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RESUMO

Doencas neurologicas atingem diversas fungdes do organismo, gerando impacto
sobre a funcionalidade, a independéncia e a qualidade de vida dos pacientes.
Dentre as afecc¢des neurologicas, destaca-se a esclerose mdultipla (EM), que
pode causar disfuncdo motora, cognitiva e neuropsiquiatrica. O objetivo desta
dissertacdo de mestrado foi investigar o impacto da idade, da disfuncdo motora
e dos sintomas neuropsiquiatricos sobre a qualidade de vida de pessoas com
esclerose multipla em comparacdo com controles saudaveis. Cento e quarenta
e um participantes (70 com EM e 71 pares de controle) foram avaliados em uma
Unica sessdao. Preditores foram compostos por questionarios gerais aplicados em
ambos 0s grupos e por instrumentos especificos restritos a EM. Idade, disfuncéo
motora e sintomas neuropsiquiatricos foram incluidos como preditores, e
qualidade de vida como desfecho. Andlises de regressdo multipla (R?) foram
utilizadas para avaliar as relacdes entre os preditores e os desfechos. Os
resultados apontaram para um declinio da qualidade de vida em individuos com
EM na comparacdo com controles. ldade, gravidade da doenca e sintomas
neuropsiquiatricos afetaram 56,3% da qualidade de vida em individuos com EM.
No grupo controle, idade e sintomas neuropsiquiatricos explicaram 36,6% do
comprometimento da qualidade de vida. A idade impactou a qualidade de vida
mais na EM do que nos individuos controle (R?=19,9% vs R?=2,9%). Os sintomas
neuropsiquiatricos comprometeram os grupos de forma semelhante (38,8% para
EM e 36,5% para os sujeitos controles). A gravidade da doenca explicou 22,4%
da variabilidade da qualidade de vida na EM. Em conclusao, esta dissertacédo
identificou fatores preditores importantes que afetam a qualidade de vida de

pacientes com EM.

Palavras-chave: Esclerose multipla; Qualidade de vida; indice de Gravidade da

Doenca; Fatores Etarios; Analise de Regressao; Motricidade.
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ABSTRACT

Neurological diseases affect several body functions. They are responsible for
impacting patients' functionality, independence and quality of life. Among all
neurological diseases, multiple sclerosis (MS) stands out responsible for causing
motor, cognitive and neuropsychiatric disorders. The aim of this dissertation was
to investigate the impact of age, motor dysfunction and neuropsychiatric
symptoms on the quality of life of people with MS compared to healthy peers.
One hundred and forty-one participants (70 with MS and 71 control pairs) were
tested in a single assessment session. The predictors were composed of general
guestionnaires applied to both groups and specific instruments restricted to MS.
Age, motor dysfunction, and neuropsychiatric symptoms were used as predictors,
and quality of life was used as an outcome. Multiple regression models (R?) were
applied to assess the relationships between predictors and outcomes. The results
pointed a decline in quality of life in individuals with MS compared to controls.
Age, disease severity and neuropsychiatric symptoms affected 56.3% of quality
of life in individuals with MS. In the control group, age and neuropsychiatric
symptoms explained 36.6% of the variance in such outcome. Age was more
strongly related to quality of life in MS than controls (R?=19.9% vs R?=2.9%), and
neuropsychiatric symptoms affected both groups similarly (38.8% for MS and
36.5% for controls). Disease severity explained 22.4% of the quality of life
variability in MS. In conclusion, the study dissertation identified important
predictors that affect quality of life in patients with MS.

Keywords: Multiple Sclerosis; Quality of Life; Severity of lliness Index; Age

Factors; Regression Analysis; Motricity.



1. INTRODUCAO

As doencas de origem neuroldgica atingem mais de 700 milhdes de pessoas
em todo o mundo, representando um terco do total de casos de doencas nao
transmissiveis. Dessas pessoas, pelo menos um terco dos que sofrem disfuncdes
neurolégicas ndo tém acompanhamento de profissionais da saude - ficando
desamparados de qualquer assisténcia. A prética de atividade fisica é importante para
esta populacédo, em especial as que apresentam maior debilidade fisica [1].

Existem inUmeras disfuncdes que afetam o sistema nervoso e que podem ser
alteradas por eventos ambientais e fisicos. As causas sdo variadas devido a
complexidade do encéfalo humano. Qualquer alteracdo em uma de suas estruturas
ou funcdes pode gerar sintomas e constituir uma patologia neurolégica. Dentre as
principais causas e fatores de risco para o aparecimento dos disturbios neurolégicos
destacam-se o estilo de vida, a presenca de infeccdes, fatores genéticos, alimentacao,
influéncias ambientais, lesdes fisicas e acidentes [2,3].

Muitas doencas do sistema nervoso sao incapacitantes e outras provocam
prejuizos de diferentes niveis de gravidade que constituem uma grande e crescente
parcela da carga global de doencas e sao fatores importantes que determinam os
niveis de mortalidade e morbidade. No entanto, 0s recursos e servicos sao muitas
vezes escassos para lidar com esses transtornos, principalmente nos paises em
desenvolvimento [2].

Os sintomas das afeccBes neurolégicas podem variar significativamente,
dependendo do tipo da doenca bem como da area afetada. Dentre os principais sinais
destacam-se plegias, paresias, alteracdo no tonus muscular, perda do controle motor,
déficits da sensibilidade, problemas na coordenacdo motora e motricidade, déficit de
equilibrio, convulsdes, cefaleias e alteracdes cognitivas [4,5]. Quando se faz
atividades simultaneas, o prejuizo motor se torna maior [6]

Uma das afeccdes neurologicas cronicas mais prevalentes que afeta a
populacdo é a esclerose multipla (EM). A EM apresenta uma incidéncia menor que 0s
distarbios de origem vascular, mas ela apresenta a especificidade de ser a segunda
maior causa de disfuncdo neurolégica em adultos jovens e economicamente ativos.
As suas repercussbes vao desde sequelas motoras, cognitivas e emocionais a
comprometimento psicossocial e incapacidade das atividades laborais, afetando néao

somente o individuo acometido como a familia e 0 seu contexto biopsicossocial [7].



A EM é o disturbio inflamatério e desmielinizante mais comum do sistema
nervoso central. A desmielinizagdo ocorre pela ativagao do sistema imune que gera a
resposta inflamatoria, vindo a atacar a bainha de mielina axonal da célula nervosa —
fato este que resulta no comprometimento da condug¢do dos impulsos e nha
transmissao deficitaria de informacao [8-9].

A doenca € caracterizada por uma ampla variedade de sintomas, incluindo
amaurose, diplopia, rigidez muscular, espasmos, fragueza muscular, desequilibrio,
dor, parestesia, declinio da coordenacdo motora, vertigens, tremores, fadiga,
disfuncdo urinéria e fecal, disfagia e distlrbios sexuais. Ainda podem ocorrer
alteracdes emocionais ou de humor e problemas cognitivos com comprometimento de
memoria, atencdo e linguagem [8]. Com o tempo, a maioria dos pacientes com EM
tera deficiéncias fisicas e cognitivas, bem como outros transtornos neuropsiquiatricos
[9].

Esta pesquisa foi desenhada com a perspectiva de contribuir para melhorar a
reflexdo entre a relacdo entre os preditores (idade, disfuncdo motora e sintomas
neuropsiquiatricos) e os desfechos (qualidade de vida). A principal hipétese dos
pesquisadores é que as pessoas com EM podem apresentar uma diminuicdo da
qualidade de vida relacionada a saide em comparagcédo com 0s pares controle, e que
a idade, disfuncdo motora e sintomas neuropsiquiatricos possam ter maior
interferéncia na EM devido a um efeito associativo com a gravidade da doenca.

Acredita-se ainda que esta dissertacdo possa ajudar a melhorar o papel dos

profissionais de salde na sistematizacao da assisténcia ao paciente com EM.



2. REVISAO BIBLIOGRAFICA
2.1 Fisiopatologia da Doencga

A EM é uma doenca inflamatoria cronica, progressiva e desmielinizante. E a
mais prevalente entre as doencas desmielinizantes do Sistema Nervoso Central de
origem autoimune. Caracterizada por inflamacdo imunomediada e degeneracao
axonal a desmielinizacédo ocorre pela ativacao errdnea do sistema imune que gera a
resposta inflamatoéria, vindo a atacar a bainha de mielina axonal da célula nervosa,
fato este que resulta no comprometimento da condugdo dos impulsos e na
transmissao deficitaria de informacdo, que impacta os sistemas motor, sensitivo e
autbnomo. Sua etiologia ainda ndo é bem conhecida, porém trés fatores podem estar
envolvidos: predisposi¢cdo genética, desenvolvimento de resposta autoimune anormal
dirigida contra os componentes do sistema nervoso central e fatores ambientais
[10,11].

