psiquicos das escalas de incapacidade segundo
a forma clinica estdo representadas na Tabela 12. O componente mental da
EDSS e o componente cognitivo da escala MFIS-21 mostraram relacao

significante com as formas clinicas pela analise de variancia (ANOVA).

Tabela 12 — Pardmetros estatisticos das avaliagdes dos componentes psiquicos das
escalas de incapacidade, segundo as formas clinicas, analisadas pelo teste de variancia
(ANOVA) - CRAPPDD-HR - Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Variaveis Forma clinica
RR SP PS ou PP
EDSS 0,240, 1% " .
Mental (0-3) 0.0 0.0
-1,4620,12 -1,3740,54 -1,30£0,29
PASAT (2) (-13,70- 0,49) (-13.70 — 0,08) (-1,82 - -0,17)
GNDS
Coanicao 1,3£0,2 1,740,9 1,540,3
gnic (0-4) (0-3) 0-2)
Hummor 1,940,2 2,310,3 2,0£0,7
(0-4) (2-3) 0-4)
MSIS-29 41,13,9 31,0¢17,1 36,1+15,4
Psiquico (0-80) (0-80) 0-77)
MFIS-21
Coanitivo 22,9415+ 22,7+7,6% 23,043,5%
9 (9 - 41) (11-37) (17 - 33)
bsicossocial 5,440,5 7,66+2,33 6,8+1,3
(2 -10) (3-10) (4 -10)

NOTA: * correlagéo significante - p<0,05; ** correlagéo significante - p<0,01; teste de analise de variancias
(ANOVA).

Na analise de correcdo post hoc, apos o teste de variancias, as
relacdes entre as formas clinicas (RR x PS ou PP, RR x SP, PS ou PP x SP) e
0s componentes psiquicos das escalas de incapacidade ndo demonstraram

significancias (Tabela 13).
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Tabela 13 - Valores do teste de correcdo de Bonferroni post hoc das avaliagbes do
componente psiquico pelas diferentes escalas empregadas, segundo as formas clinicas
- CRAPPDD-HR — Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Forma clinica

Variaveis RR x PS ou PP RR x SP PS ou PP x SP
EDSS Mental 1,000 0,522 1,000
PASAT (2) 1,000 1,000 1,000
GNDS Cognigéo 1,000 1,000 1,000
GNDS Humor 1,000 1,000 1,000
MSIS-29 Psiquico 1,000 1,000 1,000
MFIS-21 Cognitivo 1,000 1,000 1,000
MFIS-21 Psicossocial 1,000 0,509 1,000

Quanto aos coeficientes de correlacdo entre 0os componentes
fisicos das escalas de incapacidade, expressas na Tabela 14, a escala MSIS-
29 correlacionou-se com os componentes fisicos das demais escalas com
excecdo do EDSS. Essas correlagbes foram: boa com o MFIS-21, moderada
com as avaliagdes de membros inferiores das escalas TFW e GNDS, e fraca

com as de membros superiores das escalas 9-HPT e GNDS.

O componente fisico da escala MFIS-21 teve correlagédo
moderada com as avaliacbes de membros inferiores das escalas TFW e

GNDS, e fraca com a dos membros superiores (9-HPT) (Tabela 14).

A escala TFW manteve correlacdo boa com a avaliacdo do 9-HPT
e do componente piramidal do EDSS, mas fraca com o componente de
membro superior do GNDS e muito baixa com o componente de membro

inferior.

As avaliacdes da escala 9-HPT mantiveram correlagdo boa com o
componente piramidal da EDSS e moderada com o componente de membros
superiores da GNDS.
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Os resultados da escala GNDS mantiveram correlagdo com o
componente piramidal da EDSS, sendo boa para membros inferiores e
moderada para membros superiores, mas a correlacdo das avaliacbes de
membros superiores e inferiores dessa escala foi fraca (Tabela 14).

Observou-se que as correlagbes entre as escalas 9-HPT e TFW e
as demais foram inversas, diferente da correlacdo entre essas duas escalas,

que se mostrou positiva.

Tabela 14 — Coeficientes de correlagdo de Spearmann entre os componentes fisicos das
escalas de incapacidade - CRAPPDD-HR - Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Escalas de MFIS- GNDS GNDS EDSS
incapacidade 21 Z TFW Z9HP gﬂueprggg? Membro inferior Piramidal
MSIS 0,68 -0,45%  -0,38* 0,37+ 0,42 0,30
Fisico geral
MFIS-21 -0,41%  -0,38* 0,35* 0,40 0,28+
Fisico
z TFW 0,61** -0,35** -0,08** -0,73**
z 9HP -0,32* -0,50** -0,44**
GNDS . 0’37** 0’43**
Membro superior
Membro inferior 0,68**

NOTA: * p<0,05 - correlagéo causal; ** p<0,01 - correlag&o significante

Quanto as correlagbes significantes dos componentes psiquicos
das escalas de incapacidade, apresentadas na Tabela 15, observou-se que o
componente psiquico do MSIS-29 manteve correlagdo boa com o componente
cognitivo do MFIS-21 e, moderada, com 0s componentes de cogni¢cdo e humor
da escala GNDS. As avaliacdes dos componentes cognitivos das escalas
MFIS-21 e GNDS se correlacionaram com grau moderado, assim como o0

fizeram os componentes de cogni¢do e humor do GNDS.
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Tabela 15 - Coeficientes de correlacdo de Spearmann entre os componentes psiquicos
das escalas de incapacidade - CRAPPDD-HR - Recife - Novembro 2007/Julho 2008

Escalas de MFIS-21 MFI1S-21 z PASAT GND§ GNDS EDSS
. . Cognitivo Psicossocial Cognicéo Humor Mental
incapacidade
MSIS-29 * % *% *k *

Psiquico 0,69 0,09 -0,01 0,52 0,56 0,25
MFIS-21

Cognitivo 0,29* -0,02 0,48** 0,26 0,19

Psicossocial -0,35* 0,13 0,09 -0,16
z PASAT -0,13 -0,05 -0,18
GNDS

Cognigéo 0,41 0,13

Humor -0,11

NOTA: * p<0,05 - correlagdo causal; ** p<0,01 - correlagdo significante
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6 DISCUSSAO

As caracteristicas epidemiolégicas dos pacientes de esclerose
multipla no presente trabalho estdo de acordo com os achados de outros
estudos (Weinshenker, 1989a, Pugliatti, 2006). Em relagdo ao predominio do
sexo feminino na amostra, a propor¢éo encontrada foi maior que a referida por
Moreira et al. (2000) de 3,1:1,0; Callegaro et al. (1989) com 1,6:1,0; Souza-
Cardoso et al. (2005), de 4,0:1,0. Apesar de o predominio feminino ter sido
reiterado, nao foi possivel localizar qualquer estudo que oferecesse explicacéo

para o fato.

A maior proporcdo de pacientes com idade de 20 a 59 anos
assemelhou-se a relatada na literatura. Uma hipotese seria a relacéo entre a
expressdo genética nos individuos suscetiveis, desencadeada por um gatilho
ambiental, que ocorreria na fase de adulto jovem. O relato de Ebers (2008a),
de que migrantes, cuja mudanca de pais deu-se antes dos 15 anos de idade,
apresentavam a mesma prevaléncia de esclerose multipla que seu local de
origem, corrobora a hipétese do desencadeamento imunoldgico a partir da

exposi¢cdo ambiental.

Quanto a raca ou etnia, segundo o IBGE, no Brasil, ndo se pode
falar de raga ou etnia, porque o processo de miscigena¢do desde o periodo
colonial até os dias de hoje, foi e é intenso. Da mesma forma, ndo se pode
deixar de questionar a conduta ética de arguir o paciente quanto a sua cor de
pele, porque a possibilidade de viés de classificacédo é grande e essa pode ter
sido uma limitagdo do presente estudo. Sem duvida, melhor teria sido adotar a
classificacdo de Fitzpatrick (1988), baseada no comportamento tegumentar

exposto a radiacao solar.

A informacdo do tipo de pele é importante. Uma pesquisa,

envolvendo 427 caucasianos e 375 afro-americanos, comprovou que estes
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mais freqliientemente apresentavam mielite transversa e a forma optico-

espinhal, com curso mais agressivo da doenca (Cree et al., 2004).

O predominio de portadores de esclerose multipla com grau de
escolaridade maior foi relatado em outros estudos. Haase et al. (2004) referem
que os pacientes analisados tinham em média mais de 10 anos de

escolaridade no ensino formal, mas néo discutem essa informacéo.

A forma clinica remitente-recorrente predominou, assim como em
outros realizados no Brasil e em outros paises (Calegaro et al., 1989, Papaiz-
Alvarenga et al., 1995, Confavreux et al., 2006, Rovaris et al., 2006). Por se
tratar de doenca com caracteristicas imunolégicas e degenerativas, a forma
clinica remitente-recorrente manifesta-se nas fases iniciais da esclerose
multipla na maioria dos pacientes. Enquanto que, as formas progressivas,
guando ndo se expressam primariamente, sdo mais comuns nas fases tardias
da doenca. Esse perfil de aparecimento episddico dos sintomas, com posterior
piora progressiva, é caracteristico das etiologias auto-imunes como a esclerose
multipla (Waxman, 2005).

