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RESUMO

Introducdo: A Esclerose Multipla (EM) é considerada uma doenca rara no Brasil
provavelmente devido a sua populacdo racialmente mista e clima tropical. Diversos
estudos foram realizados no Brasil e no mundo com o intuito de entender as caracteristicas
clinicas e epidemioldgicas de pessoas com EM. Poucos foram feitos na regido centro-
oeste em comparacao ao restante do pais. Objetivo: Descrever, correlacionar e codificar
de acordo com a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF) as caracteristicas clinicas e funcionais dos individuos com diagnostico de EM
residentes no Distrito Federal, Brasil. Materiais e métodos: Estudo descritivo de carater
exploratério com base na analise de prontuério e fizeram parte deste estudo 38 individuos
com EM. Foram realizadas avaliagdo dos dados sociodemogréaficos e feita a avaliagdo da
capacidade funcional dos individuos. Para comparacdo das médias de acordo com 0s
niveis da EDDS (leve, moderado ou grave) foram realizadas utilizando o teste do qui-
quadrado de Pearson e ANOVA com o teste post hoc de Tukey para as variaveis com
distribuicdo normal, e o teste de Kruskal-Wallis para as variaveis com distribui¢cdo nédo
normal. Para comparar as medias da escala COPM dentre cada grupo de acordo com 0s
niveis da EDSS foi aplicado o Teste T pareado, para verificar a correlacdo entre as
variaveis foi aplicado o teste de correlacdo de Sperman, e para codificar os componentes
foi utilizado a CIF. Todas as analises foram realizadas utilizando o software estatistico
Statistic Package for Social Sciences (SPSS), considerando um nivel de significancia de
0,05. Resultados: Houve diferenca significativa entre os grupos (leve, moderado e grave)
quanto a idade (p<0,05), ndmero de filhos (p<0,000), 9HPT do membro superior
dominante e ndo dominante (p<0,000), TUG (p<0,000), STS (p=0,013), e entre a COPM
dentro do grupo leve e grave. Houve correlacdo entre a EDSS e o tempo de doenca,
alteracdo cognitiva com qualidade de vida e nimero de surtos; e entre a capacidade
funcional. Concluséo: A descri¢do dos dados clinicos e sociodemograficos corroboram
com outros estudos realizados no pais, entretanto, ao analisarmos a capacidade funcional
desses individuos percebemos que apenas a EDSS ndo é suficiente para avaliar a
incapacidade destes, sendo, portanto, necessario a utilizacdo outros instrumentos de

avaliacdo afim de entender melhor essa populacéo.

Palavras chaves: Esclerose Multipla, epidemiologia, funcionalidade, EDSS, CIF;



ABSTRACT

Introduction: Multiple Sclerosis (MS) is a rare disease in Brazil probably because the
country has a multiracial population and tropical climate. Nevertheless, several studies
have been carried out in Brazil and in the rest of the world with the aim of understanding
the epidemiological and clinical aspects of the population affected by the disease. Despite
that, only a few studies have been conducted in the Central-West region in comparison to
the rest of the country. Objectives: Describe, correlate and codify the clinical and
functional aspects of individuals with MS diagnosis who live in the Federal District of
Brazil. This will be done in accordance with the International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF). Materials and methods: This is a descriptive
exploratory study based on patients’ records. 38 individuals with MS participated in the
study. The sociodemographic data and the individuals’ functional capacity were assessed.
In order to compare means according to the EDSS levels (mild, moderate, and severe)
Pearson’s chi-squared test (for frequencies) and the ANOVA with Tukey’s post hoc tests
were used. For non-regular distribution, the Kruskal-Wallis test was used. To compare
the means of the COMP scale within each group in accordance with the EDSS levels, the
paired T test was used; and for the correlation between variables, Spearman’s correlation
test was used. To codify the components, the ICF was used. All the analyses were done
by the statistical software Statistic Package for Social Sciences (SPSS), considering a
significance level of 0.05. Results: There was a significant difference between groups in
relation to age (p<0,05), number of children (p<0,000), 9HPT of the dominant and non-
dominant upper limbs (p<0,000), TUG (p<0.000), STS (p=0,013), and COMP within the
mild and severe groups. There was a correlation between the EDSS, the disease duration,
cognitive alteration with quality of life, number of outbreaks, and functional capacity.
Conclusion: The description of sociodemographic and clinical data corroborate other
studies carried out in the country. However, when we analyzed the functional capacity of
these individuals we noticed that only using the EDSS is not enough to assess their
incapacity. Thus, it is necessary to use other assessment tools to understand this

population better.

Key words: Multiple Sclerosis, epidemiology, functionality, EDSS, ICF;
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1. INTRODUCAO

Atualmente no Brasil a populagdo estimada é de 209.035.707 pessoas. Na regido do
Distrito Federal estimasse que sejam 2.974.703 pessoas, sendo que desse valor total
1.544.750 sdo mulheres e 1.427.459 sdo homens, em uma area de 5.779,997 km2 1.

No mundo estima-se que cerca de 2,3 milhGes de pessoas vivam com esclerose
multipla (EM) sendo que a prevaléncia seja de 50—-300 por 100.000 pessoas. Geralmente,
a distribuicdo global da EM aumenta de acordo com o aumento da distancia do equador
e ocorre mais frequentemente entre 0s caucasianos e nos paises ocidentais do hemisfério

norte, embora existam algumas excecdes 23*.

Uma doenca é considerada rara quando afeta até 65 pessoas a cada 100 mil
individuos®, conforme definido pela Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com
Doengas Raras®, com base em dados oficiais nacionais ou, quando inexistentes, em dados
publicados em documentacdo técnico-cientifica. No Brasil, estimasse que a prevaléncia
de EM seja de 8,69/100.000 habitantes’ e na regido do Distrito Federal estimasse que seja
5,85/100.000 habitantes 8.

A EM é uma doenga inflamatoria cronica do Sistema Nervoso Central (SNC) no qual
provoca déficits neurologicos de forma irregular, cuja remissao € variavel. Essa doenca
atinge com frequéncia individuos do sexo feminino de etnia branca, com idade entre 20
e 40 anos °°. A sintomatologia resulta de uma combinacéo de localizagdo e tamanho da
lesdo no SNC, em vista disso os sintomas mais frequentemente identificados sdo dor
crénica, problemas de mobilidade, espasticidade, dorméncia e formigamento nas
extremidades, tremor, forca e coordenacdo diminuidas, hipersensibilidade ao calor,
deficiéncias visuais, disfuncdo intestinal e da bexiga e disfuncdo sexual, sendo que 0s
sintomas mais relatados sdo fadiga em 92% dos individuos e comprometimento cognitivo

em 43% destes 111213,

A maioria dos individuos com EM (aproximadamente 80%) apresentam,
inicialmente, episodios de surtos-remissao ou remitente recorrente (EMRR), que sdo
periodos em gque ocorrem surtos de sintomas seguidos por periodos de remissdo total ou

parcial dos mesmos. Entretanto, apos cerca de 10 a 15 anos, 60% destes individuos podem
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manifestar uma transicdo da doenca para o tipo progressiva secundéria (EMPS), que é
caracterizada por um declinio gradual da funcéo neuroldgica **. Contudo, em menos de
15% dos casos, a doenga pode apresentar-se de imediato na forma de progressiva primaria
(EMPP) 1415,

O instrumento mais amplamente utilizado para descrever a progressao da doenga em
pacientes com EM e avaliar a eficacia de intervengfes terapéuticas em ensaios clinicos €
a Escala Expandida do Estado de Incapacidade (EDSS) de Kurtzke 6. Ela avalia o
individuo em nove sistemas funcionais do SNC, mas seu escore final é baseado
principalmente na deambulacdo sendo que individuos com comprometimento leve o
escore da EDSS varia entre 0 e 4, comprometimento moderado, EDSS entre 4,5 ¢ 6, e
comprometimento grave, EDSS 6,5 a 9,5 '°. Estudos sugerem que a EDSS deve ser usada
para classificar o individuo de acordo com seu nivel de incapacidade, contudo, para que
se possa entender a funcionalidade do individuo, outros instrumentos de avaliacdo séo
necessarios e devem considerar os demais dominios da Classificacdo Internacional de

Funcionalidade, Incapacidade e Sadde (CIF) "8,

A latitude é talvez um dos fatores ambientais mais importantes estudados na EM®.
Sugere-se que pode haver um gradiente latitudinal com prevaléncia crescente de EM ou
incidéncia de primeiro evento desmielinizante a medida que alguém se afasta do equador.
Nos ultimos tempos, também foi observado que existe uma relacdo dependente da latitude
entre a radiacao ultravioleta sazonal e a recaida da doenca, mostrando que o aumento da

latitude fora do equador esta associado a um atraso do pico de recaida da doenca .

Sugere-se que o risco de EM estd aumentando de sul para norte na Europa, América
do Norte e Japdo no hemisfério norte, e de norte para sul na Australia e Nova Zelandia

no hemisfério sul. Em geral, o risco aumenta com o aumento da distancia do equador 2.

As estimativas de prevaléncia de EM foram definidas por Kurtzke em 1975, quando
este dividiu a prevaléncia de casos de EM de acordo com o que (em escala global) seria
considerado alto (> 30 por 100.000), como encontrado nas partes norte da Europa e
América do Norte; médio (5 a 30 por 100.000), conforme encontrado no sul da Europa e
no sul dos EUA; e baixo (<5 por 100.000), conforme encontrado na Asia e na América

do Sul %%,
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A prevaléncia de EM na populacao dos Estados Unidos (EUA) é de 250,9 / 100.000,
quando padronizado por idade e sexo para a mesma populacéo foi de 219,5 / 100.000 2,
A prevaléncia foi mais alta foi no Condado de Olmstead, Minnesota, com taxa
padronizada por idade de 191,2 por 100.000 2°, e mais baixa em Lubbock, Texas, e nos

19 municipios vizinhos, com uma taxa padronizada por idade de 39,9 por 100.000 2°.

No estudo nacional realizado no Canada usou informacgdes de autorrelato de uma
pesquisa nacional de satide com base na populacdo, realizada entre 2000 e 2001, de uma
amostra aleatéria estratificada que estimou a prevaléncia bruta de EM em 240 por 100.000
27 sendo que na costa oeste na provincia da Colimbia Britanica a prevaléncia de EM
aumentou de 78,8 / 100.000 em 1991 para 179,9 / 100.000 em 2008 %, no centro do
Canad4, na cidade de Manitoba?® estimasse que seja 11,4 / 100.000, no leste do Canada
seja de 9,8 / 100.000 na Nova Escocia .

No México, a incidéncia aumentou de 1,6 para 12 pacientes por 100.000 habitantes
31, Um estudo argentino de base populacional realizado na cidade de Junin, na provincia
de Buenos Aires (latitude 34 ° S) em 1991, identificou uma taxa bruta de prevaléncia de
12 por 100.000 habitantes (16 por 100.000 habitantes para as mulheres, 7,4 por 100.000
para os homens) 2. A taxa de prevaléncia na Patagonia (latitude 36° S até a latitude 55°
S), Argentina, foi de 17,2 por 100 000 habitantes 33,

No estudo realizado na Colémbia, mostrou que em Antioquia, teve uma prevaléncia
de 1,48/100.000 habitantes, Caldas teve uma prevaléncia de 1,58/100.000 habitantes, em
Santander teve uma prevaléncia de 2,53 por 100.000 habitantes), enquanto em Risaralda
teve uma prevaléncia de 4,98/100.000 habitantes 34. A prevaléncia na cidade de Bogota
teve uma taxa bruta de prevaléncia de 4,41/ 100.000 habitantes (5,98/100.000 para
mulheres e 2,71/100.000 para homens) *°. No Uruguai, estimaram uma prevaléncia de 30
por 100.000 habitantes . No Chile, foi relatado uma prevaléncia de 11,7 por 100.000

habitantes '

Embora tenha sido sugerido que a prevaléncia de EM tenha aumentado nos ultimos
anos, isso pode ser explicado devido a um aumento na expectativa de vida dos individuos

com EM assim como também aumento o acesso e a melhora do diagnéstico de EM.
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Na Europa foram notificadas taxas significativamente mais elevadas da incidéncia de
EM nos paises como Espanha, Italia e Escdcia. A Espanha € considerada area de risco
médio para EM com prevaléncia de 47,7-79 casos /100.000 habitantes *¢. No Reino
Unido, em 2010, a prevaléncia de EM foi de aproximadamente 289,0 por 100.000 em
mulheres e 115,0 por 100.000 em homens, sendo que a incidéncia méxima de EM ocorreu
na idade de 40 anos (mulheres) a 45 anos (homens)®°. Na Inglaterra a prevaléncia foi de
199,9/ 100.000 habitantes, no Pais de Gales foi 168 por 100.000 habitantes, na Escocia
foi 255,2 por 100.000 habitantes e na Irlanda do Norte foi 213,2 por 100.000 habitantes
3 Ataxa de incidéncia de EM foi de 8,76 por 100.000 para a Escécia *°, enquanto a taxa
de incidéncia média para a Inglaterra foi de 5,1 por 100.000 **. A Escécia teve as maiores

taxas de incidéncia no Reino Unido.

As estimativas de prevaléncia da EM variam entre 62 e 128 por 100.000 pessoas na
Europa central 2. Em Portugal a estimada foi de cerca de 40 / 100.000 “***, sendo que a
menor taxa de incidéncia foi em Braga com 2,7 / 100.000 4. Na Franca a prevaléncia
média estimada de EM foi de 167,4 / 100.000 habitantes *°. A incidéncia anual da Hungria
foi estimada em 6/100.00 e da Alemanha 7.7 / 100.000 #2.

Os paises nordicos possuem alta prevaléncia de EM. Na Noruega a prevaléncia bruta
foi de 182,4 por 100.000 sendo que a prevaléncia ajustada por idade foi ligeiramente
menor, 174,4 por 100.000 6. Na Finlandia a prevaléncia estimada foi de 213 / 100.000
47_Na Suécia a prevaléncia foi de 189/100.000 habitantes *¢. Na Islandia a prevaléncia foi
de 167/100.000 habitantes *°.

Sugere-se que 0 aumento da prevaléncia de EM nessas regides seja devido a interacao
entre fatores ambientais desconhecidos e especificos, e a suscetibilidade genética
especifica da populacdo. Além disso, como a incidéncia é relatada como crescente ao
longo do tempo, ao quantificar a carga de EM, tal tendéncia implica em maiores taxas de

prevaléncia no envelhecimento da populagio no futuro *°.

Na Italia, diversos estudos tém sido realizados para estudar a populacdo com EM.
Com isso, obteve-se que as proporgdes feminino e masculino variaram de 1,2 a 2,3 e as
maiores prevaléncias foram encontradas na faixa etaria de 35 a 49 anos em todo o pais e

nas ilhas %°1, A prevaléncia estimada na Italia ¢ de aproximadamente 110 por 100.000
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habitantes 2. Em uma reviso sistematica, sugeriu-se que a Italia possui uma area de alto
risco para EM sem um gradiente norte-sul e indica uma tendéncia de aumento da
prevaléncia que pode estar relacionado com o aumento da sobrevida na populacéo italiana
e em pacientes com EM, em particular, devido a melhores tratamentos, melhor manejo
dos sintomas e comorbidades e o diagndstico precoce da EM 3. Em Sardenha, ilha
mediterranea italiana, € caracterizada por uma alta incidéncia da EM (330 por 100.000

pessoas)°.

Os paises do Oriente Médio e Norte da Africa estdo localizados em uma zona de risco
baixo a moderado para EM, com base no Atlas de 2013 da EM *°. A taxa anual de
incidéncia de EM nos paises do Oriente Médio e do Norte da Africa foi relatada apenas
em poucos estudos, variando de 0,8 na Libia>® a 9,1 / 100.000 em Isfahan®’. A taxa de
incidéncia de trés anos em Isfahan foi relatada em 26,03 / 100.000 em um estudo posterior
58, Uma pesquisa comunitaria em Al Quseir, Egito, encontrou uma prevaléncia de EM de
13,74 / 100.000 *°. Taxas de prevaléncia variaveis foram relatadas em outras regides do
Ird, a taxa de prevaléncia foi de 20,1 por 100.000 em Mazandaran (Norte do 1r3)®°, 27,7
no Azerbaijio Oriental (Noroeste do Ird)®, 16,28 em Khuzestan (Sudoeste do Ird)®?,
13,96 no Sistan e Balouchestan (sudeste do Ird)% e variando de 5,3 a 12,9 em Khorasan
(nordeste do Ird) . As taxas de prevaléncia no Kuwait foram de 14,77 / 100.000 e na
Turquia 101,4 / 100.000 %.

Uma revis&o sobre a prevaléncia da EM nos paises asiaticos (Asia Oriental, Sudeste
Asiatico e Sul da Asia) mostrou que a prevaléncia de EM foi baixa no leste e sudeste da
Asia em comparacdo com o sul da Asia e a proporcdo de mulheres para homens foi de
3,6 nesta regifo sendo que a idade média de inicio da doenca foi de 21,1 anos®. Em um
outro estudo realizado na Asia central mostrou uma prevaléncia geral de EM de 10,1 por
100.000 habitantes, 16,8 em caucasianos e 4,9 em asiaticos (OR = 2,64; IC 95% 1,31-
5,36). A propor¢do geral de mulheres para homens (F / M) foi de 1: 2,5, 1: 1,2 em
asiaticos; 1: 5 em caucasianos. A idade média dos pacientes e o indice EDSS no momento
da observacédo foram iguais nos dois grupos étnicos . No leste da Asia, no Japdo a taxa
bruta de incidéncia é de 15 por 100.000 pessoas 8, sendo que a prevaléncia estimada de
EM foi de 7,7 em uma populagio de 100.000 pessoas ®°; na China a prevaléncia foi de
1,39 por 100.000 °, na Coréia a prevaléncia estimada foi de 3,5 a 3,6 por 100.000
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habitantes "*. No sudeste da Asia, na Malasia 2 e na Tailandia "® a prevaléncia estimada
foi de 2/100.000 habitantes. No sul da Asia, na India estimasse que a prevaléncia seja de
1,33 / 100.000 habitantes . Um estudo realizado em Caxemira na India mostrou que
97,56% dos pacientes eram adultos e a razdo entre homens e mulheres foi de 1: 3,1

sugerindo maior prevaléncia feminina nesta regido ’°.

Na Oceania, a prevaléncia da EM na Australia durante o periodo de 2005-2008 foi
estimada em 68/100.000 e na Tasmania, 117/100.000 “®. Na Nova Zelandia a prevaléncia
é de 73,1/ 100.000 habitantes ",

O Brasil é um pais com grande extensdo territorial que possui aspectos geograficos,
demogréficos e historicos diversificados no qual faz com que a frequéncia de EM seja

diferente em determinadas regides do pais.

Um estudo transversal multicéntrico envolvendo 22 centros de EM no Brasil,
Venezuela, Paraguai e Argentina identificou uma coorte de 1.474 pacientes com EM que
no Brasil, 36,8% dos individuos com EM sdo africanos e mesticos (484 africanos e 13
mesticos) e 0s demais individuos eram brancos. Dentre os individuos analisados 93,9%
tiveram EMRR e 6,1% apresentaram EMPP desde o inicio da doenga. Aproximadamente
73,0% dos pacientes com EMRR eram mulheres e 66,6% eram brancos, sendo que o
inicio da doenca ocorreu entre 20 e 39 anos em 60,7% dos pacientes, e a maioria dos
pacientes apresentava incapacidade leve (58,3%), seguidos por incapacidade moderada
(24,9%) e grave (16,3%) 8.

A EM ndo ¢ frequente no Brasil que tem uma populacdo racialmente mista e clima
tropical, que sdo o oposto das condigdes tipicas dos locais com maior prevaléncia de
EM’®. Entretanto, diversos estudos foram realizados no Brasil com o intuito de entender
as caracteristicas clinicas e epidemioldgicas destes . Sendo que estes tiveram como
achado que na regido sudeste e sul (propor¢do maior dos habitantes tem ascendéncia
europeia, cidades com latitudes mais altas, o que equivale a menos exposicao solar e taxas
mais altas de deficiéncias de vitamina D) sua populacao foi composta principalmente por
individuos de etnia branca com prevaléncia média de individuos com EM, e nas regides
centro-oeste e nordeste foi composta por individuos de etnia parda sendo de baixa

prevaléncia. A frequéncia de individuos com EM de etnia branca foi maior na regido sul,
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onde hd menor nimero de afrodescendentes do que na regido Nordeste, no qual
inversamente, predomina a populacéo negra e mulata. Entretanto, esses achados mostram
que, embora a EM seja mais comum em caucasianos no Brasil, também pode afetar ndo

caucasianos em funcdo da miscigenacdo local ’.

O Distrito Federal esta localizado a 15°47” de latitude sul ¢ a 47°56' de longitude
oeste e ocupa uma area de 5.779 km2. A cidade fica a cerca de 1.000 metros do nivel do
mar e tem relevo predominantemente plano. O clima da regido € tropical, com
temperatura média de 22 °C (variacdes de 13 °C a 28 °C), sendo que o periodo de chuvas
é entre o fim da primavera e o fim do verao (outubro ao inicio de maio) quando a umidade
relativa do ar é mais alta (com mais de 70%) e o periodo de seca é entre maio e setembro
(inverno) quando a umidade relativa do ar ¢ baixa e os dias sdo mais quentes &. O clima
daregido do Distrito Federal se difere de outras cidades do Brasil no qual a EM é estudada
como Botucatu/SP 8, Sorocaba/SP 2, Sdo Paulo/SP &, Santos/SP 84, Belo Horizonte/MG
8 Uberada/MG ® onde o clima tropical tem temperaturas e a umidade relativa do ar mais

estaveis durante o dia e o0 ano.