2.2 Diagnéstico

O diagnéstico da EM é clinico baseado no histérico e avaliacdo dos sintomas
do paciente e na presenca de sinais observados durante os exames neuroldgicos,
como o processamento de imagens de ressonancia magnética, liquido
cefalorraquidiano e teste de potenciais evocados. No entanto, a apresentacdo clinica
da EM apresenta varios desafios diagnésticos e, portanto, muitas vezes, € um
processo complexo e estressante para pacientes, familiares e cuidadores. Para o0s
neurologistas, o diagndstico pode ser dificil, pois ndo existe um Unico teste definitivo

e a EM pode mimetizar muitas outras doencgas [10].

2.3 Comprometimento

No que se refere aos sintomas da doenca, alteragcdes motoras e sensoriais sao
comuns, podendo vir a apresentar, o paciente, déficit das fun¢des cognitivas. Os
principais sinais e sintomas sao a perda da visao ou “visdo turva”, diplopia, rigidez,
fraqueza muscular, desequilibrio (que compromete a marcha e propicia o sujeito a
quedas), dor, parestesia, declinio da coordenacdo motora e da mobilidade, vertigens,
tremores, fadiga e alteragbes no controle da bexiga, intestinos e degluticdo. Ainda

podem ocorrer alteragcdes emocionais e comprometimento de memaria, atencao e



linguagem. Tais sintomas podem variar segundo a area afetada do Sistema Nervoso
Central [11,12]

2.4 Tratamento

A EM constitui importante problema de salude publica, pois € uma doenca
progressiva e incapacitante, com ocorréncia em adultos jovens, entre 20 e 50 anos de
idade, de grande impacto laboral, familiar, social e econémico, em razéo da perda da
forca de trabalho, e com elevado custo de tratamento [10].

O tratamento indicado é um programa terapéutico individualizado com uso de
imunomoduladores, que reduzem a velocidade de progressdo doenca mediante a
diminuicdo do desenvolvimento de novas lesdes no sistema nervoso central, nUmero
de surtos e incapacidades fisicas e cognitivas [11].

No Brasil, os imunomoduladores sé&o dispensados gratuitamente pelo Sistema
Unico de Saude (SUS) aos pacientes com EM e integram o rol de medicamentos do
componente especializado da assisténcia farmacéutica do Ministério da Saude. A
Portaria n® 493, de 23 de setembro de 2010, estabelece que o tratamento deve seguir
um protocolo clinico e diretrizes terapéuticas. Recomenda que o diagndstico e o
acompanhamento do paciente devem ser realizados em Centros de Referéncia,
exigindo exames complexos e uma equipe multiprofissional que atue na promocéo da
saude para controlar a evolucdo da doenca e melhorar a qualidade de vida do
individuo [12].

2.5 Reabilitacao

A equipe multidisciplinar deve cuidar do paciente de forma integral, indo além
do cuidado fisico somente, considerando suas queixas psicossociais e elegendo a
qualidade de vida como um construtor que engloba a satisfacdo das pessoas em sua
vida diaria, respeitando assim um dos principios fundamentais da politica de saude do
SUS, qual seja, a integralidade da atencao a saude. O atendimento integral ao usuario
deve dar prioridade as acdes preventivas, de protecdo especial e de promocao da
saude, além de oferecer servigos assistenciais em todos os niveis de atencéo [10].

O tratamento multiprofissional é de extrema importancia no auxilio do controle
e evolugdo da doenca. Quanto aos sintomas motores é fundamental a pratica de
exercicios fisicos e programas de reabilitacdo personalizados conforme a progressao

e manifestacdo clinica para cada individuo. Deve-se levar em consideragdo as
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fragilidades e potencialidades de cada paciente, intervindo nos sintomas ja
manifestados e prevenindo o surgimento de maiores comprometimentos [13].

Os Centros Especializados de Reabilitacdo desempenham um importante
papel no tratamento e acompanhamento multiprofissional desses individuos.
Oferecem tratamento especializados e de qualidade, pelo SUS, auxiliando na
manutencdo da funcionalidade e melhorando a qualidade de vida dos pacientes,

cuidadores e familiares [13].

2.6 Qualidade de Vida

A doenca é conhecida por causar limitacbes fisicas, cognitivas e
comportamentais, o que pode levar ao comprometimento da funcionalidade e da
qualidade de vida [14].

A qualidade de vida compreende elementos objetivos e subjetivos de bem-estar
social com base na experiéncia individual e comunitaria em um contexto social. A
qualidade de vida inclui a sensacdo de bem-estar individual, a concretizacdo dos
objetivos pessoais e familiares, bem como ter uma boa saude. Esses aspectos
também estdo relacionados a um ambiente familiar, social e cultural [15].

A salde e o bem-estar dos individuos com EM podem sofrer forte impacto
pela doenca e/ou efeitos colaterais de medicamentos, com interferéncia significativa
na qualidade de vida de seus portadores. Aspectos relacionados a qualidade de vida
e sintomas depressivos devem ser valorizados nas avaliagcdes dos pacientes, pois o
declinio da qualidade de vida e o aumento de sintomas depressivos entrelacam-se a
piora do quadro clinico do paciente [14,15].

Neste raciocinio, reitera-se a importancia de se avaliar a qualidade de vida
dos pacientes com EM, pois, por meio desta variavel, € possivel analisar o impacto da

doenca e dos tratamentos sob a perspectiva do individuo [15].

2.6 Funcionalidade

Outro fator impactado por tal condicdo € a funcionalidade, que esta
relacionada a habilidade do individuo em decidir e conduzir sua vida de maneira
independente no seu cotidiano. A incapacidade funcional refere-se a dificuldade ou
necessidade de auxilio para o individuo executar afazeres na sua rotina diaria,
abrangendo dois tipos de tarefas: atividades basicas de vida diaria e atividades

instrumentais de vida diaria [16].
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Reduzir o grau de dependéncia funcional € um dos objetivos principais de
programas de reabilitagdo para pacientes com EM [17]. Quanto mais precocemente
se define o progndstico clinico e a funcionalidade nas atividades da vida diaria, maior
€ a possibilidade de se selecionar programas de tratamento adequados e antecipar a
necessidade de ajustes em casa e suporte na comunidade. Tais estratégias e
programas buscam a melhoria dos servigos prestados e o aumento da qualidade de
vida dos individuos. Para que isso ocorra, no processo de reabilitacdo € necessario
tracar metas e estabelecer objetivos claros para que profissionais e usuarios consigam
acompanhar a evolugéo de cada caso [18].

O declinio fisico € comum na EM [19,20]. Com a progressdo da doenca, o
declinio fisico causa isolamento social e afeta a qualidade de vida relacionada a saude
do paciente [21,22]. Quantificar o impacto da EM é um dos determinantes mais
importantes para otimizar o cuidado e melhorar a qualidade de vida [22,23]. Em alguns
casos, no entanto, as necessidades dos pacientes ndo se cumprem com as metas
estipuladas pela equipe de saude [24,25]. Isso geralmente acontece quando os fatores

psicossociais ndo recebem a atencdo necessaria [26,27].

2.7 Sintomas Neuropsiquiatricos
Além de se avaliar a qualidade de vida desses individuos é de extrema

importancia analisar se ha sintomas de ansiedade e depressdo, pois tal como
acontece em portadores de outras doencas crénicas degenerativas, 0 aumento destas
variaveis comumente relaciona-se a exclusdo social dos préprios individuos [26].

Tais dados poderéo fornecer informacdes valiosas sobre a salude dos
individuos, além de orientar e aprimorar estratégias de acompanhamento e tratamento
oferecidos, proporcionando assim a melhora nos indices de saude [27].

Divergéncias entre pacientes e profissionais de salude causam problemas na
realizacdo de uma boa abordagem clinica, o que pode afetar a confian¢a do paciente,
bem como os procedimentos terapéuticos a serem seguidos [28,29].

A interferéncia da disfuncdo motora esta bem documentada na literatura [29].
O impacto dos sintomas neuropsiquiatricos é apresentado por alguns estudos [27,30].
Os dados, no entanto, ainda sdo inconclusivos quando se compara a interferéncia que
tais fatores exercem em sujeitos com e sem EM.

O primeiro passo de grande importancia é a avaliacdo. E ela quem vai guiar as

condutas dos profissionais e auxiliar nas tomadas de decisdes [31]. Assim, reconhece-
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se a necessidade de mais estudos abordando os principais fatores que influenciam o
agravo do comprometimento motor e dependéncia de pacientes com sequelas

neuroldgicas — particularmente a EM.
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3. OBJETIVOS
3.1 Objetivo geral

Investigar o impacto da idade, da disfuncdo motora e dos sintomas
neuropsiquiatricos sobre a qualidade de vida de pessoas com EM em comparacao

com controles saudaveis.