Quanto a forma clinica progressiva primaria, Thompson et al.
(1997) mostraram que esses pacientes tém o diagnéstico retardado, uma
evolucdo mais grave da doenca, e estdo fora dos protocolos de tratamento
medicamentoso com drogas modificadoras da histéria natural da doenga. No
presente estudo, dois pacientes evoluiram como forma progressiva primaria,
com EDSS acima de 7,0.

Um aspecto que parece interessante abordar, com relagdo ao
tempo decorrido entre os primeiros sintomas e o diagndstico, é que o retardo
do diagndstico definitivo pode exercer grande impacto sobre a qualidade de
vida. Esse retardo pode derivar da dificuldade diagndstica e de tratamento
decorrentes das caracteristicas da doenca e da indisponibilidade de servigos
de referéncia com profissionais treinados. Além de retardar a instituicdo do
tratamento adequado, a demora diagndstica representa uma importante perda
de oportunidade de aumento da sobrevida desses portadores (Thompson,
1997).
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As alteragcbes motoras e sensitivas foram as queixas mais
frequentes, em concordancia com outras séries de casos (Weinshenker et al.,
1989a; Ligyori et al., 2000; Kantarci, Weinshenker, 2000). A importancia dessa
informacao é o fato de que sintomas motores iniciais se constituem em fator de
risco para pior prognéstico na evolugdo da esclerose mdltipla. Pacientes que
iniciam a doenga com sintomas motores evoluem mais rapidamente para
dependéncia fisica e graus mais intensos de incapacidade (Lublin, 2005,
McDonell et al., 2007). Por outro lado, o Optic Neuritis Treatment Trial,
acompanhando 1274 pacientes durante 30 anos, com neurite 6ptica associada
a sindrome clinica isolada e sua posterior conversdo para esclerose mdltipla,
demonstraram que esses pacientes possuem uma menor severidade da
doenga, com menos surtos e menores sequelas. Neurite éptica, como quadro

clinico inicial, ocorreu em trés pacientes no atual estudo (Pirko, 2004).

Na andlise da presente pesquisa, o emprego de Varios
instrumentos de avaliagdo teve como finalidade englobar aspectos
relacionados aos objetos de estudo que sdo complementares pelos métodos.
Partindo-se do principio que os objetos em estudo eram a esclerose mdltipla e
a capacidade funcional, e que ambos possuem caracteristicas
multidimensionais, o emprego de métodos de avaliagcdo, cuja perspectiva de
abordagem difere na compreenséao do objeto, faz-se necessario.

As escalas empregadas na avaliagdo desta pesquisa possuem
abordagens distintas quanto a estimativa da incapacidade, caracteristica
indispensavel na afericdo quantitativa de varidveis subjetivas ou de
mensurabilidade indireta (Finkestein, 2003). O emprego de escalas na
avaliacdo neurolégicas tem importancia pratica diagndstica, progndstica e
terapéutica. Porém, em doencas crbnicas, cuja apresentacao clinica é variavel
espacialmente (identificada nas repercussdes neuroldgicas) e temporalmente,
a percepcado e avaliagdo das alteracdes passam a ser abrangentes (Herndon,
20086).

A medida da incapacidade tem importante valor pratico, seja na
determinacdo do comprometimento funcional do paciente ou na relevancia

social que a designacdo do individuo incapaz representa (Amiralian et al.,



77

2000). A afericdo da incapacidade na esclerose mudltipla fez-se importante, ou
seja, impds-se ao médico enquanto manifestagcdo evidente da doenga. Aferir o
paciente com esclerose mdltipla, em suas perdas neuroldgicas, significa
entender aspectos no qual o examinador ndo consegue adentrar, pois pertence
a esfera de percepcdo do paciente (Hoogervorst et al., 2004a). E apenas
recentemente, quando estudos de histdria natural da doenca puderam ser
comparados as necessidades de resposta pratica dos estudos controlados,
tornou-se eminente a importancia da qualidade e precisdo da mensuracao
(Ebers, 2008b).

Comprovou-se, na presente pesquisa, que a distribuicdo dos

graus de incapacidade foi semelhante & observada por Kira (2003) e
Weinshenker et al. (1989b).

Na avaliacdo das alteracdes do exame neuroldgico realizado pelo
examinador, trés escalas sdo importantes: EDSS, NRS e MSSS, porque
permitem avaliacdo objetiva de sistemas funcionais e deambulacdo. Os
resultados do presente estudo demonstraram que essas escalas relacionam-se
diretamente, apesar de algumas considera¢cdes serem necessarias para 0

entendimento dessa relacao.

A escala EDSS é a mais aplicada na pratica e em estudos
clinicos, servindo de validade (concorrente e preditiva) para as demais, porém
com propriedades ndo psicométricas. Sharrack et al. (1999) demonstraram que
essa caracteristica ndo permite abranger todos os complexos aspectos
envolvidos na graduacdo da incapacidade. Um dos aspectos relevantes da
EDSS é o carater pontual da escala, ndo levando em consideracdo o tempo de
doenga. Essa exposi¢do temporal a esclerose mdltipla torna-se importante,
pois as alteracdes degenerativas sdo mais evidentes e o processo inflamatorio
menos ativo em um ponto limite da evolugdo, provavelmente geneticamente

determinada (Compston, 2006).

O tempo de doencga na esclerose multipla estd associado a piora
dos déficits neurolégicos pela exposicdo ao processo auto-imune. Confavreux e
Vukusic (2006) relacionam mais precisamente a idade do paciente ao inicio da

fase progressiva da doenca, fator que atribuem a presenca de um gatinho
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ambiental relacionado a predisposicdo genética degenerativa na esclerose
mdltipla. Ambas as explicagcdes atestam a importancia do fator temporal na
incapacidade pela esclerose multipla. Porém, sendo a escala EDSS
eminentemente pontual, as reais comparacdes entre pacientes com tempos

diferentes da doenca pode ficar comprometido (Roxburgh et al., 2005).

A escala MSSS, ao associar os valores de incapacidade com o
tempo de doenca, contempla os efeitos evolutivos da agressdo imunoldgica
sobre o sistema nervoso central e, de certa forma, contorna o caréter
avaliatério pontual da EDSS. Essa contextualizagdo nao parece explicar,
porque, nos pacientes avaliados, 25% tinham gradagdo intensa de
incapacidade, em ambas as escalas. Da mesma forma, apesar de haver uma
correcdo dos valores do EDSS quando aplicados a MSSS temporalmente, as
escalas ainda permaneceram relacionadas significantemente no presente

estudo.

Tilbery (2005) enfatizou que existem discordancias em relagdo a
gradacdo do comprometimento motor na escala EDSS, quando se comparam
avaliadores distintos. Para pacientes com valores menores, na pontuacéo da
escala, ha variagbes maiores entre dois examinadores. Este fato ndo ocorreu
na presente pesquisa, pois apenas um examinador aplicou todas as escalas e

utilizou um Unico critério na avaliacdo motora da escala EDSS.

Hobart et al. (2000) mostram que valores menores que 3,5 na
escala do EDSS eram mais representativos de comprometimento dos sistemas
funcionais avaliados ao exame neuroldgico do que da restricdo de
deambulagdo. Valores maiores tém mais relevancia nas alteragbes na
deambulagdo, em decorréncia do sistema de atribuicdo de pontos. Assim
sendo, valores menores que 3,5, como ocorreu com 75% dos pacientes
analisados nesse estudo, correspondem a alteracdes gerais ou acometimento
dos sistemas funcionais como um todo. Isso permite que a EDSS possa ser

comparada com escalas de medida ndo motora.

Outro aspecto relevante na avaliagcao da incapacidade é a medida
funcional, ja que apenas alteracdes do exame neuroldgico e da deambulagdo

sdo aferidos na EDSS. Sipe et al. (1984), quando desenvolveram a escala
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Neurologic Rating Scale (NRS), tinham a intencdo de valorizar os aspectos
funcionais e de atividade de vida diaria do paciente. No entanto a NRS
privilegia o exame neuroldégico sem qualquer avaliagdo direta da capacidade
funcional. Ainda assim, Koziol et al. (1999) demonstraram que a NRS possui

sensibilidade clinica para variagdes graduais da esclerose multipla.

Felipe et al. (2000) analisam comparativamente a aplicacdo das
escalas EDSS e NRS, em 302 portadores de esclerose mdltipla no centro de
referéncia da Santa Casa de Misericérdia de Sao Paulo, Brasil. A escala NRS
foi mais sensivel que o EDSS na detecgdo de alteragfes clinicas em 22,1%
dos casos, sendo possivelmente mais sensivel na caracterizagdo de um novo
surto. Porém os valores encontrados nos pacientes avaliados no presente
estudo, ndo demonstraram diferengas entre as escalas EDSS e NRS, e a

correlagéo foi forte e significante entre ambas.