Além disso, o Distrito Federal possui uma rede de atendimento para pessoas com EM
que inclui um hospital de referéncia e programas de assisténcia farmacéutica na rede
publica de satde, similar a outras cidades brasileiras 8% que possuem um sistema de

salde voltado para essa populacéo.

No estudo retrospectivo de Grzesiuk et al, 2006 * verificou-se que em Cuiaba, no
Mato Grosso houve uma maior predominancia da EM no sexo feminino com um indice
significativo na etnia negra (20%), idade média de acometimento do primeiro surto da
doenca (33,8 anos), o tempo médio da doenca (6,2 anos) e a distribuicdo dos casos entre
as formas evolutivas, com predominio da forma EMRR . Nos demais estados, Mato
Grosso do Sul, Goias e no Distrito Federal, ndo foram encontrados estudos que
abordassem as caracteristicas clinicas e epidemiolégicas dos individuos com EM como

nas regides Sudeste e Sul.

Para estabelecer uma linguagem padronizada sobre a funcionalidade e incapacidade
entre os diferentes paises foi criada em 2001 a Classificacdo Internacional de

Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF) °1. Esta tem como objetivo promover uma
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perspectiva integrativa, multidimensional e universal da funcionalidade e incapacidade,

no qual o individuo interage com o ambiente fisico, social e atitudinal ®2.

De acordo com a CIF, as deficiéncias séo problemas nas funcgdes ou nas estruturas do
corpo como um desvio significativo ou uma perda, j& a incapacidade € termo que inclui
deficiéncias, limitacdo da atividade ou restricio na participacdo, representando o
anténimo de funcionalidade °*. Portanto, a CIF busca descrever a situacio de cada pessoa
dentro de um conjunto de dominios da saiide ou outros com ela relacionados, permitindo
uma descricao de situagdes sobre a funcionalidade e suas restrigdes, providenciando uma
estrutura que permite organizar a informacdo em duas partes, de uma forma inter-
relacionada, facilmente acessivel ®3. A CIF foi dividida em estruturas do corpo que s&o as
partes anatbmicas do corpo, como 0s 6rgaos, membros e 0s seus componentes; funcéo do
corpo que sdo o funcionamento fisiologico e psicolégico dos diversos sistemas; atividade
que é a performance de uma tarefa ou acéo realizada pelo individuo; participacdo que é o
envolvimento individual nas situagdes da vida diaria e a sua relacdo com as estruturas e
funcbes do corpo, as atividades, as condi¢cGes de saude e os fatores contextuais que

engloba fatores ambientais e fatores pessoais *.

A EM tem diferentes comprometimentos que variam dependendo do local da lesdo e
da progressdo da doenca. Essa diferenca pode estar relacionada a diferentes
incapacidades, contudo nem toda incapacidade apresentada por esses individuos
necessariamente pode ter sido gerada por uma deficiéncia "9, Diversos estudos e
revisGes foram realizadas no Brasil e no mundo de forma a descrever em diversas regides
como a doenca afeta os individuos e como estad se comporta em busca de entende-la e
identificar os fatores de risco. Entretanto, nenhum estudo descreve ou aborda a queixa
principal, nem correlaciona os aspectos relacionados a estrutura e funcdo do corpo,
atividades e desempenho ocupacional dos individuos, levam apenas em consideracédo o
nivel de incapacidade avaliada pela EDSS e os sinais e sintomas apresentados. Assim, 0
presente estudo busca compreender como a queixa principal, sinais e sintomas e as
caracteristicas clinicas e funcionais influenciam ou restringem as suas atividades e
participacOes na sociedade utilizando-se as avaliagdes descritas na literatura a fim de
possibilitar um planejamento e organizagdo de estratégias que visem um melhor bem-

estar para esses individuos.
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2. OBJETIVOS
2.1OBJETIVOS GERAIS

O objetivo deste estudo é descrever as caracteristicas clinicas e funcionais dos

individuos com diagnéstico de EM residentes no Distrito Federal, Brasil.
2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Descrever os aspectos sociodemograficos dos individuos com EM.

Descrever e correlacionar as queixas principais dos individuos com EM com os
aspectos relacionados aos dominios da CIF (estrutura e funcdo do corpo, atividade e

participacéo).

Descrever e correlacionar 0s sinais e sintomas no primeiro surto dos individuos com
EM com os aspectos relacionados aos dominios da CIF (estrutura e funcdo do corpo,

atividade e participacdo).
Descrever a estrutura, funcao e atividades do corpo dos individuos com EM.
Descrever o desempenho ocupacional dos individuos com EM.

Correlacionar e analisar os niveis de incapacidade medida pela EDSS com os aspectos
da estrutura, funcdo e atividades do corpo e do desempenho ocupacional desses

individuos.

Codificar e analisar a prevaléncia dos componentes da Classificacdo Internacional de

Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).

3. MATERIAL E METODO

3.1 Delineamento do estudo

Foi realizado um estudo descritivo de carater exploratério com base na analise de
prontuario e fizeram parte desse estudo individuo com EM que participaram do projeto

de extensdo na Universidade de Brasilia intitulado “Entendendo as disfungdes motoras
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em pessoas com doencas neuroldgicas”, sendo que a amostra foi composta por 38

individuos selecionados por conveniéncia.
3.2 Amostra

O critério de inclusdo considerado para a realizacdo do estudo foi ter o diagndstico

clinico de EM de acordo com os critérios revistos de McDonald °°.
3.3 Delineamento experimental

Foi iniciado em 2013 o projeto de extensdo na Universidade de Brasilia intitulado
“Entendendo as disfuncGes motoras em pessoas com doengas neuroldgicas” que teve
como objetivo identificar estratégias para facilitar o raciocinio clinico de alunos e
profissionais de satide em individuos com lesdes neurolégicas a fim de favorecer a
elaboragdo de treinamentos especificos. Para isso foi utilizado o referencial teorico
relacionado a CIF, pois desta forma foi possivel entender a complexidade das deficiéncias
de individuos com estas lesdes, favorecendo a selecdo de métodos de intervencao
especificos para recuperacdo funcional destes. Os individuos desse projeto foram
recrutados na comunidade, associa¢cdes, ambulatorios, clinicas e hospitais do Distrito
Federal. Além disso, participaram do projeto os alunos do curso de fisioterapia da

universidade de Brasilia. O projeto foi encerrado em 2016.

O protocolo de avaliacdo e tratamento dos individuos com EM no projeto de extensao
foi realizado no Centro de Ensino Médio 04 na Ceilandia, nos laboratdrios de analise de
movimento e processamento de sinais, e ginasio terapéutico. No primeiro momento foram
apresentados 0s objetivos e os procedimentos do estudo, sendo que apds os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e foi iniciado o
processo de avaliacdo. Posteriormente, foi realizada a avaliacdo inicial composta pelos
dados clinico-demograficos, como sexo, idade, IMC, data do primeiro surto, estado civil,
escolaridade, profissdo, namero de filhos, horas de sono, queixa principal, tempo de
doenca, sinais e sintomas, recorréncia de surto, recuperacdo do surto, nimero de surtos,
doencas associadas, medicacdo e prética de atividade fisica. Em seguida, foi realizada a
avaliacdo da funcdo cognitiva pelo Montreal Cognitive Assessement (MoCA) ¥, o nivel

de fadiga pela Escala de Severidade de Fadiga (FSS) %, o nivel de incapacidade EM pela
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EDSS %, nivel de apraxia pelo Test of Upper Limb Apraxia (TULIA- AST) %, nivel de
percepcdo da satisfacdo e desempenho durante atividades de vida diaria (AVD) pela
Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM) 1%, percepcéo da qualidade de
vida pela Escala de Determinacdo Funcional de Qualidade de Vida (DEFU) % e
Inventario de Satide Mental (MHI) 1%, destreza manual pelo Nine Hole Peg Test (9PHT)
103 "avaliacio da mobilidade pelo Time get up and go (TUG) 1% e Sit-to-Stand (STS) 1%.
Todas estas escalas foram aplicadas por avaliadores previamente treinados.
Posteriormente, apds as avalicdes foram codificados os componentes de acordo com a

Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF) 2.
3.4 Técnicas e Instrumentos utilizados

Para caracterizar o estado de satde de cada individuo, foi utilizada a Escala Expandida
do Estado de Incapacidade (EDSS) elaborada por Kurtzke (1983) 6. Essa escala é

utilizada para diferenciar as pessoas com EM e seus diferentes niveis de deficiéncia.

Para avaliar a funcdo cognitiva dos participantes com EM foi utilizada o teste MoCA
% Esse teste é composto pelos subitens visuespacial executiva, nomeagdo, atencio,
linguagem, abstracdo, evocacdo tardia e orientacdo espacial, sendo que ao final, soma-se
a pontuacéo dos subitens e seu escore pode variar de 0 a 30 pontos 1%, Escores abaixo de
26 pontos ja indica uma alteragdo cognitival®®. Esse instrumento foi traduzido e validado
para a populacdo brasileira, e € um instrumento UGtil e sensivel para identificar o

comprometimento cognitivo relacionado a EM 1%,

A avaliacdo da percepcdo de fadiga, foi realizada pela Escala de Severidade de Fadiga
(FSS) proposta por Krupp et al. (1989) %. E um questionario com nove afirmacdes onde
o individuo escolhe um nimero de 1 a 7 que melhor descreva o grau de concordancia com
cada afirmacdo. O ndmero 1 (um) significa que discorda completamente, o nimero 7
(sete) que concorda integralmente, sendo o numero 4 (quatro) indicativo de que o paciente
ndo concorda nem discorda da afirmativa. O niamero total de pontos podera variar de 9 a
63, sendo estabelecido que valores iguais ou maiores do que 28 sdo indicativos da

presenca de fadiga.
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Para avaliar a apraxia de membro superior desses individuos utilizou-se a TULIA-
AST. Trata-se de uma avaliacdo abrangente da producgéo de gesto e tem um total de 12
itens, agrupados em seis subtestes, para imitar gestos e simular gestos ndo-simbolicos
(sem sentido), intransitivos (comunicativos) e transitivos (relacionados objetos) %,
valores menores que 9 sdo indicativos da presenca de apraxia. Esse € um teste confiavel

e valido para producéo de gestos, sendo facilmente aplicado na pesquisa e prética clinica
99

As informacdes relativas ao desempenho ocupacional foram obtidas por meio da
Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM) gue consiste em uma avaliacdo
individualizada e administrada utilizando uma entrevista semiestruturada para permitir
que o individuo identifique dificuldades nas areas de autocuidado, produtividade e lazer
198 Apés a identificacdo dessas atividades, o individuo avalia seu atual nivel de
desempenho e satisfacdo em cada uma das cinco atividades classificando em uma escala
de 1a 10, sendo que 1 corresponde a “grande dificuldade ou a ndo satisfagdo” e 10 a “sem
quaisquer dificuldades ou completa satisfagio” °°. Esse € um instrumento confiavel,
valido e responsivo, e possui 0s escores de mudanca clinicamente importantes sendo de

1,4 para desempenho e 1,9 satisfacéo 1°°.

Para determinar a percepcao da qualidade de vida dos pacientes com EM, utilizou-se
da Escala de Determinacdo Funcional de Qualidade de Vida (DEFU) que é composta por
6 subitens validos para analise: mobilidade (7 itens), sintomas (7 itens), estado emocional
(7 itens), satisfacdo pessoal (7 itens), pensamento e fadiga (9 itens) e situacdo social e
familiar (7 itens). O formato das respostas permite escores de 0 a 4 para cada item, sendo
considerado o escore reverso para as questdes construidas de forma negativa. As cinco
subescalas com 7 itens permitem escores de 0 a 28 e a subescala com 9 itens (pensamento
e fadiga) tem seus escores variando de 0 a 36, sendo assim, 0s escores maiores refletem

melhor qualidade de vida 2.

Para determinar o estado de satide emocional e mental dos individuos foi utilizado o
Inventario de Saude Mental (MHI). Esse instrumento abrange uma ampla gama de
emogdes negativas e positivas. A versdo utilizada foi de 18 itens que é composta por 4

subescalas (Ansiedade, Depresséo, Controle Comportamental e Afeto Positivo) e 1 escore
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total. A subescala e os escores totais variam de 0 a 100, sendo que 0s escores mais altos

indicam melhor salide mental 192110,

A destreza manual foi avaliada pelo Nine Hole Peg Test (9HPT) que é composto por
nove pinos (9 mm de diametro e 32 mm de comprimento) e uma prancha de madeira com
dimenséo de 100x100x20 mm contendo nove buracos de 10 mm de didmetro e 15 mm de
profundidade, sendo que para a realizagéo o teste foi feito trés vezes em cada méo, sendo
que um crondmetro foi utilizado para a medicao do tempo, e ao final gerou-se uma média
entre os valores 1%, Esse equipamento tem alta confiabilidade e validade no teste e reteste
para avaliar a destreza manual dos dedos durante a atividade de membro superior 1%, além
de conseguir discriminar o0s individuos com EM em diferentes niveis de

comprometimento de membro superior .

A mobilidade funcional e a capacidade fisica foram avaliadas pela TUG e STS. O
STS compreende 0 movimento, com os bragos cruzados na altura do peito, de levantar da
cadeira e ficar na posicdo ortostatica, sendo que para realizacao do teste foram realizadas
3 vezes cada movimento e para analise dos dados foi feita uma média dos valores 1. O
STS € um teste com boa aplicabilidade clinica pois ndo necessita de treinamento
especifico e possui validade, reprodutibilidade e responsividade na populacdo dos

individuos com EM 105,

O TUG ¢ um preditor de fragilidade e quedas 2, e apresenta validade para a
populacdo com EM demonstrando ser uma como medida de avaliacdo de mobilidade
funcional adequada para esses individuos %, O TUG examina o tempo que o individuo
leva para se levantar de uma posicdo sentada, caminhar 3 metros, virar 180 °, caminhar 3
metros, virar e sentar novamente. A tarefa comeca quando o avaliador da o sinal para

iniciar e termina quando o corpo do participante retorna ao assento da cadeira 12,

A CIF categoriza estados de salde a partir da perspectiva do corpo, do individuo e da
sociedade, provendo informacdes sobre as repercussdes da doenca e dos componentes de
salde que interferem sobre a funcionalidade, as atividades e a participacdo °. A CIF é
composta por 1.454 categorias, que descrevem aspectos da funcionalidade humana
distribuidas entre componentes, como “Fungdes do corpo”, “Estruturas do corpo”,

“Atividade”, “Participagdo” e “Fatores Ambientais” 4.
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3.5 Analise dos dados

As variaveis utilizadas para caracterizar a condi¢do de salde dos individuos foram
curso da doenca, tempo da doenca, reincidiva do surto, recuperacéo do surto, nimero de
surtos e doencas associadas. As variaveis relacionadas a funcdo e estrutura do corpo
foram queixa principal, sinais e sintomas no primeiro surto, alteragdo cognitiva avaliada
pelo MoCA e apraxia avaliada pelo TULIA-AST. Ja as varidveis relacionadas a atividade
e participagdo foram EDSS, FSS, 9HPT, TUG, STS, COPM, DEFU, MHI e pratica de
atividade fisica. As variaveis relacionadas aos fatores pessoais foram sexo, idade, IMC,
horas de sono, escolaridade, profissdo. Ja as variaveis relacionadas aos fatores ambientais

foram namero de filhos, estado civil, tipo de medicacéo e outras abordagens.

Posteriormente, foi realizada anélise descritiva dos dados clinico-demogréaficos e o
teste de Shapiro-Wilk para verificar a normalidade dos dados. Depois para a
caracterizacdo da amostra foi feita uma analise descritiva no qual foram calculados média
e desvio padréo para variaveis continuas, sendo que para as variaveis categoricas foi feito
frequéncias absolutas e relativas. Para analise de comparacéo das médias de acordo com
os niveis da EDDS (leve, moderado ou grave) foram realizadas utilizando o teste do qui-
quadrado de Pearson (para frequéncias) e ANOVA (distribui¢cbes normais) com o teste
post hoc de Tukey. O teste de Kruskal-Wallis (distribuicdo ndo normal) (para mediana).
Para comparar as médias da escala COPM dentre cada grupo de acordo com os niveis da
EDSS foi aplicado o Teste T pareado. Posteriormente, para verificar a correlagdo entre as
varidveis foi aplicado o teste de correlacdo de Sperman sendo que para a analises das
correlacbes foi considerado coeficiente de correlagdo pobre <0,00, coeficiente de
correlacdo leve 0,00- 0,20, coeficiente de correlacdo aceitavel 0,21-0,40, coeficiente de
correlacdo moderada 0,41-0,60, coeficiente de correlacao forte 0,61-0,80, coeficiente de

correlagdo quase perfeita 0,81-1,00 °,

Todas as analises foram realizadas utilizando o software estatistico Statistic Package

for Social Sciences (SPSS), versdo 24.0, considerando um nivel de significancia de 0,05.
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3.6 Consideracdes éticas

A andlise de prontuério deste projeto de extensao foi aprovada pelo comité de ética e
pesquisa da Faculdade de Ceilandia da Universidade de Brasilia (CAAE:
79737417.4.0000.8093).

4. RESULTADOS

4.1 Condicdo de saude

A amostra foi composta por 73,7% do sexo feminino, com idade média de 40 (DP =
10) anos, e 26,3% do sexo masculino, com idade média de 41 (DP = 8) anos. O tempo
médio de duracdo da doenca foi 10,62 (DP= 7,28) anos. O estado civil dos individuos
eram 28,9% solteiro, 52,6% casado, 15,8% divorciado, e 2,6% viuvo. A classificacédo de
EDSS dos pacientes foi: 50% tinham incapacidade leve (EDSS 0-4), 26,3% tinham
incapacidade moderada (EDSS 4,5-6) e 23,7% tinham incapacidade grave (EDSS 6,5-
9,5). Em relacdo ao curso da doenca a proporcao de pacientes com EMRR foi de 86,84%
e 13,16% com EMPS.

Os detalhes das caracteristicas demograficas e clinicas dos individuos em relacéo a
condicao de saude estdo descritos na Tabela 1. Ndo houve diferenca estatistica (p>0,05)
entre 0s grupos, mas o tempo de doenca aumentou conforme houve a progressdo da
incapacidade (leve, moderado e grave), assim como o0 nimero de surtos. A recuperacao
ocorreu em sua maioria de forma parcial, contudo no grupo leve ainda houve individuos

com recuperacdo total, ja nos grupos moderado e grave houve apenas recuperacdo parcial.



Tabela 1. Caracteristicas clinicas dos individuos com Esclerose Multipla em cada nivel

da EDSS em relacdo a condi¢Bes de saude.

Leve (EDSS 0-4) Moderado (EDSS 4,5- Grave (EDSS 6,5-9,5) Valores
6,0) de p*
v=19) ™=9)
(N=10)
N(%) MediatDP  N(%) MédiatDP  N(%) MédiatDP
Tempo de doenca 8.05£7.29 11,30+6,32 14,11£7.62 0,113
Reincidiva 2.68=2.68 3.60=2.79 2.78+4.02 0.736
Niimeros de surtos 4. 843 40 5.90=+3.81 8.22+4 91 0,116
Recuperacio 0.348
Parcial 17 (89.5) 10 (100) 9 (100)
Total 2(10.5) 0(0.0) 0(0.
Comorbidades 0,757
Nenhuma doenga 9 (47.4) 5(50) 3(33.3)
Apenas 1 doenga 7 (36.8) 3 (30) 5(535.8)
associada
2 doengas associadas 2 (10.5) 1(10,0) 1(11.1)
3 doengas associadas 1 (3.3) N N
4 doengas associadas N 1(10,0) N

Legenda: *Teste Qui-quadrado de Pearson para variaveis categoricas ou teste ANOVA /

Kruskal-Wallis para variaveis continuas.

4.2 Fatores contextuais (fatores pessoais e ambientais)

Na tabela 2 e 3 mostra os detalhes das caracteristicas demogréaficas e clinicas dos
individuos em relacdo aos fatores contextuais (fatores pessoais e ambientais), sendo
observada diferenca estatisticamente significativa entre os grupos quanto a idade
(p=0,021) e numero de filhos (p<0,000). Nas demais variaveis ndo houve diferenca
estatistica (p>0,05) entre os grupos da EDSS. Contudo, podemos perceber que conforme
ha a progressao do nivel de incapacidade (leve, moderado e grave) reduz as horas de sono
dos individuos e o IMC. Além disso, a maioria de individuos com ensino superior

completo e incompleto e empregados esta no grupo leve.
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Tabela 2. Caracteristicas sociodemograficos e clinicas dos individuos com Esclerose

Mudltipla em cada nivel da EDSS em relacéo aos fatores pessoais.