3.2 Objetivos especificos

X/

% Analisar a qualidade de vida de pessoas com EM, na comparacdo com pares
controles saudaveis.

% Investigar funcdo motora e aspectos neuropsiquiatricos de pessoas com e sem

EM.

X/

% Investigar o quao idade, disfuncdo motora e sintomas neuropsiquiatricos

impactam na qualidade de vida de pessoas com EM.
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4. METODOS
4.1. Aspectos éticos

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da Universidade Federal de
Mato Grosso do Sul, levando-se em consideracao as diretrizes éticas preconizadas
pela Resolucéo n°466, de 12 de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Saude
(protocolo de aprovagao n°. 211.925; CAAE n°. 13647513.8.0000.0021) (Anexo 1).
ApoOs o convite dos pesquisadores, todos os participantes forneceram consentimento
por escrito antes das avaliacbes (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,

Apéndice 1).

4.2 Delineamento da Pesquisa

Trata-se de um estudo de delineamento transversal composto por dois grupos
independentes: EM e controle. A pesquisa foi realizada na Universidade Federal de
Mato Grosso do Sul entre os anos de 2019 e 2021. Os procedimentos metodoldgicos
foram relatados de acordo com o checklist da declaracdo STROBE.

Os participantes com EM foram recrutados no Ambulatério de Neurologia do
Hospital Maria Aparecida Pedrossian — instituicdo considerada referéncia no
tratamento da EM. Os controles saudaveis foram selecionados na comunidade. Os
pesquisadores buscaram aleatoriamente o0s participantes do grupo controle,
considerando caracteristicas antropométricas e sociodemograficas similares a dos

pacientes incluidos no grupo EM.

4.3 Amostra

O calculo do tamanho da amostra envolveu a delimitacdo do alfa em 5%, o
poder estatistico em 80% e o tamanho do efeito em 0,46 [32]. A andlise sugeriu um
minimo de 120 participantes, sendo 60 no EM e 60 no grupo controle. Essa pesquisa
contou com 141 participantes e acabou com um tamanho amostral 16,6% superior ao
minimo estipulado pela analise anterior. A figura 1 demonstra o calculo do tamanho

amostral.
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0.2 4

0.1 4

Figura 1. Célculo do tamanho amostral realizado no software GPower®

Os critérios de inclusdo envolveram individuos com EM do tipo recorrente-
remitente, todos sedentarios, com idade igual ou superior a 18 anos na entrada e com
gravidade da doenca entre zero e seis de acordo com a escala EDSS — Expanded
Disability Status Scale [33]. Os critérios de exclusdo envolveram participantes com
outras condi¢cBes neuroldgicas, histéria ou uso de psicofarmaco ou antipsicotico e
individuos com declinio cognitivo.

Controle saudaveis foram incluidos para comparar preditores de qualidade de
vida em individuos com e sem EM. Os critérios de selecdo do grupo controle
corresponderam as caracteristicas antropométricas e sociodemograficas do grupo
EM.

4.4 Procedimentos metodoldgicos

As avaliacBes desta pesquisa de mestrado envolveram um desfecho principal
(qualidade de vida) e trés preditores: idade, disfuncdo motora e sintomas
neuropsiquiatricos. O teste Short-Form Health Survey 36 (SF-36, Anexo 2) [34] foi
utilizado para avaliar a qualidade de vida dos participantes.

O SF-36 é amplamente utilizado para medir a percepcéao dos individuos sobre
diferentes dominios saudaveis. Cada dominio é padronizado para que as pontuagdes
variem de zero a 100, onde pontuagdes mais altas representam melhor qualidade de
vida. Os pesquisadores optaram por utilizar este instrumento por sua capacidade de
mensurar a qualidade de vida em diferentes populacdes, sendo adequado para EM e

individuos saudaveis [35,36].
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A avaliagdo da disfuncdo motora foi restrita ao grupo EM. Essa variavel foi
avaliada pela duracdo da doenca (definida como tempo desde o diagndstico) e pelo
escore do instrumento Expanded Disability Status Scale (EDSS, Anexo 3) [33].

A pontuacdo do EDSS consiste em um sistema de classificacdo que varia de
zero (exame neuroldgico normal) a dez (ébito por EM). O neurologista chefe do Centro
Ambulatorial Neurolégico do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian foi
responsavel por avaliar as pontuacées dos participantes. Os autores optaram por
utilizar este questionario devido a sua adequacéao para detectar desfechos relevantes
para o paciente na EM [37].

A Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressédo (HADS, Anexo 4) [38] € um
instrumento desenvolvido para avaliar os niveis de ansiedade e depressdao em uma
populacao ndo psiquiatrica atendida em clinicas médicas. O HADS é composto por 14
questdes divididas em duas secdes: sete questdes sao relacionadas a ansiedade e
as outras sete sdo voltadas para a depressédo. Quanto maior a pontuagao, maior seria
o nivel de ansiedade e depressao do avaliado. A HADS foi incluida por apresentar alta
validade de critério para depressdo e ansiedade na EM e em individuos saudaveis
[39,40].

O Mini Exame do Estado Mental (MEEM, Anexo 5) [41] foi incluido para avaliar
a cognicao geral dos participantes. Como as disfuncdes cognitivas sdo comuns na EM
[42,43], os autores optaram por avaliar os escores cognitivos dos participantes como
forma de controlar uma possivel interferéncia do declinio cognitivo nos resultados.
Neste estudo, a cogni¢cdo foi utilizada como critério de exclusdo. Os parametros

normais dos testes cognitivos foram utilizados conforme recomendagodes [44].

4.5 Analise de dados

A analise dos dados envolveu estatistica descritiva e inferencial. Como o0s
preceitos paramétricos nao foram contemplados em todas as variaveis, 0s
pesquisadores utilizaram a estatistica ndo paramétrica como procedimento
padronizado.

A caracterizacao dos grupos foi feita por mediana e intervalo interquartil. O uso
de mediana e intervalo interquartil € adequado para substituicdo de média e desvio
padrdo quando ndo contemplam preceitos paramétricos [45].

As andlises intergrupos foram avaliadas com o teste qui-quadrado e com o teste

U de Mann Whitney. Para investigar como os preditores afetaram a qualidade de vida
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em cada grupo, foi realizada uma analise de regressao multipla com a adicao de trés
blocos independentes de medidas: idade, disfungdo motora (restrita ao grupo EM) e
sintomas neuropsiquiatricos. O procedimento estd descrito em R2. O nivel de

significancia foi estabelecido em 5%.
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5. RESULTADOS

O recrutamento dos participantes foi iniciado com o grupo EM. Noventa
pacientes com EM foram originalmente selecionados. Devido aos critérios de
elegibilidade, vinte participantes foram excluidos do estudo. Os motivos de excluséo
foram declinio cognitivo (n=14), participantes menores de 18 anos (n=3) e recusa em
participar da pesquisa (n=3).

Apos aincluséo de 70 pacientes com EM, o grupo controle foi recrutado levando
em consideracao os aspectos antropométricos e sociodemograficos do grupo EM. No
grupo controle, oitenta participantes foram convidados a participar do estudo, mas
nove sujeitos recusaram-se a participar por motivos pessoais. A amostra final do grupo
controle foi formada por 71 participantes.

Os dados da tabela 1 mostram que ambos os grupos foram homogéneos
guanto ao tamanho da amostra (p=0,933), sexo (p=0,956), idade (p=0,439), cognicao
(p=0,079), nivel de ansiedade (p=0,950) e nivel de depresséao (p=0,446). O grupo EM
teve duracdo da doenca de quatro anos e gravidade da doenca de 2,5 pontos na

Escala Expandida do Estado de Incapacidade.

Tabela 1 — Antropometria e preditores clinicos nos grupos EM e controle.

Variaveis Grupo EM Grupo Controle p
Tamanho da amostra, n 70 71 0,933
Sexo, Masculino — Feminino 21 -49 21-50 0,956
Idade, anos 37,0 (19,2) 38,0 (18,0) 0,439
Mini Exame do Estado Mental, escore 28,0 (2,0) 29,0 (2,0) 0,079
Nivel de ansiedade, escore 7,0 (6,0) 7,0 (5,0) 0,950
Nivel de depresséo, escore 4,0 (5,2) 4,0 (5,0) 0,446
Duracéo da doenca, anos 40(r00 e e
Gravidade da doenca 25120 e e

Legenda: Os dados estdo expressos em mediana (intervalo interquartil) e frequéncia de eventos. Valor p do teste
qui-quadrado para tamanho da amostra e sexo. Valor p do teste U de Mann Whitney para as demais variaveis.
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5.1 Qualidade de Vida

A qualidade de vida dos participantes foi avaliada com o questionario SF-36.
Pacientes com EM apresentaram declinio da qualidade de vida em varias dimensdes,
incluindo funcionamento fisico (p=0,001), papel fisico (p=0,001), estado geral de
saude (p=0,001), vitalidade (p=0,002), funcionamento social (p =0,024) e saude
mental (p=0,001). Diferentemente, a qualidade de vida foi semelhante entre EM e
pares controle para dor corporal (p=0,213) e papel emocional (p=0,073). A Tabela 2

detalha a qualidade de vida dos participantes com e sem EM.