Nesse contexto, 0s resultados parecem sugerir que, na avaliagéo
do paciente com esclerose mdltipla, uma escala que associe altera¢des do
exame neurol6gico e avaliagdo da deambulacéo, seja tdo abrangente quanto
uma escala que avalie o exame neurolégico isoladamente. Esta afirmacgao
contradiz a opinido de Kurtz (2000), argumentando que a afericdo da
deambulagdo tem objetivo funcional e, portanto, relacionado com o processo

de evolucédo da doenga.

Rudick et al. (1996) desenvolveram recomendacdes para a
aplicacdo de instrumentos de avaliagdo das alteragBes funcionais. Apesar
percebidas pelos examinadores e relatadas pelos pacientes, ndo s&o

mensurados diretamente (Fischer et al., 2001).

A avaliagdo da capacidade funcional pela escala MSFC nos
pacientes estudados, em todos os componentes avaliados (funcdo do membro
superior, membros inferior e cognitiva), obteve resultados piores que a
populacéo de referéncia européia derivada do estudo clinico GAMES (Sawcer
et al., 2003).

A obtencéo dos valores finais do MSFC depende da comparagéo
entre os valores da populagdo em estudo e da populacéo de referéncia para

obtencdo do score z. Uitdehaag et al. (2002) avaliaram diferentes grupos de
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referéncia para composicao final da escala. Demonstram que nao interferiu na
significancia estatistica entre os estudos que utilizaram diferentes grupos de
referéncia. A avaliacdo da MSFC do presente estudo utlizou as
recomendacdes proposta por Fischer et al. (2001), possibilitando uma
comparacao direta dos resultados com estudos do mesmo grupo de referéncia.
A utilizacdo de diferentes populacdes de referéncia na composicdo do valor
final do MSFC teria melhor apropriagcdo na comparacao interna dos dados,
porém poderia dificultar a comparagdo entre populagdes com composicdes

distintas.

A afericdo da velocidade de processamento da informacdo e
calculo, ambas avaliadas pelo PASAT, sdo aspectos da cognicdo que se
relacionam com as alteragbes desmielinizantes na esclerose mudltipla,
comprometendo as vias de associacao cortical e fun¢des executivas (Foong et
al., 1997).

Os resultados da avaliagdo cognitiva pelo PASAT mostraram-se
piores que os dos demais componentes e que a populacdo de referéncia.
Embora a amostra estudada tenha uma proporcdo de pacientes com pelo
menos 2° grau completo muito diferente da realidade da populacéo brasileira,
os dados demonstram que o comprometimento funcional cognitivo na esclerose
multipla é demonstravel pelo PASAT. Hoogervorst et al. (2001) verificaram a
correlagdo entre as alteragfes da capacidade funcional na cognicdo e a mesma

escala.

Por outro lado, a avaliagdo funcional pelo PASAT ndo se
correlacionou com os demais componentes psiquicos das escalas testadas.
Deve-se admitir a possibilidade de uma falha metodoldgica do presente estudo.
Rosti et al. (2006) demonstraram que duas respostas consecutivas corretas no
PASAT eram mais sensiveis e especificas em pacientes com esclerose
multipla, metodologia que ndo foi adotada nesta pesquisa. Pode-se aventar a
hipétese de que um estudo com maior nimero de casos e com procedimento
de teste e reteste possa mostrar a acuracia da escala, permitindo novas

associagoes.
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Alteraces fisicas leves decorrentes da esclerose multipla foram
observadas em alguns estudos clinicos com escalas de avaliagdo da
percepcdo do paciente. Num estudo prospectivo envolvendo 214 pacientes
com esclerose multipla, Costelloe et al. (2007b) demonstraram que as
alteragdes no componente fisico da escala MSIS-29 correlaciona-se a escala
EDSS. Uma mudanca de oito pontos na escala MSIS-29 é clinicamente
significante. Porém, os autores ndo avaliaram as rela¢des entre os graus leve e
intenso da EDSS e a resposta do componente fisico da MSIS-29. Essa
avaliacdo faz-se necessaria, pois individuos com grau de incapacidade intenso

tém importantes repercussdes motoras (Sharrack et al., 1999).

Hoogervorst et al.(2004b), num estudo transversal, investigaram a
relagdo entre os componentes fisico e psiquico da escala MSIS-29, os graus de
incapacidade e as formas clinicas. Os resultados mostraram que o componente
fisico tem relagdo com os fatores estudados. O atual estudo demonstra
correlagdo entre o componente fisico da MSIS-29 e os demais, com exce¢do
do componente piramidal da EDSS. Tal fato pode estar relacionado as
caracteristicas da escala EDSS, que afere a percep¢do do examinador,
enquanto que as demais tém seu constructo baseadas na capacidade funcional
(TFW e 9-HPT) ou na percepcao do paciente (GNDS e MFIS-21).

Podemos argumentar que componente fisico da escala MSIS-29 e
o piramidal da EDSS nao aferem o mesmo aspecto do comprometimento
motor. Apesar de ambas estarem relacionadas as alteracdes fisicas da
esclerose miltipla, a percepgéo fisica do paciente foi diferente da avaliagao do
examinador. Este fato corrobora a nocédo de que incapacidade é um conceito

multidimensional (Barbotte et al., 2001).

Os resultados obtidos neste estudo mostram que ha significancia
na avaliagdo fisica do MSIS-29 quando relacionados os graus de incapacidade
leve e intenso. O componente membro inferior da escala GNDS e na TFW
também apresentaram diferengas significantes quando o grau intenso
relacionava-se com leve. A GNDS, apesar de avaliar a percep¢do do paciente,
tem caracteristicas diferentes de abordagem metodolégica, ja que o paciente é

guestionado diretamente sobre seu problema (Sharrack, 1999a). Na MSIS-29,
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0 paciente relata a freqiiéncia com que uma situacao fisica determinada ocorre
no seu dia-a-dia. Essa diferenga de abordagem da incapacidade na percepgao
do paciente poderia ser responsavel pelas respostas obtidas (Rossier, Wada,
2002).

As avaliagBes dos componentes psiquicos diferiram nas diversas
escalas. A alteracdo nas escalas de percepcao do paciente pode ser derivada
do fendmeno adaptativo. Por ser uma doenca de longo curso, a esclerose
multipla, levaria a uma adaptacéo da incapacidade. Viorst (2005), ao dissertar
sobre perdas necessarias, relatou que o processo adaptativo faz com que o
paciente julgue suas perdas de forma mais amena. As escalas MSIS-29 e
GNDS, ao avaliarem componente psiquico, estabelecem um intervalo de tempo
relativamente curto para comparagdo, variando de um més a uma semana.
Assim, os pacientes minimizam suas incapacidades, por criarem novos estilos

de vida restritos ao que a doencga lhes permite.

Talvez essa adaptacao afaste as avaliacdes objetivas e subjetivas
e encubra a significancia estatistica. Desta forma, a auséncia de significancia
tem ainda um valor maior, podendo alertar para a relagao entre status psiquico

e agravamento da doenca.

Hoogervorst et al.(2004a) mostraram que as alteragbes
percebidas pelos pacientes com a escala GNDS ndo tem relacdo com o
sistema funcional envolvido no exame neuroldgico. Este fato é mais percebido
nos componentes mentais da escala. Nos pacientes da presente pesquisa, 0S
resultados da avaliagdo cognitiva funcional do PASAT foram piores que os da
populacdo de referéncia. Ja na escala GNDS, a percep¢do do paciente foi

maior em componentes mentais que em motores.

As alteragdes funcionais observadas nos testes fisicos ou
psiquicos diferem da percep¢do do paciente frente a incapacidade. As
limitagbes na percepgdo da incapacidade pelos pacientes ndo sdo aferidas
pelas manobras neurolégicas, mas tém grande repercussdo psiquica e na
gualidade de vida. Dessa forma, a melhor avaliacdo da influéncia nos aspectos
funcionais, psiquicos e sociais deve partir da escolha adequada do instrumento

de afericéo.
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A mensuracédo global da incapacidade, assim como proposto pela
Organizacdo Mundial de Salde (WHO, 1980), vai além do reconhecimento
conceitual ou pratico da incapacitacdo. Necessita-se de uma viséo critica frente
ao objeto de mensuracédo, de que maneira mensura-lo, e qual a aplicabilidade
da medida. O conhecimento do objeto perfaz-se pelos estudos
epidemioldgicos, de histéria natural e clinicos da esclerose multipla. A forma de
mensuracdo requer o entendimento do que é medida e de como aferir a
incapacidade além alteracdes apenas decorrentes da anamnese ou exame

fisico. E, por fim, estar convencido de que a incapacidade é a principal
alteragdo imposta por doencas crdnicas, € multidimensional, e influencia na
tomada de deciséo clinica e avaliagdo progndstica dos pacientes. A utilizagdo
de escalas de incapacidade é fundamental no entendimento das repercussdes
da esclerose multipla no individuo. E, para isso, também é fundamental o
dominio dos varios instrumentos disponiveis para avaliagdo, como interpreta-
los e quando aplica-los. Todas estas questfes sdo discutidas por varios
autores na literatura e descritas no presente trabalho (Rudick et al., 1996, 1997;

Hoogervorst et al., 2002; Hobart et al., 2007; Compston et al., 2006).