Leve (EDSS 0-4) Moderado (EDSS 4,5- Grave (EDSS 6,5-9,5) Valores
6,0) de p*
(N=19) (N=9)
(N=10)
N(%) MédiaztDP  N(%) MeédiatDP  N(%) Média+DP
Idade (anos) 35.68+9.21 43 .80+9.39 44.78+7.98 0.021*
Geénero 0,752
Feminino 15(53.6) 7(25) 6(21.4)
Masculino 4 (40 330 330
Horas de somo 7.37£2.36 6.0+3,43 5.0£3,20 0,116
IMC 25,08+8 40 24 48+6.50 19.28+12.26 0,545
Nivel educacional 0,274
Ensino fundamental 1 (3.3) N N
completo
Ensino fundamental 1 (5.3) N 1(11.1)
incompleto
Ensmo médio 4 (21) 6 (60) 3(33.3)
completo
Ensino médio N N 1(11.1)
incompleto
Ensino superior 6 (31,6) 3(30) 2(22.2)
completo
Ensino superior 7 (36,8) 1(10) 1(1L1)
incompleto
Ensino técnico N N 1(1L,1)
Profissao 0,278
Empregado 13 (68,4) 3(30) 3(33.,3)
Aposentado 2(10,5) 4 (40) 5(55,6)
Estudante 1(5,3) N N
Dona de casa 2(10,5) 2(20) 1(1L,1)
Desempregado 1(5,3) 1(10) N

Legenda: *Teste Qui-quadrado de Pearson para variaveis categoricas ou teste ANOVA /

Kruskal-Wallis para variaveis continuas.



27

Tabela 3. Caracteristicas sociodemograficos e clinicas dos individuos com Esclerose

Mudltipla em cada nivel da EDSS em relacdo aos fatores ambientais.

Leve (EDSS 0-4) Moderado (EDSS 4,5-6,0) Grave (EDSS 6,5-9,5) Valores
de p*
(N=19) (N=10) (N=9)
N(%0) N(%) N(%)
Numero de filhos 19 (50) 9(23.7) 9237 0.000*
Medicacio 0,099
Nenhuma 3(15.8) 1(10.0) 1(10,0)
medicacio
Primeira Linha 7(36.8) 3(30.0) 3(30.0)
Tercerra hinha 6(31.6) N N
Quarta linha 2(10.5) 5(50.0) 5(50.0)
Dopaminérgico N 1(10,0) 1(10,0)
Anti hipertensivo 1(5.3) N N
Antidepressivo N N N
Outras 0,627
abordagens
Sim 8(42.1) 4 (40.0) 4 (40.0)
Nio 11 (57.9) 6 (60.0) 6 (60.0)

Legenda: *Teste Qui-quadrado de Pearson para variaveis categoricas ou teste ANOVA /

Kruskal-Wallis para variaveis continuas.

Na tabela 4, em relacdo as variaveis analisadas no estudo, a medicacédo foi o cddigo

mais relatado na categoria “fatores ambientais” da CIF, seguido do codigo produtos e

tecnologias de apoio para uso pessoal na vida diaria e produtos e tecnologias gerais para

comunicacéo.

Tabela 4. Componentes da CIF em relacdo aos fatores contextuais.

Cddigo da
CIF

Descricdo do cddigo

Fatores ambientais
Medicamentos
Produtos e tecnologias de apoio para uso pessoal na vida diaria
Produtos e tecnologias gerais para comunicagdo

el101
el151
e1250

Ne %
17 6,64
13 76,48
3 17,65
1 588
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4.3 Estrutura e fungdo do corpo

Na tabela 5 mostra os detalhes das queixa principal, sinais e sintomas do primeiro
surto e a capacidade funcional em relacdo a estrutura e fungdo do corpo, sendo que néo
houve diferenca estatistica (p>0,05) entre as variaveis analisadas entre os grupos da
EDSS. A quantidade de sinais e sintomas durante o primeiro surto ndo teve uma variagao
grande entre os grupos e foi mais similar entre o grupo leve e moderado. J& ao observar
os valores do MoCA pode perceber média mais baixa no grupo moderado quando
comparado aos grupos leve e grave. A apraxia avaliada pela AST tanto do membro
superior dominante quanto do ndo dominante pode-se observar que o grupo moderado,
leve e grave (membro superior ndo dominate) ndo apresentam apraxia, ja 0 grupo grave
(membro superior dominante) ja apresenta valores de corte que indica presenca de

apraxia.

Tabela 5. Caracteristicas sociodemograficos e clinicas dos individuos com Esclerose

Multipla em cada nivel da EDSS em relacédo a estrutura e funcdo do corpo.

Leve (EDSS 0- Moderado Grave (EDSS Valores de
4) (EDSS 4,5-6.,0) 6,5-9.5) p*
(N=19) (N=10) N=9)
MédiatDP MédiatDP MédiatDP

Queixa principal 0,603
Quantidade de sinais e 2,84 1,77 2,90 £1,52 2,17+1,83 0,713
sintomas

MoCA 22,05 +7,03 17,70 £ 9,88 23,33+2,94 0,311
AST Dominante 9.63 +3,77 11,50+ 0,53 8.50 +4.55 0,083
AST Nio dominante 9,68 +3,77 11,20 £0,79 10,50 £1,38 0,324

Legenda: *Teste Qui-quadrado de Pearson para variaveis categoricas ou teste ANOVA /

Kruskal-Wallis para variaveis continuas.
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4.4 Atividade e participacao

Na tabela 6 e 7 mostra a correlagéo entre as escalas. Sendo que na tabela 6 podemos
perceber que houve correlagdo entre a EDSS e o tempo de doenca, MoCA e MHI, 9HPT
do membro superior dominante e ndo dominante, TUG e STS. Ja na tabela 7, pode-se
observar que houve correlacdo entre o tempo de doenga e o nimero de filhos, a FSS e ao
TUG; nimero de surtos e a reincidiva e ao TUG; FSS em relacdo com a DEFU; MoCA
em relagdo ao 9HPT do membro superior dominante e ndo dominante e ao STS; AST do
membro superior dominante com 0 membro superior ndo dominante; DEFU com MHI;
MHI com 9HPT do membro superior dominante e ndo dominante e com o STS; TUG

com 9HPT do membro superior dominante e ndo dominante e como STS.

Tabela 6. Correlacdo entre a EDSS e as variaveis do estudo.

Coeficiente de correlagio Valor de p*
Tempo de doenca 0,401 0,012*
FSS 0,043 0,796
MOCA 0,342 0,048*
AST Dominante -0,210 0,234
AST Nao dominante -0,278 0,106
DEFU 0,051 0,791
MHI 0,436 0,037*
9HPT Dominante 0,548 0,001*
9HPT N&o dominante 0,581 0,001*
TUG 0,788 0,000*
STS 0,527 0,008*

Legenda: *Teste de correlacdo de Sperman (p<0,05). Coeficiente de correlacdo pobre:
<0,00. Coeficiente de correlacdo leve: 0,00- 0,20. Coeficiente de correlacdo aceitavel:
0,21-0,40. Coeficiente de correlagdo moderada: 0,41-0,60. Coeficiente de correlagéo forte

0,61-0,80. Coeficiente de correlacdo quase perfeita: 0,81-1,00.

Tabela 7. Correlacéo entre as variaveis do estudo.
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Numero deReincidiva FSS MOCA AST AST Nio DEFU AMHI JHPT OHPT Nio TUG 8Ts
filhos Dominante dominante Dominante dominante
Tempe de 0339 0,242 -0,330 0,006 -133 -0,067(p=0,701y 0,043 0,400 0228 0,148 0,360 0,148
doenca
(p=0.027%) (p=0,143} (p=0,701) (p=0433) (p=0.823) (p=0,039) (p=02100 (p=0415) (p=0.47%)
(p=0.045%) (p=0.004%)
Numero de 0,213 0,378 -0.107 0,262 0,082 0,129 -0.081 0,040 -0,036 0,150 0,430 0,180
surtos
(p=0.200) (p=0.323) (p=0,128) (p=0,64T) (p=0,461) (p=0.731) (p=0.83T) (p=0,844) (p=0412) (p=0.389)
(p=0.019%) (p=0.036%)
FS5 0,005 0,124 - -0,017 0,035 -0,047 -0.436 -0.233 -0,113 -0,013 0,077 0,079
(p=0.978) (p=0.269) (p=0,923) (p=0,738) (p=0.78%) (p=0.018%(p=0280) (p=0,539) (p=0243) (p=0.715) (p=0.70)
MOCA -0,082 0,017 - -0.053 -0,037 0123 0476 -0.494 0311 0483
0,233 -0.170
(p=0,713) {p=0,923) (p=0,775) (p=02838) (p=0,515) (p=0,0100* (p=0008)* p=0148) (p=0023)*
(p=0,143) (p=0,463)
AST -0,198 0,108 0,035 -0,033 - 0,897 0,003 0116 0,154 0178 0,120 0,148
Dominante
(p=0.262) (p=0,339) (p=0,738) (p=0,773) {p=0,000y* (p=0.989} (p=0,509) (p=0.415) (p=0346) (p=0,374) (p=0.489)
AST MNao-0272 0,105 -0.047 -0.037 0,897 - 0,001 0,100 0,091 0,171 0,223 0,303

dominante

(p=0,113) (p=0.530) (p=0.789) (p=0,838) (p<0,000)*

(p=0,997) (p=0.630) (p=0,634) (p=0.368) (p=0.295) (p=0,150)




Numero deReincidiva FSS MOCA AST AST Nio DEFU MHI OUHPT 9HPT Nie TUG =

filhos Dominante dominanie Dominante dominante

DEFU -0,066 -0.327 -0.436 0.0123 0,003 0,001 - 0,511 0,117 0.054 -0,103 -0.251

(p=0,728) (p=0.078) (p=0,018%)p=0.523) (p=0989) (p=0,99T) (p=0,021)*(p=0,562) (p=0.78%y (p=0,639) (p=0248)
MHI 0,341 -0.213 -0235 -0.170 0116 0.100 0511 - 0,652 0,538 0,451 0,455

(p=0,111) (p=0323) (p=0,280) (p=0.463) (p=0,399) (p=0,650) (p=0,021)* (p=0,001* (p=0,008)y* (p=0,053) (p=0,033»*
OHPT 0.304 -0,003 -0.113 -0.495 0134 0,001 0,117 0,652 - 0,703 0,662 319
Dominante

(p=0,000 (p=0.614) (p=0.339) (p=0,0061*(p=0.413) (p=0.634) (p=0,562) (p=0,001)* (p=<0,0000* (p=0,0013*(p=0011)*
OHPT Niaol,196 -0,03 -.0113 -0,405 0,154 0,001 0,117 0,652 0,703 - 0,633 0,348
dominante

(p=0282) (p=0,614) (p=0.339) (p=0,006)*(p=0,413) (p=0.634) (p=0.562) (p=0,001)*(p=0,000)* (p=0,001)*(p=0007y*
TUG 0,308 0,104 -0.077 0,311 0190 0,223 -0,103 0,451 0,662 0,633 - 0,725

(p<0.000)*
(p=0.010)* (p=0.352) (p=0.715) (p=0,148) (p=0.374) (p=0,205) (p=0.639) (p=0.0.53) (p=0.001)* (p=0.001)*

STS 0,204 -0,133 0,079 -0.,502 0,148 0,303 -0.251 0,227 0,519 548 0,725 -

(p=0.328) (p=0.528) (p=0.709) (p=0.015)*(p=0.489) (p=0.150) (p=0.248) (p=0350) (p=0.011)* (p=0.007)* (p=<0,000)*
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Legenda: Legenda: *Teste de correlagdo de Sperman (p<0,05). Coeficiente de correlagéo
pobre: <0,00. Coeficiente de correlagdo leve: 0,00- 0,20. Coeficiente de correlacdo
aceitavel: 0,21-0,40. Coeficiente de correlagdo moderada: 0,41-0,60. Coeficiente de

correlacdo forte 0,61-0,80. Coeficiente de correlacdo quase perfeita: 0,81-1,00.

A frequéncia de sistemas funcionais afetados de acordo com as principais queixas
relatadas pelos individuos com esclerose multipla esté representada na figura 1. Observa-
se que os sistemas funcionais mais afetados em relacéo a queixa principal foram: fungéo
piramidal (44,76%) seguida de outras funcbes (17,10%), funcdo cerebelar (15,78%),
funcéo sensitiva (10,52%), funcdo vesical (6,57%), funcdo visual (3,95%), funcdo mental
(1,35%).

Figura 1. Frequéncia de sistemas funcionais afetados de acordo com as principais queixas

relatadas pelos individuos com esclerose multipla.
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Na figura 2, esta representada a frequéncia de sistemas funcionais afetados de acordo
com 0s sinais e sintomas relatados pelos individuos com esclerose multipla, sendo que
foi observado gue os principais sistemas afetados foram: 25,84% funcéo sensitiva seguida
de 22,47 % funcdo piramidal, 19,10% funcao cerebelar, 16,85% funcdo visual, 8,98%

funcéo vesical e 3,37% para fungdo mental e outras funcGes.
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Figura 2. Frequéncia de sistemas funcionais afetados de acordo com os sinais e sintomas

relatados pelos individuos com esclerose multipla.
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Quando codificamos os relatos das queixas principais dos pacientes de acordo com a
CIF, percebe-se que em relagdo ao componente “func¢éo” nivel de energia, dor localizada,
mobilidade e sensacdo relacionada ao movimento foram o0s mais queixados. Ja no
componente “estrutura do corpo” foram mais relatadas estruturas anexas do olho seguida

dos musculos da perna. Na tabela 8, consta os detalhes da codificacao.
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Tabela 8. Componentes da CIF em relagéo a queixa principal relatado pelos participantes.

Cadigo
da CIF  Descricdo do codigo N° %
Funcéo 81 58,70
b1300 Nivel de energia 13 942
b1449 Funcdes da memoria, ndo especificadas 1 0,72
b1564 Percepcao tactil 1 0,72
b16711  Expressdo da linguagem escrita 2 1,45
b2100 Fungdes da acuidade visual 3 2,17
b265 Funcao tactil 1 0,72
b2800 Dor generalizada 1 0,72
b2801 Dor localizada 8 5,80
b28010  Dor na cabecga ou pescoco 2 1,45
b28013  Dor nas costas 3 2,17
b28015 Dor em membro inferior 2 1,45
b28016  Dor nas articulacdes 1 0,72
b6202 Continéncia urinaria 7 5,07
b7101 Mobilidade de varias articulacGes 8 5,80
b7301 Forca dos musculos de um membro 7 5,07
b7302 Forca dos musculos de um lado do corpo 5 3,62
b7303 Forca dos musculos da metade inferior do corpo 1 0,72
b7304 Forca dos musculos de todos os membros 2 1,45
b7603 Membro superior ou do membro inferior, fun¢des de apoio do 1 0,72

Sensacdes relacionadas com os musculos e as fungdes do
b780 )

movimento 10 7,25
b7800 Sensacdo de rigidez muscular 1 0,72
b7801 Sensacdo de espasmo muscular 1 0,72
Estrutura do corpo 34 24,63
52309 Estrutura anexas ao olho, ndo especificada 13 9,42
$6102 Bexiga 7 5,07
S72002  Musculo do braco 3 2,17
s75012  Mdsculos da perna 11 7,97

Na tabela 9 mostra a descricdo dos cddigos mais relatados em relacdo aos sinais e

sintomas. Na categoria “fun¢des” 0s mais relatados foram acuidade visual, continéncia

urinaria e for¢a dos masculos.
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Tabela 9. Componentes da CIF em relagdo aos sinais e sintomas apresentados no 1° surto

relatado pelos participantes.

Cadigo
da CIF  Descricdo do codigo N° %
Funcéo 65 66,32
b1100 Estado de consciéncia 3 3,06
b1102 Qualidade da consciéncia 3 3,06
b1300 Nivel de energia 3 3,06
b1449 FuncOes da memoria, ndo especificadas 3 3,06
b16711  Expressdo da linguagem escrita 1 1,02
b2100 Fungdes da acuidade visual 15 15,30
b265 Funcao tactil 5 5,10
b2800 Dor generalizada 1 1,02
bh2801 Dor localizada 1 1,02
b28010  Dor na cabecga ou pescogo 1 1,02
b28014  Dor em membro superior 1 1,02
b5105 Degluticao 1 1,02
b6202 Continéncia urinaria 8 8,16
b7301 Forca dos musculos de um membro 3 3,06
b7302 Forca dos musculos de um lado do corpo 6 6,12
b7303 Forca dos musculos da metade inferior do corpo 4 4,08
b7304 Forca dos musculos de todos os membros 2 2,04

Sensacdes relacionadas com os musculos e as fungdes do
b780 )

movimento 1 1,02
b7800 Sensacdo de rigidez muscular 3 3,06

Na tabela 10 em relacdo as variaveis analisadas, na categoria “fun¢des” foram mais

relatadas em relacdo ao nivel de energia, memoria e controle de movimentos voluntarios

complexos.

Tabela 10. Componentes da CIF em relacdo as demais varidveis analisadas no estudo.

Cddigo da

CIF Descricdo do cddigo N° %
Funcéo 75 29,30
b1449 Funcgdes da memoria, ndo especificadas 25 33,33
b7600 Controlo de movimentos voluntarios simples 7 9,33
b7601 Controlo de movimentos voluntarios complexos 13 17,33
b1300 Nivel de energia 27 36
b1343 Qualidade de sono 3 4
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Na tabela 11 mostra os detalhes das caracteristicas demograficas, clinicas e a

capacidade funcional dos individuos em relacdo a atividade e participagdo. Pode perceber

que houve diferenca significativa no 9HPT do membro superior dominante (p=0,003) e
ndo dominante (p<0,000), TUG (p<0,000) e STS (p=0,013). As demais variaveis
analisadas entre os grupos da EDSS, ndo houve diferenca estatistica (p>0,05). Contudo,

pode-se observar que a média dos escores da FSS foi similar em todos os niveis de

incapacidade avaliada pela EDSS. Ja a qualidade de vida avaliada pela DEFU foi maior

no grupo moderado, seguido pelo grupo leve e grave, sendo que ao observar a saude

mental e emocional avaliada pela MHI foi maior no grupo moderado, seguido pelo grupo

grave e leve.

Tabela 11. Capacidade funcional dos individuos com Esclerose Multipla em cada nivel

da EDSS em relacéo a atividade e participagéo.

Leve (EDSS 0-4) Moderado (EDSS 4,5- Grave (EDSS 6,5-9.5) Valores de
6.0) p*
(N=19) (IN=9)
(N=10)
N(%) Meédia=DP  N(%) Média = DP N(%) Meédia + DP
F55 36,32=24.73 36,80 +21.86 35442747 0,979
OHPT Dominante 18,01 =8 46 18,50 +10,18 18.85=12.86 0,003*
OHPT Niao 19,33 6,26 1006 x1142 2797 £15,66 0,000*%
dominante
TUG 8,74 =682 1645 11,44 20152290 0,000
STS 13,06 9,75 15,83 10,82 17,52 £20.86 0,013*
COPM 3,56 1,65 3,04 +2 30 2.51£145 0,131
Desempenho
COPM Satisfaciao 198136 3,302 40 1,26 =091 0,214
DEFU 8416 £52.73 90,90 £37.55 75174536 0,789
MHI 32,45 £26.72 46,88 3416 35233730 0,101
Praticante de 0,222
atividade fisica
Sim 3(15.8) 4 (40,0) 1(11.1)
Nio 16 (84.2) 6 (60.0) 8(88.9)

Legenda: *Teste Qui-quadrado de Pearson para variaveis categoricas ou teste ANOVA /

Kruskal-Wallis para varidveis continuas.

O desempenho ocupacional medida pela COPM em relagdo aos niveis de

incapacidade ndo teve diferenga significativa quanto ao desempenho (p=0,224) e
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satisfagdo (p=0,094) e também ndo houve correlagdo entre as variaveis analisadas no
estudo com a COPM. Contudo, ao analisar o desempenho e satisfagdo dentre cada grupo
(leve, moderado e grave), observou-se que houve diferenga significativa no grupo leve
(p<0,00; t=4,813) e grave (p=0,019; t=2,93), entretanto ndo houve diferenca significativa
no grupo moderado (p=0,217; t=1,33).

Na figura 3, ao observar em relacdo ao que mais foi relatado pelos individuos com
diferentes niveis de incapacidade na categoria autocuidado o grupo grave foi 73,18%
seguido do grupo leve com 62,5% e moderado com 60%. A categoria produtividade foi
mais relatada pelos individuos do grupo moderado com 24,44%, seguida do grupo leve
com 16,25% e grave com 12,20%. A categoria lazer foi mais referida pelos individuos do

grupo leve com 21,25%, seguido do grupo moderado com 15,56% e grave 14,63%.

Figura 3. Porcentagem nas categorias de autocuidado, produtividade e lazer relatadas na

escala COPM de acordo com os niveis de incapacidade pelos individuos com esclerose
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Ao analisar a escala COPM mais detalhadamente, conforme a figura 4, verificou-se
que os individuos do grupo leve e moderado relatam maior desempenho na categoria
autocuidado, enquanto no grupo grave houve maior desempenho na categoria
produtividade. Em relagéo a satisfagéo relatada, os grupos leve e grave referiram-se mais

na categoria produtividade, enquanto no grupo moderado foi a categoria autocuidado. Ao
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analisar o desempenho e satisfagdo dentre cada grupo (leve, moderado e grave) nas
categorias autocuidado, produtividade e lazer, observou-se que houve diferenca
significativa na categoria autocuidado relacionado a satisfacdo (p=0,047) apenas entre o
grupo moderado e grave (p=0,045), nas demais analises entre os grupos néo teve diferenca

significativa (p>0,05).