Tabela 2 — Escores de qualidade de vida de pacientes dos grupos EM e controle.

Desfechos Grupo EM Grupo Controle p
Capacidade funcional, escore 55,0 (60,0) 90,0 (10,0) 0,001
Aspectos fisicos, escore 50,0 (100,0) 100,0 (25,0) 0,001
Dor corporal, escore 62,0 (59,2) 72,0 (23,0) 0,213
Saulde geral, escore 56,0 (40,0) 82,0 (25,0) 0,001
Vitalidade, escore 60,0 (36,2) 70,0 (20,0) 0,002
Funcao social, escore 75,0 (50,0) 100,0 (37,5) 0,024
Saude emocional, score 100,0 (75,0) 100,0 (33,3) 0,073
Saulde mental, escore 60,0 (28,0) 76,0 (24,0) 0,001

Legenda: Os dados estédo expressos em mediana (intervalo interquartil). Valor p do teste U de Mann Whitney para

todas as variaveis.

5.2 Preditores e desfechos presentes modelo de regressao multipla

As analises de regressdao mostraram impacto consideravel da idade, disfuncao
motora e sintomas neuropsiquiatricos nos participantes dos grupos EM e controle.
As analises estatisticas indicaram que 56,6% da variabilidade da qualidade de vida
em individuos com EM sdo explicadas por idade, disfuncdo motora e sintomas
neuropsiquiatricos. No grupo controle, 36,6% da variabilidade da qualidade de vida
séo explicadas pela idade e sintomas neuropsiquiatricos.

A idade impactou até 19,9% na qualidade de vida no grupo EM e até 2,9% na
qualidade de vida no grupo controle. As disfun¢cdes motoras, avaliadas apenas no

grupo EM, impactaram principalmente os dominios salude mental e vitalidade. Os
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sintomas neuropsiquiatricos impactaram de forma semelhante a qualidade de vida de
ambos os grupos. A Tabela 3 mostra os coeficientes de regressdo dos preditores e

desfecho.

Tabela 3 — Coeficientes de regressdo dos preditores inseridos no modelo de

regressao.
Grupos Preditores Desfechos (R?, %)
CF AF DC SG V FS SE SM
Esclerose Idade 199 11 58 25 43 38 03 1,2
multipla Disfunc&o motora 19,8 123 99 54 112 194 219 16,7
Sintomas neuropsiquiatricos 10,0 7,3 19,3 229 24,2 17,3 9,1 387
Total 49,7 20,7 35,0 30,8 39,7 405 31,3 56,6
Controle Idade 18 10 29 29 01 01 01 01
Sintomas neuropsiquiatricos 10,5 22,1 19,1 190 26,1 19,0 7,7 36,55
Total 12,3 23,1 220 218 26,2 191 7,8 36,6

Legenda: Os dados sdo expressos em porcentagem. CF: Capacidade funcional. AF: Aspectos fisicos. DC: Dor corporal. SG: Saude
geral. V: Vitalidade. FS: Fungéo social. SE: Salude emocional. SM: Saude mental.
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6. DISCUSSAO

Os resultados obtidos nesta dissertagao de mestrado mostraram que pacientes
com EM tém pior qualidade de vida do que pessoas sem EM. Sintomas
neuropsiquiatricos foram os preditores que mais impactaram na qualidade de vida dos
participantes com EM, seguidos de disfungdo motora e idade. A idade e os sintomas
neuropsiquiatricos também impactaram a qualidade de vida de pessoas saudaveis em
EM. A compreensao desses fatores é importante para avaliar a qualidade de vida dos
pacientes com EM e orientar a proposicao de novas politicas publicas de saude.

Os resultados mostraram que as alteracdes proporcionadas pela disfuncao
motora na EM afetaram as funcdes emocionais, fisicas, sociais e mentais dos
pacientes. Tal achado é importante porque comprova que a gravidade da doenca
impacta ndo apenas nos aspectos fisicos na EM, mas também afeta os dominios
sociais e mentais. Os resultados desta dissertacdo corroboram pesquisas anteriores
ao relatar a disfuncdo motora como preditor de indices de qualidade de vida na EM
[46,47]. Os resultados indicam ainda que na EM os sintomas muitas vezes se
sobrepdem e o tratamento dos pacientes se torna desafiador [48,49].

Em relacdo ao impacto dos sintomas neuropsiquiatricos na qualidade de vida
dos pacientes, a presente dissertacdo mostrou inicialmente que tanto o grupo EM
quanto o grupo controle apresentam escores semelhantes na escala HADS. Em
segundo lugar, mostrou que a ansiedade e a depressdo estavam associadas
principalmente a saude mental e a vitalidade dos participantes. Os valores
semelhantes de sintomas neuropsiquiatricos em sujeitos com e sem EM foram contra
a hipétese original dos pesquisadores, pois era esperado que 0s sintomas
neuropsiquiatricos exercessem maior interferéncia no grupo EM.

Os pesquisadores destacam duas explicacdes para o padrdo neuropsiquiatrico
observado na EM e no grupo controle. Primeiramente, a escala EDSS mostrou que a
presente amostra foi formada por pacientes com EM nos estagios leve a moderado
da doenca. E possivel que pacientes com EM em estagio avancado apresentem mais
sintomas neuropsiquiatricos do que individuos em estagios iniciais.

Em segundo lugar, outros fatores neuropsiquiatricos ndo analisados neste
estudo podem estar afetando a satude dos pacientes em maior extensédo, como apatia,
agressividade, disturbios do sono, confuséo e agitacdo [49,50]. A confirmacgdo dessas

hipéteses requer mais estudos a serem desenvolvidos na atual tematica.



22

O fator idade tem impactado na qualidade de vida de todos os participantes,
principalmente no grupo EM. Considerando que ambos os grupos foram formados por
adultos jovens, o maior impacto do fator idade no grupo EM foi surpreendente.

De fato, os escores de qualidade de vida observados no grupo EM foram
proximos a qualidade de vida observada em idosos com problemas de mobilidade —
demonstrando impacto da EM sobre a saude dos pacientes [51]. Esse resultado &
interessante e pode ser justificado pelo fato de grande parte dos sintomas observados
na EM serem comuns ao envelhecimento, porém precoces [52,53]. O impacto de
aproximadamente 20% da idade na funcéo fisica corrobora esse achado mostra,
ainda, que os individuos com EM precisam lidar simultaneamente com o processo
normal de envelhecimento e com a incapacidade relacionada a doenca.

As disfuncdes cognitivas sdo comuns na EM e sdo responsaveis por impactar
a qualidade de vida dos pacientes [54]. Apesar disso, 0s autores optaram por excluir
sujeitos com declinio cognitivo devido ao seu potencial em afetar a compreensao dos
sujeitos nos instrumentos. Por um lado, essa exclusdo causou um percentual
significativo de perda amostral (n=14; aproximadamente 15% de perdas no grupo EM).
Por outro lado, a exclusdo de sujeitos com declinio cognitivo deu aos pesquisadores
a certeza de que os resultados sdo confiaveis para o que o participante estava
sentindo.

Por fim, & importante destacar que apenas participantes sedentarios foram
incluidos neste estudo. Autores optaram por restringir a amostra a tal perfil porque a
atividade fisica tem se mostrado benéfica, impactando na qualidade de vida dos
sujeitos [55; 56]. Também a complexidade da tarefa é fator que deve ser analisado
por novos estudos para verificar fatores motores impactantes sobre a qualidade de
vida [57].

6.1. LimitacOes

Os pesquisadores reconhecem duas limitagbes principais nesta dissertacao.
Primeiro, os resultados sao restritos a individuos em estagio leve-moderado com EM
gue ndo apresentam deéficits cognitivos. Em segundo lugar, os modelos de regressao
nao conseguiram explicar 43,7% da variabilidade da qualidade de vida em individuos
com EM. Isso deve incentivar novos estudos que busquem investigar o impacto de

outros preditores na qualidade de vida em pessoas com EM.
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6.2 ContribuicBes para a area

Esta dissertacdo destacou topicos importantes sobre os quais os profissionais
de saude devem estar atentos antes de atender os sujeitos com EM.

Os resultados forneceram novas informacfes sobre o impacto da idade,
disfuncdo motora e sintomas neuropsiquiatricos na qualidade de vida das pessoas
com EM.

Acreditamos que os achados aqui discutidos irdo fortalecer a area 21 da
CAPES - Educacao Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacinal, no qual o Programa de
Pés-graduacdo em Ciéncias do Movimento da Universidade Federal de Mato Grosso
do Sul esté inserido.