Apesar de algumas limitagBes metodoldgicas, decorrentes do
aspecto descritivo e transversal (ndo comparando os resultados das escalas
em dois momentos distintos), e pelos critérios de selecdo dos pacientes, o
presente estudo pode contribuir para o complexo entendimento da andlise na
dimensdo clinica da incapacidade na esclerose midltipla. Enquanto a
terapéutica pautada na medicina baseada em evidéncias recruta cada vez mais
esforcos e recursos para as tomadas de decisdo clinica, o instrumento de

medida necessita ser aprimorado e entendido.

As variacBes mensuracdo da incapacidade em esclerose multipla
causam erros de afericdo que interferem nas interpretacdes dos estudos
clinicos. Além disso, a proposicdo de novas ferramentas psicométricas tem
servido para formulacdes especificas, desenhadas de acordo com objetivos
restritos, ou seja, direcionadas para aferir com precisdo e eficacia quesitos
pontuais (Hobart, 2007). De certa forma, o que se deseja é entender como

construir melhores ferramentas de afericdo clinica que possibilitem uma
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dimensdo precisa do fenbmeno estudado. Para este entendimento, é
necessario compreender a histdria natural da doenca e como aferir e analisar

Seus componentes.

E neste sentido que o atual trabalho tenta colaborar na anélise
das escalas clinicas de incapacidade em esclerose mudltipla, na perspectiva de

mudancas nos paradigmas de quantificacdo em ciéncias médicas clinicas.
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7 CONCLUSAO

As avaliacdes da incapacidade em pacientes com esclerose
maltipla, empregando escalas padronizadas, diferem quando realizadas por
meio do exame fisico e da capacidade funcional em relagdo as escalas que
aferem a percepcéo do paciente. [Essa diferenca esta presente no impacto dos
componentes psiquicos das escalas, porém os componentes fisicos mantém

relagdo entre a percepcao do paciente e do examinador.

[A1] Comentario: Diferem quanto as
ecalas que aferem por meio do exame fisico
e da capacidade funcional em relacéo as
que aferem a percepcéo do paciente
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Dr Alvaro José Porto Moreira a minha decisdo de aceitar essa participagéo. Ficaram claros
para mim quais sdo os propésitos da pesquisa, assim como a importancia de minha
participagdo. Ficou claro também que as despesas serdo cobertas pela Instituigdo Publica ou
Privada; que tenho direito garantido de acesso aos documentos médicos, assim como me é
garantido o direito de sigilo de qualquer informagdo pessoal que possa identificar a minha
pessoa neste trabalho ou em qualquer outro que venha a ser apresentado em Congresso ou
evento cientifico, ou ainda que venha a ser publicado em revista cientifica. Concordo
voluntariamente com o que sera realizado e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer
momento, antes ou durante o0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer
beneficio que eu possa ter adquirido ou ao meu atendimento neste Servigo.

C. Declaro, ainda, que as informagdes foram prestadas de viva voz pelo Médico, tendo sido
perfeitamente entendidas e aceitas. Declaro, igualmente, estar ciente de que as informagdes
gue prestarei ao Médico ndo asseguram a garantia de cura ou a evolucdo da doenca.

D. Certifico que o meu Médico me informou sobre a natureza e caracteristicas da pesquisa
proposta, bem como dos resultados esperados para esta doenca, como também os possiveis
riscos conhecidos, complicagdes e beneficios esperados, relativos as informacgdes.

E. Se vocé tiver qualquer duvida, que ndo tenha sido esclarecida pelo seu Médico sobre
guestdes relacionadas as informacdes solicitadas, com implicagbes éticas relativas a
imprudéncia, negligéncia ou impericia, entre em contato com a Comisséo de Etica do Hospital
da Restauracao, localizada no quinto andar Norte do Hospital da Restauragdo, no horéario das
8:00 horas as 17:00 horas.
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Assinatura do Paciente:

Assinatura do Responsavel:

Recife, Pernambuco Data: / /

Assinatura do Médico:

Endereco profissional: Hospital da Restauracéo. Avenida Agamenon Magalhdes, sem nimero —
Derby — Recife — Pernambuco — Brasil

Telefone: (81) 3421-5444 Ramal 803 ou 805

Qualificacdo: Médico Neurologista

Endereco residencial: Rua Bardo de Itamaracéa, 379 — Espinheiro — Recife PE, CEP 52020-070
Fone: (81) 3243-4900
Carteira de identidade: 1.070.831 — SSP/SE

Cédigo de Etica Médica: E vedado ao médico:

Art. 56: Desrespeitar o direito do paciente de decidir livremente sobre a execugéo de praticas
diagndsticas ou terapéuticas, salvo em caso de iminente perigo de vida.

Art. 59: Deixar de informar ao paciente o diagnoéstico, os riscos e objetivos do tratamento,
salvo quanto a comunicagéo direta a0 mesmo possa provocar-lhe dano, devendo, nesse caso, a
comunicacdao ser feita ao seu responsavel legal.

Cddigo de Defesa do Consumidor: Lei 8078 de 11/09/90.
Art. 6° Sao direitos basicos do consumidor:

Inciso I: A protecdo da vida, salde e seguranga contra 0s riscos provocados por praticas no
fornecimento de produtos e servigos considerados perigosos ou nocivos.

Inciso Ill: A informacgéo adequada e clara sobre os diferentes produtos e servigos, com
especificacéo correta de quantidade, caracteristicas, composi¢éo, qualidade e preco, bem como
sobre o0s riscos que apresentem.

Art. 9°: O fornecedor de produtos e servi¢os potencialmente nocivos ou perigosos a saude ou
seguranga devera informar, de maneira ostensiva e adequada, a respeito de sua nocividade ou
periculosidade, sem prejuizo da adogéo de outras medidas cabiveis em cada caso concreto.

Art. 39°: E vedado ao fornecedor de produtos ou servigos:

Inciso IV: Prevalecer-se da fraqueza ou ignorancia do consumidor, tendo em vista sua idade,
salide, conhecimento ou condigdo social, para impingir-lhe seus produtos ou servicos.

Inciso VI: Executar servicos sem prévia elaboragdo de orcamento e autorizacéo expressa do
consumidor, ressalvadas as decorrentes de praticas anteriores entre as partes.

Cartilha dos Direitos dos Direitos do Paciente

Com intuito de humanizar o relacionamento profissional de satude/paciente, varias
associacdes de pacientes portadores de patologias se reuniram e realizaram esta cartilha, como
uma das tarefas do Forum Permanente de Patologias Clinicas. Esta cartilha é um servigo ao
exercicio da cidadania.
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Direitos de Pacientes

1- O paciente tem o direito ao atendimento humano, atencioso e respeitoso, por parte de
todos os profissionais de saude. Tem direito a um local digno e adequado para o seu atendimento.

2- O paciente tem o direito a ser identificado pelo nome e sobrenome. Nao deve ser chamado
pelo nome da doenca ou do agravo a saude, ou ainda de forma genérica ou quaisquer outras
formas impréprias, desrespeitosas ou preconceituosas.

3- O paciente tem direito a receber do funcionario adequado, presente no local, auxilio
imediato e oportuno para a melhoria de seu conforto e bem-estar.

4- O paciente tem o direito a identificar o profissional por cracha preenchido com o nome
completo, fungéo e cargo.

5- O paciente tem o direito a consultas marcadas, antecipadamente, de forma que o tempo de
espera nao ultrapasse a trinta (30) minutos.

6- O paciente tem o direito de exigir que todo o material utilizado seja rigorosamente
esterilizado, ou descartavel e manipulado segundo normas de higiene e prevencéo.

7- O paciente tem o direito de receber explicagdes claras sobre o exame a que vai ser
submetido e para qual finalidade ira ser coletado o material para exame de laboratério.

8- O paciente tem o direito a informacdes claras, simples e compreensivas, adaptadas a sua
condicdo cultural, sobre as acdes diagnosticadas e terapéuticas, o que pode decorrer delas, a
duracéo do tratamento, a localizagdo de sua patologia, se existe necessidade de anestesia, qual o
instrumental a ser utilizado e quais regides do corpo serdo afetadas pelos procedimentos.

9- O paciente tem o direito a ser esclarecido se o tratamento ou o diagndstico é experimental
ou faz parte de pesquisa, e se os beneficios a serem obtidos s&o proporcionais aos riscos e se
existe probabilidade de alteracdo das condi¢Ges de dor, sofrimento e desenvolvimento da sua
patologia.

10- O paciente tem o direito a consentir ou recusar a ser submetido a experimentagdo ou
pesquisas. No caso de impossibilidade de expressar sua vontade, o consentimento dever ser
dado por escrito por seus familiares ou responsaveis.

11- O paciente tem direito a consentir ou recusar procedimentos, diagndsticos ou terapéuticas
a serem nele realizados e deve consentir de forma livre, voluntaria e esclarecida com adequadas
informagdes. Quando ocorrerem alterag@es significantes no estado de saude inicial ou da causa
pela qual o consentimento foi dado, este devera ser renovado.