Figura 4. Média e desvio padrdo em relacdo ao desempenho e satisfacdo nas categorias
de autocuidado, produtividade e lazer relatadas na escala COPM de acordo com os niveis

de incapacidade pelos individuos com esclerose maltipla.
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Quando codificamos os relatos das queixas principais dos pacientes de acordo com a
CIF, percebe-se que em relagdo ao componente “atividade ¢ participagdo” estes relataram
que a regulacdo da miccdo e a escrita foram o mais afetado. Na tabela 12, consta os

detalhes da codificacéo.
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Tabela 12. Componentes da CIF em relacdo a queixa principal relatado pelos

participantes.

Cadigo

da CIF  Descricdo do codigo N° %
Atividade de participagio 23 16,66
d170 Escrever 3 217
d4154 Permanecer de pé 2 1,45
d4301 Transportar nas maos 2 1,45
d4402 Manipular 2 1,45
d4409 Movimentos finos da mao, ndo especificado 2 1,45
d4459 Utilizacdo da maéo e do braco, ndo especificado 2 1,45
d4500 Andar disténcias curtas 2 1,45
d4501 Andar distancias longas 1 0,72
d4602 Deslocar-se fora da sua casa e de outros edificios 1 0,72
d499 Mobilidade, ndo especificada 1 0,72
d5300 Regulagéo da micgéo 4 2,90
ds451 Manter um emprego 1 0,72

Na tabela 13 os sinais e sintomas mais relatados em relacdo a “atividade e

participacao” foi mobilidade, andar sobre superficies diferentes, auto transferéncias e

cuidado com os dentes.

Tabela 13. Componentes da CIF em relacdo aos sinais e sintomas apresentados no 1°

surto relatado pelos participantes.

Cadigo

da CIF  Descricdo do codigo N° %
Atividade de participacdo 33 33,68
di70 Escrever 2 2,04
d4153 Permanecer sentado 4 4,08
d4209 Auto transferéncias, ndo especificadas 5 5,10
d4402 Manipular 2 2,04
d4502 Andar sobre superficies diferentes 6 6,12
d4551 Subir/descer 1 1,02
d499 Mobilidade, ndo especificada 8 8,16
d5201 Cuidar dos dentes 5 5,10

Na tabela 14 em relacdo as demais varidveis relacionadas a capacidade funcional

foram mais relatadas na categoria “atividade e participagdo” foi regulagcdo da miccéo,

mobilidade, deslocar-se fora de casa e utilizagdo de mao e brago.
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Tabela 14. Componentes da CIF em relacdo as demais variaveis analisadas no estudo.

Cddigo da

CIF Descricao do cddigo N° %
Atividade de participagdo 164 64,06
d170 Escrever 4 2,38
d4154 Permanecer de pé 8 4,76
d4200 Auto transferir-se na posi¢éo de sentado 2 1,19
d4209 Auto transferéncias, ndo especificadas 5 2,98
d4402 Manipular 6 3,57
d4459 Utilizacdo da mao e do braco, ndo especificado 12 7,14
d4500 Andar distancias curtas 7 4,17
d4501 Andar distancias longas 1 0,60
d4502 Andar sobre superficies diferentes 6 3,57
d4509 Andar, ndo especificado 2 1,19
d4602 Deslocar-se fora da sua casa e de outros edificios 12 7,14
d4609 Deslocar-se por diferentes locais, ndo especificado 3 1,79
d4702 Utilizar transporte publico 1 0,60
d499 Mobilidade, ndo especificada 10 596
d5101 Lavar todo o corpo 1 0,60
d5201 Cuidar dos dentes 5 2,98
d5300 Regulagédo da micgéo 13 7,74
d5400 Vestir roupa 4 2,38
d550 Comer 2 1,19
d6200 Comprar 4 2,38
d6309 Preparar refeices, ndo especificada 4 2,38
d6402 Limpar a habitagédo 9 5,36
d6409 Realizar as tarefas domésticas, ndo especificadas 1 0,60
d7600 Relacionamentos entre pais e filhos 1 0,60
d7603 Relacionamentos com outros parentes 1 0,60
d7702 Relacionamentos sexuais 9 5,36
ds450 Procurar emprego 9 5,36
dsa51 Manter um emprego 7 4,17
d9101 Associacdes formais 6 3,57
d9201 Desportos 1 0,60
d9203 Artesanato 4 2,38
d9204 Passatempos (“Hobbies”) 4 2,38

5. DISCUSSAO

O principal objetivo do estudo foi descrever as caracteristicas dos individuos com EM

no Distrito Federal, relacionar as varidveis clinico demograficas com a capacidade
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funcional e o desempenho ocupacional desses individuos, e codificar todas as variaveis

de acordo com os codigos da CIF.
5.1 Condicgdo de salde

A anélise dos dados sociodemograficos deste estudo demonstra uma predominancia
de EM do sexo feminino com idade média de 40 anos, tempo médio de doenca 10,62 anos
e de maioria com nivel de incapacidade leve e EMRR assemelhando-se a outros estudos

realizados no pais.

Na regido nordeste, na Bahia®’ a amostra de individuos com EM tiveram mais mulatos
afetados (64%), com idade média 31,44 anos (mulheres 80,3% e homens 19,7%), tempo
de diagnostico em média 52,76 meses, seguidos pelos brancos (27%), com idade média
de 30,28 anos (mulheres 80% e homens 20%), tempo de diagnostico em media 48,08
meses e pretos (9%) com idade média 31,28 anos (mulheres 80% e homens 20%), tempo
de diagnostico em média 65,13 meses. Em Pernambuco'*®, a apresentagio clinica mais
frequente foia EMRR, com 70,4% da amostra, seguida pela forma clinica EMPS (23,7%)
e EMPP (5,9%), sendo que a idade média foi de 39 anos. Na Paraiba®'’ a forma clinica
mais comum foi a EMRR com 78,2% dos casos, seguida da EMPS com 21,8%, o tempo
médio de diagndstico foi 3,9 anos e a duracdo da doenca foi 10,6 anos, sendo que a
amostra foi composta por individuos de etnia branca, feodérmicas e negras com idade

média 43 anos.

Na regido sudeste do pais, em Minas Gerais®®, a idade média foi de 38,4 anos, sendo
que idade média das primeiras manifestacbes clinicas foram 29,7 anos. No estudo de
Ribeiro (2011) 8, em Minas Gerais, a amostra foi composta por 71,4% do sexo feminino,
85,7% brancos, com idade média 43,8 anos para mulheres e 44 anos para homens, sendo
que 20% completaram ensino fundamental, 40% ensino médio e 40% ensino superior, e
0 tempo de diagndstico foi 37,3 anos para homens e 37,4 para mulheres, com tempo de
duragdo média de 6,7 anos. Em Belo Horizonte 8 a idade de inicio da doenca variou de 4
a 63 anos (média 30,1) e estava entre 20 e 39 anos em cerca de dois tercos dos pacientes.
No Rio de Janeiro!'® a maioria da amostra foi composta por mulheres (52%) e de
ascendéncia africana (52%), sendo que 64% dos pacientes tinham 30 anos ou menos no

inicio da doenca. A forma clinica da doenca foi composta por EMRR e EMPP. Em Séo
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Paulo®* a forma clinica mais comum foi EMRR com 69,5%, sendo que a idade média foi

32 anos e a maioria de etnia caucasiana (88%).

Uma revisao sistematica feita no Brasil com 17 artigos mostrou que para um total de
1.922 pacientes, 75% eram do sexo feminino, e a razdo entre mulheres e homens foi de
3:1. A mediana de idade dos pacientes foi de 32 anos, com média de 32,8 + 3,5 anos e
variacdo de 27,9 a 43,9 anos. Em relacdo ao fen6tipo clinico, 81% apresentaram EMRR,
11% EMPP e 10% EMPS .

Além disso, a propor¢do do estagio da doenca foi similar a outros estudos 78490.116-
118 ja que em nossa amostra a maioria foi composta foi EMRR. Contudo, néo houve em
nossa amostra individuos com EMPP, isso pode ter acontecido devido a prevaléncia da

EM no pais ser baixa 1*°,

Na Espanha as maiores taxas de prevaléncia foram observadas na faixa etaria de 35 a
49 anos, a distribuicdo pelo curso da doenga mostrou que entre 68% e 82% dos pacientes
tém EMRR, 9% e 12% tém EMPS e entre 9% e 20% tém um EMPP. Além disso, a
distribuicdo pela gravidade da doenca foi avaliada de forma multipla, 58-80% dos casos
sendo estimados como moderados, 15-29% moderadamente e 5-18% gravemente
incapacitados *°. No Reino Unido, em 2010, a incidéncia maxima de EM ocorreu na idade
de 40 anos (mulheres) a 45 anos (homens) %, sendo que no norte da Inglaterra, a
proporgdo foram 55% EMPS,31% EMRR e 14% EMPP *°, Na Italia em relac&o ao curso
da doenca observou-se que a proporc¢édo de pacientes com EMRR foi de 51 a 75%, 18 a
35% com EMPS e 5 a 19% com EMPP. A distribuicdo pela EDSS mostrou que 62%
apresentam a forma leve, 15% a forma moderada e 24% a forma grave °*°%. No estudo
realizado na Caxemira na India mostrou que a idade média dos pacientes foi de 32,26 +

7,54 anos e forma mais comum da evolucéo da doenca foi 0 EMRR (87,80%)"°.

Estudos mostraram que pacientes com EMRR tém uma maior proporc¢do de mulheres
para homens 12012 e uma taxa de recaida 17,7% maior em mulheres quando comparado
com homens que tém EMRR durante toda a duracdo da doenca e em qualquer idade,
sendo que as mulheres também tiveram um maior risco cumulativo de recaida maior do
que os homens 40 anos apds o inicio da doenca '?*. Em nosso estudo a frequéncia de

recaida foi de 68,25% nas mulheres e 31,75% nos homens.
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No nosso estudo ndo houve diferenca significativa das variaveis tempo de doenca,
recaida, recuperacdo e nimero de surtos em relagdo aos grupos (leve, moderado e grave).
Contudo, houve correlacdo aceitavel entre o tempo de doenca e o nivel de incapacidade

avaliada pela EDSS.

Existe uma grande variacdo entre os pacientes em relacéo a frequéncia de recorréncia
e acréscimo de incapacidade relacionada a recaida. Estudos mostraram que recidivas no
inicio do curso da EM estéo associadas a incapacidade a longo prazo e aumento do risco
de conversdo para EMPS, o que provavelmente esta relacionado a piora mais rapida da
incapacidade 122123, No entanto, recorréncias sobrepostas na fase progressiva nio levam

a uma piora mais rapida da incapacidade 2.

Em nosso estudo houve correlacdo aceitavel entre o numero de surtos em relacéo a
sua reincidéncia, assim como também houve uma correlacdo moderada em relacdo a
mobilidade avaliada pelo TUG, mostrando que quanto maior 0 nimero de surtos, mais
reincidivas esse individuo tera e maior sera o impacto sobre a sua mobilidade. Além disso,
a media de numeros de surtos foi de 5,91 na nossa amostra. Esse achado mostra que o

diagnostico rapido pode auxiliar no tratamento adequado.

Um estudo analisou os dados demograficos, clinicos e de ressonancia magnética (RM)
de pacientes com EM recidivante com EDSS > 6,0 e verificou que intervencfes de
tratamento adequadas antes de atingir um nivel de incapacidade moderada em pacientes
com atividade da doenca durante os primeiros anos de EM, podem prevenir ou retardar a
evolucdo da deficiéncia. Assim como a atividade da doenca é um preditor independente
da evolucdo da incapacidade, ela deve ser tratada independentemente dos niveis iniciais

de incapacidade ?°.

No nosso estudo ndo houve diferenca significativa entre a quantidade de
comorbidades em relacdo aos grupos leve, moderado e grave. Entretanto, a taxa de
prevaléncia das comorbidades no nosso estudo foi baixa, cerca de 1,26 por individuo, esse
achado pode ter ocorrido devido na nossa amostra ndo possuir individuos idosos e a faixa

etéria bruta da nossa amostra é de 23 a 55 anos.
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As comorbidades tem um impacto nos desfechos relacionados & doenca na EM e um
efeito no aumento dos custos de satde. Estudos sugerem que comorbidades podem afetar
0 atraso do diagndstico, agravamento da incapacidade, percepcdo da qualidade de vida

relacionada a salde e risco de hospitalizagdo 12612,

Comorbidades como crises epilépticas, distdrbios do humor, infec¢bes do trato
urinario ou outras condi¢fes imunomediadas séo frequentemente relatadas em associacao
com a EM®°, Em nosso estudo, as principais comorbidades relatadas pelos individuos do
estudo foram em relacdo a doencas enddcrinas, metabdlicas, aparelho geniturinario,

aparelho circulatorio e transtornos mentais e comportamentais.

As comorbidades adicionam custos sociais significativos ao manejo de uma doenca e
demonstraram o impacto econémico significativo da EM no sistema doméstico e de satde
brasileiro 2°. Além disso, quando os pacientes sobem na escala de gravidade da doenca,
0s custos com recursos de satde ndo relacionados a medicamentos séo significativamente

aumentados nessa populagio 0.
5.2 Fatores contextuais (Fatores ambientais e pessoais)

No nosso estudo houve diferenca significativa em relacdo a idade nos grupos leve,
moderado e grave mostrando que quanto maior o nivel de incapacidade maior sera a idade
do individuo. A idade média dos individuos do nosso estudo foi semelhante a outros

estudos realizados no pais 80115118 ¢ no mundo 3%°0.75,

A literatura aborda que na falta um alvo inflamatorio claro ou "nenhuma evidéncia de
atividade da doenca”, a idade continua sendo um fator crucial para aumentar a
incapacidade, e nesses casos, devem ser consideradas abordagens mais holisticas que
incluam estilos de vida corretos e 0 manejo de comorbidades dependentes da idade.
Também foi observado que a idade € um preditor independente da evolucdo da
incapacidade, a preservacao dos recursos cerebrais por meio da limitacdo de danos e da
reserva de edificios em um estégio inicial da doenca pode limitar o desenvolvimento

subsequente de incapacidades °.

De acordo com o ministério da saide recomenda-se que 0s pacientes com EM tenham

atendimento em centro de referéncias das cidades e municipios. O centro de referéncia no
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Distrito Federal é o Hospital de Base (HB) que conta com servicos especializados para
avaliacdo diagnostica por médicos neurologistas e prescricdo dos medicamentos de
acordo com a terapéutica especifica sendo que os medicamentos sdo disponibilizados pela

Secretaria de Salde do Distrito Federal através da farméacia de alto custo.

Em nosso estudo, ndo houve diferenca significativa em relacdo ao tipo de medicagéo
usada pelos individuos nos grupos (leve, moderado e grave), mas ao codificarmos as
variaveis do estudo, percebemos que a medicacdo foi bastante relatada no componente
fatores ambientais, pois os individuos fazem uso de medicacdo para o tratamento da EM
e outras comorbidades. O acesso ao sistema de farmacia no setor publico de saude é de
grande importancia nessa populagdo. Assim como 0 acesso a produtos tecnolégicos que
auxiliem na suas AVDs, como adaptacGes de utensilios para alimentacdo e higiene

pessoal.

Em geral, os tratamentos farmacologicos visam a reducdo da neuroinflamacéo e
podem ter um efeito indireto na neurodegeneracdo *°. A existéncia de uma janela
terapéutica, ou seja, um periodo nos estagios iniciais da fase inflamatoria da EM favorece
a intervencdo terapéutica que pode influenciar substancialmente no tempo e na condigéo

em que o paciente alcancara o estagio progressivo 3%,

Duas abordagens terapéuticas tém sido utilizadas no contexto clinico para 0s
tratamentos farmacologicos sdo elas a estratégia de escalonamento e estratégia de

inducéo.

A estratégia de escalonamento consiste em comecar com um tratamento de primeira
linha e escalar para um medicamento mais eficaz em casos de recaidas continuas 132, Essa
estratégia é mais frequentemente aplicada a fenotipos clinicos leves ou moderados, e
recomenda-se um monitoramento rigoroso da atividade clinica e da ressonancia
magnétical®’. Embora essa abordagem seja sensata, o tempo e a natureza do
encaminhamento de tratamentos menos eficazes para tratamentos mais eficazes podem
ser desafiadores em termos de escolha de tratamento®2, A estratégia de escalonamento
pode ndo ser eficaz para pacientes que evolui rapidamente, e, portanto, a estratégia de

inducdo pode ser mais apropriada.
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A estratégia de inducdo é indicada para fen6tipos mais agressivo e requer tratamento
mais agressivo desde o inicio da doenca'®!, envolve iniciar com uma terapia altamente
eficaz, como alemtuzumab ou natalizumab, com o objetivo de obter uma remissao
persistente da doenca ou terapia de manutencdo de longo prazo com um tratamento
modificador da doenca menos eficaz'®®. Por questdes de seguranca é importante

monitorar atividade autoimunidade e verificar complicaces infecciosas'®,

A escolha de uma terapia modificadora da doenca (e a decisdo de manté-lo ou altera-
lo durante 0 acompanhamento) depende de varios fatores, incluindo fendtipo, fatores
progndsticos, atividade, status de progressdao, gravidade, comorbidades, perfil de
seguranca, tolerabilidade, preferéncia do paciente, conveniéncia, custo e
disponibilidade®. Apesar de ndo haver biomarcadores estabelecidos até o presente
momento, 0 acompanhamento dos individuos deve ser feito de forma regular a fim de

definir qual a melhor estratégia a ser utilizada.

No nosso estudo, os individuos com comprometimento leve utilizam em sua maioria,
cerca de 36,8%, medicacdo de primeira linha, j& o grupo moderado 31,6% utilizam

medicacdo de terceira linha e o grupo grave 44,4% usam medicacdes de quarta linha.

No nosso estudo ndo houve diferenca significativa entre os grupos (leve, moderado e
grave) em relacdo ao sexo, horas de sono, IMC, escolaridade, profissdo, outras
abordagens (fisioterapia, terapia ocupacional, acupuntura, hidroterapia). Contudo,

diversos estudos tém abordado sobre esses assuntos.

Um estudo analisou os efeitos da educacdo na cognicdo de individuos com EM
percebeu que houve uma frequéncia significativamente maior de pacientes com EM com
comprometimento cognitivo com baixa escolaridade, em compara¢do com pacientes com
niveis de educacdo elevada, além disso, observou-se que um pior desempenho cognitivo

estava associado a uma maior carga de doenca em todo o grupo de pacientes com EM3,

No nosso estudo, 50% da amostra esta empregada e 52,6% possui ensino superior
completo ou incompleto, sendo que a maioria é do grupo com comprometimento leve.
Isso pode ter ocorrido devido a maioria da nossa amostra ser em sua maioria composta

por EMRR e estar na faixa etaria bruta 23 a 55 anos.
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O aumento da atividade inflamatoria tem sido associado a estilos de vida ndo
saudaveis tais como o tabagismo, inatividade fisica, obesidade, dieta desequilibrada, a
ndo adesdo ao tratamento e a um menor engajamento na alfabetizacdo e lazer (atividades

que produzem fatores de protecdo contra a inflamagao)*®.

Alguns estudos tém sido realizados com o intuito de entender quais séo os fatores de
risco para desenvolver a EM. Dentre os fatores ambientais, as mais frequentes
identificadas como desencadeantes da EM sdo o tabagismo, estresse, condicdes
higiénicas, imunizacbes e infecgBes virais. Além disso, a ma exposicdo ao sol nas
latitudes mais setentrionais e meridionais do mundo e consequente deficiéncia de
vitamina D também tem sido investigada como um fator de predisposi¢do. No entanto,
até o momento, a relacdo causal entre esses fatores e a doenca ndo pdde ser totalmente

confirmadal3®137,

No Brasil, Becker et al (2016)*3® realizou um estudo cujo objetivo foi verificar a
associagdo entre 0s niveis séricos de vitamina D e a EM, como fator progndstico e de
risco para o desenvolvimento e progressdo da doenca nas cidades de Porto Alegre/RS,
S&o Paulo/SP e Belo Horizonte/MG. Este teve como resultado que os niveis séricos de
vitamina D para pacientes com EM no verdo foram semelhantes em relacao aos controles,
contudo, no inverno, esses niveis foram mais baixos em relacéo aos individuos saudaveis.
Além disso, o estudo ndo observou correlacdo entre os niveis séricos de vitamina D e
EDSS ou duracdo da doenga. Entretanto, estes observaram uma associacéo significativa
entre hipovitaminose D no final do inverno com atividade da doenca, caracterizada pelo

aparecimento de recidivas ou lesdes de Gd + 3,
5.3 Estrutura e fungéo

No nosso estudo ndo houve diferenca entre a quantidade de sinais e sintomas e queixa
principal nos grupos leve moderado e grave. Contudo, quando codificado pela CIF
podemos perceber que os codigos mais frequentes relatados na queixa principal e sinais
e sintomas estavam relacionados justamente com os codigos relacionados a funcéo,
atividade e participagdo, mostrando o quanto a incapacidade na fungéo prejudica nas

AVDs e atividades sociais desses individuos.
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Devido a fisiopatologia da doencga, inicialmente ocorre uma desmielinizagdo dos
axonios causada pela inflamagéo na bainha de mielina resultando em uma reducéo na
transmissdo do impulso nervoso sendo percebido pelo individuo como alteragdes na
sensibilidade. Conforme a doencga vai progredindo ha um acumulo da degeneracéo axonal
que resulta em uma maior dificuldade no recrutamento de unidades motoras resultando

em sintomas relacionados ao movimento®°,

A fisiopatologia da doenca é claramente percebida pela nossa amostra, pois 0s sinais
e sintomas mais frequentes relatados pelos individuos foi relacionado a funcéo sensitiva
tais como dorméncia, formigamento e dor, seguida da fungéo piramidal e cerebelar como
franqueza muscular, espasmo muscular e incoordenacdo motora, respectivamente.
Entretanto a queixa principal mais relatada foi em relagéo a funcdo piramidal e outras

funcbes como a fadiga, seguida da funcéo cerebelar, sensitiva e visual.