Esta pesquisa foi aceita na Revista Brasileira de Enfermagem (Anexo 6). Os
pesquisadores escolheram submeter a pesquisa nesta revista por ela ser da area da
saude, de carater multidisciplinar, e estar indexada nas seguintes bases de dados:

¢ CINAHL (Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature);

% CUIDEN (Base de dados da Fundacion Index - Espafia);

« DOAJ (Directory of Open Access Journals);

% ESCI (Emerging Sources Citation Index);

% LATINDEX (Sistema Regional de Informagdo em Linha para Revistas

Cientificas da América Latina, Caribe, Espanha e Portugal);

s LILACS (Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude);

¢+ SciELO (Scientific Electronic Library Online);

% SCOPUS;

% SJR (SClmago Journal & Country Rank)

% SIIC Data Bases (Sociedad Iberoamericana de Informacién Cientifica)

% MEDLINE / International Index (Literatura Internacional em Ciéncias da Saude);
« PubMed (US National Library of Medicine);
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7. CONCLUSAO

Esta dissertacdo de mestrado pelo Programa de Poés-graduacdo em Ciéncias
do Movimento mostrou que idade, disfuncdo motora e sintomas neuropsiquiatricos
impactam a qualidade de vida de pacientes com EM.

A maior influéncia dos sintomas neuropsiquiatricos e da idade nos resultados
sugere que tratar a doenca isoladamente pode n&o ser tdo eficaz para melhorar a
qualidade de vida quanto fazer uma assisténcia global ao paciente.

Os achados apoiam o desenvolvimento de novas terapias realizadas por
equipes multiprofissionais para controlar ndo apenas a progressédo da doenca, mas
também criar estimulos que ajudem os pacientes em diversos dominios da saude.

Essa abordagem fornece orientacdo para garantir que as pessoas com EM

sejam bem assistidas.
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ANEXO 1. CARTA DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA
REFERENTE AO ESTUDO (DISSERTACAO DE MESTRADO)

UFMS W"‘“

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ANALISE DOS INDICADORES DE SAUDE DE PACIENTES COM ESCLEROSE
MULTIPLA

Pesquisador: Gustavo Christofoletti

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 13647513.8.0000.0021

Instituigao Proponente: Universidade Federal de Mato Grosso do Sul - UFMS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 211.925

Apresentagdo do Projeto:

Trata-se de um estudo observacional transversal, a ser realizado no municipio de Campo Grande/MS, no
Centro de Tratamento e Diagndstico de

Esclerose Maltipla/NHU, composto por 2 grupos independentes: Grupo Esclerose Multipla (GEM), formado
por individuos diagnosticados com

Esclerose Multipla e, Grupo Controle (GC), formade por individuos saudaveis

tendo sido obtido o devido consentimento do coordenador do referido Centro para realizagao

desta pesquisa. Todos os sujeitos serdo avaliados pelos questionario de qualidade de vida Short-Form 36 e
pelo questionario de ansiedade e

depressdo HAD. A capacidade respiratoria sera realizada por meio de um manuovacudmetro e o teste
Timed Get Up and Go sera aplicado, para

verificar efeito de dupla-tarefas sobre os sujeitos.

Objetivo da Pesquisa:

Analisar qualidade de vida, sintomas depressivos, capacidade respiratéria e dupla-tarefa (motora e
cognitiva) de pacientes diagnosticados com

Esclerose Multipla assistidos Centro de Tratamento e Diagndstico de Esclerose Multipla do Hospital
Universitario Maria Aparecida Pedrossian, em

comparagao com sujeitos controles saudaveis



UFMS W me

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Por envolver coleta de dados provenientes de questionarios e testes n3o-invasivos, ndo ha riscos previsiveis
aos participantes desta pesquisa.

Beneficios:e

Espera-se que, por meio deste projeto de pesquisa, sejam obtidas informagdes a respeito da qualidade de
vida, sintomas depressivos, capacidade

respiratoria, e dupla-tarefas dos pacientes com Esclerose Multipla, a fim de contribuir com a literatura
escassa desta area. Além disso, os resultados

dessa pesquisa podem fundamentar estratégias de intervengio fisioterapéutica visando amenizar os
encargos sociais da Esclerose Multipla e, ao

mesmo tempo, reduzir a deterioragdo da qualidade de vida do cuidador, da familia e do paciente

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A pesquisa é de relevancia para a sociedade e trard conhecimentos para condutas em pacientes com
esclerose multipla

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatdria:
Todos os termos de apresentagdo obrigatoria estao present
Recomendacgbes:

Aprovagao do projeto

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

MNao ha pendéncias, projeto pode ser aprovado

Situagao do Parecer:

Aprovado

MNecessita Apreciacao da CONEP:
Nao
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ANEXO 2. INTRUMENTO SHORT-FORM-36 (SF-36)

Versdo Brasileira do Questiondrio de Qualidade de Vida -SF-36

I- Em geral vocé diria que sua salde é:

Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Buim
1 2 3 4 5
2- Comparada hd um ano atrds, como vocé se classificaria sua idade em geral, agora?
Muito Melhor | Um Pouco Melhor | Quase a Mesma | Um Pouco Pror | Muito Pior
| 2 3 4 5

3- Os seguintes itens sfo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia
comurm. Devido 4 sua saide, vocé teria dificuldade para fazer estas atividades? Neste caso,

gquando?

Atividades

Sim, dificulta | Sim, dificulta
muito Um pouco

Nio, ndo
dificulta de

modo algum

a) Atividades Rigorosas, que exigem
muito  esforgo. tals como  correr,
levantar objetos pesados, participar em
esportes arduos.

by Atvidades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador de
po, jogar bola, varrer a casa.

[

¢) Levantar ou carregar mantimentos

d) Subir viros lances de escada

2) Subir um lance de escada

[0 S ) B

t) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-
se

L | Ll | L | Lk

g) Andar mais de 1 quilémetro

1
h) Andar virios quarteirdes 1
i) Andar um quarteirio 1

L | Lk | L

ot | ok | ok | Ik

1) Tomar banho ou vestir-se 1

3

4- Durante as (ltimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu trabal

ou com alguma atividade regular, como conseqliéncia de sua sadde fisica?

Sim Nio
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do gque vocé gostaria? 1 2
¢) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades. 1 2
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. 1 2
ex. necessitou de um esforgo extra).

5- Durante as Gltimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu trabalho
ou outra atividade regular didria, como conseqiiéncia de algum problema emocional (como

se sentir deprimido ou ansioso)?

Sim Nio
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
¢) Nio realizou ou fez qualquer das atividades com tanto cuidado 1 2
como geralmente faz.
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6- Durante as Gltimas 4 semanas, de que maneira sua saide fisica ou problemas emocionais

interferiram nas suas atividades sociais normais, em relagio 4 familia, amigos ou em grupo?

De forma nenhuma

Ligeiramente

Moderadamente

Bastante

Extremamente

2

3

Il

5

7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as Gliimas 4 semanas?

Nenhuma

Muito leve

Leve

Moderada

Grave

Muito grave

1

2

3

4

5

6

8- Durante as (ltimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal (incluindo
o trabalho dentro de casa)?

De maneira alguma

Um pouco

Moderadamente

Bastante

Extremamente

1

2

3

3

5

9- Estas questdes sdo sobre como vocé se senie ¢ como tudo tem acontecido com vocé
durante as Gltimas 4 semanas. Para cada questo, por favor dé uma resposta que mais se
aproxime de maneira como vocé se sente, em relagio ds dltimas 4 semanas.

Tod A malor Umaboa | Alguma Uma
o pequena
Tempo parte do parte do | parte do parte do Munca
lempo lempo lempo

tempo
a) Quanto tempo vood
tem se sentindo cheio de i 2 3 4 5 6
vigor, de wvontade, de
forga?
b) Quanto tempo vooé
tem se  sentido uma 1 2 3 4 5 )
pessoa muito nervosa?
¢) Quanto tempo vocé
tem  se sentido  tdo | 2 3 4 5 6
deprimido  gue nada
pode anima-lo?
d) Quanto tempo vocé
tem se sentido calmo ou 1 2 3 4 5 6
trangililo?
¢) Quanto tempo vocé
tem se¢  sentido com 1 2 3 4 5 6
muita energia?
f) Quanio tempo vocé
tem se sentido 1 2 3 4 5 6
desanimado ou abatido?
g) Quanio tempo vocé
tem se sentido 1 2 3 4 5 6
esgotado?
h) Quanto tempo vocé
temn  se  sentido uma 1 2 3 4 5 6
pessoa feliz?
i) Quanto tempo vocé !
tem se sentido cansado? ] 2 3 4 3 6
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10- Durante as Gltimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua salde fisica ou problemas
emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes, etc)?