12- O paciente tem direito de revogar o consentimento anterior, a qualquer instante, por
decisdo livre, consciente e esclarecida, sem que lhe sejam imputadas sang¢des morais e legais.

13- O paciente tem o direito de ter seu prontuario médico elaborado de forma legivel e de
consulté-lo a qualguer momento. Este prontudrio deve conter o conjunto de documentos
padronizados no histérico do paciente, principio e evolugdo da doenga, raciocinio clinico, exames,
conduta terapéutica e demais relatérios e anotagdes clinicas.

14- O paciente tem o direito a ter seu diagndstico e tratamento por escrito, identificado com o
nome do profissional de salide e seu registro no respectivo Conselho Profissional, de forma clara e
legivel.
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15- O paciente tem direito de receber medicamentos basicos, e também medicamentos e
equipamentos de alto custo, que mantenham a vida e a saude.

16- O paciente tem o direito de receber os medicamentos acompanhados de bula impressa de
forma compreensivel e clara e com data de fabricacéo e prazo de validade.

17- O paciente tem o direito de receber as receitas com o nome genérico do medicamento
(Lei do Genérico e ndo em codigo), datilografadas ou em letras de forma ou com caligrafia
perfeitamente legivel e com assinatura e carimbo contendo o nimero do registro no respectivo
Conselho Profissional.

18- O paciente tem o direito de conhecer a procedéncia e verificar antes de receber sangue
ou hemoderivados para a transfuséo, se 0 mesmo contém carimbo nas bolsas de sangue
atestando as sorologias efetuadas e sua validade.

19- O paciente tem direito, no caso de estar inconsciente, de ter anotado em seu prontudrio,
medicacao, sangue ou hemoderivados, com dados sobre a origem, tipo e prazo de validade.

20- O paciente tem direito de saber com seguranca e antecipadamente, através de testes ou
exames, que ndo é diabético, portador de algum tipo de anemia, ou alérgico a determinados
medicamentos (anestésicos, penicilina, sulfas, soro antitetanico, etc), antes de lhe serem
administrados.

21- O paciente tem o direito a sua seguranga e integridade fisica nos estabelecimentos de
salde, publicos ou privados.

22- O paciente tem o direito de ter acesso as contas detalhadas referentes &s despesas de
seu tratamento, exames, medicagéo, internagéo e outros procedimentos médicos (Portaria do
Ministério da Saude n° 1286 de 26/10/93- art. 8° e n° 74, de 04/05/94).

23- O paciente tem o direito de ndo sofrer discriminagdo nos servigos de servigos de salde
por ser portador de qualquer tipo de patologia, principalmente no caso de ser portador de
HIV/AIDS ou doencas infecto-contagiosas.

24- O paciente tem o direito de ser resguardado de seus segredos, através da manutencgao do
sigilo profissional, desde que nao acarrete riscos a terceiros ou a saude publica. Os segredos do
paciente correspondem a tudo aquilo que, mesmo desconhecido pelo proprio cliente, possa o
profissional de salde ter acesso e compreender através das informag6es obtidas no histérico do
paciente, exame fisico, exames laboratoriais e radioldgicos.

25- O paciente tem o direito a manter sua privacidade para satisfazer suas necessidades
fisiolégicas, inclusive alimentacédo adequada e higiénica, quer quando atendido no leito, ou no
ambiente onde esta internado ou aguardando atendimento.

26- O paciente tem o direito a acompanhante, se desejar, tanto nas consultas, como nas
internagdes. As visitas de amigos e parentes devem ser disciplinadas em horarios compativeis,
desde que ndo comprometam as atividades médico/sanitarias. Em caso de parto, a parturiente
podera solicitar a presenga do pai.

27- O paciente tem direito de exigir que a maternidade, além dos profissionais comumente
necessarios, mantenha a presenga de um neonatologista, por ocasido do parto.

28- O paciente tem o direito de exigir que a maternidade realize o "teste do pezinho” para
detectar a fenilcetondria nos recém-nascidos.
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29- O paciente tem o direito a indenizagao pecuniaria no caso de qualquer complicagéo em
suas condi¢des de saude motivadas por imprudéncia, negligéncia ou impericia dos profissionais
de salde.

30- O paciente tem o direito a assisténcia adequada, mesmo em periodos festivos, feriados
ou durante greves dos profissionais.

31- O paciente tem o direito de receber ou recusar assisténcia moral, psicolégica, social e
religiosa.

32- O paciente tem direito a uma morte digna e serena, podendo optar ele préprio (desde que
licido), a familia ou responsavel, por local ou acompanhamento e ainda se quer ou néo o uso de
tratamentos dolorosos e extraordinarios para prolongar a vida.

33- O paciente tem o direito a dignidade e respeito, mesmo ap6s a morte. Os familiares ou
responsaveis devem ser avisados imediatamente ap6s o 6bito.

34- O paciente tem o direito de ndo ter nenhum 6rgéo retirado do seu corpo sem sua prévia
aprovacéo.

35- O paciente tem o direito a 6rgéo juridico de direito especifico da saude, sem 6nus e de
facil acesso.

36- O paciente tem o dever de zelar pela propria satde. Deve ter sempre consigo seus
documentos e levar para as consultas os exames, radiografias e todo o material que auxilie o
diagndstico. Deve anotar todas as reag6es e duvidas que surgirem durante o tratamento. O
paciente tem o dever de participar do seu tratamento, contribuindo assim para uma satde melhor
para todos.
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APENDICE 2 — Formulario de coleta de dados

. Dr. Alvaro José Porto Moreira
IDENTIFICACAO
registro: CPD:0OKO EXCLUIDO POR OUTRA CAUSA O

NOME:

DATA DE NASCIMENTO: / / IDADE: anos

ETNIA: amarelo O branca O negro O pardo O

RESIDENCIA: NATURALIDADE:

ESTADO (sigla): PROFISSAO:

ESTADO CIVIL: 1 solteiro: O 2 casadol] 3viavo O fone:
4 desquitado/divorciado O 5 marital O

ESCOLARIDADE: 1nao Ié e ndo escreve O

2 1°. incompleto O 31° completo O 42°
incompleto O
ORIGEM: 1 Hospital pablico O 2 Hospital privado O
3 Ambulatério publico O 4 Ambulatério privado O
DOENGCA: Ano de Inicio: Més de nascimento: Tempo de doenca:
Forma clinica: N° de surtos: Ano do Ultimo surto:
Inicio-diagndstico: Sistemas envolvidos no diagndstico:
O PIRAMIDAL OCEREBELAR OTRONCO
O SENSITIVO O VESICAL O INTESTINAL
O VISUAL OMENTAL OOUTROS
N° surtos até diagn: acis
Data de inicio INF: n° de surto 2 anos antes: 2 anos depois:
ITEM.1-MSFC

TRIAL 1 — TIME 25-FOOT WALK

TRIAL 2 — TIME 25-FOOT WALK

TRIAL 1 — MAO DOMINANTE - 9-HOLE PEG
TRIAL 2 — MAO DOMINANTE - 9-HOLE PEG
TRIAL 1 — MAO NAO DOMINANTE - 9-HOLE PEG
TRIAL 2 — MAO NAO DOMINANTE - 9-HOLE PEG
PASSAT 3”
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COGNITIVE FUNCTION: PASAT - FORM A

Wisit
Lt e e L e e
Subject [0 Mumber Subject Initials Dray Month Year
RATE #1
(3 sec)
1+4 |8 | 5 | 3 7 2 f 9
5 |12 9 6 6 4 10 [ I - S B
4 7 3 5 3 [ 8 2 b 1
13 11 10 8 2 9 14 11} S
5 4 fi 3 ) | 7 4 Q 3
f 9 10 9 [l— ]9 R 11 13— |12
7 2 fi 9 5 2 4 8 3 1
10____|9 8 15 4|7 [ 12 1|4
8 5 7 | 3 2 4 Q 7 9
o [13__|12 ] ] 10 [ 13 [T |
k) 1 5 7 4 8 1 3 8 2
12 4 f 12 1 |12 9 |4 |1
Tatal Cormrect (raw) = Percent Correct =
[TEM.1-EDSS
[ ] PIRAMIDAL [ ] CEREBELAR [ ] TRoncO
DSENSITIVO |:| VESICAL |:| INTESTINAL
|:| VISUAL |:| MENTAL |:| OUTROS
TOTAL
ITEM 2 — MSSS

TEMPO DE DOENCA: MSSS
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Sistema examinado
humor

nervos cranianos
acuidade visual
campos,discos,pupilas
movimentos oculares
nistagmo

nn cranianos baixos
motor

msd

mse

mid

mie

reflexos profundos
membros superiores
membros inferiores
sinal de Babinski
sensibilidade

msd

mse

mid

mie

cerebelo

membros superiores
membros inferiores

marcha; tronco e equilibrio
disfungdo: sexual/bexiga/intestino

TOTAL

Pontos maximo
10
21

05

20

08

04

12

10

10

100

Normal
10
21
05
06
05
05
05
20
05
05
05
05
08
04
04
04
12
03
03
03
03
10
05
05
10
0