Ao verificar qual o sintoma inicial mais comum observado nos individuos em outros
estudos realizados no Brasil percebeu-se que em Minas Gerais foi relatado o sensitivo
(40%), seguido pela neurite oOptica (25,7%) e sintomas do tronco encefalico/cerebelo
(14,3%) 88 Em Belo Horizonte, os sintomas mais frequentes foram dist(rbios motores
(28,1%), seguido do sensitivo (27,7%), neurite 6tica (20,6%) e tronco cerebral (20%) 8.
Em Séo Paulo, o sintoma inicial mais comum foi neurite dptica (28,8%), seguida de
sintomas motores (18%) ou sensiveis (18%) 8. Na Bahia, o sintoma mais frequente no
inicio da doenca foram as vias oOpticas (34,4%) e medula espinhal (34,4%), seguidas do
cerebelo (7,5%) e tronco encefalico (4,3%)%. Na Paraiba, os sintomas mais
frequentemente apresentados pelos pacientes foram sintomas motores (65,5%), seguidos
pelos sintomas cerebelares (35,6%), sensiveis (33,3%), visuais (32,2%) e relacionados ao

tronco cerebral (10,3%) 7.

Em uma revisdo sistematica realizada no Brasil, onze estudos forneceram dados sobre
as manifestacGes iniciais da doenga em 1.656 pacientes’. Foi observado que dentre os
sintomas mais frequentes foram distlirbios motores (36%), seguido dos distUrbios
sensoriais (27%), visuais (26%), cerebelares (18%), do tronco cerebral (6%) e

esfinctéricos (2,5%). Nenhum paciente exibiu transtornos mentais’.
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Alteracgdes na funcéo visual foi relatado pela nossa amostra tanto nos sinais e sintomas
do primeiro surto quanto na queixa principal, assim como a “acuidade visual” e suas

“estruturas anexas do olho” também tiveram maior frequéncia de codificagdo pela CIF.

A acuidade visual prejudicada pela neurite dtica é a deficiéncia visual mais
reconhecida na EM e ocorre em até 50% das pessoas'‘’. A qualidade da visdo ¢ um
resultado complexo que envolve acuidade visual ou visdo de cores, percepcdo de
movimento, campos Visuais e outros aspectos relacionados a integracdo da atividade

visual geral nas atividades diérias do paciente®*!.

Apesar da fungdo visual ser retratada nos artigos e no nosso estudo, a principal terapia
utilizada tem sido a medicamentosa'**'42, Foram encontrados poucos estudos que
avaliam®*? e reabilitam as fung@es visuais de forma direta. A maioria dos estudos utilizam
programas de reabilitagdo vestibular em pessoas e obtéem melhora da capacidade
funcional de reflexo vestibulo-ocular no qual € medido pela estabilizacdo do olhar e

dindmica acuidade visual#+145:146,

Alteracdes na funcao vesical tambem foi relatada pela nossa amostra tanto nos sinais
e sintomas do primeiro surto quanto na queixa principal, assim como na codificacdo pela
CIF.

Disturbios urinarios mais comum presente nos pacientes com EM ¢€ a incontinéncia
urinaria (1U), sendo que esta muitas vezes prejudica a vida social do individuo sendo um
fator limitante para viagens e desconfortavel para as atividades diarias'4’. Pacientes com
EM, em algum momento do curso da doenca pode apresentar disfuncdo do trato urinario,
sendo que a disfungdo mais comum entre esses pacientes é a hiperatividade do detrusor,
frequentemente associada a disinergia do esfincter detrusor*®®. Intervencdes
fisioterapéuticas tem sido cada pesquisada nessa disfuncdo, no qual abordam que
exercicios musculares do assoalho pélvico combinados com estimulacdo elétrica do

assoalho pélvico tem sido um tratamento eficaz para disfuncéo do trato urinario 4152,

A disfuncdo cognitiva esta relacionada a lesées no SNC e pode ocorrer a qualquer

momento na trajetoria da doenca, afetando igualmente pacientes jovens e idosos.
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Aproximadamente 70% das pessoas com EM apresentam comprometimento cognitivo.

As dificuldades cognitivas ocorrem a qualquer momento no curso da doenca®®3,

A alteracdo cognitiva foi relatada em nosso estudo pelos individuos tanto na queixa
principal como nos sinais e sintomas presentes no primeiro surto. Além disso, pode-se
observar em relacdo a cognicao, aqui medida pelo MOCA, que houve uma correlacdo
aceitavel entre a MoCA e a EDSS, mas ndo houve diferenga entre os grupos (leve,
moderado e grave). Isso indica que o declinio cognitivo é um aspecto que esta presente
na doenca e influéncia sobre a capacidade funcional desses individuos, apesar de ndo ser

0 Unico determinante, é importante a avaliacdo dessa alteragéo.

A cognigdo abrange véarios dominios, incluindo a velocidade do processamento da
informacao, controle executivo, linguagem receptiva e expressiva, percepcao / orientacao
visuoespacial e aprendizado e memoria, sendo que em individuos com EM esses

dominios s&0 mais comumente afetados®®.

Em um estudo longitudinal retrospectivo cujo objetivo foi caracterizar os aspectos
cognitivos de individuos com EM através do MoCA teve como resultado que quanto mais
grave o individuo pela EDSS, maiores sdo as perdas nos escores no subitem
visuespacial/executiva, linguagem e evocacdo tardia” e menores as perdas nas

pontuagdes de “atencdo” °°.

Nas atividades de vida diarias, as pessoas geralmente precisam executar tarefas
simultaneas, como caminhar e se comunicar com outra pessoa e carregar objetos. Essas
tarefas requerem equilibrio, coordenacdo, atencdo e raciocinio adequados, portanto,
tarefas diarias requerem maiores interagGes entre os sistemas motor e cognitivo!®®. Em
nosso estudo houve uma correlacdo moderada entre a alteracdo cognitiva, a destreza
manual bilateral e a mobilidade avaliada pelo STS demonstrando que a alteracdo
cognitiva influéncia nas atividades de membro superior que exijam atividades bilaterais
e na mobilidade dos individuos em relacdo a transferéncias gerando um impacto na

realizacdo das tarefas dirias.

Um estudo investigou a cognicdo de 54 pacientes com EMRR e encontraram

comprometimento cognitivo em 51,8% deles sendo que as fungdes cognitivas mais
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afetadas foram fluéncia verbal semantica, memodria de curto e longo prazo e
reconhecimento®®. Em um outro estudo descobriu-se que a disfungdo cognitiva é mais

frequente e mais grave em fendtipos progressivos e naqueles com maior incapacidade®®8,

Em uma revisdo sobre a relacéo entre cognicdo e emprego para individuos com EM,
observou que os individuos que estavam desempregados ou reduziu a jornada de trabalho
tinha um nivel de comprometimento cognitivo maior do que os individuos com EM que
permaneciam empregados ou mantinha suas horas de trabalho'®. Além disso, os
individuos com EM empregado ainda apresentava maiores niveis de comprometimento
cognitivo do que os controles saudaveis'®. A velocidade de processamento, o recall
imediato e o atraso e as fungdes executivas foram os dominios que frequentemente

diferenciavam empregados com EM dos desempregados®®®.

Portanto, os individuos com EM apresentam déficits cognitivos que influenciam nas
suas atividades cotidianas, sendo importante que na pratica clinica do profissional tenham
medidas de rastreamento confiaveis e de baixo custo que possam ser usadas para

acompanhar os pacientes de maneira eficaz.
5.4 Atividade e participacao

A fadiga € um dos sintomas mais comuns que 75-95% dos pacientes com EM
enfrentam pelo menos uma vez na vida'®®, Em nosso estudo a percepcdo de fadiga foi
relatada como queixa principal por 17,10% da nossa amostra e ndo houve diferenca entre
a fadiga aqui avaliada pela FSS entre os grupos (leve, moderado e grave), nem correlacao
desta com a EDSS. Quando codificada pela CIF, codificamos a fadiga como cddigo de
“nivel de energia” que fica na categoria de fun¢ao do corpo, contudo, os pacientes relatam
a percepcao de fadiga durante a realizacdo das atividades, mostrando o impacto que tem

na vida dos individuos.

Contudo, houve correlacdo aceitavel entre a FSS e o tempo de doenca, e correlacao
moderada com a qualidade de vida avaliada pela DEFU. Demonstrando que a EDSS néo
é sensivel para avaliar a fadiga percebida por esses individuos, ja que esta avalia apenas
a incapacidade fisica. Esse achado corrobora com outros estudos que também nédo

encontraram correlagdo entre a fadiga e o nivel de incapacidade!’16?,
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Entretanto a fadiga tem um impacto sobre esses individuos em relagcdo ao tempo de

doenca o que possivelmente acarreta em uma menor percepcao da qualidade de vida.

O estudo de Rosti- Otajérvi (2017)%%2 encontrou correlagdes moderadas/altas entre o
escore da FSS e a carga percebida da doenca (impactos fisicos e psicoldgicos da doenca)
(r=0,688), qualidade de vida (r= -0,480) e a gravidade da doenca (r=0,335)62,

Em uma analise com ressonancia magnética funcional para mapear a atividade
cerebral sensorio-motora evocada por uma tarefa de forca ténica de mdo direita em
pacientes com EM leve e controles saudaveis, foi identificado que a atividade relacionada
a tarefa no cerebelo motor direito aumentou proporcionalmente a fadiga autorreferida®?,
Outro estudo observou uma correlacéo direta entre 0 escore da FSS e a ativacao nas areas
pré-frontais bilaterais e na area pré-motora direita (de forma que graus crescentes de
fadiga correspondem a um maior envolvimento dessas areas) confirmando um papel dos
circuitos de planejamento intencional e motor na patogénese da fadiga central em

pacientes com EM64,

No estudo de Tabrizi et al (2015)*%°> mostrou uma forte correlagdo entre a gravidade
da fadiga e a qualidade de vida fisica e mental, ou seja, escores mais altos de fadiga estdo
associados a escores mais baixos em todos os dominios da qualidade de vida. Esses
resultados sugerem que a fadiga pode influenciar fortemente a capacidade de realizar

atividades diarias e pode se tornar um dos principais motivos do desemprego?°®.

A EDSS avalia o nivel de capacidade dos individuos com EM através de nove
sistemas funcionais, entretanto em sua pontuacao final a mobilidade que determina o nivel
de incapacidade desses individuos!®. De acordo com 0s nossos resultados pode-se
perceber que houve correlacdo aceitavel entre a EDSS e 0 tempo de doenca mostrando
que quanto maior o tempo da doenca maior a incapacidade dos individuos. Em relacéo as
demais varidveis, houve correlacdo moderada entre a destreza manual bilateral e
correlacdo forte com a mobilidade, mostrando que a escala avalia o nivel de incapacidade
fisica. E houve também correlacdo aceitavel em relacdo a alteracdo cognitiva e moderada

em relacdo a salde mental.
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Apesar de haver correlagdo entre a escala EDSS e a capacidade funcional, esta ndo é
sensivel para avaliar todos os aspectos da satde desses individuos como a fadiga, portanto
outros testes e escalas sdo importantes para determinar o nivel de comprometimento dos
individuos, pois cada individuo manifestara sinais e sintomas diferentes e como
consequéncia terd queixas diferenciadas. Para isso atualmente existe diversas escalas
validadas para essa populagdo que podem auxiliar na pratica terapéutica, sdo elas:
Multiple Sclerosis Functional Composite (MSFC)*’ que avalia 0 comprometimento dos
pacientes com EM incluindo a avaliagéo da funcdo de membros superiores e inferiores, e
funcdes cognitivas. A Escala de Avaliacdo Neuroldgica de Scripps (SNRS)® e a Escala
de Gravidade da Doenca (1SS)*°, a Escala de Deficiéncia Neuroldgica de Guy (GNDS)*"°
e Escala de Insuficiéncia Esclerética Maltipla (MSIS)!"L. Além disso, a Escala Basica de
Esclerose Multipla de Cambridge (CAMBS)*’? e a Patient Determined Disease Steps
(PDDS)'™,

Medidas clinicas e sensiveis de incapacidade de movimento de membro superior e
inferior e a deambulacdo sdo necessarias para fazer avaliacfes claras sobre a eficacia da
intervencao e a progressdo dos sintomas da doenca para que haja deteccdo de melhorias

na mobilidade funcional apds a reabilitacdo fisica.

A funcdo sensorial comprometida, a forca muscular reduzida e a incoordenacéo dos
membros superiores podem interferir nas atividades de membros superiores e 0
comprometimento desse segmento esta associado a reducdo da participacdo da

comunidade e nas atividades de vida diaria'’*.

Ao analisar a correlacdo entre as escalas AST e 9HPT do membro superior dominante
e ndo dominante podemos perceber que houve correlacdo quase perfeita e forte,
respectivamente, entre eles mostrando que o comprometimento do membro é bilateral.
Além disso, também houve correlacdo moderada entre 0 9HPT do membro superior
dominante e ndo dominante com a EDSS, demonstrando que esta avalia a destreza
manual. Também houve diferenca significativa no 9HPT do membro superior dominante
e ndo dominante nos grupos (leve, moderado e grave), mostrando que a funcdo de

membro superior é afetada de forma bilateral conforme ocorre a progressao da doenga.
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Em um estudo cujo o objetivo foi avaliar a prevaléncia de comprometimento do
membro superior em 7463 pessoas com EM identificou que as deficiéncias na fungéo do
membro superior limitam as atividades em um terco dos participantes, incluindo
atividades de vida diarias, como se vestir. Além disso, a funcdo do membro superior
prejudicada foi associada a diminuicdo da chance de emprego, e metade dos participantes

usava um dispositivo de auxilio para auxiliar em suas atividades®”.

Os membros superiores sao por vezes utilizados de forma bilateral para realizacéo de
tarefas diarias, como por exemplo levantar e transportar objetos. A associacao entre a
utilizacdo de membros superior e a realizagdo de dupla tarefa tem sido cada vez mais
pesquisada. Um estudo observou que, em comparag¢do com os controles, os participantes
com EM tiveram um desempenho cognitivo e motor menor nas duplas tarefas, sendo pior
sob condicBes fatigantes'’®. Em um outro estudo o desempenho da dupla tarefa foi

significativamente pior do que uma tarefa realizada unilateralmente®’”.

Em um estudo que investigou a ativacdo cortical durante a execucdo de uma tarefa
motora em pacientes com EM verificou que em comparagdo com individuos saudaveis,
pacientes com EM apresentam uma ativacdo cerebral global maior no nivel das areas
motoras bilateralmente e no cerebelo, onde a informacéo sensorial e motora € integrada,
assim como também apresenta um maior envolvimento das areas associativas parietais
(I6bulo parietal superior), atribuiveis ao seu papel na integracdo de informacao sensorial

e planejamento motor®4,

Sugere-se, portanto, que sejam incluidos na avaliacdo desses individuos instrumentos
que visem analisar também as atividades bimanuais de membro superior e que sejam
tracados programas de reabilitacdo que incluam a realizacdo integrada de todos os
sistemas corporais de forma individualizada levando em consideracdo as queixas de cada

paciente.

A capacidade funcional dos individuos com EM é um aspecto de maior relevancia
para determinar o nivel de incapacidade medida pela EDSS, em nosso estudo demonstrou
que houve correlagdo forte e moderado, respectivamente, entre as varidveis TUG e STS

com a EDSS, assim como houve diferenca significativa no TUG e STS nos diferentes
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niveis da doenca. Também houve correlacdo forte, entre as varidveis TUG e STS

mostrando que sdo sensiveis para avaliar capacidade funcional'®1%5,

Os testes STS e TUG fornecem uma visao geral da funcdo de membro inferior e da
mobilidade dos individuos, pois 0 STS é uma transferéncia realizada diversas vezes
durante o dia e é altamente relevante para a independéncia na vida diaria'’® e o TUG é

um importante preditor de equilibrio e desempenho durante a caminhada *'°.

Possivelmente devido a deterioracdo progressiva dos sistemas motor, cerebelar e
proprioceptivo®®, individuos com EM apresentam oscilagdo postural maior com relagio
a individuos sem comprometimento neuroldgico sendo que as oscilagbes posturais
aumentam conforme a progressio da incapacidade 8182, A alteracéo no controle postural
pode indicar que esses individuos apresentam déficit no equilibrio estatico e dinamico,
reduzindo assim sua mobilidade. Em nosso estudo, como sinais e sintomas mais relatados
22,47% disseram sentir dorméncia em um ou dois membros, 19,10% fraqueza muscular
em um ou mais membros e 15,73% dos individuos relataram sentir desequilibrio para
caminhar. Esses achados demonstram a importancia de avaliar corretamente a capacidade
funcional desses individuos, pois esses sintomas geralmente levam a reducédo da atividade
fisica, o que pode piorar a mobilidade funcional e também aumentar o risco de

comorbidades®d.

Os sintomas mais comuns relatados pelos participantes sdo dorméncia, fraqueza
muscular, desequilibrio ao caminhar, fadiga e incoordenacdo motora, que associados a
processos neurodegenerativos podem gerar um ciclo vicioso de mobilidade reduzida e
diminuicdo da atividade fisica. Em nosso estudo, pode-se perceber que ndo houve
diferenca significativa em relacdo a pratica de atividade fisica entre os grupos com base
na EDSS. Contudo, 74,19% da amostra total ndo pratica atividade fisica e 25,81% pratica
alguma atividade fisica, sendo que desse total no grupo leve 15,78% (3 individuos),
moderado 40% (4 individuos) e no grave 11,11% (1 individuo) dos participantes praticam

atividade fisica.

Com base nesse achado, podemos perceber que o grupo moderado é quem pratica
mais atividade fisica sendo esse grupo classificado pela EDSS com deambulacéo plena

de até 300m sem auxilio até auxilio bilateral para marcha. 1sso pode ter ocorrido devido
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a dentro desse grupo ter individuos que consigam praticar atividade fisica de forma

adaptada ou mesmo com pouca deambulagéo.

Algumas revisdes sobre o treinamento fisico em pessoas com EM demonstraram que
0 exercicio é seguro e benéfico para essa populagdo de pacientes!®*18° Esses beneficios
incluem melhor forca, desempenho na caminhada, capacidade aerodbica, equilibrio,

qualidade de vida e reducéo na percepcio de fadiga®*185,

Estudos abordaram que a reducdo da atividade fisica aumenta o risco de doengas
secundarias, como obesidade ou doenca cardiovascular!®®®" corroborando com os

achados do nosso estudo no qual os individuos apresentam pelo menos uma comorbidade.

Além disso, estudos abordaram que um inicio precoce de um estilo de vida ativo e
exercicio fisico programado de uma forma segura e eficiente em pacientes com EM

poderia promover neuroprotecéo, neuroregeneragao e neuroplasticidade®®,

Apesar dos beneficios da atividade fisica, apenas 25,81% da nossa amostra pratica
alguma atividade fisica, demonstrando que a maioria da amostra ndo percebeu beneficios
da atividade fisica, afinal estes continuam apresentando sinais e sintomas da doenca que
impactam sobre as suas atividades de vida diaria como mobilidade reduzindo sua pratica

de atividade fisica.

As AVD incluem atividades necessarias para o autocuidado e a automanutencéo,
como higiene, banho e alimentacdo sendo que o desempenho ocupacional debilitado pode
desencadear um processo que influencia o contexto biopsicossocial das pessoas,

prejudicando a autoestima e o sentimento de independéncia®®®.

A COPM uma medida da autopercep¢do do individuo sobre o desempenho
ocupacional nas areas de autocuidado, produtividade e lazer e a aplicacdo desta pode
auxiliar esses individuos com deficiéncia a definir metas que devem ser direcionadas

durante a reabilitacio além de poder ser usada para avaliar diferentes intervengdes*®.

Em nosso estudo foi observado que ndo houve diferenca significativa entre a COPM
e os grupos (leve, moderado e grave) para desempenho e satisfagdo, apenas dentre os

grupos leve e grave. E quando comparamos entre 0s grupos as categorias autocuidado,
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produtividade e lazer em relacdo a desempenho e satisfacdo, observamos diferenca
significativa apenas entre o grupo moderado e grave na categoria autocuidado em relacdo

a satisfagéo.