Todo A maior parte do Alpuma parie do Uma pequena Nenhuma parte
Tempo tempo tempo parie do tempo do tempo
1 2 3 ] 5
11- O guanto verdadeiro ou falso & cada uma das afirmagdes para vocé?
Definitivamente A r_mﬂ?m_i MNio A m.ﬂumi Definitiva-
verdadeiro das vezes sel das vezes mente falso
verdadeiro falso
a) Eu costumo obedecer
um pouco mais I 2 3 5
facilmente que as outras
pessoas
b} Eu sou t@o saudavel
quanto qualquer pessoa 1 2 3 5
que eu conhego
) ’Eu uuhu_quc a minha I 5 3 5
salide vai piorar
d) Minha sadde & I 5 3 5
excelente

CALCULO DOS ESCORES DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA

Fase 1: Ponderacio dos dados

Juesiiio Pontuagio
01 Se a resposta for Pontuagio
1 5.0
2 4.4
3 34
4 2.0
5 1.0
02 Manter o mesmo valor
03 Soma de todos os valores
04 Soma de todos os valores
03 Soma de todos os valores
06 Se a resposta for Ponmuagio
1 5
2 4
3 3
4 2
5 1
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07 Se a resposta for Pontuagio
6.0
5.4
4.2
3.1
2.0
1.0

L R

08 A resposta da questio 8 depende da nota da questio 7
SeT=1e: ralor da questiio & (6)
SeT7=24a6: v valor da questdo & (3)
Se7=2d46¢se8=2 ovalorda questdo &(4)
Se7=2d46¢se8=23, ovalorda questdo &(3)
Se7=2d6e¢sec8=4,ovalor da questdo &(2)
Se7=2d6¢se8=23, ovalor da questdo &(1)

Se a questio 7 ndo for respondida, o escorre da quesidio § passa a ser o seguinie:
Se a resposta for (1), a pontuagio serd (6)
Se a resposta for (2), a pontuagio serd (4,75)
Se a resposta for (3), a pontuagio serd (3.5)
Se a resposta for (4), a pontuagio serd (2,25)
Se a resposta for (3), a pontuagio sera (1,0)

09 Mesta questiio, a pontuacio para os itens a, d, ¢ h, deverd seguir a seguinte
orientacio:
Se a resposta for 1, o valor serd (6)
Se a resposta for 2, o valor serd (5)
Se a resposta for 3, o valor serd (4)
Se a resposta for 4, o valor serd (3)
Se a resposta for 3, o valor serd (2)
Se a resposta for 6, o valor serd (1)
Para os demais itens (b, ¢.fg, i), o valor serét mantido o mesmo

10 Considerar o mesmo valor.

11 Nesta questiio os itens deverdo ser somados, porém os itens b e d deveriio seguir a
seguinie poniuacio:

Se aresposta for 1, o valor serd (3)

Se a resposta for 2, o valor serd (4)

Se a resposta for 3, o valor serd (3)

Se a resposta for 4, o valor serd (2)

Se a resposta for 5, o valor serd (1)

Fase 2: Caleulo do Raw Scale

Mesta fase vocé 1 transformar o valor das questdes anteriores em notas de 8 dominios que
variam de 0 (zero) a 100 (cem), onde 0 = pior ¢ 100 = melhor para cada dominio. E chamado
de raw scale porque o valor final ndo apresenta nenhuma unidade de medida.

Dominio:

Capacidade funcional

Limitagdo por aspectos fisicos

Dor

Estado geral de saide

Vitalidade

Aspectos socials

Aspectos emocionals




e Salde mental
Para 1ss0 vocé devera aplicar a seguinte formula para o calculo de cada dominio:
Dominio:

Valor obtido nas questdes comespondentes — Limite inferior x 100
Variagdio (Score Range)

MNa formula, os valores de limite inferior e varlagio (Score Range) sio fixos e estio
estipulados na tabela abaixo.

Dominio Pontuagiio das questdes Limite inferior Variagio
correspondidas
Capacidade funcional 03 10 20
Limitagiio por aspectos 04 -4 4
fisicos
Dor 07+ 08 2 10
Estado geral de saide 01+11 5 20
Vitalidade 09 (somente os itens a + ¢ + - 20
gti)
Aspectos socials 06+ 10 2 8
Limitagiio por aspectos 05 3 3
CMocionals
Satide mental 09 (somente os itens b+ ¢ + 5 25
d+f+h)

Exemplos de caleulos:
o Capacidade funcional: (ver tabela)

Dominio: Valor obtido nas questdes correspondentes — himite inferior x 100
Variagdo (Score Range)

Capacidade funcional: 21 — 10 x 100 = 35
20

O valor para o dominio capacidade funcional é 55, em uma escala que varia de 0 a 100,
onde o zero & o plor estado e cem ¢ o melhor.

*  Dor (ver tabela)

- Verificar a pontuagio obtida nas I7T & 08; por exemplo: 5.4 e 4, portanto

somando-se as duas, teremos: 9.4

- Aplicar formula:
Dominio: Valor obtido nas questdes correspondentes — himite inferior x 100

Variagdo (Score Range)

Dor: 94 -2 x 100 =74
10

O valor obtido para o dominio dor é 74, numa escala que varia de 00 a 100, onde zero &
o pior estado ¢ cem ¢ o melhor,

Assim, vooé devera fazer o caleulo para os outros dominios, obtendo oito notas no
final, que serdo mantidas separadamente, ndo se podendo soma-las e fazer uma média.
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Obs.: A questdo nimero 02 ndo faz parte do caleulo de nenhum dominio, sendo utilizada
somente para se avaliar o quanto o individuo estd melhor ou pior comparado a um ano atras.

Se algum item ndo for respondido, vocé poderd considerar a questio se esta tiver sido
respondida em 50% dos seus itens.
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ANEXO 3. ESCALA EXPANDIDA DO ESTADO DE INCAPACIDADE (EDSS)

FUNCOES PIRAMIDAIS:

Mormal.

Sinais anormais sem incapacidade.

Incapacidade minima.

Discreta ou moderada paraparesia ou
hemiparesia; monoparesia grave.

L | bd | = [

Paraparesia ou hemiparesia acentuada;
guadriparesia moderada; ou monoplegia.

Paraplegia, hemiplegia ou acentuada
guadriparesia.

Quadriplegia.

Desconhecido.

FUNCOES CEREBELARES:

Mormal.

Sinais anormais sem incapacidade.

Ataxia discreta em qualguer membro.

Ataxia moderada de tronco ou de
membros.

Incapaz de realizar movimentos
coordenados devido a ataxia.

Desconhecido.

FUNCOES DO TRONCO CEREBRAL:

MNormal.

Somente sinais anormais.

Nistagmo moderado ou outra
incapacidade leve.

Nistagmo grave, acentuada paresia
extraocular ou incapacidade moderada de
outros cranianos.

Disartria acentuada ou outra incapacidade
acentuada.

Incapacidade de deglutir ou falar.

Desconhecido.

FUNCOES SENSITIVAS:

Mormal

Diminuic3o de sensibilidade ou
estereognosia em 1-2 membros.

Diminuic3o discreta de tato ou dor, ou da
sensibilidade posicional ou diminuicdo
moderada da vibratdria ou estereognosia
em 1-2 membros; ou diminuicdo somente
da vibratdria em 3-4 membros.

Diminuic3o moderada de tato ou dor, ou
posicional, ou perda da vibratoria em 1-2
membros; ou diminuigdo discreta de tato
ou dor ou diminuicdo moderada de toda
propriocepgdo em 3-4 membros.
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Diminuicdo acentuada de tato ou dor, ou 4
perda da propriocepgdo em 1-2 membros;

ou diminuigdo moderada de tato ou dor

ou diminuicdo acentuada da

propriocepgdo em mais de 2 membros.

Perda da sensibilidade de -2 membros; ou | 5
moderada diminuigdo de tato ou dor ou

perda da propriocepgdo na maior parte do
corpo abaixo da cabega.

Anestesia da cabeca para baixo. 3]
Desconhecido. (*)
FUNCﬁES VESICAIS:

Normal. 0
Sintomas urindrios sem incontinéncia. 1
Incontinéncia menor ou igual uma vez por | 2
semana.

Incontinéncia maior ou igual uma vez por 3
semana.

Incontinéncia didria ou mais que umavez | 4
por dia.

Caracterizagdo continua. 5
Grau 5 para bexiga e grau 5 para disfunc3o | 6
retal.

Desconhecido. (*)
FUN{ZﬁES INTESTINAIS:

Normal. 0
Obstipacdo menos que didria sem 1
incontinéncia.

Obstipagdo diaria sem incontinéncia. 2
Incontinéncia menos de uma vez semana. 3
Incontinéncia mais de uma vez semana, 4
mas ndo diaria.

Sem controle de esfincter retal. 5
Grau 5 para bexiga e grau 5 para disfuncdo | 6

retal.