Grau de com
Discreto
07

03
04
03
03
03

03
03
03
03

03
03

02
02
02
02

03
03
07
-3

prometimento
Moderado
04

01
02
01
01
01

01
01
01
01

01
01

01
01
01
01

01
01
04
-7

Grave

o O o o o

o o o o

o o o

o ©o o o

o o

-10

NRS
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MSIS-29

# As guestdes que se seguem perguntam sobre sua opinido a respeito do efeito da

esclerose miltipla na sua vida do dia-a-dia durante as Ultimas duas semanas.
# Para cada pergunta, faga um circulo no nimero que melhor descreve sua situacao.
A Por favor, responda a todas as perguntas.
Nas Ultimas duas semanas, quanto a sua esclerose De jeito um Moderada- | Bastante | Imensa-
multipla limitou sua capacidade de: nenhum | pouco mente mente
1. Fazer tarefas fisicas? 1 2 3 4 5
2. Agarrar firmemente as coisas (apertar torneiras)? 1 2 3 4 5
3. Carregar coisas? 1 2 3 4 5
Nas Gltimas duas semanas, quanto vocé se
aborreceu com:
4. problemas com equilibrio? 1 2 3 4 5
5. dificuldade de se movimentar dentro de casa? 1 2 3 4 5
6. sentir-se desajeitado? 1 2 3 4 5
7. rigidez? 1 2 3 4 5
8. com bragos ou pernas pesadas? 1 2 3 4 5
9. tremor em bragos ou pernas? 1 2 3 4 5
10. espasmos em extremidades? 1 2 3 4 5
11. seu corpo néo fazendo o que vocé gostaria que ele 1 2 3 4 5
fizesse?
12. depender das pessoas para fazer as coisas para 1 2 3 4 5
vocé?

# Por favor, verifigue se vocé respondeu a todas as perguntas, antes de passar para a proxima

pagina.

Nas Gltimas duas semanas, quanto vocé se aborreceu por:

De jeito
nenhum

Um
pouco

Modera-

damente Bastante

Imensa-
mente

13. ter limitag&o de sua vida social e das atividades de lazer em
casa?

1

3

N

5

14. ficar preso em casa mais do que vocé gostaria de estar?

15. dificuldades de usar suas méos para tarefas do dia-a-dia?

16. se ver obrigado a reduzir o tempo dedicado ao trabalho ou a
outras atividades diarias?

R ke

N NN

o oo

17. problemas no uso de transporte (por exemplo: carro, 6nibus,
trem, taxi, etc.)?

18. necessidade de gastar mais tempo para fazer as coisas?

19. dificuldade de fazer as coisas rapidamente (por exemplo:
levantar-se bruscamente)?

20. precisar ir ao banheiro com urgéncia?

21. sentir-se indisposto?

22. problemas para adormecer?

23. sentir-se mentalmente fatigado?

24. preocupagdo com sua esclerose multipla?

25. sentir-se ansioso ou tenso(a)?

26. sentir-se irritado, impaciente ou com a tolerancia reduzida ?

27. problemas para se concentrar?

28. perda de confianga?

29. sentir-se deprimido(a)?

IR

N INININININININININ N (NN

WWWWWWwWwww| w (W w W [ wiw
R R R e R e B R N e S MDD

o |jajojojajojajajorjo| o1 o )
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Seguindo a lista de afirmacdes que descrevem os efeitos da fadiga, por favor, leia
com atencdo cada frase e faca uma marca no namero que melhor indica a
freqiiéncia com que a fadiga afetou vocé, de alguma maneira, nas Ultimas
quatro semanas.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se vocé ndo estiver seguro da resposta
gue quer marcar, escolha a que melhor descreve os efeitos da fadiga que vocé

percebe.

n Devido a minha fadiga nas ultimas quatro Nunca | Rara- | Algumas | Freqlien- | Sempre
semanas, eu mente | vezes temente

1 Tenho estado menos alerta

2 Tenho dificuldade de prestar atengéo por
longos periodos de tempo

3 N&o me sinto capaz de pensar com clareza

4 Sinto-me confuso e com pouca coordenacéo

5 Sinto-me esquecido

6 Tenho necessidade de ter realizar minhas
atividades fisicas passo a passo

7 Estou menos motivado a fazer qualquer coisa
gue exija esforco fisico

3 Estou menos motivado a participar de
atividades sociais

9 Sinto limitada a minha capacidade de fazer
coisas fora de casa

10 Tenho dificuldade de manter esforgo fisico por
longos periodos de tempo

11 | Tenho dificuldade de tomar decistes

12 Sirjto-me menos motivado a fazer qualquer
coisa gue exija pensar

13 Tenho a sensacéo de que meus musculos
estao fracos

14 | Sinto-me fisicamente desconfortavel

15 Te_nho dificuldade de terminar tarefas que
exijam pensar
Tenho dificuldade de organizar meus

16 | pensamentos quando estou fazendo coisas em
casa ou no trabalho

17 Sinto-me menos capaz de completar tarefas
que exigem esforco fisico

18 | Acho que estou pensando mais devagar

19 | Tenho problemas para me concentrar

20 | Tenho minhas atividades fisicas limitadas

21 Tenho precisado descansar mais

freqlientemente e por periodos mais longos
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ANEXO A - EDSS

ESCALA DE PADRAO DE INCAPACIDADE EXPANDIDA (EDSS)
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pontos sistemas funuo;erl:u (SF) afetados e deambulagéo atividade diaria
0,0 0 mantida mantida
10 impoténcia ausen:eé's:mals minimos em mantida mantida
impoténcia ausente; sinais minimos em
15 mais de 1 SF excluidas fungdes mantida mantida
mentais grau 1
2,0 |mpotenC|aomu{:1(|)rSng;a1 1SF grau2e mantida mantida
25 impoténcia mAE;:;aS;OZaS:: emgrau2e mantida mantida
impoténcia moderada; 1 SF grau 3 e
30 ourg 0@t mantida mantida
impoténcia leve; 3 a 4 SF grau 2
impoténcia moderada; 1 SF grau 3 e 1
a2 SFgrau20U
35 2 SF grau 3 OU completa 0
5 SF grau 2
|mpc_>ten0|a severa; 1 SF grau 4 OU completa caminha 500 m sem ajuda auto-suficiéncia ao
40 varios SF em graus menores que . 0
- menos 12 h dia
superem o ponto prévio
impoténcia grave; 1 SF grau 4 OU
45 combinagdes de graus menores que alguma limitagdo caminha sem ajuda 300 m minima
superem pontos anteriores
1 SF grau 5 dificuldade de
5,0 combinagdes de graus menores que caminha 200 m sem ajuda desenvolver
superem o ponto 4,0 completamente
55 SF como no ponto 5,0 caminha 100 m sem ajuda impedimento de
desenvolver
6,0 >2 SF grau 3 apoio unilateral ou intermitente para caminhar 100 m
sem descanso
65 >2 SF grau 3 apoio constante ou bllgteral para caminhar 20 m sem
lescanso
incapacidade de caminhar mais de 5 m sem ajuda.
7,0 > 1 SF grau 4 Geralmente em cadeira de rodas, capaz de sair dele e
maneja-la por conta prépria
confinado em cadeira de rodas. S6 da poucos passos.
75 > 1 SF grau 4 Pode premsardg ajuda para dg|xara cade|r§, pode nao
suportar a cadeira todos os dias ou necessitar cadeira
motorizada
permanece na cama. Transporte em cadeira de rodas
8,0 varios sistemas grau 4 atende as necessidades basicas. Gerlmaent mantém o
uso dos bragos
A em casa a maior parte do dia.
85 varios sistemas grau 4 Necessita de mais ajuda que em 8,0
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SISTEMAS COMPROMETIDOS KURTZKE:

pontos | 1- PIRAMIDAL pontos | 2- CEREBELO
0 Normal 0 Normal
1 Sinais anormais sem incapacidade 1 Sinais anormais sem incapacidade
2 Impoténcia minima 2 Ataxia leve
3 Moderada hemi ou paraparesia ou monoparesia severa 3 Ataxia truncal moderada ou ataxia dos
4 Quadriparesia moderada ou hemi / paraparesia. Monoplegia membros
5 | Quadriparesia marcado. Hemi / paraplegia 4| Ataxia severa de todos os membros
6 | Quadriplegia 5 | Aataxia impede os movimentos coordenados
9 Desconhecido 9 Desconhecido
pontos | 3- TRONCO CEREBRAL
0 | Normal pontos | 4-SENSIBILIDADE
1 | S6 os sinais 0 [Normal
2 Nistagmo moderado ou outras alteragdes leves 1 Leve diminui¢&o de sensibilidade vibratéria em
3 | Nistagmo severo, debilidade extra-ocular marcada. um ou dois membros B )
Afeccao importante de outros pares craniais 2 Diminuic&o da sensibilidade posicional, tactil ou
4 | Disartria marcado ou outra impoténcia funcional marcada dolorosa em um a dois membros ou da
5 Incapacidade para engolir ou falar sensibilidade vibratéria em trés a quatro
Desconhecido membros
3 Moderada diminuig&o da sensibilidade posicional
- em um a dois membros. Alteracéo leve da
pontos | 5-ESFINCTERES sensibilidade tactil ou dolorosa em trés a quatro
0 Normal membros
1 |Discreta urgéncia a retencdo o 4 Alteragéo severa da propriocepcao em trés a
2 Moderada urgéncia a retengdo. Incontinéncia urinaria quatro membros ou afecdo moderada de tactil a
pouco freqiiente dolorosa em um a dois membros
3 [incontinéncia frequiente 5 Perda severa de todas as sensibilidades em um
4 E necessaria cateterizagao quase constante a dois membros
5 | Perda de funcgo urinaria e fecal 6 Perda da sensibilidade exceto na cabeca
9 Desconhecido 9 Desconhecido
pontos | 6-FUNCAO VISUAL
0 Normal PONTOS | 7-FUNCOES MENTAIS
1 Escotoma leve, acuidade visual > 20/30 0 Normal
2 O olho pior com grande escotoma conservando 1 Alteragdes do humor
acuidade entre 20/30 e 20/60 2 Alteragdes leves
3 O olho pior com grande escotoma a campos algo 3 Alteracdes moderadas
reduzidos. Acuidade 20/60 a 20/100 4 Sdr. cerebral organico moderado
4 O olho pior com redugdo campimétrica marcada 5 Deméncia
e acuidade 20/100 a 20/200 a grau 3 junto a uma 9 Desconhecido
acuidade no olho melhor de 20/60 ou menos
5 O olho pior com acuidade menor de 20/200 o pontos | 8-OUTROS
olho melhor com uma acuidade de 20/60 a menor A Espasticidade
6 Grau 5 + acuidade menor de 20/60 no olho 0 Nenhuma
melhor 1 Leve
X Adicionar se houver palidez temporal 2 Moderada
9 Desconhecido 3 Severa
9 Desconhecida
B Outros
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. . Maximo de Grau de comprometimento

Sistema examinado -
pontos normal | discreto | moderado | grave

humor 10 10 07 04 0
nervos cranianos 21 21
acuidade visual 05 03 01 0
campos,discos,pupilas 06 04 02 0
movimentos oculares 05 03 01 0
nistagmo 05 03 01 0
nn cranianos baixos 05 05 03 01 0
motor 20 20
msd 05 03 01 0
mse 05 03 01 0
mid 05 03 01 0
mie 05 03 01 0
reflexos profundos 08 08
membros superiores 04 03 01 0
membros inferiores 04 03 01 0
sinal de Babinski 04 04 - - 0
sensibilidade 12 12
msd 03 02 01 0
mse 03 02 01 0
mid 03 02 01 0
mie 03 02 01 0
cerebelo 10 10
membros superiores 05 03 01 0
membros inferiores 05 03 01 0
marcha; tronco e equilibrio 10 10 07 04 0
disfungdo: sexual/bexigal/intestino 0 0 -3 -7 -10
TOTAL 100
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9.09

8.14

9.74
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ANEXO D — MSFC

COGNITIVE FUNCTION: PASAT - FORM A

Visit
LI e LU L L
Subject 10 Mumbser Subject Initials Dray Month Year
RATE #1
(3 sec)
l+4 |8 l 5 l 3 7 2 6 9
p— 9 |6 |6 4 1o fo____ [ |15
4 7 3 5 3 [ B 2 5 1
13 | — {1 8 8 o 14 [l 7 [6
5 4 6 3 8 l 7 4 9 3
[N I I S— - S— ) JE— ) I S— )  — 12
T 2 & 9 5 2 4 8 3 1
(9 |8 15|14 |7 |& 12 )1 |4
8 3 7 l 8 2 4 9 7 0
[ I I N ) - | I E— ) — 15 |le_ |le___
3 1 3 7 4 & 1 3 B 2
e e I I v I O PO | O ) £ S I 0 P— [ —

Total Correct (raw) = Percent Correct =



ANEXO E - Guy's Neurological Disability Scale

Guy's Neurological Disability Scale

1.

INCAPACIDADE COGNITIVA
A. Vocé tem algum problema com sua meméria ou em
concentra-se?
O SIm O NAO
B. Seus familiares ou amigos acham que vocé tem algum
tipo de problema?
O sim O NAO

INCAPACIDADE VISUAL
A. Vocé tem algum problema com sua visdo que ndo pode
ser corrigido com éculos simples?
O sim O NAO

a.Se a questdo anterior foi ‘sim’:
Vocé precisa da ajuda de outras pessoas para planejar suas
atividades diarias, manipular dinheiro ou tomar decisdes?
O SIm O NAO

2.

HUMOR
A. Voceé tem se sentido ansioso, irritado,depressivo ou teve
alguma variagdo do humor no Gltimo més?

O simM O NAO
B. Vocé estd tomando alguma medicacéo para este
problema?
O siM O NAO

a.Se a questdo anterior foi ‘sim”:
Vocé pode ler jornais impressos comuns (com 6culos se
necessario mas sem lentes de aumento)?

O siM O NAO
b.Se ‘néo’:
Vocé pode ler as letras grandes de um jornal impresso?
O simM O NAO
c.Se ‘ndo”:
Vocé pode contar seus dedos se colocar a méo a sua frente?
O sim O NAO
d.Se ‘nédo’”:
Vocé pode ver sua mao se mové-la a sua frente?
O siM O NAO

a.Se a questdo anterior foi ‘sim”:
O problema tem afetado sua capacidade em realizar qualquer uma
das atividades diaria usuais como trabalho, trabalho doméstico,
ou atividade social normal com a familia e amigos?
O SIM 0O NAO
b.Se 'sim”
Este problema tem sido severo o suficiente para impedi-lo de
realizar todas as suas atividades usuais?
O siM O NAO

C. Vocé foi admitido em hospitais para tratamento de
problemas do humor no Ultimo més?
O sim 0O NAO

FALA E INCAPACIDADE DE COMUNICAGAO
A. Vocé tem algum problema com a sua fala?
O sim O NAO

a.Se a questdo anterior foi ‘'sim”:
Vocé tem que repetir quando esté falando com sua familia ou
seus amigos intimos?
O SIM O NAO
b.Se ‘sim”
Vocé precisa fazer sinais ou pedir ajuda ao seu cuidador para as
pessoas entendé-lo?
O siM O NAO
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5 INCAPACIDADE EM ENGOLIR
A. Vocé precisa ter cuidado quando engole soélidos ou

liquidos?
O siM O NAO
a.Se ‘sim”
Vocé precisa ter cuidado quando engole na maioria das refeicdes?
asim O NAO
b.Se ‘sim”

Vocé precisa de uma dieta especial como pastosa ou liquida para
ajuda-lo a engolir?

mE]Y] O NAO
c.Se ‘'sim”
Vocé se engasga na maioria das refei¢cGes?
O SsIM O NAO
d.Se ‘sim”

Vocé recebe alguma alimentagdo por tubo nasogéstrico ou por
gastrostomia?

c.Se ‘'sim”
Vocé consegue realizar esta tarefa sem ajuda?
= = O ONAO o]
C. Vocé tem alguma dificuladade em lavar ou pentear os cabelos?
asim O NAO
a.Se 'sim”
Vocé consegue realizar esta tarefa sem ajuda?
asim O NAO

D. Vocé tem dificuldade em alimentar-se?

OsiM O NAO
a.Se ‘'sim”
Vocé consegue realizar esta tarefa sem ajuda?
O sim O NAO

E. Se vocé nédo consegue realizar nenhuma das funcdes
listadas:
a.Vocé consegue utilizar suas maos ou bracos para
outras fungbes?

m LY O NAO

O SIM O NAO
6. INCAPACIDADE NO MEMBRO SUPERIOR
B. Vocé tem algum problema com as mé&os ou os bragos?
O SIM O NAO
a.Se 'sim”
Vocé tem alguma dificuldade em fechar o ziper ou os botdes da
roupa?
O SIMm O NAO
b.Se ‘sim”
Vocé é capaz de fechar todos os ziperes ou botdes sem ajuda?
O SIMm O NAO

Vocé tem dificuldade em dar lago numa gravata ou em um
barbante?

O SIM O NAO

7. INCAPACIDADE NO MEMBRO INFERIOR
F. Vocé tem algum problema em caminhar?

O siM O NAO
a.Se 'sim”
Vocé utiliza algum apoio ao deambular?
O siM O NAO
b.Se ‘sim”
Como vocé costuma sair de casa?
O sem apoio;
O com uma bengala ou moleta ou apoiando em um dos bragos de
alguém;

O com duas bengalas ou moletas ou com uma bengala ou moleta
e apoiando num brago de alguém;
O numa cadeira de rodas
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i.Como vocé costuma andar em casa?
O sem apoio;
O com uma bengala ou moleta ou apoiando em um dos
bragos de alguéM;
O com duas bengalas ou moletas ou com uma bengala ou
moleta e apoiando num braco de alguém;
0O numa cadeira de rodas

b.Se vocé utiliza cadeira de rodas:
Vocé pode levantar-se ou dar alguns passos sem ajuda?
O siM O NAO

9. DESORDEM INTESTINAL
G. Vocé tem algum problema com seu ritmo intestinal
(diarréia ou constipac¢éo)?

O SIM O NAO
H. Vocé toma algum medicamento para este problema?
O siM O NAO

8. DESORDEM VESICAL
B. Vocé tem algum problema para urinar?

O siM O NAO
C. Vocé esta tomando algum medicamento para este
problema?
O SIM O NAO

a. Se aresposta para primeira questao foi ‘sim’:
Vocé tem urgéncia de ir ao banheiro, vai freqlientemente, ou
tem dificuldade em iniciar a passagem da urina?