Dentre as categorias, a maioria da amostra citou maior frequéncia de dificuldades no
autocuidado sendo que as principais queixas relatadas nesse quesito foram vestir-se,
tomar banho, mobilidade dentro e fora de casa, e transferéncias como passar de sentado
para de pé. Na categoria produtividade, o quesito o mais relatado foi relacionado a tarefas
domesticas como limpeza e organizacdo da casa. Essas sdo atividades que exigem
bastante da mobilidade e coordenacdo motora de membro superior durante o dia a dia,
sendo percebido mais facilmente uma dificuldade maior para a sua realizagdo. Ja na
categoria lazer, o que mais foi relatado foram as dificuldades para realizar atividades

como a pratica de esportes, passeios e viagens com a familia.

A percepcéo durante a realizacdo das atividades de autocuidado foi maior pelo grupo
grave, sugerindo esse grupo, devido a possuir uma maior incapacidade motora, tem uma
maior dificuldade em realizar tarefas que envolvam cuidados pessoais, mobilidade
funcional e independéncia fora de casa. Contudo, na categoria produtividade o relato de
atividades teve uma frequéncia maior pelo grupo moderado, cujas as maiores dificuldades
estdo relacionadas as tarefas domesticas, procurar ou manter o emprego e relacionamento
com a familia. Ja em relacdo a categoria de lazer, o grupo leve foi o que teve uma maior
frequéncia de relatos sobre dificuldade, principalmente em atividades relacionadas com a
socializacdo tais como esportes, viagens e visitar amigos e familiares, mesmo

considerando que individuos leves apresentam deambulacdo plena até 500m.

Os achados obtidos através da COPM podem guiar os profissionais durante a
avaliacdo de forma a direcionar quais instrumentos de avaliacdo podem ser utilizados para
identificar a disfuncdo durante as atividades, para que assim possa tracar um melhor plano

terapéutico gque atenda as reais necessidades desses individuos.

Um estudo usando o COPM para validar os Conjuntos Basicos da CIF para EM,
descobriu que cuidados pessoais, tarefas doméstica e mobilidade juntos representavam
mais de 60% de todos os problemas relatados de atividade e participacdo dessa

populacdo®.
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Em um outro estudo identificou que as atividades mais citadas por todos os individuos
foram na categoria “autocuidado” (42,3%), sendo seguidas pelas categorias “lazer”
(39,4%) e “produtividade” (18,3%)°. Além disso, em um outro estudo foi percebido a
associacdo entre fadiga e desempenho ocupacional uma vez que esta impacta na
realizacdo de atividades®? que por exemplo exijam dupla tarefa como lavar a louca onde

o individuo deve permanecer me pé e realizar atividades com 0s membros superiores.

Esses relatos corroboram com o0s principais sinais e sintomas relatados pelos
individuos do estudo que foram fadiga, fraqueza muscular, desequilibrio, dificuldade
durante a marcha, incoordenacdo motora, disfungdo Otica e sensitiva. A presenca desses
sintomas pode explicar a elevada prevaléncia de individuos que mencionaram dificuldade
em executar atividades que demandem integridade motora e a maior percepc¢éo de fadiga
na realizacdo destas tais como a limpeza e organizagéo da casa, mobilidade dentro e fora

de casa, higiene pessoal e a pratica de esportes.

Quando analisamos os codigos mais relatados na CIF em relacdo as variaveis do
estudo o mais relatado no componente atividade e participacao foi regulacdo da miccgéo,

mobilidade, auto transferéncias, deslocar-se fora de casa e higiene pessoal.

A manifestacdo da EM pode afetar os individuos de diversas formas e ocasionar varias
limitacGes que terdo impacto sobre a sua independéncia, desempenho nas AVDs,
participacdo social e empregabilidade. A incapacidade compreendera alteracGes de
funcbes do corpo e estruturas, limitacdo nas atividades e restricdo na participacéo,

influenciados por fatores contextuais, como fatores ambientais e pessoais®.

Os achados do nosso estudo corroboraram com outros estudos. No estudo de Coenen
et al., (2011)% verificaram que, quando os individuos foram questionados sobre partes do
corpo afetadas, eles ndo relataram estruturas do corpo como tal, mas as correspondentes
fungbes do corpo com incapacidade. O mesmo ocorreu de forma similar no nosso estudo
quando observamos os relatos das queixas principais e sinais e sintomas. Os participantes
do estudo ndo mencionaram alteragcdes na estrutura do cérebro, mas referiram problemas
nas funcbes mentais (por exemplo, problemas nas fun¢Ges de memdria e atengdo), sendo

que quando aplicamos os questionarios como o MoCA e a COPM foi possivel verificar
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as alteracGes na atencdo e memaoria e como que estas estavam impactando no desempenho
das AVDs.

As categorias da CIF de todos os capitulos foram identificadas a partir da perspectiva
do individuo no componente atividades e participacao, refletindo assim as atividades

limitadas e participacéo restrita que, geralmente ocorre em pessoas com EM%,

A qualidade de vida dos individuos com EM tem sido relacionada com diversos
fatores de salde. No nosso estudo a qualidade de vida, avaliada pela DEFU, teve
correlacdo moderada com a FSS que avalia a percepcao de fadiga do individuo, sugerindo
que quanto maior a percepcdo de fadiga pior é a qualidade de vida percebida por esses
individuos. Além disso, também houve uma correlacdo moderada entre a DEFU e a MHI,
demonstrando que quanto pior a qualidade de vida pior sera o estado emocional desses

individuos.

Além disso, a saude mental e emocional, aqui avaliada pela MHI, teve correlacéo
forte com o teste de destreza manual bilateral e correlagio moderado com o teste STS,
sugerindo que quanto pior a capacidade funcional desse individuo pior é a sua percepgéo
sobre o seu estado emocional e mental como a ansiedade, depressao, comportamento e

afeto.

A natureza progressiva da EM gera implicacfes para o individuo em muitos niveis
ocasionando declinios continuos na qualidade de vida. Portanto, a reabilitacdo
multidisciplinar pode ser um dos pilares do tratamento da EM para manter a melhor

qualidade de vida fisica e mental possivel'®,

Um estudo observou forte correlacdo entre a gravidade da fadiga e a qualidade de vida
fisica e mental, demonstrando que escores mais altos de fadiga foram associados a escores
mais baixos em todos os dominios da qualidade de vida!®. Outro estudo demonstrou que
o0s sintomas psicoldgicos podem afetar a autoeficacia e a percepcao de autovalor desses

individuos com EM dificultando a capacidade de enfrentamento da doenca pela pessoa'®®.

O estado de satde emocional/mental de pessoas com EM precisa ser uma grande
preocupacao na prestacdo de servicos de saude. E a reabilitacdo da EM deve ser aplicada

de forma integrada e com diferentes abordagens para fortalecer o dominio da doenca pelo
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paciente, preservar sua independéncia e a autoconfianca e abordar futuros sintomas e

exigéncias para melhorar a qualidade de vida.

Além disso, o uso da CIF em larga escala podera ser capaz de mostrar que é possivel
melhorar a vida das pessoas e diminuir suas limitacdes por meio de estratégias que visem
adequar as incapacidades dos individuos, pois a correcdo tera impacto social relevante e
imediato, o que beneficiara a populacdo que necessita de recursos legais para reintegracdo
e garantia da participagdo social'%1%7,

6. CONCLUSAO

Descrever o perfil clinico dos individuos com EM pode auxiliar no desenvolvimento
de abordagens personalizadas para o tratamento destes. O presente estudo observou que
no Distrito Federal ha uma maior predominéncia do sexo feminino na EM, sendo que a
média das idades séo de 40 anos e a proporcao de estagio do curso da doenca é semelhante
a outros estados do pais. Alem disso, o Distrito Federal conta com um hospital de
referéncia e farmacia de alto custo para o atendimento dessa populacdo. Também foi
observado que a taxa de prevaléncia das comorbidades no nosso estudo foi baixa, e que
metade da amostra estd empregada e a maioria possui ensino superior completo ou

incompleto, sendo que a maior parte € do grupo com comprometimento leve.

No nosso estudo foi observado que ndo houve diferenca entre a quantidade de sinais
e sintomas e queixa principal nos grupos leve moderado e grave, mas ao codificar pela
CIF podemos perceber que os cddigos mais frequentes relatados na queixa principal e
sinais e sintomas estavam relacionados justamente com os cddigos relacionados a fungéo,
atividade e participacdo, mostrando o quanto a incapacidade na funcdo prejudica nas
AVDs e atividades sociais desses individuos, sendo que os sinais e sintomas mais
frequentes relatados pelos individuos foi relacionado a fungdo sensitiva tais como
dorméncia, formigamento e dor, seguida da funcdo piramidal e cerebelar como franqueza
muscular, espasmo muscular e incoordenacdo motora; ja na queixa principal o mais
relatado foi em relacdo a funcdo piramidal e outras funcdes como a fadiga, seguida da

funcéo cerebelar, sensitiva e visual.
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A fadiga também foi bastante relatada pelos individuos na queixa principal e ao
codificar pela CIF, além disso houve correlagcdo com a qualidade de vida. A saude mental
e emocional dos individuos com EM também teve correlagdo com a qualidade de vida,
destreza manual bilateral e mobilidade. A diminuicéo da acuidade visual e a presenca de
disfunces vesicais também foram bastante relatadas pela nossa amostra ao codificarmos
pela CIF. Em relacdo as demais variaveis podemos perceber que a alteracdo cognitiva
esta presente em todo curso da doenca e teve correlacdo com a destreza manual bilateral
e a mobilidade. Assim como pode-se perceber que o comprometimento da destreza
manual foi de forma bilateral conforme ocorre a progressdao da doenca e esta teve
correlacdo com a mobilidade dos individuos. A alteracdo da mobilidade dos individuos
da nossa amostra foi relatada nos sinais e sintomas presentes no primeiro surto, queixa
principal e ao codificarmos pela CIF, assim como tambem teve diferenca entre 0s grupos

(leve, moderado e grave).

Ao observarmos a frequéncia de relatos de dificuldade em realizar as tarefas
utilizando a COPM, foi percebido que os individuos do grupo leve relatam maior
dificuldade em atividades como passeios e viagens em familia, ja 0 grupo moderado relata
maior dificuldade em atividades relacionado a tarefas domesticas; no grupo grave o mais

relatado foi em atividades como vestir-se ou tomar banho.

Além disso, demonstrou-se que a EDSS, que € uma escala amplamente utilizada,
contudo, existem diversos instrumentos de avaliacdo que podem auxiliar os profissionais
da satde durante a avaliacdo dos individuos com EM e dessa forma poder caracterizar
melhor a incapacidade desses individuos, sendo a CIF um instrumento recomendado, pois
este permite incorporar aspectos de contextualizacdo a retratacdo dos aspectos funcionais
do individuo, possibilitando compreender suas condi¢des de satide de modo a melhorar a
comunicacdo entre profissionais e demais envolvidos nos cuidados desses pacientes, além
disso proporciona um banco de dados mais preciso para analises estatisticas dos servicos

de saude
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“A Esclerose Multipla (EM) & uma doenga com etiologia indefinida, atinge uma prevaléncia de 15,54/100.000
habitantes afeta usualmente adultos na faixa de 18-55 anos de idade. Observa-se gue a fadiga & um dos
sintomas mais comuns & devastadores da EM, ela afeta varios componentes da salde da pessoa e do bem
eslar. A Escala de Severidade de Fadiga “Fatigue Severity Scale™ - FS5 atualmente & um instrumento
validado como método de avaliagdo da fadiga em uma variedade de distirbios, incluindo esclerose miltipla.
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da Escala Expandida do Estado de Incapacidade (Expanded Disability Status Scale — EDSS. O *Multiple
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dominio sobre suas vidas, ha evidéncias de que o fornecimento de informagdes para as pessoas com EM
pode aumentar o conhecimento relacionado a doenga e podem ter um impacto positive sobre sua tomada
de decis&o e qualidade de vida.

Objetivo geral: Determinar o perfil clinico e socio demografico e avaliar o autoconhecimento da doenga e
grau de dependéncia dos individuos com Esclerose Mdltipla.
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DE BRASILIA

Material & métodos: O estudo proposto & observacional transwversal & retrospectivo, com carater quantitativo.
0 estudo se utilizard de: andlise de prontudrios; entrevistas diretas com os individuos para aplicacao do
guestiondrio de perguntas com abordagem clinica e sdcio demogréfica, aplicagio da Escala de Severidade
de Fadiga — F55 & da Escala Expandida do Estado de Incapacidade — EDSS; do Multiple Sclerosis Quality
of Life Inventory — MSQLI {Inventdrio de qualidade de vida de Esclerose Miltipla) em Iindividuos com EM,
seus familiares e profissionais de salde que os atendem; Adaptacio transcultural e validagao para lingua
portuguesa do “Multiple Sclerosis Knowledge Questionnarie™ (M3KQ); E avaliagio das lesbes de cranio e
medula espinhal em Ressonancia Magnética com respective laudo médico.”

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo geral:

Avaliar o autoconhecimento da doenca & grau de dependéncia e determinar o perfil clinico &
sdciodemografico dos individuos com Esclerose Maltipla.

Objetivos especiiicos:

- Caracterizar clinicamente & sdciodemograficamente a amostra de individuos com EM (frequéncia e
porcentagem);

- Avaliar a fadiga por meio da aplicagdo da Escala de Severidade de Fadiga — FS5, nos pacientes com EM;

- Avaliar o grau de dependéncia dos individuos com EM com utilizacao da Escala Expandida do Estado de
Incapacidade - EDSS;

- Verificar a relagao das lesbes de cranio & medula espinhal em Ressondncia Magnética com respectivo
laudo médico, de individuos com EM e os resultados das escalas FSS e EDSS;

- Aplicar o Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory — MSGL (Inventirio de qualidade de vida de Esclerose
Multipla) para avaliagao da auto percepgao de qualidade de vida.

- Descrever a percepcao dos individuos com Esclerose Mdltipla em relacao ao processo de luto &
enfrentamento da doenca vivenciado e suas formas de adaptacio.

- Realizar a tradugao para o Portugués-Brasil, adaptagdo para a cultura brasileira & validagao do
Cuestiondrio de Conhecimento sobre Esclerose Mdltipla - MSKQ;

- Avaliar propriedades psicométricas (confiabilidade intra e inter examinader) - autoconhecimento dos
pacientes, familiares e profissionais da sadde acerca da doenga por meio do Questiondrio de Conhecimento
sobre Esclerose Maltipla - MSKQ;

- |dentificar possivels limitagbes do instruments MSKQ e, se necessdnio, recomendar adaptagdes
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ol a exclusao de itens que nao apresentarem propriedades psicoméftricas adequadas, para tornar a escala
Util na pratica clinica de profissionais de salde.

Avallagio dos Riscos o Banaficios:

Os riscos, segundo os autores, 3o "potenciais riscos a nivel individual de cardter psicoldgico comao:
possibilidade de constrangimento ao responder os questiondrios, desconforto, estresse, cansago e fadiga ao
responder 4s perguntas e aplicacao das escalas: de carater social comao: invasao de privacidade, quebra da
confidencialidade & anonimato, pensamentos de estigma da doenca por parteé do paciente, vitimizacao social
& comunicacao mal interpretada; e de cardter econdmico como gastos adicionais com transpore.”

Para minimizar o& riscos 08 autores tomaras as seguintes medidas: "as respostas serao confidenciais; o
questiondrio ndo serd identificado pelo nome para que seja mantido o anonimato e preservados no risco de
vazamento de informagdes, garantia de que naoc serdo expostos seus dados pessoais, como também nao
s passard adiante informagioe que permita sua identificagao; os individuos receberdo esclarecimento prévio
zobre a pesquisa; a entrevista poderd ser interrompida a qualguer moments, serd realizado leitura do TCLE,
S8 Necessario; assisténcia psicoldgica se necesszdria; privacidade para responder as questdes do
guestionario, garantia de sigilo; participagio voluntdria e consideracio de situagio de vulnerabilidade,
garantia da nao utilizagao, por parte do pesquisador, das informagbes obtidas em pesquisa em prejuizo dos
seus participantes”.

Os beneficios sdo “elevada possibilidade de gerar conhecimento generalizavel - entender o processo
saldedoenca, @ assim prevenir ou aliviar algum problema ou situaglo de sadde atribuida a individuos com
EM®; "os sujeitos terdo mensuragio do seu proprio conhecimento da doanga, como fator influenciador
positive na adesao ao tratamento j& em curso, @ também favorecendo o enfrentamento destes em relagio
as possiveis complicacdes. O estudo atual trard para a sociedade conhecimento que contribuird para o
desenvaolvimento de alternativas efetivas para intervengao (tratamenta) no futuro possibilitando a promogao
de gualidade digna de vida."

Comentirios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa de mestrado da aluna Samara Rosa Pessoa do Programa de Pds-Graduacdo em
Ci#ncias e Tecnologias em Sadde da FCE/UnB, sobre a andlise do autoconhecimenta de individuos com
Esclerose Miltipla sobre a doenga e suas manifestagdes, sob orientacdo da professora Clarissa Cardosa.
As autoras apresentaram o cdlculo amostral, baseado em Beaton (2000), que sugers na versao

Enderego: UMNB - Prédio da Unidade de Ensino e Docéncia (UED), Centro Metropofitano, conj. A, lote 01, Sala ATO7/86
Bairro: CEILANDIA SUL (CEILANDIA) CEP: T72.220-900

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (61)3376-0437 E-mail: cep.foed@gmail.com
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final do processo de adaptacao em individuos ou pacientes na quantidade idealmente, entre 30 e 40
sujeitos. Logo, adotando o minimo de 30 individuos e somado uma margem de 20%, chegou-se a 36

individuos.

Consideragbes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:
Os termos foram apresentados adequadamente.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Nao hd pendéncias.

Consideragdes Finals a critério do CEP:
Protocolo de pesquisa em consondncia com a Resolugado 466/12 do Conselho Macional de Sadde. Cabe
ressaltar que compete ao pesquisador responsavel: desenvelver o projeto conforme delineado; elaborar e
apresentar os relatdrios parciais e final; apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer
momento, manter & dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade,

por um periodo de 5 anos apds o término da pesquisa; encaminhar os resultados da pesguisa para
publicacao, com os devidos créditos aos pesquisadores associados e ao pessoal técnico integrante do

projeto; e justificar fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrupcio do projeto ou a ndo
publicacao dos resultados.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relaclonados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacio
Informagoes Basicas|PE_INFORMACOES _BASICAS DO P 11/02/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1014566, pdf 21:30:50
Projeto Detalhado /| ProjetoDePesquisa FINAL_11_02_2018] 11022018 |SAMARA ROSA Aceito
Brochura docx 21:30:25 |PESSOA DOS

Investigador _______[SANTOS
Outros CARTA _RESPOSTA _aS PENDEMCIA | 11/02/2018 |[SAMARA ROSA Aceilo
S_fev_ 2018 docx 21:26:45 |PESSOA DOS
 ISANTOS
Cronograma CROMOGRAMA, fev 2018 docx 110272018 |SAMARA ROSA Aceilo
21:2442 |PESS0OA DOS
SANTOS
TCLE / Termos de | TCLE_MOVO.doc 110272018 |SAMARA ROSA Aceito
Assentimento / 21:22-11 PESSOA DOS
Justificativa de SANTOS
Auséncia
Folha de Rosto Folha DE_ROSTO.pdf 121272017 | SAMARA ROSA Aceito

Enderego: UMB - Prédio da Unidade de Ensino e Docéncia (UED), Centro Metropolitano, conj. A, lote 01, Sala ATO7/66

Bairro: CEILANDIA SUL (CEILANDIA)

UF: DF
Telefone:

Municipio:
(B1)3376-0437

BRASILIA

CEP: 72220-300

E-mail:

cep.focei@gmail.com
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Folha de Rosto Folha_DE_ROSTO. pdf 174817 |PESS0A DOS Aceilo
SANTOS
Outros Lattes Clarisza_Cardoso_dos_Santos.p| 30102017 |SAMARA ROSA Aceito
df 21:25:36  |PESS0A DOS
_ __|SANTOS :
Outros Lattes Samara.pdf 300207 | SAMARA ROSA Aceito
21:24:34 |PESS0A DOS
SANTOS
Outros TermoDeCondordanciaProponente.docx| 2010722017 | SAMARA ROSA Aceito
23:0343 |PESS0OA DOS
_ ISANTOS
Outros TermoDeConcordanciaProponente. pdf 2011072017 | SAMARA ROSA Aceito
23:03:07 |PESS0OA DOS
_ _ ISANTOS
Declaracio de TermoDeResponsabilidadeEcompromisy 2010722017 | SAMARA ROSA Aceito
Pesquisadores oDoPesquisador pdf 23:02:21  |PESSOA DOS
SANTOS
Declaracio de TermoDeResponsabilidadeEcompromiss 20102017 |SAMARA ROSA Aceito
Pesquisadores oDoPesquisador doc 23:01:53 |PESSOA DODS
______|SANTOS
Outros CartaEncaminhamentoProjetofoCEP . do| 201072017 | SAMARA ROSA Aceito
c 23:01:21  |PESSOA DOS
_ ISANTOS
Orcamento ORCAMENTO.docx 201072017 [ SAMARA ROSA Aceilo
22:5810 |PESSOA DOS
SANTOS
Outros Canaencaminhentoprojeto_ao_cepfee.p | 20102017 |SAMARA ROSA Aceito
df 14:41:27 |PESSOA DOS
SANTOS

Shtuacio do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreclacgdo da CONEP:
MNao

BRASILIA, 26 de Fevergiro de 2018

Assinado por:

Dayani Galato
(Coordenador)

Enderego: UMNB - Prédio da Unidade de Ensing e Docéncia (UED), Centro Metropolitano, conj. A, lote 01, Sala ATO7/66
Bairro: CEILAMDIA SUL (CEILANDIA) CEP: T2.220-900

UF: DF Municipio: BRASILIA

Telefone: (61)3376-0437 E-mail: cep fce@gmail.com
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Anexo B — Ficha de avaliagéo
" Universidade de Brasilia — UnB
h‘ Faculdade de Ceilindia- FCE
Projeto de Pesquisa: Proposta de elaboracdo de tecnologias assistivas e de um programa de
treinamento funcional orientado a tarefas especificas para individuos com Esclerose Multipla.