Desconhecido .

*)
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ANEXO 4. ESCALA DE ANSIEDADE E DEPRESSAO (HADS)

Este questionario foi construido para ajudar a saber como se sente. Pedimos-lhe que leia cada uma
das perguntas e faca uma cruz (X) no espaco anterior a resposta que melhor descreve a forma como
se tem sentido na ultima semana.

Ndo demore muito tempo a pensar nas respostas. A sua reaccao imediata a cada questdo sera
provavelmente mais correcta do que uma resposta muito ponderada.

Por favor, faca apenas uma cruz em cada pergunta.

1. Sinto-me tenso/a ou nervoso/a:
( ) Quase sempre
( ) Muitas vezes
( ) Porvezes
{ ) Nunca
2. Ainda sinto prazer nas coisas de que costumava gostar:
( ) Tanto como antes
( ) N&o tanto agora
( )S6um pouco
( ) Quase nada
3. Tenho uma sensacdo de medo, como se algo terrivel estivesse para acontecer:
( ) Sim e muito forte
( ) Sim, mas ndo muito forte
( ) Um pouco, mas ndo me aflige
( ) De modo algum
4. Sou capaz de rir e ver o lado divertido das coisas:
( ) Tanto como antes
( )JN3otanto como antes
( ) Muito menos agora
{ ) Nunca
5. Tenho a cabeca cheia de preocupacdes:
( ) A maior parte do tempo
() Muitas vezes
{ ) Porvezes
( ) Quase nunca
6. Sinto-me animado/a:
{ ) Nunca
( ) Poucas vezes
( ) Devezem quando
( ) Quase sempre
7. 50u capaz de estar descontraidamente sentado/a e sentir-me relaxado/a:
( ) Quase sempre
( ) Muitas vezes
( ) Porvezes
( ) Nunca
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8. Sinto-me mais lento/a, como se fizesse as coisas mais devagar:
() Quase sempre
() Muitas vezes
( ) Porvezes

( ) Nunca
9. Fico de tal forma apreensivo/a (com medo), que até sinto um aperto no estomago:
( ) Nunca

() Por vezes
() Muitas vezes
() Quase sempre
10. Perdi o interesse em cuidar do meu aspecto fisico:
() Completamente
() N3o dou a atencao que devia
( ) Talvez cuide menos que antes
() Tenho o mesmo interesse de sempre
11. Sinto-me de tal forma inquieto/a que n3do consigo estar parado/a:
() Muito
( ) Bastante
( JNdo muito
( ) Nada
12. Penso com prazer nas coisas que podem acontecer no futuro:
( ) Tanto como antes
() Ndo tanto como antes
() Bastante menos agora
() Quase nunca
13. De repente, tenho sensacoes de panico:
() Muitas vezes
( ) Bastantes vezes
( ) Porvezes
( ) Nunca
14. Sou capaz de apreciar um bom livro ou um programa de radio ou televisdao:
() Muitas vezes
( ) Devez em quando
() Poucas vezes
() Quase nunca
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ANEXO 5. MINI-EXAME DO ESTADO MENTAL (MEEM)

ORIENTACAO

o ER G STONG £ DRI o v 60 a6 o e D A 8 W DS W O W & 3
O DINOE TRNAE BIOMYE). s oo vivin s ain s ' nia @k a W 95,4107 6006 & MHSA 4 MAE A B R A0 £ 23
O DL DOTIREE i o io 070800 BV WA VR ERR AP NN AR DRSS SRR £ 53
© R LT DOMMIED o i o 'a 2w 000 50 A R T OO O N 0 WL VL 0L o ( )
o HoS ORrONOIO €1 DOTMD) o oo oiinv:607 6000 505 09707000 074 5§09 0. 9009 S aNa ke v £ 3
* Local especifico (aposentoouseto) (1 ponto) .......cvvviiiiiiriineneney £ 3
* Instituico (residéncia, hospital, clinica) (Tponto) ..........ccviviiivniin. ( )
c OO OURID DN () PONO) cccocoiiicoanesaineroisionndusvaassmssssei g 3
NS LN DB . iiiosavissiooesnese s iV neitse e watuaaaaeenuwng 5 3
S B CLDORIO) iciciieiaciicinisdesvariiasdaasneriawasmibe s ciaat k. 3
MEMORIA IMEDIATA

» Fale 3 palavras nGo relacionadas. Posteriormente
pergunte ao paciente peias 3 palavras. Dé 1 ponto
N IR TNDOMGCOMII <. csiscadiivniiorvsonssosndsnarsiasinssisa E )
Depois repita as palavras e certifique-se de que o paciente as aprendeu, pois mais
adiante voceé irG pergunta-ias novamente.

ATENGAO E CALCULO

« (100 - 7) sucessivos, 5 vezes sucessivamente
() pOrio POIS COAS COICAED COMBAO) <o ccoconnsrnnasnansnsesesessnsyes ( )
(alternativamente, soletrar MUNDO de tras para frente)

EVOCACAO
* Pergunte pelas 3 palavras ditas anteriormente

CL N0 DO DEIOIIED). +is o660 00as e d i SR Tk A R AR AR S TR0 0 £ )
LINGUAGEM

* Nomear um relégio e uma caneta (2 pontos) . .....covviierriiiriiienis g
* Repetir ‘nem aqui,nem al, Nem IG) (1 PONtO) ... ..vvvivivrriirnnnarnnnns g i)
« Comando: "pegue este papel com a mao direita

dobreaomeioecoloque NnoChGo (3 PIos) .....ovvviiiniiinnrnnneninnns & B
e Llere obedecer:"feche os olhos" (1 pONtO) .....ccvvvviiiniiininnrnnraney £ 3
o Paeapilr UMD IR €] B0OPRED o+ aiviisivini ol i Easeismesnmenessniaanieeg ( )
& CODRE DN ORI T8 PRI s i o650 ra i i o 4w ol o 0 R B wsmi @ a s o'l k- Y
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ANEXO 5. CARTA DE APROVACAO DO ARTIGO NA REVISTA BRASILEIRA DE
ENFERMAGEM

Revista Brasileira de Enfermagem - Decision on Manuscript ID REBEn-2021-0207.R1 (Etema Caixadeentrada x & [

e

Alvaro Sousa <onbehalfof@manuscriptcentral.com> sex., 11 de fev. 20:47 ¥y “
para patriciamorafe, tayla_ballet, reoliveira_terra, andrelisa.parra, paulo.muleta, mim «

11-Feb-2022
Dear Prof. . Ferreira Brand&o, Patricia de Morais; Borges Lino, Tayla; de Oliveira, Renata Terra; Vendrami Parra, Andrelisa; Muleta Andrade, Paulo Henrique; Christofoletti, Gustavo

It is a pleasure to accept your manuscript entitled "Age, motor dysfunction and neuropsychiatric symptoms impact quality of life in multiple sclerasis” in its current form for publication in the Revista
Brasileira de Enfermagem. The comments of the reviewer(s) who reviewed your manuscript are included at the foot of this letter.

Prezados autores, muito obrigado pela sua submisséo
Neste momento seu manuscrite foi aceito para a publicacdo na REBEn e em breve noesso pessoal entrara em contato para mais informacoes.

Quando receber a verséo final para reviséo, Lembre-se de

1. Verificar conformidade com ciéncia aberta;

2 Caso tenha utilizado texto derivado de preprints para compor suas referéncias, avaliar se o mesmo ja foi publicado em formato de artigo. Caso sim, trocar o preprint pelo artigo completo com
[ae]

3. Se a sua pesquisa foi depositada em servidores pre-prints apos a submisséo a REBEn informe aos servidores que o trabalho foi aceito, e quando publicado informe o DOI para uniformizar o
pre-print e a submisséo;

4. A REBEN fornece a oportunidade de publicacéo gratuita do seu banco de dados no ScieloData. Entre em contato conosco e podemos te ajudar no processo,

Enquanto isso, gostaria de relembra-los que para o crescimento da REBEn € muito importante que nossos autores consumam (ou seja, acessem, leiam, e caso julguem adequado citem) nossos
artigos

Segundo dados do ultimo relatério Scopus (2021) a REBEN € a revista de enfermagem gue mais cresce na base em nimero de manuscritos e citaches e isso se reflete nos nossos indices e na
visibilidade do seu texto

Contamos com vocés para manter esse crescimento.

Com certeza teremos um artigo que se encaixa nas suas necessidades.

Acessem a revista em: hifps //www scielo br/jireben/

Parabénsl
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APENDICE 1. TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO ESPECIFICO PARA PACIENTE
COM ESCLEROSE MULTIPLA

Estimado sr/sra. Meu nome € Gustavo Christofoletti, sou o pesquisador
responsavel pelo projeto “Andlise dos indicadores de saude de pacientes com
Esclerose Multipla”. Por meio dele queremos analisar qualidade de vida, sintomas
depressivos, capacidade respiratéria e dupla-tarefa (motora e cognitiva) de pacientes
diagnosticados com Esclerose Multipla em comparacdo com sujeitos saudaveis.