O siM O NAO
D. Vocé teve incontinéncia no Gltimo més?
O siM O NAO
a.Se ‘sim”
Vocé tem tido incontinéncia na Ultima semana?
O siM O NAO
b.Se ‘sim’
Vocé tem tido incontinéncia diariamente?
mEY O NAO
E. Vocé usa sonda vesical para esvaziar a bexiga?
O SIM O NAO
F. Vocé precisa de cateter permanente ou usa coletor de
urina?
O siM O NAO

a. Se aresposta para primeira questéo foi sim:
Vocé sofre de constipagéo?

O SIM O NAO
b.Se ‘sim”:
Vocé precisa tomar algum laxante ou supositério para isso?
O SsIM O NAO
c.Vocé comumente usa enemas?
O sIM O NAO
d.Vocé comumente evacua suas fezes
manualmente?
O SIM O NAO
e.Vocé tem urgéncia para defecar?
O siM O NAO

f. Vocé teve algum acidente intestinal (como
incontinéncia fecal) esta semana?

O siM O NAO
g.Se ‘sim’
Vocé apresentou incontinéncia fecal toda semana?
O SsIM O NAO

10. DESORDEM SEXUAL
As préximas questdes sdo sobre atividade sexual. Vocé quer
responder a essas questdes?
mEY O NAO

I. Vocé tem algum problema em relacéo a sua fungéo
sexual?
a.Vocé sofre com a falta de interesse sexual?
O SsiM O NAO
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a.Se ‘sim”
Vocé tem algum problema em satisfazer-se ou satisfazer
seu parceiro?
O SIm O NAO
b.Sua funcéo sexual é afetada por algum problema fisico como
alteracéo da sensacgéo genital, dor ou espasmos?
O sIm O NAO
c.Vocé tem algum problema com erecéo/ejaculagéo ou
lubrificag&o vaginal/orgasmo?
O sIm O NAO
d.Se o problema sexual ou fisico estiver presente:
Algumas dessas dificuldades impedem totalmente a
atividade sexual?
O sim O NAO

12. OUTRAS INCAPACIDADES
b. Vocé tem outros problemas relacionados a esclerose
multipla como dores, espasmos ou tonturas que néo foi
mencionado anteriormente?

O siM O NAO
c. Vocé esta tomando alguma medicagdo para esses
problemas?
O siM O NAO

11. FADIGA
a. Vocé tem se sentido cansado ou esta cansando-se facil
no ultimo més?

O sIiM O NAO
i. Se'sim:
Vocé tem se sentido cansado a maior parte dos dias?
0 siM O NAO

ii. Este cansacgo afeta sua capacidade de executar algumas de suas
atividades diarias habituais como trabalho, trabalho doméstico, ou
atividades sociais normais com familiares e amigos?

O SsIM O NAO
1. Se‘sim*
Esse cansaco tem sido severo o suficiente para impedir todas
as suas atividades rotineiras?
O siM O NAO
2. Se'sim”
Esse cansaco tem sido severo o suficiente para impedir todas
as suas atividades fisicas rotineiras?
O siM O NAO

d. Por favor, cite seu pior problema

e. Este problema afeta sua capacidade em realizar
alguma de suas atividades diarias usuais?
OsiM O NAO
f. Este problema tem sido severo o suficiente para impedir
todas as suas atividades rotineiras?
O siM O NAO
g. Vocé tem sido admitido em hospitais para tratamento
deste problema?
O SIM O NAO
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b2 As questdes que se seguem perguntam sobre sua opinido a respeito do efeito da
esclerose multipla na sua vida do dia-a-dia durante as ultimas duas semanas.

b2 Para cada pergunta, faga um circulo no nimero que melhor descreve sua situagao.

Ft Por favor, responda a todas as perguntas.

Nas Gltimas duas semanas, quanto a sua esclerose De jeito um Moderada- | Bastante | Imensa-

multipla limitou sua capacidade de: nenhum | pouco mente mente

1. Fazer tarefas fisicas? 1 2 3 4 5

2. Agarrar firmemente as coisas (apertar torneiras)? 1 2 3 4 5

3. Carregar coisas? 1 2 3 5

Nas ultimas duas semanas, quanto vocé se

aborreceu com:

4. problemas com equilibrio? 1 2 3 4 5

5. dificuldade de se movimentar dentro de casa? 1 2 3 4 5

6. sentir-se desajeitado? 1 2 3 4 5

7. rigidez? 1 2 3 4 5

8. com bragos ou pernas pesadas? 1 2 3 4 5

9. tremor em bragos ou pernas? 1 2 3 4 5

10. espasmos em extremidades? 1 2 3 4 5

11. seu corpo néo fazendo o que vocé gostaria que ele 1 2 3 4 5

fizesse?

12. depender das pessoas para fazer as coisas para 1 2 3 4 5

vocé?

& Por favor, verifiqgue se vocé respondeu a todas as perguntas, antes de passar para a proxima

pagina.

Nas ultimas duas semanas, quanto vocé se aborreceu por: De jeito Um | Modera- | ppante | Imense:
nenhum | pouco | damente mente

13. ter limitacéo de sua vida social e das atividades de lazer em 1 2 4

casa?

14. ficar preso em casa mais do que vocé gostaria de estar? 1 2 3 4 5

15. dificuldades de usar suas maos para tarefas do dia-a-dia? 1 2 3 4 5

16. se ver obrigado a reduzir o tempo dedicado ao trabalho ou a 1 2 3 4 5

outras atividades diarias?

17. pro'bl_emas no uso de transporte (por exemplo: carro, 6nibus, 1 2 3 4 5

trem, taxi, etc.)?

18. necessidade de gastar mais tempo para fazer as coisas? 1 2 3 4 5

19. dificuldade de fazer as coisas rapidamente (por exemplo: 1 2 3 4 5

levantar-se bruscamente)?

20. precisar ir ao banheiro com urgéncia? 1 2 3 4 5

21. sentir-se indisposto? 1 2 3 4 5

22. problemas para adormecer? 1 2 3 4 5

23. sentir-se mentalmente fatigado? 1 2 3 4 5

24. preocupacéo com sua esclerose multipla? 1 2 3 4 5

25, sentir-se ansioso ou tenso(a)? 1 2 3 4 5

26. sentir-se irritado, impaciente ou com a tolerancia reduzida ? 1 2 3 4 5

27. problemas para se concentrar? 1 2 3 4 5

28. perda de confianga? 1 2 3 4 5

29. sentir-se deprimido(a)? 1 2 3 4 5
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Seguindo a lista de afirma¢des que descrevem os efeitos da fadiga, por favor, leia
com atengdo cada frase e faga uma marca no nimero que melhor indica a
freqiéncia com que a fadiga afetou vocé, de alguma maneira, nas ultimas
qguatro semanas.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se vocé nao estiver seguro da resposta
gue quer marcar, escolha a que melhor descreve os efeitos da fadiga que vocé
percebe.

n Devido a minha fadiga nas ultimas quatro Nunca | Rara- | Algumas | Freqiien- | Sempre
semanas, eu mente | vezes temente

1 Tenho estado menos alerta

2 Tenho dificuldade de prestar atengdo por
longos periodos de tempo

3 N&o me sinto capaz de pensar com clareza

4 Sinto-me confuso e com pouca coordenacéo

5 Sinto-me esquecido

6 Tenho necessidade de ter realizar minhas
atividades fisicas passo a passo

7 Estou menos motivado a fazer qualquer coisa
que exija esforco fisico

8 Estou menos motivado a participar de
atividades sociais

9 Sinto limitada a minha capacidade de fazer
coisas fora de casa

10 Tenho dificuldade de manter esforgo fisico por
longos periodos de tempo

11 | Tenho dificuldade de tomar decisdes

12 Sir_1to-me menos motivado a fazer qualquer
coisa que exija pensar

13 Tenho a sensacédo de que meus musculos
estdo fracos

14 | Sinto-me fisicamente desconfortavel

15 Te_rjho dificuldade de terminar tarefas que
exijam pensar
Tenho dificuldade de organizar meus

16 | pensamentos quando estou fazendo coisas em
casa ou no trabalho

17 Sinto-me menos capaz de completar tarefas
que exigem esforco fisico

18 | Acho que estou pensando mais devagar

19 | Tenho problemas para me concentrar

20 | Tenho minhas atividades fisicas limitadas

21 Tenho precisado descansar mais

freqlientemente e por periodos mais longos




119

ANEXO H — Aprovacao da pesquisa pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital da Restauracéo







Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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