Orientadora: Clarissa Cardoso dos Santos Couto Paz

FICHA DE AVALIACAO DOS DADOS CLINICOS E SOCIO-DEMOGRAFICOS

Avaliador:

Data da avaliacio: Data da reavaliacdo:
DADOS PESSOAIS

Nome: Codigo:

D.N: Sexo: Estado civil:
Escolaridade: Profisséo:

N° de filhos Horas de sono
Altura: Peso: IMC:

Em caso de emergéncia: nome/tel.

Queixa principal:

DADOS CLINICOS

Data do primeiro surto:

Sinais e sintomas:

Recorréncias:

Recuperagio: | TOTAL: PARCIAL (surtos remanescentes):

Numeros de surtos:

INFORMACOES CLINICAS

Neurologista/ hospital:

Ultimo dia que foi ao neurologista:
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Patologias associadas:

TRATAMENTO

Medicamentos:

Dosagem:

Horarios:

ATIVIDADES

Fisica:

De Lazer:

INFORMACOES

*Fisioterapia/ Terapia Ocupacional

Data de inicio:

(Quantas vezes/semana:

Tipos de atividades realizadas:

Realiza as atividades em casa?

Demais avaliacoes:

1* medida

2* medida

3* medida

Destreza manual:
Teste

TUG

Sentado para de pe

Calcanhar-joelho

Observacoes:



Anexo C — Escala Expandida do Estado de Incapacidade (EDSS)
ESCALA EXPANDIDA DO ESTADO DE INCAPACIDADE - EDSS

A Escala Expandida do Estado de Incapacidade de Kurtzke (EDSS) é um método de
qualtificar as incapacidades ocorridas durante a evolugdo da esclerose miultipla ao longo

W

do tempo. A escala EDSS quantifica as incapacidades em oito sistema funcionais (SF) ***.

ESCORE EDSS
Escore | Caracteristicas Escore
Total
0 Exame neuroldgico normal (todos os SF grau 0; cerebral, grau 1 aceitavel)
1,0 Sem incapacidade (1 SF grau 1)
1,5 Sem incapacidade (2 SF grau 1)
20 Incapacidade minima em 1 SF (1 3F grau 2, outros grau 0 ou 1)
25 Incapacidade minima em 2 SF ( 2 SF grau 2, outros grau 0 ou 1)
3,0 Incapacidade moderada em 1 SF ( 1 SF grau 3, outros grau 0 ou 1) ou

incapacidade discreta em 3 ou 4 SF (3/4 SF grau 2, outros grau 0 ou 1).
Deambulando plenamente.

35 Deambulagdo plena, com incapacidade moderada em 15F (1 SF grau 3) e
1 ou 2 SF grau 2; ou 25F grau 3; ou 5 5F grau 2 (outros 0 ou 1)

4,0 Deambulagao plena, até 500 m sem ajuda ou descanso (1 SF grau 4,
outros O ou 1)

4,5 Deambulacdo plena, até 300 m sem ajuda ou descanso. Com alguma
limitagdo da atividade ou requer assisténcia minima (1 SF grau 4, outros 0
ou 1)

5,0 Deambulagdo até 200 m sem ajuda ou descanso. Limitagdo nas

atividades diarias ( equivalentes so 1 SF grau 5, outros 0 ou 1; ou
combinagao de graus menores excedendo o escore 4.0)

55 Deambulagao até 100 m sem ajuda ou descanso. Incapacidade impedindo
atividades plenas didrias (equivalentes sdo 15SF grau 5, outros 0 ou 1; ou
combinagtes de graus menores excedendo o escore 4.0)

6,0 Assisténcia intermitente ou com auxilio unilateral constante de bengala,
muleta ou suporte (equivalentes s&o mais que 2 SF graus 3+)

6.5 Assisténcia bilateral (equivalentes sdo mais que 2 SF graus 3+)

7.0 Mao anda 5 m mesmo com ajuda. Restrito a cadeira de rodas. Transfere

da cadeira para cama (equivalentes sdo combinacées com mais que 1 SF
4+, ou piramidal grau 5 isoladamente)

7.5 Consegue apenas dar poucos passos. Restrito a cadeira de rodas.
Mecessita ajuda para transferir-se (equivalentes sdao combinagdes com
mais que 1 SF grau 4+)
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Escore | Caracteristicas Escore
Total
Mac anda 5 m mesmo com ajuda. Resfrito a cadeira de rodas. Transfere-se
da cadeira para a cama (equivalentes sdo combinagdes com mais de 1 SF
7.0 4+, ou piramidal grau 5 iscladamente)
Consegue apenas dar poucos passos. Restrito a cadeira de rodas.
Mecessita ajuda para transferir-se (equivalentes s8o combinacbes com
7.5 mais que 1 SF grau 4+)
Restrito ao leito, mas pode ficar fora da cama. Retém funcdes de
autocuidado, bom uso dos bragos (equivalentes sdo combinagdes de varios
8,0 SF grau 4+)
Restrito ao leito constantemente. Retém algumas fungdes de autocuidado e
8,5 dos bragos (equivalentes sdo combinagbes de varios SF grau 4+)
Paciente incapacitado no leito. Pode comunicar, ndo come, ndo deglute
9.0 (equivalentes & a maioria de SF grau 4+)
Paciente totalmente incapacitado no leito. Mao comunica, ndo come, ndo
9.5 deglute (equivalentes s8o quase todos de SF grau 4+
10 Morte por esclerose multipla
TOTAL

* SISTEMA FUNCIOMAIS (SF) PARA A ESCALA EXPANDIDA DO ESTADO DE INCAPACIDADE

Fungdes Piramidais

. Normal

. Sinais anormais sem incapacidade motora

. Incapacidade minima

Discreta ou moderada paraparesia ou hemiparesia; monoparesia grave

. Paraparesia ou hemiparesia acentuada; quadriparesia moderada; ou monoplegia
. Paraplegia, hemiplegia ou acentuada quadriparesia

. Quadriplegia

. Desconhecido

ST WO

Fungdes Cerebelares

. Normal

. Sinais anormais sem incapacidade

. Ataxia discreta em gualguer membro

. Ataxia moderada do tronco ou de membros

. Incapaz de realizar movimentos coordenados devido a ataxia
. Desconhecido

& bW ME O

Fungdes do Tronco Cerebral

. Normal

. 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

L T N

Fungdes Sensitivas
0. Normal
1. Diminuicdo de sensibilidade ou estereognosia em 1-2 membros
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2. Diminui¢do discreta de tato ou dor, ou da sensibilidade posicional, &/ou diminui¢do moderada da vibratéria ou
estereognosia em 1-2 membros; ou diminuicdo somente da vibratdria em 3-4membros.

3. Diminui¢do moderada de tato ou dor, ou posicional, e/ou perda da vibratéria em 1-2 membros; ou diminuicdo
discreta de tato ou dor, efou diminui¢do moderada de toda propriocepcdo em 3-4 membros

3. Diminuigdo acentuada de tato ou dor, ou perda da propriocepgdo em 1-2 membros, ou diminuigdo moderada de tato
ou dor efou diminuigdo acentuada da propriocepgdo em mais de 2 membros

4. Perda da sensibilidade de 1-2 membros; ou moderada da diminui¢io de tato ou dor e/ou perda da propriocepcio na
maior parte do corpo abaixo da cabega

V. Desconhecido

Fungdes Vesicais

0. Normal

1. Sintornas urindrios sem incontinéncia

2. Incontinéncia {ou igual uma vez por semana
3. Incontinéncia Jou igual uma vez por semana
4. Incontinéncia didria ou mais que 1 vez por dia
5. Caracterizagdo continua

6. Grau para bexiga e grau 5 para disfuncdo retal
7. V. Desconhecido

Fungdes intestinais

. Normal

. < obstipacdo didria e sem incontinéncia

. Obstipacdo didria sem incontinéncia

. Obstipacdo < uma vez por semana

. Incontinéncia > uma vez por semana mas ndo didria
. Sem controle de esfincter retal

. Grau 5 para bexiga e grau 5 para disfuncdo retal

. Desconhecido

= O B RO

Fungdes Visuais

0. Normal

1. Escotoma com acuidade visual (AV) igual ou melhor que 20/30

2. Pior olho com escotoma e AV de 20/30 a 20/59

3. Pior olho com grande escatoma, ou diminui¢do moderada dos campos, mas com AV de 20/60 a 20/99

4. Pior olho com diminuicdo acentuada dos campos e AV de 20/100 a 20/200; ou grau 3 com AV do melhor olho igual
ao menor que 20/60

5. Pior olho com AV menaor que 20,/200; ou grau 4 com AV do melhor olho igual ao menor que 20/60

6. Grau 5 com AV do melhor olho igual ou menor que 20/60

V. Desconhecido

Funcdes mentais

. Normal

. AlteragBes apenas do humor

. Diminuigdo discreta da mentagdo

. Diminui¢do normal da mentagdo

. Diminui¢do acentuada da mentacdo (moderada sindrome cerebral crdnica)
. Deméncia ou grave sindrome cerebral cronica

. Desconhecido

N hWN O

Outras fungdes

0. Nenhuma

1. Qualguer outro achado devido 3 EM
2. Desconhecido

Referéncia: Kurtzke. Neurology 1983; 33:1444-52.



Anexo D — Montreal Cognitive Assessement (MoCA)
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Anexo E - Escala de Severidade de Fadiga (FSS)
Escala de Severidade da Fadiga - versdo portuguesa

Data: f !

Paciente: Idade:
INSTRUGOES:

Em seguida serdo apresentadas O afirmacgtes sobre como a fadiga pode afetar uma pessoa. A fadiga @ uma
sensacho de cansaco flsico @ perda de energia gque muites pessoas senbtem de tempos em tempos. Para cada
afirmacio devers dar uma nota de 1 a 7. A nota 1 significa que discorda inteiramente da afimmacio e a nota T significa
que concorda intedraments com a afimmacao. Estas afiimagies referem-se unicaments s 4 ditimas semanas. Por favor,
leia cada afimacio culdadosaments & desenhe umn clrculo em volta do ndmero gue medhor descreva a sua resposta. Se
necessitar de sjuds para Marcer 85 respostas, peca Ao enirevisiador, indicando o ndmerns que melhor comesponds 4
sua resposia. Por favor, responda a todas as questies. Se ndo tiver certeza sobre gual a resposta & seleconar, escolhs
aquela que estiver mais prdsima dequilo gue descreve o gue tem vindo & sentin O entrevistador poderad ecoplicar
algumnas palavras ou frases que ndo compreenda.
1. A minha motivasio & memor
quando estou fatigado Discordo Concondo

inteiraments intedraments

2.0 exercicio fisico provoca-
me fadiga. Diacondo Conconds
inteiraments irtedramernts

3. Eu fico fatigado faciiments.

inteiramenta inteiramente

4_ A fadiga interfere no meu
desempenho fisico. Discondo Concondo
inteiraments intedraments

5. A fadiga cewsa-me problemss
frequentas. Discordo Concondo
inteiraments intedraments

6. A minha fadiga impsde um
desempenho fisico profongado. Diacondo Conconds
inteiraments irtedramernts

T. Afadiga interfere com a
execucio de ceries obrigapdes | Discordo Concordo
e responsabilidades. inteiraments intedraments

8. Afadiga & wm dos trés
sinmtomas mais incapacitantes Discordo Concondo
que tanho. inteiraments inteiramente

9. A fadiga interfere no meu
trabalho, na minha vida familiar Dhiscondo Concondo
ol na minha vida social inteirarments inteiraments
1 2 3 4 5 &6 7

Composicio da versao original: itens 1 a 9 Composicdo da versdo portuguesa: itens 2a 9




Anexo F - Test of Upper Limb Apraxia (TULIA- AST)
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TULIA - TESTE DE APRAXIA
[Apraxia Screen of TULIA (AST)]
Nome: Data:
Imitagao
Instrugéo geral: “Sete gestos serdo imitados de forma espelhada, imite-os de forma mais precisa possivel"
Direita | Esquerda

1. Traga o polegar estendido para testa, os outros dedos apontam para cima

2. Limpe a poeira do ombro

Instrug&o adicional: “Para 0s proximos cinco gestos, imagine-se segurando uma ferramenta ou um objeto

na méo, ndo use os seus dedos como uma ferramenta”

3. Beba de um copo

4. Fume um cigarro

5. Use um martelo

6. Use uma tessoura

7. Use um carimbo

Mimica

Instruc&o geral: “Agora, os gestos serdo solicitados. Ouga com muita atencéo e execute-os de forma mais

precisa possivel"

8. "Mostre como se alguém fosse louco” *

9. “Faca um sinal ameacador” **

Instrugdo adicional: “Mais uma vez, imagine-se segurando uma ferramenta ou um objeto na mao, ndo use

os dedos”

10. "Escovar os dentes”

11. "Pentear o cabelo”

12. "Use uma chave de fenda"

Score Total

ltem 1 = sem sentido; Itens 2,8,9 = intransitivo, os itens 3-7 e 10-12 = transitivo

* Toques repetidos do dedo indicador na tempora (movimentos giratérios do dedo indicador também séo

corretos).

** Elevar o opunho fechado (erauer o dedo indicador ou méo aberta também estéo corretos).
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Anexo G — Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM)

MEDIDA CANADENSE DE DESEMPENHO OCUPACIONAL (COPM)'
Segunda Edicdo
Muitares: Mary Low, Sue Baptiae, Amne Carswell, Mary Ann Melol, Heene Polatako, Weney Pollack”

Home do diente: Wode: Sean:
Entrevisada: Regisiro o
(50 iy for & chented
Dok do avabiacie:
Terapeuta:
Data prevista para reavaliogio:
Ginkes Hospital: Pregrame
Ditn da reovliooio:
PASSO 1: IDENTIRCACAD DE QUESTBES WO DESEMPENHD 0L PACI RAL PASSO 2: CLASSIFICACAD DO GRAU DE IMPORTANCIA
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PASSO 3 PONTUACAD — AVALIACAD INKIAL
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Anexo H - Escala de Determinacgé@o Funcional de Qualidade de Vida (DEFU)

Arqg Neuropsiquiatr 2004;62(1)

Determinacdo funcional da qualidade de vida na Esclerose multipla (DEFU).

Nunca

Umpouco  Asvezes

Muitas vezes

Sempre

Mobilidade

1.

Ko B ol

Tenho problemas, devido a minha condic&o fisica,
em manter minha familia

Sou capaz de trabalhar mesmo em casa

Tenho problemas para andar

Tenho limitagdes na vida social

Minhas pernas sdo fortes

Tenho constrangimento em lugares publicos

Fiz planos por causa de minha doenca

Sintomas

9.

10.
1.
12.
13.
14.

Tenho nauseas

Tenho dores

Sinto-me doente
Sinto-me fraco

Tenho dores nas juntas
Tenho dores de cabeca
Tenho dores musculares

Estado emocional

15.
16.
17.
18.
19.
20.
21

Estou triste

Estou perdendo a fé na luta contra minha doenga
Sou capaz de curtir a vida

Sinto-me prisioneiro da minha doenca

Estou deprimido por causa da minha situagao
Sinto-me inGtil

. Sinto-me dominado pela doenca

Satisfacao pessoal

22.
23.
24,
25.
26.
27.
28.

Meu trabalho mesmo em casa me satisfaz
Aceitei minha doenca

Tenho prazer no que fago quando me divirto
Estou satisfeito com a minha qualidade de vida
Estou frustrado por causa da minha condicao
Sinto um propésito na vida

Sinto-me motivado em realizar coisas

Pensamento e fadiga

29.
30.
31.
32
33.
34,
35.
36.
37.

Tenho perda de energia

Sinto-me cansado

Tenho dificuldade em iniciar tarefas por estar cansado
Tenho dificuldade em terminar tarefas por estar cansado
Preciso repousar durante o dia

Tenho dificuldade em lembrar das coisas

Tenho dificuldade em me concentrar

Meu raciocinio esta lento

Tenho dificuldade em aprender novas tarefas

Situacao social e familiar

38.
39,
40.
41.
42.
43.
44,

Sinto-me distante dos amigos

Tenho suporte emocional da familia

Tenho suporte dos amigos e vizinhos

Minha familia aceitou a doenca

A comunicac¢ao da familia a respeito da doenca é pobre
Minha familia tem dificuldades em reconhecer minha piora
Sinto-me excluido dos fatos

Anexo

45.
46.
47.
48.

49.
50.
51.
52.
53.

Os efeitos colaterais me incomodam

Sou forcado a passar algum tempo na cama
Sinto-me junto ao parceiro

Tive contato sexual no ultimo ano. Nao...Sim...
Se sim,estou satisfeito com minha vida sexual
A equipe médica é acessivel as minhas duvidas
Estou orgulhoso de como enfrento a doenca
Sinto-me nervoso

Estou preocupado que minha doenca piore
Estou dormindo bem
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Anexo | - Inventério de Saude Mental (MHI)
INVENTARIO DE SAUDE MENTAL

ABAIXO VAl ENCONTRAR UM CONJUNTO DE QUESTOES ACERCA DO
MODO COMO 5E SENTE NO DIA A DIA. RESPONDA A CADA UMA DELAS
ASSIMNALANDC NUM DOS RECTAMGULOS POR BAIXO A RESPOSTA QUE
MELHOR SE APLICA A 51

[- QUANTO FELLE E SATISFEITO VOCE TEM ESTADO COM A SUA VIDA
PESSOALT
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Extremamente Bluato Geralmente Por vezes Creralmente bt
feliz, ndo pode | felize satisfeito ¢ | ligeramente | msahisfeito, | msatisfeito,
haver pessoa | satisfeito feliz satisfeito, por mfeliz e infeliz a
mais feliz ou 4 maor VEZES malor paric
satisfeita parte do ligeramente do tempo

tempo infeliz

2- DURANTE QUANTO TEMPO 5E SENTIU S0 NO PASSADO MES?

Sempre Chuase A maior Duranie (Juase munca MNunca
SCTpre parte do algum tempo
tempsn

3-COM QUE I-'HI:'QL'E MNCIA SE SENTIU NERVOS0 OU APREENSIVO PERANTE
COISAS QUE ACONTECERAM, OU PERANTE SITUACOES INESPERADAS, MO
ULTIMO MES?

Scmpre Com muita | Frequentemente | Com pouca Quasc MNunca
frequéncia frequéncia nunca

4- DURANTE O MES PASSADO COM QUE I-'RI:"I:I-L'I;]"-.'EL& SEMTIU QUE TINHA
UM FUTURO PROMISSOR E CHEID DE ESPERANCAT

Sempre Com muita | Frequentemente | Com pouca Quase MNunca
frequéncia frequéncia nunca

5-COM QUE I-'HI:"I:FL.'E NCIA, DURANTE O ULTIMO MES, SENTIU QUE & SL1A
VIDA MO DILA A DIA ESTAVA CHELA DE COISAS INTERESSANTES?

Sempre Com muita | Frequentemente | Com pouca Quase MNunca
frequéncia frequéncia nunca
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fi- COM QUE I-'HEQL'E NCIA, DURANTE O ULTIMO MES, SE SENTIU
RELAXADO E SEM TENSAQ?

Com muita Munca

frequéncia

Juase
nunca

Sempre Frequentemente | Com pouwca

frequéncia

7- DURANTE O ULTIMO MES, COM QUE FREQLU ENCIA SENTIU PRAZER NAS
COISAS QUE FALIAT

Com muita Munca

frequéncia

Juase
nunca

Sempre Frequentemente | Com pouwca

frequéncia

8- DURANTE O ULTIMO MES, TEVE ALGUMA VEZ RAZAO PARA SE
QUESTIOMAR S5E ESTARIA A PERDER A CABECA, OU A PERDER O
COMTROLO SOBRE O 5EUS ACTOS, AL SUAS PALAVEAS, 05 5EUE,
PENSAMENTOS, SENTIMENTOS OU MEMORIA?

Mo, Talvezum | Smm, mas ndo o | Sim, ¢ figuel | Sim, ¢ isso | Sim, ¢ estou
AUmCA POALCD suficiente para um bocado | preocupa- ko
ficar preocupado | preocupado me preccupado
COM IS80 COIT 1550

9- SENTIU-SE DEPRIMIDO DURANTE O ULTIMO MES?

Sim, ate ao
ponto de nido
me mteressar

por nada
durante dias

Sim, muito
deprimido
quase todos o5
dias

Sim, deprimido
miuitas veres

Sim, por vezes
SINTO-IE 1Im

PO
depnmmedo

Mo, nunca me
sinto deprimuido

10- DURANTE O ULTIMO MES, QUANTAS VEZES SE SENTIU AMADO E

QUERID?
Sempre Chuase A manor Algumas Mlunto Munca
SSpre parte das VERES POUCEs VEREs
VERES

11- DURANTE QUANTO TEMPO, NO MES PASSADO SE SENTIU MUITO

MERYOS0?

Sempre

Ohuase

sCmpre

A mator

parte do
tempo

Drurante
algum tempo

Chease munca

Munca
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12- DURANTE O ULTIMO MES, COM QUE FREQUENCIA ESPERAVA TER UM
DIA INTERESSANTE AO LEVANTAR-SE?

Sempre

Com muita
frequéncia

Frequentemente

Com pouca
frequéncia

Juase
MLNCE

Munica

13- NO ULTIMO MES, DURANTE QUANTO TEMPO SE SENTIU TENSO E

IRRIT ADO?
Sempre Duase A manor Durante Cuase nunca Munca
SCITIPTE parte do algum tempo
tempso

14- DURANTE O ULTIMO MES SENTIU QUE CONTROLAVA PERFEITAMENTE
O SEU COMPORTAMENTO, PENSAMENTO, EMOCOES E SENTIMENTOSY

Sim,
completamente

Sim,
geralmente

Sim, penso
gue sim

Mo mumits
bem

Mio ¢ ando

LM POUCo
perturbado

por 1550

Mio, ¢ ando
meito
perturbado

por isso

15 DURANTE O ULTIMO MES, COM QUE FREQUENCIA SENTIU AS MAOS A
TREMER QUANDO FAZLA ALGUMA COISAT

Sempre

Com muita
frequéncia

Freguentemente

Com powca
frequéncia

(nase
nunca

Munica

16- DURANTE O l:lLTI."I.-!'L:F MES, COM QUE FREQU ENCIA SENTIU QUE NAD
TINHA FUTURO, QUE NAO TINHA FARA ONMDE ORIENTAR A SUA VIDAT

Sempre

Com muita
frequéncia

Frequentemente

Ciom pouca
frequéncia

Cuase
nUnCa

Munca

17- DURANTE QUANTO TEMPO, NO MES QUE PASSOU, SE SENTIU CALMO E

EM PAEY

Sempre

uasse

sempre

A malor
parte do
tempo

Drurante
alEum termpo

Cuase nmunca

Munca




18- DURANTE QUANTO TEMPO, NO MES QUE PASSOU, SE SENTIU

EMOCIONALMENTE ESTAVEL?

102

Sempre

Chuase

sCmpre

A malor
parte do

tempo

Drurante
algum tempo

huase nunca

Munca

19- DURANTE QUANTO TEMPO, NO MES QUE PASSOU, SE SENTIU TRISTE E

EM BAIXO?
Sempre Chuase A maor Drurante huase nunca Munca
sEmpre parte do algum tempo
tempo

20- COM QUE ]-'REQLIEZ“-I'I'_']A- NO MES PASSADO SE SENTIU COMO SE FOSSE

CHORAR?

Sempre

Com murta
frequéncia

Freguentemenie

Com pouca
frequéncia

uase
nunca

Munca

21- DURANTE O ULTIMO MES, COM QUL FRLEQU EMCLA VOCLE SENTIU QUL

AS OUTRAS PESSOAS SE SENTIRIAM MELHOR SE VOCE NAD EXISTISSE?

Sempre

Com murta
frequéncia

Frequentemente

Com pouca
frequéncia

Duase
nunca

Munca

22- QUANTO TEMPO, DURANTE O ULTIMO MES, SE SENTIU CAPAZ DE
RELAXAR SEM DIFICULDADDE?

Sempre

Cuase

sempre

A malor
parte do
tempo

Drurante
algum tempo

huase nunca

Munca

23 NO ULTIMO MES, DURANTE QUANTO TEMPO SENTIU QUE AS SUAS
RELACOES AMOROSAS ERAM TOTAL OU COMPLETAMENTE

SATISFATORIAS?
Sempre Quase A maror Drurante {Juase nunca Munca
sEmpre parte do algum tempo
tempo




24- COM QUE FREQL E:"-I'l'_:]ﬁ- DURANTE O ULTIMO MES, SENTIU QUE TUDCD
ACONTECIA AD CONTREARIO DO QUE DESEJAVATY
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Sempre

Com murta
frequéncia

Freguentemente

Com pouca
frequéncia

uase
nunca

Mumnca

25- DURANTE O ULTIMO MES, QUAO INCOMODADO E QUE VOCE SE
SENTIU DEVIDO AQ NERVOSO?

Extremamenie,
ao ponto de ndo
poder fazer as
cosas que devia

Muto Um pouco
mcomadads incomodado
pelos meus

METVis

Algo
incomosdado,
o suficiente

para que
desse por 1550

Apenas de
forma
It
lizgeira

Mada
mncomodadao

26- NO MES QUE PASSOU, DURANTE QUANTO TEMPO SENTIU QUE A SUA
VIDA ERA UMA AVENTURA MARAVILHOSA?

Sempre

Chuase

sempre

A malor
parie do
tempo

algum temnpo

Drurante

uase nunca

Munca

27- DURANTE QUANTO TEMPO, DURANTE O MES QUE PASSOU, SE SENTIU
TRISTE E EM BAIXO, DE TAL MODO QUE MADA O COMSEGULA AMIMAR?T

Sempre

Ciom muita
frequéncia

frequentemente

Com pouca
frequéncia

Juase nunca

Munca

28- DURANTE O ULTIMO MES, ALGUMA VEZ PENSOU EM ACABAR COM A

VIDAT
Sim, murtas Sim, algumas S1m, umas Sim, unea vez Mo, nunca
VETEs vezes poucas de vezes

29- NO ULTIMO MES, DURANTE QUANTO TEMPO SE SENTIU, CANSADC
INQUIETO E IMPACIENTE?

Sempre

uase

sempre

A malor

parie do
tempo

Drurante
algum temnpo

{uase nunca

Munca




30- NO ULTIMO MES, DURANTE QUANTO TEMPO SE SENTIU EABUGENTO
OoU DE MAU HUMOR?

104

Sempre uase A malor Drante Chuase nunca Munca
SEIpre parie do algum tempo
tempo

31- DURANTE QUANTO TEMPO, MO ULTIMO MES, SE SENTIU ALEGRE,
ANIMADO E BEM DISPOSTO?

Sempre uase A malor Drurante (uase nunca Munca
SCIpre parie do algum tempo
tempo

32 -DURANTE O ULTIMO MES, COM QUE I-'RI:"[.',I-L'EFCLJL SE SEMTIU
COMFUSO OU PERTURBADOY

Sempre Com murta | Frequentemente | Com pouca (Juase Munca
frequéncia frequéncia nunca

33- DURANTE O ULTIMO MES SENTIU-SE ANSIOSO OU PREOCUPADO?

Smm, Simm, murto Sum, um Sm, o S, de MNio. De
extremanmente, pouco suficiente | forma muito maneira
ao pouco de paTaE me hgeira nenhuma
ficar doente ou incomodar
quase

34- NO O ULTIMO MES DURANTE QUANTO TEMPO SE SENTIU UMA
PESS0A FELLE?

Sempre uase A malor Drurante (uase nunca Munca
SEIpre parie do algum tempo
tempo

35-COM QUE FREQU ENCIA DURANTE 0 ULTIMO MES, SE SENTIU COM
DIFICULDADE EM 5E MANTER CALMO?

Sempre Com murta | Frequentemente | Com pouca uase Mumnca
frequéncia frequéncia nunca




36- NO ULTIMO MES, DURANTE QUANTO TEMPO SE SENTIU
ESPIRITUALMENTE EM BAIXO?

105

Sempre

Duase
sempre

Uma boa
parte do
tempo

Durante
algum tempo

(Juase nunca

MNunca
acordo com a
sensacio de
descansado

37- COM QUE FREQUENCIA DURANTE O ULTIMO MES, ACORDOU DE
MANHA SENTINDO-SE FRESCO E REPOUSADO?

Sempre,
todos os dias

uase todos
o3 dias

Frequentemente

mas
normalmente
nao

Algumas vezes,

Juase
nunca

MNunca

38- DURANTE O ULTIMO MES, ESTEVE, OU SENTIU-SE DEBAIXO DE
GRANDE PRESSAO OU STRESS?

Sim, quase a
ultrapassar os
meus limites

Sim, muita
pressio

Sim, alguma,
mais do que
o costume

Sim, alguma,
como de
costume

Sim, um
pouco

Mio,
nenhuma

MUITO OBRIGADO.



106

Anexo J— Comprovagéo do artigo submetido

NEUROCIENCIAS

Propriedades psicométricas da Escala de Graus de Doenga Determinados pelo Paciente com Esclerose miltipla
Leilane Maria Quaresma da Sikva, Milene Soares Nogueira de Lima, Clarissa Card
Submissoes

ib a Avaliagio Edigio de Texto Editoragio

Arquives da Submissio Q Buscar

.

Baixar Todos os Arquivos

Discussdo da pre-avaliagio Adicionar comentérios
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Anexo K — Normas de submissdo da Revista de Neurociéncias

DIRETRIZES PARA AUTORES

A Revista Neurociéncias é voltada a Neurologia e as ciéncias afins. Publica artigos de
interesse cientifico e tecnoldgico, realizados por profissionais dessas areas, resultantes de
estudos clinicos ou com énfase em temas de cunho préatico, especificos
ou interdisciplinares. Serdo aceitos artigos em inglés, portugués ou espanhol. Seus
volumes anuais e numeros trimestrais serdo publicados em marc¢o, junho, setembro e
dezembro. A linha editorial da revista publica, preferencialmente, artigos Originais de
pesquisa (incluindo Revisdes Sistematicas). Contudo, também serdo aceitos para
publicacdo os artigos de Revisdo de Literatura, Atualizacdo, Relato de Caso, Resenha,
Ensaio, Texto de Opinido e Carta ao Editor, desde que aprovados pelo Corpo Editorial.
Trabalhos apresentados em Congressos ou Reunides Cientificas de areas afins poderédo

constituir-se de anais em nimeros ou suplementos especiais da Revista Neurociéncias.

Os artigos deverdo ser inéditos, isto é, ndo publicados em outros periddicos, exceto na
forma de Resumos em Congressos e ndo deverdo ser submetidos a outros

periddicos simultaneamente, com 0 qué se comprometem seus autores.

Os artigos devem ser submetidos seguindo 0 modelo de

template: https://periodicos.unifesp.br/index.php/neurociencias/template e  submetidos

eletronicamente, via portal https://periodicos.unifesp.br/index.php/neurociencias/.

Qualquer davida, entre em contato com: revistaneurociencias.rnc@gmail.com
Recebido o manuscrito, o Corpo Editorial verifica se 0 mesmo encontra-se dentro dos
propdsitos do periddico e de acordo com as Normas de Publicacdo, recusando-se aqueles
que ndo cumprirem essas condices. O Corpo Editorial enviara, entdo, o artigo para, pelo
menos, dois revisores dentro da area do tema do artigo, no sistema de arbitragem por
pares. O Corpo Editorial analisara os pareceres e encaminhara as sugestfes para 0S
autores, para aprimoramento do conteudo, da estrutura, da redacdo e da clareza do texto.
Os autores terdo 15 dias para revisar o texto, incluir as modificag6es sugeridas, cabendo-

Ihes direito de resposta. O Corpo Editorial, quando os revisores sugerirem a adi¢do de


https://periodicos.unifesp.br/index.php/neurociencias/template
https://periodicos.unifesp.br/index.php/neurociencias/management/settings/publication
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novos dados, e a depender do estudo, poderd prover tempo extra a inadequado. Para
publicacdo, sera observada a ordem cronoldgica de aceitagdo dos artigos e distribuicdo
regional. Os artigos aceitos estardo sujeitos a adequacOes de gramatica, clareza do texto
e estilo da Revista Neurociéncias sem prejuizo ao seu conteldo. Os artigos sao

de responsabilidade de seus autores.

INSTRUQOES PARA OS AUTORES

O manuscrito deve ser enviado em DOIS arquivos: 1. Pagina de Rosto - com as
informacdes dos autores, instituicdes e autor correspondente; 2. Texto - titulo
(portugues, ingles e espanhol), resumo e descritores (portugues, ingles e espanhol),
artigo completo, figuras e tabelas ao final.

Os arquivos deverdo ser enviados no formato do Microsoft Office Word, com
configuracdo obrigatoria das paginas em papel A4 (210 x 297 mm) e margens de 2 cm

em todos os lados, fonte Verdana tamanho 14 e espacamento de 1,5 pt entre linhas.

Titulo e Autoria:
O titulo deve estar em inglés, portugués e espanhol e ser conciso e informativo.
Devem ser listados no méximo dez (10) autores e seus nomes completos bem como as
responsabilidades de cada um devem seguir os critérios de autoria do ICMJE
(informacg0es abaixo). A afiliacdo de cada autor deve conter as informacGes: universidade,
departamento, cidade, pais e ORCID (todos os autores devem ter o identificador ORCID
— Open Researcher and Contributor ID -  https://orcid.org/signin).
Um autor correspondente deve ser indicado e fornecer endereco completo com email.
Responsabilidade dos Autores: € obrigatério que cada autor ateste ter participado
suficientemente do trabalho para assumir a responsabilidade por uma parcela significativa
do conteido do manuscrito. Cada um dos autores deve especificar suas contribuicGes para
o trabalho. O autor correspondente ou autor que encaminhou o trabalho indicara, durante
0 processo de submissdo, a garantia e a exatiddo da integridade de todos os dados
relatados no manuscrito.
A Revista Neurociéncias recomenda que a autoria se baseie nos quatro critérios descritos
a sequir:
ContribuicGes substanciais para concepgao ou desenho da obra; ou aquisi¢do, anélise ou

interpretacdo dos dados para o trabalho; ou elaboracéo do trabalho ou reviséo critica de
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importante conteudo intelectual; ou aprovacdo final da versdo a ser publicada;
ou Consentimento em ser responsavel por todos os aspectos do trabalho, garantindo que
as questdes relacionadas a precisdo ou a integridade de qualquer parte do trabalho sejam
devidamente investigadas e resolvidas.
Todos os colaboradores que ndo atendam aos critérios de autoria devem ser listados na
secdo Agradecimentos, bem como o apoio financeiro das agéncias de fomento.

Abreviagdes e Terminologia:
Unidades de Medida: valores de grandezas fisicas devem ser referidos de acordo com os
padrdes do Sistema Internacional de Unidades.
Fomento: todas as fontes de auxilio a pesquisa (se houver), bem como o ndmero do
projeto e a instituicdo responsavel, devem ser declaradas. O papel das agéncias de
financiamento na concepcéo do estudo e coleta, anélise e interpretacdo dos dados e na
redacdo do  manuscrito  deve  ser declarado em  Agradecimentos.
Agradecimentos: todos os colaboradores que fizeram contribui¢es substanciais no
manuscrito (por exemplo, coleta de dados, analise e redacdo ou edicdo de assisténcia),
mas que nao preenchem os critérios de autoria devem ser nomeados com suas
contribuicdes especificas em Agradecimento no manuscrito.
Figuras, Graficos e Tabelas: Deverdo ser apresentados em paginas separadas e no final
do texto. Em cada um, deve constar seu numero de ordem, titulo e legenda. As figuras e
gréaficos devem ter tamanho nédo superior a 6cm x 9cm, com alta resolucéo (300 dpi) e em
arquivo JPEG ou TIFF. Identificar cada ilustragdo com seu nimero de ordem e legenda.
Ilustracdes reproduzidas de textos ja publicados devem ser acompanhadas de autorizagédo
de reproducdo, tanto do autor como da publicadora. O material recebido ndo sera

devolvido aos autores. Manter 0s negativos destas.

Referéncias: as referencias devem seguir as normatizadas de acordo com estilo de
Vancouver, elaborada pelo ICMJE. Exemplos do estilo Vancouver estdo disponiveis no
sitt da National Library of Medicine (NLM) em Citing Medicine:
https://www.ncbi.nIm.nih.gov/books/NBK7256/.

As referéncias devem ser identificadas no corpo do texto com algarismos arabicos,
sobrescritas, entre colchetes, obedecendo a ordem de citacdo no texto. A acurdcia das

referéncias é de responsabilidade do autor.
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Se forem citadas mais de duas referéncias em sequéncia, apenas a primeira e a Ultima
devem ser digitadas, sendo separadas por um traco (exemplo: [6-9]). Em caso de citacdo
alternada, todas as referéncias devem ser digitadas, separadas por virgula (exemplo:
[6,7,9]).

Em publicagdes com até 6 autores, todos devem ser citados; em publicagdes com mais de
6 autores, citam-se os 6 primeiros, seguidos da expressdo latina “et al.”.
Titulos de periédicos devem ser abreviados de acordo com a NLM Title Abbreviation
(disponivel em: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/nimcatalog/journals.
Evitar citacdes de teses, dissertacdes, livros e capitulos, jornais ou revistas ndo cientificas
(magazines) e no prelo, exceto quando se tratar de referencial tedrico (exemplo:
Handbook Cochrane).
A revista Neurociéncias incentiva o uso do DOI, pois garante um link permanente de
acesso para 0 artigo eletronico.
Para artigos ou textos publicados na internet que ndo contenham o DOI, indicar o

endereco da URL completa, bem como a data de acesso em que foram consultados.

Exemplos de Referéncias:
Artigos com identificador DOl:
Mooventhan A, Nivethitha L. Evidence based effects of yoga in neurological disorders. J
Clin Neurosci. 2017;43:61-7. doi: 10.1016/j.jocn.2017.05.012.

Artigos Eletrdnicos
Tavares de Gois CR, D’Avila JS, Cipolotti E, Lira AS, Leite Silva AL. Adenotonsillar
hypertrophy in pre-school children with sickle cell disease and diagnostic accuracy of the
sleep disturbance scale for children. Int Arch Otorrhinol [Internet]. 2018 [cited 2019 Apr

23];22(1):55-9. Available from: https://www.thieme-
connect.com/products/ejournals/pdf/10.1055/s-0037-1602702.pdf

Livros:

Livros na Internet:

Higgins JP, Green S, editors. Cochrane handbook for systematic reviews of interventions
[Internet]. Version 4.2.6. Chichester (UK): John Wiley & Sons, Ltd.; 2006 [cited 2018
Out 15]. 257 p. Available from:

http://www.cochrane.org/resources/handbook/handbook.pdf
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Recomendaces: ndo colocar nome de autores e datas no texto, apenas indicar o nimero
da referéncia; ndo utilizar referéncias apud, dar preferéncia ao artigo original; no fazer
citagbes em notas de rodapé; O Corpo Editorial segue a padronizacdo da
Sociedade Brasileira de Doencas Cerebrovasculares de 1996, utilizando o termo Acidente
Vascular

Cerebral — AVC.

Estrutura do Manuscrito:
Os artigos devem ser divididos de acordo com o desenho de estudo e seguir as
recomendagdes da Equator Network — https://www.equator-network.org/: Editorial,
Original, Revisdo Sistematica, Revisdo de Literatura, Atualizagdo, Relato de Caso,
Resenha, Ensaio, Texto de Opinido e Carta ao Editor. O nimero de palavras inclui texto
e referéncias bibliograficas (ndo devem ser considerada folha de rosto com titulo, autores,

endereco de correspondéncia, resumo e summary e tabelas, figuras e graficos).

Adotar as recomendaces abaixo:

I11 - Artigos de Revisdo de Literatura e Atualizacdo: revisdo critica de literatura ou
atualizacdo relativa a neurociéncias, com énfase em causa, diagnostico,
prognostico, terapia ou prevencdo (8000 palavras).
Titulo: portugués, inglés e espanhol, sintético e restrito ao conteddo, contendo
informacao suficiente para catalogacdo, ndo excedendo 90 caracteres. A Revista prefere
titulos informativos.
Autor(es): referir nome(es) e sobrenome(s) por extenso. Referir a instituicdo em que foi
feita a pesquisa que deu origem ao artigo. Referir formacao académica, titulacdo maxima
e vinculo profissional de cada autor, ex.. 1- Neurologista, Livre Docente,
Professor Adjunto da UNIFESP, 2- Neurologista, P6s-graduando na UNICAMP, 3-
Neurologista, Residente no Hospital Sdo Paulo - UNIFESP. Referir suporte financeiro.
Identificar 0 autor e endereco para correspondéncia.
Resumo: devem permitir uma visdo panoramica do trabalho. O resumo deve ser
estruturado em objetivos, métodos, resultados e conclusdes. Ndo exceder 200 palavras.
Unitermos e Keywords: Maximo de 6 (seis), referir apés o Resumo e o
Abstract, respectivamente. Como guia, consulte descritores em ciéncias da salde
(http://decs.bvs.br).
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Corpo do Artigo: apresentar a matéria do artigo sequencialmente: introducdo, método,
resultados, discusséo, concluséo e referéncias bibliograficas.
Referéncias: citar até 100 referéncias, seguindo o sistema numérico por ordem de sua
citacdo no texto, segundo 0 estilo Vancouver.
Quadros e Tabelas: juntos ndo devem exceder 2, apresentados em paginas separadas e no

final do texto. Em cada um, deve constar seu namero de ordem, titulo e legenda.
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