Para isso, precisariamos que o(a) sr(a) realize cinco atividades especificas.
Séo elas: 1°) realizaremos a verificacao do peso e da altura, em uma balanca comum;
2°) avaliaremos as dificuldades causadas pela Esclerose Mdltipla, por meio de uma
escala chamada Escala Expandida do Estado de Incapacidade de Kurtzke (EDSS);
3°) avaliaremos a forca respiratéria, por meio de uma fita métrica — para medir o
comprimento da caixa toracica, e utilizaremos um aparelho chamado
manuovacudmetro, que, através de um bocal descartavel e Unico para cada
participante, analisaremos a quantidade de ar que entra e sai do seu pulmao; 4°) Em
seguida avaliaremos os sintomas depressivos, por meio da aplicacdo da escala de
Avaliacdo do Nivel de Ansiedade e Depressdo (HAD) e qualidade de vida que
envolvera o Questionario da Qualidade de Vida SF-36 e; 5°) Por fim avaliaremos o
equilibrio, por meio do Exercicio de Dupla Tarefa, do tipo andar 3 metros, voltar e
sentar em uma cadeira.

Caso sinta a necessidade, é possivel levar uma pessoa (familiar ou amigo
proximo) como acompanhante, no momento da pesquisa. Garantimos que nao ha
nenhum risco previsivel aos participantes, por envolver testes simples e nao-
invasivos. Além disso, vocé nao terd nenhum gasto financeiro, ao participar deste
projeto.

Vale lembrar que com os resultados do estudo poderemos guiar um
tratamento fisioterapéutico para pessoas com doenca de Esclerose Multipla, focado
na habilidade respiratéria, motora e cognitiva. Mesmo assim, € importante dizer que a
sua participacao no projeto € totalmente optativa, sendo que a ndo participacdo nao
trard nenhum prejuizo. Caso aceite participar, deixo bem claro que o(a) sr(a) podera
desistir em qualquer momento, também sem prejuizo algum.

Os dados desta pesquisa servirdo Unica e exclusivamente para fins
cientificos. Em nenhum momento sera publicado o nome das pessoas que
participaram desta pesquisa, garantindo total privacidade e confidencialidade. Sua
contribuicdo é extremamente importante! Para maiores informacgfes (antes, durante
ou apos a pesquisa), deixarei uma copia desse documento, contendo meu telefone e
endereco para contato, além dos dados do Comité de Etica em Pesquisa da UFMS,
que aprovou a realizacéo deste estudo. Estou a disposicao para tirar qualquer davida.

Muito obrigado pela atencéo!

Assinatura do participante Assinatura do pesquisador responsavel
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo: Andlise dos indicadores de saude de pacientes com Esclerose Multipla
Pesquisadores responsaveis: Gustavo Christofoletti.

Cargo/Funcéo: Professor da Universidade Federal do Mato Grosso do Sul e orientador do
Programa de Pds-graduacdo em Saude e Desenvolvimento do Centro-Oeste e Ciéncias do
Movimento.

Local de realizacéo do projeto: Unidade Xl do curso de Fisioterapia da UFMS

Endereco e telefone para contato: Universidade Federal do Mato Grosso do Sul. Avenida
Costa e Silva s/n, Bairro Cidade Universitaria — Campo Grande/MS.

Fone: (67) 3345-7837.

Endereco e telefone do Comité de Etica da UFMS: Pro-reitoria de Pesquisa e Pés-graduacio
da Universidade Federal do Mato Grosso do Sul . Avenida Costa e Silva s/n, Bairro Cidade
Universitaria — Campo Grande/MS.

Fone: (67) 3345-7187.

DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA

Eu , abaixo assinado, concordo em
participar deste estudo. Fui devidamente informado e esclarecido sobre esta pesquisa, 0s
procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de
minha participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer
movimento, sem que isto leva a qualquer penalidade.

Campo Grande...........ccccevveeeeennnnne (0[PP PUTRUPPUPPPRTPT de .

Nome do participante Nome e registro profissional do pesquisador

Presenciamos a solicitagcdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do
sujeito em participar:

Nome: Assinatura:

Nome: Assinatura;
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO ESPECIFICO PARA
PARTICIPANTES DO GRUPO CONTROLE

Estimado sr/sra. Meu nome é Gustavo Christofoletti, sou o pesquisador
responsavel pelo projeto “Andlise dos indicadores de saude de pacientes com
Esclerose Mdultipla”. Por meio dele queremos analisar qualidade de vida, sintomas
depressivos, capacidade respiratéria e dupla-tarefa (motora e cognitiva) de pacientes
diagnosticados com Esclerose Multipla em comparagcédo com sujeitos saudaveis.

Para isso, precisariamos que o(a) sr(a) realize as seguintes atividades
especificas. Sao elas: 1°) realizaremos a verificacdo do peso e da altura, em uma
balanca comum; 2°) avaliaremos a sua forca respiratoria, por meio de uma fita métrica
— para medir o comprimento da caixa toracica, e utilizaremos um aparelho chamado
manuovacudmetro, que, através de um bocal descartavel e Unico para cada
participante, analisaremos a quantidade de ar que entra e sai do seu pulméao; 3°) Em
seguida avaliaremos os sintomas depressivos, por meio da aplicacdo da escala de
Avaliacdo do Nivel de Ansiedade e Depressdo (HAD) e qualidade de vida que
envolvera o Questionario da Qualidade de Vida SF-36 e; 4°) Por fim avaliaremos o
equilibrio, por meio do Exercicio de Dupla Tarefa, do tipo andar 3 metros, voltar e
sentar em uma cadeira.

Garantimos que ndo ha nenhum risco previsivel aos participantes, por
envolver testes simples e ndo-invasivos. Além disso, vocé ndo tera nenhum gasto
financeiro, ao participar deste projeto.

Vale lembrar que, apesar de vocé ndo ter Esclerose Multipla, este
resultado, quando comparado ao de pessoas com esta doenca, guiara a elaboracéo
de um tratamento fisioterapéutico para pessoas com doenca de Esclerose Multipla,
focado na habilidade respiratdria, motora e cognitiva. Mesmo assim, € importante dizer
gue a sua participacao no projeto € totalmente optativa, sendo que a ndo participacao
ndo trara nenhum prejuizo. Caso aceite participar, deixo bem claro que o(a) sr(a)
podera desistir em qualguer momento, também sem prejuizo algum.

Os dados desta pesquisa servirdo Unica e exclusivamente para fins
cientificos. Em nenhum momento sera publicado o nome das pessoas que
participaram desta pesquisa, garantindo total privacidade e confidencialidade. Sua
contribuicdo é extremamente importante! Para maiores informacgfes (antes, durante
ou apos a pesquisa), deixarei uma cépia desse documento, contendo meu telefone e
endereco para contato, além dos dados do Comité de Etica em Pesquisa da UFMS,
que aprovou a realizacdo deste estudo. Estou a disposicao para tirar qualquer duvida.

Muito obrigado pela atencao!

Assinatura do participante Assinatura do pesquisador responsavel
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo: Andlise dos indicadores de saude de pacientes com Esclerose Multipla
Pesquisador responsavel: Gustavo Christofoletti.

Cargo/Funcéo: Professor da Universidade Federal do Mato Grosso do Sul e orientador do
Programa de Pds-graduacdo em Saude e Desenvolvimento do Centro-Oeste e Ciéncias do
Movimento.

Local de realizacéo do projeto: Unidade Xl do curso de Fisioterapia da UFMS

Endereco e telefone para contato: Universidade Federal do Mato Grosso do Sul. Avenida
Costa e Silva s/n, Bairro Cidade Universitaria — Campo Grande/MS.

Fone: (67) XXXX-XXXX ou (67) XXXX-XXXX.

Endereco e telefone do Comité de Etica da UFMS: Pro-reitoria de Pesquisa e Pés-graduacio
da Universidade Federal do Mato Grosso do Sul . Avenida Costa e Silva s/n, Bairro Cidade
Universitaria — Campo Grande/MS.

Fone: (67) 3345-7187.
DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA

Eu , abaixo assinado, concordo em
participar deste estudo. Fui devidamente informado e esclarecido sobre esta pesquisa, os
procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de
minha participacdo. Foi-me garantido que posso retirar meu consentimento a qualquer
movimento, sem que isto leva a qualquer penalidade.

Campo Grande.........ccccoeeeeieeiiennns de..oooiii de ..ol

Nome do participante Nome e registro profissional do pesquisador

Presenciamos a solicitagdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do
sujeito em participar:

Nome: Assinatura;

Nome: Assinatura:




