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RESUMO

Introdugdo: A esclerose multipla (EM) é a doenga desmielinizante mais comum do sistema nervoso
central. As manifestacGes clinicas estdo diretamente relacionadas a localizacdo das lesdes, que sdo
distribuidas no tempo e no espaco. Altera¢des decorrentes da doenga como depressado, disturbios do
sono e do movimento, dor neuropatica, espasticidade, disfuncdo vesical e sexual e déficit cognitivo
sdo responsaveis por elevada morbidade diminuindo significativamente a qualidade de vida dos
pacientes. A fadiga é uma manifestacdo comum na esclerose multipla e de grande impacto sobre a
doenca, sendo passivel de tratamento. Objetivos: Caracterizar a fadiga nos pacientes com esclerose
multipla, fatores neurolégicos e sécio-demograficos associados ao seu desenvolvimento e o impacto
dessa condicdo sobre a qualidade de vida desses pacientes. Metodologia: O projeto foi realizado no
Ambulatério Araujo Lima (AAL) e Hospital Universitario Getulio Vargas (HUGV) da Universidade
Federal do Amazonas (UFAM). Foram incluidos pacientes com diagndstico de Esclerose Mdltipla de
acordo com os critérios de Mcdonalds Revisados. Foram levantados dados sécio-demograficos e
relativos a doenca, além de mensurado a incapacidade neuroldgica, a fadiga e a qualidade de vida
através de escalas padronizadas e validadas para pacientes com EM. Os dados foram analisados
isoladamente para posterior busca de associacdo a fatores relacionados a maior ocorréncia de fadiga
bem como a relacdo da fadiga com a qualidade de vida. Resultados: No periodo de agosto de 2010 a
junho de 2011, foram recrutados e analisados dados de 21 pacientes. Destes, 18 (85,8%) eram
naturais do Amazonas e 3 (14,2%) eram naturais de outros Estados; idade média de 34,7 anos (+
8,9); idade média de inicio dos sintomas de 27,3 anos (t 6,2) ; idade média ao diagndstico de 30,2 (+
6,9); tempo médio de doenca de 4,7 anos (t 5,8); forma evolutiva predominante Recorrente-
Remitente (RR) com 16 casos (76,1%), seguida pela Secundariamente-Progressiva (SP) com 4 casos
(19,1%); EDSS médio de 3,05 (+1,51); pontuagcdo média na escala de Determinagdo Funcional da
Qualidade de Vida na Esclerose Multipla (DEFU) foi de 47,3 (+20,8); pontuacdo média na escala
modificada de impacto da fadiga (MFIS) foi de 28,85 (+13,42); 8 (38,1%) pacientes tinham fadiga,
definido como pontuagao maior ou igual a 38 nesta escala. A fadiga teve uma forte associagdo com
pacientes com mais de 4 anos de histdria da doenca e com a forma clinica secundariamente-
progressiva e uma fraca associagdo com pacientes com mais de 32 anos e com 6 ou mais surtos na
forma remitente-recorrente. A fadiga ocorreu independente da medica¢do utilizada para o
tratamento da EM, ndo havendo associacdo. A pontuacdo média do DEFU nos pacientes sem fadiga
foi de 35,5 (+12,1) e nos pacientes com fadiga foi de 62,1 (+16,6), estando, portanto, a ocorréncia de
fadiga associada a menor qualidade de vida.

Palavras-Chave: Esclerose multipla, fadiga, qualidade de vida.



JUSTIFICATIVA

A esclerose multipla é a principal doenca desmielinizante do sistema nervoso
central (SADIQ, 2005). Apesar da baixa prevaléncia da esclerose multipla no Brasil
quando comparado a paises do hemisfério norte (CALLEGARO et al.,, 2001;
ROSATI, 2001; FRAGOSO & PERES, 2007), sua incidéncia predominante em
pacientes jovens e sua grande repercussdo clinica levando a debilidades
neuroldgicas progressivas e irreversiveis tornam seu estudo de grande interesse
visando diminuir a morbidade e melhorar a qualidade de vida dos pacientes
acometidos (NOSEWORTHY et al., 2000; SANTOS et al.,, 2007). Tais pessoas
eventualmente deixam de produzir, e, por serem jovens, o Estado perde,
aproximadamente, mais de 50 anos-vida de producdo por pessoa, jA que a
expectativa de vida neles ndo é muito menor do que nos ndo-portadores (BAKSHI,
2003).

E geralmente acompanhada de alteracdes como fadiga, depressao, disttrbios
do sono e do movimento, dor neuropatica, espasticidade, disfuncéo vesical e sexual
e déficit cognitivo que juntos séo responsaveis pela diminuicdo da qualidade de vida
nos pacientes (COOK, 2006). A fadiga € um sintoma frequente e passivel de
tratamento com repercussdes positivas sobre a doenca (BASHI, 2003; NOGUEIRA
et al., 2009). Contudo nédo existe dados em nosso meio sobre a prevaléncia da
fadiga, sua repercusséao funcional e fatores de risco para o seu desenvolvimento.

Desta maneira, a caracterizacdo da fadiga na esclerose mdltipla e sua
repercussao funcional em um servico de referéncia em neurologia do Amazonas foi

de grande interesse para a comunidade médica e cientifica local.



INTRODUCAO

A esclerose multipla (EM) € uma doenca crbénica do sistema nervoso central
(SNC) de etiologia desconhecida cujas manifestacfes iniciais ocorrem geralmente
na adolescéncia e no adulto jovem, secundarias a desmielinizacdo multifocal, por
mecanismo auto-imune e inflamatério (ADAMS, 1993).

E uma doenca de baixa prevaléncia, mas tem grande impacto social por ser a
principal responsavel por seqielas neurologicas em adultos jovens, principalmente
na América do Norte e Europa, afetando predominantemente adultos
economicamente ativos (FINKELSZTEJN, 2008).

Na cidade de Sao Paulo, a prevaléncia estimada da EM nos anos 1990 e
1997, foi de 4,27 e 15 casos respectivamente por 100.000 habitantes, (GOLDBAUM,
1998; CALLEGARO, 2001). Em Santos, a prevaléncia de EM no ano de 2005 foi de
15,54 casos por 100.000 habitantes (FRAGOSO & PERES, 2007). Nao existem
dados epidemiolégicos sobre a esclerose multipla em estados da regido amazonica.

Acomete, preferencialmente, mulheres dos 20 aos 40 anos, evoluindo em
surtos em 50 a 70% dos casos, com acometimento multifocal de varios sistemas
funcionais do SNC. O quadro clinico depende da topografia das lesdes, sendo mais
frequentes as sindromes medulares, de tronco cerebral, neurite Optica,
hemiparesias, paraparesias e monoparesias por acometimento do SNC em varios
niveis, sindromes sensitivas, cerebelares, esfincterianas e mentais (MACIEL, 2002).

Possui seis formas clinico-evolutivas (Tabela 1). A diferenciacdo entre as
varias formas clinicas é importante para uma estimativa do progndstico, realizacao
de estudos e programacédo do tratamento. O maior consenso existe para as formas:

surto-remisséo, progressao secundaria e progressao primaria.



Forma Clinica Caracteristicas Frequéncia

Surto-remissao Surtos com ou sem recuperacgdo entre eles 30-40%

Progressao linear desde o inicio ou com periodos

Progress&o Primaria de platd 10-20%
Progress&o Secundaria lr;ig:si;)qcuoewt% surto-remissao e progressao linear 20-30%
Progressao-surto sF(;)k:?e:; fsrt%%rgssggézgnaj urtos de piora 10-20%
Benigna Incapacidade minima ao longo da evolugdo 10-20%

Maligna ggirtr:a com rapida evolucéo para incapacidade ou )

Tabela 1. Curso clinico-Evolutivo da Esclerose Mdltipla.
Fonte: LYNCH & ROSE, 1996; LUBLIN & REINGOLD, 1996.

O quadro clinico é o mais importante para o diagnéstico de EM, sendo os
exames complementares utilizados como suporte para diagnéstico. Entre os exames
que podem ser utilizados, h& a ressonancia nuclear magnética de cranio e medula
para visualizacdo de lesdes desmielinizantes, o exame de liquido cérebroespinhal
para deteccao da producédo de imunoglobulina intra-tecal e bandas oligoclonais e o
potencial evocado visual (COMPSTON & COLES, 2008).

N&o ha um marcador biolégico que sirva como critério diagndstico. Ha& na
verdade um conjunto de critérios diagnésticos que, quando combinados, determinam
0s maiores valores de sensibilidade e especificidade. O primeiro destes conjuntos de
critérios levou em consideragdo nudmero de surtos, exame neuroldgico, potencial
evocado e presenca de bandas oligoclonais ou aumento de IgG no LCR
(POSER,1983). O painel internacional sobre diagnodstico da esclerose multipla

publicado em 2001 elaborou novos critérios diagnosticos de efeito pratico: definiu 5



formas de apresentacao clinica e os dados adicionais necessarios a confirmacao do
diagnéstico da EM em cada uma das apresentacdes. Esse conjunto de critérios €
conhecido como critérios de McDonald publicados em 2001 (McDonald et al., 2001)
e revisados em 2005 (Polman et al., 2005).

A estimativa de incapacidade na EM tem grande importancia na compreensao
das diferencas evolutivas entre as formas clinicas da doenca e na conducdo de
estudos com medicamentos, com o0 objetivo de retardar ou impedir a progressao da
doenca. Com este objetivo, varias escalas foram elaboradas. Cada escala apresenta
vantagens e deficiéncias, e nenhuma destas preenche todos os critérios para uma
escala ideal (MACIEL, 2002).

A escala de incapacidade funcional de Kurtzke (DSS) (KURTZKE, 1955) e a
escala de incapacidade funcional ampliada (EDSS) (KURTZKE, 1983) sdo o0s
meétodos de avaliacdo clinica mais amplamente utilizados na EM. A escala original
tinha 11 graus (de 0 a 10) e cada grau foi dividido em 2, permitindo a formacéo da
escala EDSS, com 20 graus e maior sensibilidade (KURTZKE, 1983). Uma escala
complementar de 8 sistemas funcionais (SF) foi também adicionada (escala de
incapacidade funcional por sistemas — EIFS). Os SF sao: piramidal, cerebelo, tronco
cerebral, sensitivo, esfincteriano, visual, mental e outros. Através da combinac¢éo dos
SF e da capacidade de deambulacédo, define-se o escore na escala de 20 pontos.
Os pontos inferiores a 3.5 sdo dependentes dos sistemas funcionais, e 0s pontos
superiores sao determinados pela deambulacao.

Diversas alteracbes decorrentes da doenca como fadiga, depresséo,
distirbios do sono e do movimento, dor neuropatica, espasticidade, disfuncéo
vesical e sexual e déficit cognitivo sdo responsaveis pela elevada morbidade da

doenca (COOK, 2006).



A fadiga é sintoma subjetivo e pode ser definida como sensacao de cansaco
fisico ou mental profundo, perda de energia ou sensacdo de exaustdo, com
caracteristicas diferentes daquelas observadas na depresséo ou fraqueza muscular.
E referida com frequéncia em portadores de esclerose multipla (EM) sendo descrita
como um dos mais incapacitantes sintomas da doenca funcional (BAKSHI, 2003).
Esta associada a baixa qualidade de vida, limitacdo funcional e baixa auto-estima
(FRAGOSO et al., 2009).

A mensuracao da fadiga é considerada o aspecto central da sua avaliacéo e,
devido ao seu carater multidimensional e subjetivo, tem sido realizada através de
escalas de auto-avaliacdo (KRUPP et al.,, 1988). Em 1998 a National Multiple
Sclerosis Society, através do Fatigue Guidelines Development Pannel realiza ampla
revisdo das escalas existentes para esclerose mdiltipla e seleciona a escala de
impacto da fadiga (FIS) como a melhor escala para avaliar o impacto da fadiga na
EM. Apés a revisdo desta escala, 21 itens selecionados sdo considerados
relevantes, e a Escala Modificada de Impacto de Fadiga (MFIS) é recomendada para
ser usada em pratica clinica e pesquisa (FLACHENECKER et al., 2002; PAVAN et
al., 2007).

Sua fisiopatologia esta relacionada a disfuncdo dos ganglios da base e do
cortex frontal, bem como com a condicdo inflamatéria crénica (LEOCANI et al.,
2008). O tratamento dessa condicdo é controverso, ndo havendo tratamento
especifico da fadiga na esclerose mdltipla. As alternativas terapéuticas vigentes
incluem realizacdo de atividades fisicas e terapia farmacolégica (DALGAS et al.,

2010; PUCCI et al., 2007).
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OBJETIVOS

OBJETIVO GERAL
Analisar a ocorréncia da fadiga, a qualidade de vida e incapacidade funcional
de pacientes com esclerose multipla acompanhados no servico de neurologia do

Ambulatério Araudjo Lima e Hospital Universitario Getulio Vargas.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Descrever a ocorréncia de fadiga em pacientes com esclerose mdltipla e
verificar associacdo com sexo, idade, curso clinico, incapacidade neurolégica e
tempo de doenca;

b) Verificar a qualidade de vida dos pacientes com EM e fatores sécio-
demograficos e da doenca associados com baixa qualidade de vida;

c) Verificar associacdo entre fadiga, qualidade de vida e incapacidade

neuroldgica na esclerose multipla.
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MATERIAL E METODOS

1. Desenho do estudo:

Trata-se de um estudo descritivo, prospectivo e n&o-controlado para
caracterizar a fadiga e a qualidade de vida em pacientes com diagnoéstico de
esclerose multipla atendidos no Ambulatério Aradjo Lima e no Hospital Universitario
Getulio Vargas no periodo de agosto de 2010 a maio de 2011. Os pacientes foram
recrutados a participar do projeto de acordo com livre demanda das consultas
ambulatoriais, internagbes hospitalares e contato com a Associagao dos Portadores
de Esclerose Mdltipla do Amazonas (APEAM) mediante consentimento livre e
esclarecido. O diagnéstico de esclerose mudltipla foi realizado por médico
neurologista do Ambulatério Aradjo Lima/Hospital Universitario Getulio Vargas
utilizando os critérios de McDonalds revisados (POLMAN et al., 2005) com base em

dados clinicos e de exames complementares.

2. Casuistica

a. Critérios de incluséo:
Foram incluidos no estudo todos os pacientes maiores de idade, com

diagnostico de esclerose mudltipla de acordo com os critérios de McDonalds
revisados (POLMAN et al., 2005) atendidos no Ambulatério Aradjo Lima e Hospital

Universitario Getulio Vargas.

b. Critérios de exclusao:

a) Pacientes que se recusaram a participar do estudo em qualquer momento
do projeto;
b) Aqueles cuja caracterizagdo radiologica e/ou laboratorial ndo tenha sido

realizada impossibilitando o diagndstico definitivo de esclerose mdltipla;
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c) Pacientes com outros tipos de doencas desmielinizantes;

d) Pacientes que néo estejam realizando tratamento modificador da doenca.

c. Numero de individuos incluidos na pesquisa:

Foram avaliados, no periodo de agosto de 2010 a maio de 2011, todos os
pacientes atendidos no Ambulatério Aradjo Lima com diagnéstico definitivo de

esclerose multipla, totalizando 21 pacientes.

3. Etapas do estudo:

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
UFAM (CAAE numero 0106.0.115.000-10). Apdés a confirmacdo diagndstica foi
aplicado questionario padronizado e semi-estruturado para coleta de dados sécio-
demograficos (sexo, idade, cor, escolaridade, renda e outros) e dados relativos a
esclerose multipla (forma clinica, incapacidade neurologica, tempo de doenca,
tratamento realizado, namero de surtos e outros). O grau de incapacidade
neurolégica na esclerose mudltipla foi mensurado através da escala expandida de
Kurtzke (Expanded Disability Status Scale - EDSS) (KURTZKE, 1983) que avalia
funcdes piramidais, cerebelares, sensitivas, vesicais, intestinais, visuais, mentais, do
tronco cerebral e deambulacdo. A classificacdo do curso da doenca utilizada foi a
proposta por Lublin e Reingold (1996) em surto-remisséo, progressao primaria,
progressao secundaria. A fadiga foi avaliada em todos os pacientes utilizando a
versao validada para o portugués da Escala Modificada de Impacto de Fadiga
(MFIS), ja utilizadas em outros trabalhos para avaliacdo da fadiga na esclerose
multipla (FLACHENECKER et al., 2002; PAVAN et al., 2007). A qualidade de vida foi
avaliada utilizando-se instrumento especifico para esclerose mdltipla, validado para

0 portugués, a Escala de Determinacdo Funcional da Qualidade de Vida em
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pacientes com Esclerose Mdultipla (DEFU) (CELLA et al., 1996; MENDES et al.,
2004).

Apés a coleta de dados socio-demogréaficos, dados clinicos pertinentes a
doenca, severidade da fadiga e qualidade de vida na esclerose multipla, os dados
foram tabulados e analisados isoladamente. ApOs isso os dados de fadiga e
qualidade de vida foram analisados em conjunto com os dados socio-demograficos e
clinicos procurando-se localizar fatores que estivessem associados a maior
severidade da fadiga e pior qualidade de vida (como por exemplo, sexo, idade,
incapacidade neuroldgica, curso da doenca, tempo de doenca, nUmero de surtos).
Os dados foram apresentados na forma de tabelas e de maneira descritiva,

independentemente de associagao significativa.

4. Andlise estatistica:

Os dados foram coletados por meio de formularios padronizados e
armazenados em banco de dado especifico. Realizou-se a andlise descritiva dos
dados por meio de média, e desvio padrdo para as variaveis numeéricas e através de
medidas de frequéncia (absoluta e relativa) para as varidveis categoricas. O

processamento foi feito no Microsoft Office Excel.
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RESULTADOS

No periodo de agosto de 2010 a junho de 2011, foram recrutados e
levantados dados de 23 pacientes. Pacientes cuja coleta de dados néo foi concluida
(um paciente por falta de exames e um paciente por falta de dados) foram excluidos
do estudo, restando 21 pacientes que entraram na analise desse trabalho.

Dos vinte e um pacientes levantados para participar do estudo, ndo houve
outras perdas, pois todos atendiam os critérios de inclusdo e exclusao.

Caracteristicas como idade, sexo e raca sao apresentados na Tabela 1.

Tabela 1 — Distribuicdo de frequéncia dos dados sécio-demograficos dos pacientes

com Esclerose Mdltipla

Numero de Pacientes

Variaveis
Ne (%)

Sexo (n=21)

Feminino 17 80,9%

Masculino 4 19,1%
Cor (n=21)

Parda 15 71,4%

Branca 6 28,6%
Estado Civil (n=11)

Casado 15 81,4%

Solteiro 5 23,8%

Divorciado 1 47%

Dos 21 pacientes estudados, 18 (85,8%) eram naturais do Amazonas (sendo
15 de Manaus, 1 de Parintins, 1 de Labrea, 1 de Coari) e 3 (14,2%) eram naturais de
outros Estados (sendo 1 paciente do Para, 1 paciente de Pernambuco e 1 paciente

do Rio de Janeiro).
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A idade média dos portadores de EM foi 34,7 anos (+ 8,9 anos) com tempo
meédio de idade do inicio dos sintomas de EM de 27,3 anos (+ 6,2 anos) e, idade
meédia na época do diagnadstico foi de 30,2 (x 6,9 anos). O tempo médio de doenca
foi de 4,7 (£ 5,8 anos).

A forma evolutiva predominante foi a Recorrente-Remitente (RR) com 16
casos (76,1%), seguida pela Secundariamente-Progressiva (SP) com 4 casos
(19,1%) e pela forma Primariamente-Progressiva (PP) com 1 caso, representando
4,7% da amostra.

A média do EDSS foi de 3,05 com desvio padréo de 1,51 (Tabela 2).

Tabela 2. Distribuicdo segundo o resultado do EDSS dos pacientes com Esclerose

Multipla acompanhados em uma unidade de referéncia da cidade de Manaus — AM.

EDSS fi %
<35 12 57,1
3,5 |--| 5,5 7 33,3
> 6,0 2 9,5
Total 21 100,0

Os sinais e sintomas clinicos iniciais mais frequentes observados nos 21
pacientes estudados foram: fraqueza piramidal em 9 pacientes (42,8%), neurite
Optica em 13 pacientes (61,9%), disfuncdo do tronco cerebral em 7 pacientes
(33,3%), disturbios esfincterianos em 8 pacientes (38,1%), distlrbio sensitivo em 11
pacientes (52,3%), ataxia e tremor cerebelar em 4 pacientes (19,1%).

Todos os 21 pacientes realizaram exame de ressonancia magnética de cranio
e/ou medula cervical apresentando imagens compativeis com doenca
desmielinizante caracteristicas de esclerose multipla.

Em relacdo ao tratamento, apenas uma paciente nao fazia uso da medicacéo

imunomoduladora, os demais estavam realizando tratamento com este tipo de
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medicacédo, sendo 12 (57,1%) com o Interferon § 1-b (Betaferon®), 1 (4,7%) com o
Natalizumabe (Tysabri®) e 7 (33,3%) com o Interferon 1-a (Rebif®).

A pontuacdo média na escala de Determinacdo Funcional da Qualidade de
Vida na Esclerose Multipla (DEFU) foi de 47,3 (x20,8).

Na avaliacdo subjetiva de fadiga, 19 (90,4%) dos 21 pacientes relataram ter
essa manifestacao clinica.

A escala modificada de impacto da fadiga (MFIS) teve como valor médio
28,85 (£13,42). Dos 21 pacientes, 8 (38,1%) tinham fadiga, definido como pontuacéao
maior ou igual a 38 nesta escala.

Estratificando a ocorréncia de fadiga, determinado pela escala modificada de
impacto da fadiga, em relacdo ao curso clinico, idade do paciente na avaliacdo,
tempo de doenca, medicacdo imunomoduladora em uso e numero de surtos (ha
vigéncia de curso clinico remitente-recorrente), verificou-se que a fadiga ocorreu em
31,25% (5) dos pacientes com a forma clinica recorrente-remitente e 75% (3) dos
pacientes com a forma clinica secundariamente-progressiva. Em relacdo a idade do
paciente, naqueles com idade inferior a 32 anos (9 pacientes), 33,3% (3 pacientes)
apresentavam fadiga e nos com idade superior a 32 anos (11 pacientes), 45,4% (5
pacientes) apresentavam fadiga. No que se refere a medicacao, 41,6% (5 pacientes)
em uso do Interferon B 1-b e 42,8% (3 pacientes) em uso do Interferon B 1l-a
apresentavam fadiga, ndo havendo fadiga na paciente em uso de Natalizumabe.
Nos pacientes com menos de 4 anos de doenca (8 pacientes), apenas uma (12,5%)
apresentava fadiga e nos com mais de 4 anos de evolugcdo da doenca (13
pacientes), 7 (53,8%) apresentavam fadiga conforme avaliagcdo objetiva da MFIS.
Nos pacientes em curso clinico recorrente-remitente que tiveram até o momento 6

surtos (11 pacientes), a ocorréncia de fadiga foi de 27,2% (3 pacientes) e nos que
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tiveram 6 ou mais surtos a fadiga ocorreu em 40% (2 pacientes). Através dessa
analise verificou-se, portanto, que a fadiga teve uma forte associagcdo com pacientes
com mais de 4 anos de historia da doenca e com a forma clinica secundariamente-
progressiva e uma fraca associacdo com pacientes com mais de 32 anos e com 6 ou
mais surtos na forma remitente-recorrente. A fadiga ocorreu independente da
medicacéo utilizada para o tratamento da EM, ndo havendo associacao.

Na andlise da fadiga em relacdo a qualidade de vida, verificou-se que a
pontuacdo meédia do DEFU nos pacientes sem fadiga foi de 35,5 (x12,1) e nos
pacientes com fadiga foi de 62,1 (+16,6), estando, portanto, a ocorréncia de fadiga

associada a menor qualidade de vida.
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DISCUSSAO

Encontramos a predominancia da EM no sexo feminino em estudo, dado em
consonancia com a literatura. Porém, a proporcao de acometimento com relagdo ao
sexo foi de 4,25F:1M, maior que em outros estudos brasileiros, préximo apenas de
estudos realizados no nordeste do pais. Em estudo realizado na cidade de Sé&o
Paulo, Moreira et al. (2000) relatou uma relacdo 3,1F:1M. Arruda et al. (2001)
demonstrou uma relagédo 1,8F:1M na cidade de Curitiba enquanto Papaiz-Alvarenga
(1995) relatou relagédo 3F:1M no Rio de Janeiro. Em estudos realizados na regiao
nordeste as mulheres também foram as mais acometidas, apresentando uma
relacdo F:M de 4:1 na Bahia (CARDOSO et al., 2006) e 4,1:1 em Pernambuco
(FERREIRA et al., 2004). Em série de casos realizada na cidade de Cuiabid — MT
(GRZESIUK, 2006), dos 20 pacientes avaliados 15 (75%) eram do sexo feminino e 5
(25%) do sexo masculino, perfazendo uma relagao de 3:1.

Em metandlise de estudos epidemioldgicos realizados na Europa (PUGLIATTI
et al, 2006), as mulheres também foram as mais acometidas. A relacdo F:M
apresentou variacdo desde 1,1:1, como na Albania, até 2,9:1, observado na
Alemanha, Grécia e Escécia

Os sintomas iniciais mais frequentes foram os visuais, os piramidais, 0s
sensitivos e os medulares. O mesmo foi observado nos trabalhos de Moreira et al
(2000), Callegaro (2001), Oliveira et al (1999).

Neurite Optica definida clinicamente por diminuicdo da acuidade visual e
alteracdo ao exame oftalmoscopico, disfungdo do tronco cerebral (disfagia,
nistagmo, paralisia facial periférica) e distlrbios esfincterianos foram encontrados

em cerca de metade dos pacientes, dado compativel com a literatura. Os distUrbios
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sensitivos, como parestesia, e a disfuncdo cerebelar também tiveram acometimento
compativel com dados de outros estudos.

A esclerose multipla pode ser classificada como leve, moderada e grave, de
acordo com a pontuacdo do EDSS, que avalia a incapacidade neurologica, sendo
leve (até 3.0), moderada (3.5 a 5.5) e grave (a partir de 6.0). Dos pacientes do
estudo, 57,1% (12 pacientes) apresentavam a forma leve a época da avaliacao,
33,3% (7 pacientes) apresentavam doenca moderada e apenas 2 paciente (9,5%)
apresentaram a forma com incapacidade neurolégica grave.

A idade média dos pacientes a época do primeiro surto foi de 27,3 (+ 6,2
anos) anos, dado corroborado pelos trabalhos de Tilbery et al (2000), Callegaro
(2001), Papaiz-Alvarenga et al (1995). Série de casos relatada por Moreira et al
(2000) apresentou média de idade ao inicio da doenca mais tardia, com média de
37,7 anos.

Determinar o inicio da fase progressiva da doenca é dificil e geralmente é
avaliado retrospectivamente, ao observar que uma piora progressiva e continua do
quadro clinico do paciente foi estabelecida (ROVARIS et al, 2006). Lublin e Reingold
(1996) definem como secundariamente progressiva a forma da EM gue inicialmente
€ caracterizada por surtos e remissfes e em seguida apresenta progressdao do
quadro clinico, associado ou ndo a surtos ocasionais, e remissfées em menor grau.
Nos bancos de dados de pacientes com EM, observa-se que quanto maior a
duracdo do seguimento dos pacientes, maior a propor¢cdo de casos de formas
remitente-recorrente que se converteram em secundariamente progressiva. A forma
evolutiva mais observada foi a remitente-recorrente, presente em 76,1% dos
pacientes com EM, ligeiramente maior que algumas séries de casos como as de

Moreira et al (2000), Callegaro (2001), e Cardoso et al (2006). Em seguida, a forma
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secundariamente progressiva acometeu 4 (19,1%) pacientes, proporcao
semelhantes com a observada por Ferreira et al (2004) em sua série de casos
realizada em Pernambuco. O curso primariamente progressivo caracterizou a
evolucédo da EM de uma (4,7%) paciente.

Com relacéo ao uso de imunomoduladores, o0 medicamento mais usado foi o
Betaferon®, sendo utilizado por 12 pacientes. De acordo com o consenso expandido
do Comité Brasileiro de Tratamento e Pesquisa em Esclerose Multipla (BCTRIMS), o
imunomodulador Interferon beta 1b é a Unica droga indicada para o tratamento da
forma secundariamente progressiva e um dos medicamentos indicados para a forma
remitente-recorrente (MOREIRA et al, 2002). Outros medicamentos aprovados para
o tratamento desta forma sdo o Interferon beta 1a e o natalizumabe, que era usado
por respectivamente sete e uma paciente. A paciente que ndo faz uso de nenhum
imunomodulador nao tinha indicacdo de uso de droga por apresentar a forma
primariamente progressiva.

Os interferons comecaram a ser usados na EM na década de 1970.
Interferon y promove o aparecimento de surtos, enquanto o interferon B reduz sua
frequéncia. Essa medicacdo reduz atividade da doenca, prolonga o intervalo entre
os surtos e diminui a velocidade de progressao da doenca (COMPSTON e COLES,
2008). Kappos e colaboradores (2007) evidenciaram que o uso do interferon logo
apos o primeiro evento previne a evolucao da sindrome clinica isolada para EM e
que seu uso é capaz de trazer beneficios significativos paras as formas recorrente-
remitente e secundariamente progressiva.

A fadiga € um sintoma frequente e debilitante na esclerose mdltipla sendo
relatada por até 90% dos pacientes (VUCIC et al., 2010). Clinicamente os pacientes

com fadiga relatam cansaco, falta de energia, sonoléncia aumentada ou piora dos
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sintomas da esclerose multipla agravadas por atividade fisica e calor. Em nosso
estudo foi verificado, através do questionamento direto da presenca de fadiga, que
19 pacientes (90,4%) afirmaram ter essa manifestacao clinica, dado compativel com
a literatura (FISK et al., 1994). Contudo, quando utilizado questionario especifico
para mensuracdo da fadiga, o numero de pacientes com fadiga clinicamente
relevante, definido como uma pontuacdo maior ou igual a 38 na MIFS, caiu para 8
pacientes (18,3%).

Analisando-se os fatores associados a ocorréncia de fadiga verificou-se que
ela estd associada, em nosso estudo, principalmente ao tempo de progressdo de
doenca, sendo mais comum em pacientes com mais de 4 anos de acometimento
(53,8%) do que aqueles com menos de 4 anos de doenca (12,25%). Outro dado
significativo associado a ocorréncia de fadiga foi o curso clinico, sendo mais comuns
em pacientes com a forma secundariamente-progressiva (75%) do que nos
pacientes com a forma recorrente-remitente (31,25%), entretanto tal diferenca pode
estar mais relacionada com o tempo de doenca do que com a forma clinica em si,
pois 0s pacientes com a forma secundariamente-progressiva, por serem uma
sequéncia evolutiva da recorrente-remitente, tendem a ter uma historia de doenca
mais longa. Esses dados sdo compativeis com estudos pregressos (BAKSHI, 2003)
gue colocam: a severidade da doenca, avaliada pelo EDSS, o tempo de doenca e a
forma evolutiva secundariamente progressiva como fatores associados a maior
prevaléncia da fadiga na esclerose mudltipla. Além disso, houve uma pequena
associacdo em nosso estudo entre a ocorréncia de fadiga e pacientes com mais de
32 anos e que tiveram 6 ou mais surtos na forma clinica recorrente-remitente.

Yildiz et al. (2011) e Putzki et al. (2008) verificaram que os Interferons beta

la e 1b parecem n&o diminuir a ocorréncia de fadiga em pacientes com EM, porém
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0 natalizumabe, droga que recentemente vem sendo empregada como tratamento
da doenca, mostrou-se capaz de reduzir significativamente a ocorréncia de fadiga.
Em nosso estudo tal analise néo foi possivel, pois apenas uma paciente fazia uso do
Natalizumabe e com menos de 6 meses de tratamento com a droga (tal droga foi
recentemente disponibilizada pela central de medicamentos excepcionais do estado
do Amazonas para tratamento da esclerose multipla). Contudo, comparando-se a
ocorréncia da fadiga entre pacientes em uso do Interferon beta 1-a e Interferon beta
1-b verificou-se ndo haver diferenca significativa da ocorréncia da fadiga entre esses
pacientes, dado compativel com Yildiz et al. (2011) que afirmou que a frequéncia da
fadiga nos pacientes que fazem uso de Interferon beta é semelhante a de grupo
controle em estudos randomizados.

A qualidade de vida entre pacientes com esclerose mdultipla pode estar
bastante prejudicada devido a diversos fatores como incapacidade neurolégica,
dificuldade de deambulacéo, depresséo, alteracdes mentais e a fadiga (BENEDICT
et al., 2005). Verificamos em nosso estudo que entre pacientes com fadiga, houve
um prejuizo a qualidade de vida maior, demonstrado através de pontuacfes mais
altas na Escala de Determinacédo Funcional da Qualidade de Vida em pacientes com
Esclerose Mudltipla (DEFU), em relacdo aos pacientes que ndo possuiam fadiga. A
pontuacdo média do DEFU nos pacientes com fadiga foi 62,1 (+16,6) e nos
pacientes sem fadiga foi 35,5 (+12,1). Tal € dado é compativel com a literatura que
relata que a fadiga € um dos principais fatores relacionados a baixa qualidade de
vida em portadores de esclerose multipla, sendo alvo de pesquisas para o seu
tratamento, jA que as medicacOes mais utilizadas para esclerose multipla ndo séo

capazes de melhores esse fator debilitante (BASHI, 2003; NOGUEIRA et al., 2009).
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ANEXOS
CRONOGRAMA DE EXECUCAO DO PROJETO
N° Descricéo Ago | Set | Out | Nov | Dez | Jan | Fev | Mar | Abr | Mai | Jun | Jul
2010 2011
1 | Revisdo bibliografica X X X X X X X X X X X
2 | Recrutamento de Pacientes X X X X X X X X X
5 | Soleta de Dados X | x | x| x| x| x| x| x]|x
Sociodemograficos
Aplicacéo de
4 | Instrumentos/Exame Fisico X X X X X X X X X
5 | Tabulagédo dos Dados X X X X X X X X X
6 |Analise parcial dos resultados X X
Elaboracgéo e entrega de
7 | Relatério Parcial X X
Analise estatistica dos
8 X X
resultados
Elaboragéo do Resumo e
9 | Relatério Final X X
Preparacao da Apresentacao X
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recebendo uma cépia deste documento, assinada, que vou guardar.

ou / /
Assinatura do participante Data
/ /
Dr. Massanobu Takatani (CRM-AM 2334) Impressdo do Data
Pesquisador Responsavel dedo polegar.

Caso nao saiba



Q;
Fadiga, Qualidade de Vida e Incapacidade Neuroldgica .; ]
em Pacientes com Esclerose Multipla
NUMERO DE REGISTRO NO ESTUDO:
FORMULARIO DE COLETA DE DADOS
IDENTIFICACAO:
Nome:
Numero do prontuario:
Data da avaliacio: / /
Sexo: ()M ( )F Data de Nascimento: / /
Naturalidade: Procedéncia:
Estado Civil: ( ) casado(a) ( ) solteiro(a) ( ) vituvo(a) ( ) unido estavel ( )
divorciado(a)
Etnia: ( )Branco ( )Pardo ( )Negro ( )Amarelo ( ) Indio
Escolaridade: Renda:
Profissao: Horas de Trabalhos Diario:
Endereco:
Telefone para Contato:
DADOS CLINICOS
Historia Clinica:
Inicio dos sintomas (més/ano): ... Y A— Idade: ............. anos
Diagnostico inicial (més/ano): ... Y A— Idade: ............ anos
Numero de crises desde o inicio da doeng¢a: ( )1-3 ( )4-6 ()7-9 ()10-12 (
)>12

Intervalo de tempo (meses) entre os dois primeiros surtos:
Numero de surtos nos ultimos dois anos:

SINAIS/SINTOMAS INICIAIS DA E.M.
( ) Piramidais
( ) Medulares
( ) Opticos
() Sensitivos
( ) Tronco
( ) Cerebelares
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FORMA CLINICA:
() Recorrente - Remitente (surto-supressao)
( ) Secundariamente progressiva
( ) Primariamente progressiva
( ) Progressiva primaria com Recorréncias

TRATAMENTO (FASE AGUDA):
pulsoterapia com metilprednisolona ( ) prednisona ( ) ( )outros

Tipos de tratamento imunomodulador /imunossupressor adotados atualmente.
( ) Interferon beta 1-a: Rebif 22 ug ( ) Rebif44ug ( ) Avonex( )
( ) Interferon beta 1-b: Betareron
( ) Acetato de glatiramer: Copaxone
( ) Metotrexate
( ) Ciclofosfamida
( ) Mitoxantrone
() OULTOS: ([ ) corrvrerrerrerssrssssmsessssssssssessesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssessssssssssssssness
() Jausouno passado: Rebif ( ) Betaferon( ) Avonex( ) Copaxone( )
OULTOS © wuveurersneesessssessesssessssesssssssessssssssssssssss ssess s ssssssass st ssssssas s ss st snssssssssnssans
Comorbidades:

HAS( ) DM( ) AVC( ) Epilepsia( ) Cardiopatia( ) OUtros: ...

Histéria familiar de EM: Sim( ) grau de parentesco ... Nao( )

EXAMES COMPLEMENTARES

Ressonancia magnética:
Inicia: / / Oltima: / /
Resultado: Resultado:

Tomografia computadorizada:

Inicia: / / Oltima: / /
Resultado: Resultado:

Liquor(eletroforese): Nao( ) Sim( ) Data: / /
Resultado:

POTENCIAL EVOCADO: Nao( ) Sim () Data: [/ /

Resultado:
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SINAIS E SINTOMAS

a) () fadiga

b) ( ) funcdes piramidais

Monoparesia— ( )Leve ( )Moderada ( )Grave
Monoplegia— ( )Leve ( )Moderada ( )Grave
Hemiparesia— ( )Leve ( )Moderada ( )Grave
Hemiplegia— ( )Leve ( )Moderada ( )Grave
Quadriparesia — ( )Leve ( )Moderada ( )Grave
Quadriplegia— ( )Leve ( )Moderada ( )Grave
Espasticidade — ( )Leve ( )Moderada ( )Grave

¢) FUNCOES DO TRONCO CEREBRAL
( ) Nistagmo
Fraqueza extra-ocular
Disfuncéo de nervos cranianos Nervo acometido:
Disartria
Incapacidade de deglutir/falar

A~ NN~
~— N —

d) FUNCOES CEREBELARES
Ataxia: ( )Leve ( )Moderada ( )Grave
Incapacidade de realizar movimentos coordenados ( )
MemDBIro(S) ACOMELIAO(S): vvevrereireeie ettt e et e et e et e e sreente e e e sneenas

e) FUNCOES SENSORIAIS
Reducdo da sensibilidade: a vibragdo  ( )Leve ( )Moderada ( )Grave
ao desenho de uma figura ( )Leve ( )Moderada (
)Grave
aotoque ( )Leve ( )Moderada ( )Grave
ao sentido de posicdo  ( )Leve ( )Moderada ( )Grave
Local:
Dor: ( )Leve ( )Moderada ( )Grave Local:

f) FUN(;OES INTESTINAIS E VESICAIS
Polaciuria ( ) Urgéncia urinaria () Nictaria( )Frequéncia:
Retencdo urinéria ( ) Incontinéncia urinaria( )
ITU( ) Frequéncia:
Necessidade de cateterismo () Frequéncia:
Constipacédo ( ) Incontinéncia fecal( )
Urgéncia fecal ( )

g) FUNCAO CEREBRAL(MENTAL)
() Alteracdo de humor Especificar:
( ) Reducéo do raciocinio Leve( ) Moderada( )  Acentuada ( )
() Sindrome cerebral crénica
( ) Perdadamemodria

h) FUNCOES VISUAIS (OPTICAS)
( ) Diminuicéo da acuidade visual
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) Falta nitidez

) Reducéo da percepcéo das cores

) Perda da percepcao da luz

) Diplopia

) Acometimento unilateral( ) bilateral( )

AN AN AN S

i) LOCOMOCAO

() Ambulatorial sem ajuda ou sem descanso por aproximadamente 300 metros

( ) Ambulatorial sem ajuda ou sem descanso por aproximadamente 200 metros

() Ambulatorial sem ajuda ou sem descanso por aproximadamente 100 metros

() Assisténcia constante intermitente ou unilateral (bengala, muleta ou suporte) e anda

aproximadamente 100 metros com ou sem descanso

() Assisténcia bilateral constante (bengala, muleta ou suporte) e anda 20 metros sem
descanso

() Incapaz de andar além de 5 metros mesmo com ajuda, essencialmente restrito a cadeira
de rodas padréo e se transfere sozinho.

() Restrito a cadeira de rodas, pode requerer ajuda para se transferir; locomove-se sozinho
mas ndo se mantém na cadeira de rodas padrao o dia todo; pode requerer cadeira motorizada

() Restrito a cama (menor parte do dia) ou cadeira ou conduzido em cadeira de rodas

( ) Restrito a cama maior parte do dia

( ) Paciente de cama impotente

j) OUTROS SINAIS/SINTOMAS
() AlteragOes de temperatura
( ) Sinal de Lhermitte
( ) Sintomas paroxisticos
( ) Outros: -

4. PONTUACAO EDSS:
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ESCALA EXPANDIDA DO ESTADO DE INCAPACIDADE DE
KURTZKE (EDSS).

Kurtzke JF. Rating neurologic impairment in multiple sclerosis: an expanded disability status
scale (EDSS), Neurology 1983;33:1444-1452.

0.0 — Exame neurolégico normal (todos grau 0 em Sistemas Funcionais[SF]; grau cerebral 1
aceitavel)

1.0 — Nenhuma incapacidade, sinais minimo em um SF (ou seja grau 1 excluindo grau
cerebral 1)

1.5 — Nenhuma incapacidade, sinais minimos em mais de um SF (mais de um grau 1
excluindo grau cerebral 1)

2.0 — Incapacidade minima em um SF (um SF, grau 2, outros 0 ou 1)
2.5 — Incapacidade minima em dois SF (dois SF grau 2, outros 0 ou 1)

3.0 — Incapacidade moderada em um SF (um grau SF grau 3, outros 0 ou 1), incapacidade
leve em trés ou quatro SF (trés/quatro SF grau 2, outros 0 ou 1) embora totalmente
ambulatoriais

3.5 — Totalmente ambulatorial, porém com incapacidade moderada em um SF (um grau 3) e
um ou dois grau 2; ou dois SF grau 3; ou cindo SF grau 2 (outros 0 ou 1)

4.0 — Totalmente ambulatorial sem ajuda, auto-suficiente, de pé e aproximadamente 12
horas por dia apesar da incapacidade relativamente grave, consistindo de um SF grau 4
(outros 0 ou 1), ou combinagfes de graus menores excedendo limites dos niveis anteriores.
Capaz de andar sem ajuda ou sem descanso aproximadamente 500 metros.

4.5 — Totalmente ambulatorial sem ajuda, de pé e aproximadamente maior parte do dia,
capaz de trabalhar um dia inteiro, podendo por outro lado ter alguma limitacdo de atividade
total ou requerer assisténcia minima; caracterizado com incapacidade relativamente grave;
normalmente consistindo de um SF grau 4 (outros O ou 1) ou combinagBes de graus
menores excedendo limite dos niveis anteriores. Capaz de andar sem ajuda ou sem
descanso por aproximadamente 300 metros.

5.0 — Ambulatorial sem ajuda ou descanso para aproximadamente 200 metros; incapacidade
grave suficiente para diminuir todas as atividades diarias (ou seja, trabalhar todo o dia sem
provisdes especiais). (Os SFs normalmente equivalentes sdo um grau 5 sozinho, outros 0
ou 1; ou combinagdes de graus menores normalmente excedem as especificacbes para
nivel 4.0)

5.5 — Ambulatorial sem ajuda ou descanso para aproximadamente 100 metros; incapacidade
grave suficiente para impedir todas as atividades diérias. (Os SFs normalmente equivalentes
sdo um grau 5 sozinho, outros 0 ou 1; ou combinacdes de graus menores, normalmente
excedendo aqueles para o nivel 4.0).

6.0 - Assisténcia constante intermitente ou unilateral (bengala, muleta ou suporte) obrigado
a andar aproximadamente 100 metros com ou sem descanso. (Os SFs normalmente
equivalentes sdo combinados com mais de dois SFs grau 3+)
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6.5 — Assisténcia bilateral constante (bengala, muleta ou suporte) obrigado a andar
aproximadamente 20 metros com ou sem descanso. (Os SFs normalmente equivalentes séao
combinados com mais de dois SFs grau 3+).

7.0 — Incapaz de andar além de 5 metros mesmo com ajuda essencialmente restrito a
cadeira de rodas; se locomove sozinho na cadeira de rodas padréo e se transfere sozinho;
de pé e aproximadamente na cadeira de rodas por 12 horas ao dia. (Os SFs normalmente
equivalentes sdo combinagcbes com mais de um SF grau 4+; muito raramente, grau
piramidal 5 sozinho).

7.5 - Incapaz de dar mais que alguns passos; restrito a cadeira de rodas; pode requerer
ajuda para transferir-se; locomove-se sozinho, porém ndo consegue se manter na cadeira
de rodas padrdo o dia todo; pode requerer uma cadeira de rodas motorizada. (Os SFs
normalmente equivalentes sdo combina¢des com mais de um SF grau 4+).

8.0 — Essencialmente restrito a cama ou cadeira ou conduzido em cadeira de rodas,
podendo estar fora da cama maior parte do dia; preserva muita das funcdes de cuidados
pessoais; normalmente possui uso eficiente dos bracos. (Os SFs normalmente equivalentes
sdo combinacdes, geralmente grau 4+ em diversos sistemas)

8.5 — Essencialmente restrito a cama maior parte do dia; possui pouco uso efetivo do(s)
braco(s); preserva muita das funcdes de cuidados pessoais. (Os SFs normalmente
equivalentes sédo combinagfes, geralmente em grau 4+ em diversos sistemas).

9 — Paciente de cama impotente; pode comunicar-se e alimentar-se. (Os SFs normalmente
equivalentes sédo combinagfes, maior parte grau 4+).

9.5 — Paciente de cama totalmente impotente, incapaz de se comunicar efetivamente ou
comer/engolir. (Os SFs normalmente equivalente sdo combinagfes, na sua maioria todas
grau 4+).

10 — Morte devido a Esclerose Mdltipla.
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ESCALA DO ESTADO DO SISTEMA FUNCIONAL DE KURTZKE

FUNCOES PIRAMIDAIS

: normal

: sinais anormais sem incapacidade.

: incapacidade discreta.

: hemiparesia ou paraparesia moderada; monoparesia grave.

: hemiparesia ou paraparesia acentuada; quadriparesia moderada; ou monoplegia.
: paraplegia, hemiplegia, ou quadriparesia acentuada.

: quadriplegia

: desconhecido

<O N WNRERO

FUNCOES DO TRONCO CEREBRAL

0 : normal

1 : somente sinais.

2 : nistagmo moderado ou outra incapacidade leve.

3 : nistagmo grave, fraqueza extraocular acentuada ou incapacidade moderada de outros
nervos cranianos.

4 : disartria ou outra incapacidade acentuada.

5 : incapacidade de engolir ou falar.

V. desconhecido.

FUNCOES CEREBELARES

: normal

: sinais normais sem incapacidade.

: ataxia discreta.

: ataxia de tronco ou apendicular moderada.

. ataxia grave, em todos membros.

: incapaz de realizar movimentos coordenados devido ataxia.

V : desconhecido

X : é usado apds cada numero quando existe fraqueza muscular (grau 3 ou mais no
piramidal) interferindo com o teste.

gaa b~ owNPEF O

FUNCOES SENSORIAIS

0 : normal.

1 : somente sensibilidade vibratéria ou estereognosia diminuidas, em um ou dois membros.
2 : diminuig&o discreta da sensibilidade tétil, dolorosa ou de posi¢éo, e/ou diminui¢do
moderada da sensib. vibratéria em um ou dois membros; ou diminui¢éo da vibratéria em 3
ou 4 membros.
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3 : diminuicdo moderada da sensib tatil, dolorosa ou de posi¢éo, e/ou perda da vibratdria em
1 ou 2 membros; ou diminuicdo discreta na tatil ou dolorosa e/ou diminuicdo moderada de
todos testes proprioceptivos em 3 ou 4 membros.

4 : diminuicdo acentuada da sensib tatil ou dolorosa ou perda da propriocepcéo, isolada ou
combinada, em um ou dois membros; ou diminuicdo moderada nha téatil ou dolorosa e/ou
diminuigé@o proprioceptiva grave em mais de 2 membros.

5 : Perda da sensibilidade em um ou dois membros; ou diminuicdo moderada na tatil ou dor
e/ou perda da propriocepcao na maior parte do corpo abaixo da linha da cabeca.

6 : Anestesia do pescoco para baixo.

V. desconhecido

FUNCOES INTESTINAIS

0 : funcéo normal

1 : obstipagao intestinal (menos de 1 vez/dia) e sem incontinéncia
2 : obstipacao intestinal diaria e sem incontinéncia

3 :incontinéncia até 1 vez/semana

4 : incontinéncia mais de 1 vez/semana mas nao diaria

5 : sem controle do esfincter retal

6 : grau 5 mais grau 5 nas funcdes vesicais

X : adicionar para os graus 1-4 se o0 auto-cateterismo for utilizado.

FUNCOES VESICAIS

: fungc&o normal

: sintomas vesicais sem incontinéncia

: incontinéncia até 1 vez/semana

: incontinéncia mais de 1 vez/semana

: incontinéncia urinaria diaria (ou mais)

: cateterizagdo continua

: grau 5 mais grau 5 nas fungdes intestinais

: adicionar para os graus 1-4 se o auto-cateterismo for utilizado.

X O U~ WNR O

FUNCOES CEREBRAIS (OU MENTAIS)

0 : normal.

1: somente alteracdo do humor (euforia ou depressao)
. leve comprometimento mental.

: moderado comprometimento mental.

: acentuado comprometimento mental.

: demente ou incapaz.

: desconhecido

<A~ wWN
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FUNCOES VISUAIS OU OPTICAS

0 : normal.

1 : escotoma com acuidade visual (corrigida) maior que 20/30.

2 : pior olho com escotoma com acuidade visual maxima (corrigida) de 20/30 a 20/59.
3 : pior olho com extenso escotoma, ou diminuicdo moderada em campos, mas com
acuidade visual méaxima (corrigida) de 20/60 a 20/99.

4 : pior olho com diminuicdo acentuada de campos e acuidade visual maxima (corrigida) de
20/100 a 20/200; grau 3 mais acuidade maxima do melhor olho de 20/60 ou menor.

5 : pior olho com acuidade visual maxima (corrigida) menor que 20/200; grau 4 mais
acuidade maxima do melhor olho de 20/60 ou menor.

6 : grau 5 mais acuidade visual maxima do melhor olho de 20/60 ou menor.

V. desconhecido

X. é adicionado para graus 0 a 6 quando esta presente palidez de papila.

OUTRAS FUNCOES

O : nenhuma
1 : outros achados neurolégicos atribuidos a EM (especificar)
V : desconhecido



ESCALA MODIFICADA DE IMPACTO DA FADIGA (MIFS)
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Nunca |Raramente| Poucas Muitas Sempre
Vezes Vezes

0 1 2 3 4
01) Eu tenho estado menos atento (a) 0 1 2 3 4
02) Eu tenho tido dificuldades de prestar 0 1 2 3 4
atencdo por longos periodos
03) Eu tenho sido incapaz de pensar claramente 0 1 2 3 4
04) Eu tenho sido desajeitado e descoordenado 0 1 2 3 4
05) Eu tenho estado esquecido 0 1 2 3 4
06) Eu tenho tido que me adequar as minhas 0 1 2 3 4
atividades fisicas
07) Eu tenho estado menos motivado para fazer 0 1 2 3 4
qualquer coisa que requer esforc¢o fisico
08) Eu tenho estado menos motivado para 0 1 2 3 4
participar de atividades sociais
09) Eu tenho estado limitado nas minhas 0 1 2 3 4
habilidades para fazer coisas fora de casa
10) Eu tenho dificuldades em manter esforgo 0 1 2 3 4
fisico por longos periodos
11) Eu tenho tido dificuldades em tomar 0 1 2 3 4
decisbes
12) Eu tenho estado menos motivado para fazer 0 1 2 3 4
algo que requer pensar
13) Meus masculos tém sentido fraqueza 0 1 2 3 4
14) Eu tenho estado fisicamente desconfortavel 0 1 2 3 4
15) Eu tenho tido dificuldades em terminar 0 1 2 3 4
tarefas que requerem esforco pensar
16) Eu tenho tido dificuldades em organizar 0 1 2 3 4
meus pensamentos quando estou fazendo
€coisas em casa ou no trabalho
17) Eu tenho estado menos capaz de completar 0 1 2 3 4
tarefas que requerem esforco fisico
18) Meu pensamento tem estado mais lento 0 1 2 3 4
19) Eu tenho tido dificuldades de concentragdo 0 1 2 3 4
20) Eu tenho limitacdo nas minhas atividades 0 1 2 3 4
fisicas
21) Eu tenho precisado descansar com mais 0 1 2 3 4

frequiéncia ou por longos periodos

fisico (9 itens): escore de 0 a 36

cognitivo (10 itens): escore de 0 a 40
psicossocial (2 itens): escore de 0 a 8
Escores de 0 a 4 para cada item (Likert)
Escore total: soma dos 3 dominios (0 a 84)

Instrumento — composto por 21 questdes em trés dominios:

Valores abaixo de 38 correspondem a auséncia de fadiga, e acima deste valor, quanto
> 0 escore, > 0 grau de fadiga do individuo




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

QUALIDADE DE VIDA NA ESCLEROSE MULTIPLA (DEFU)
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Nunca

Um pouco  Asvezes

Muitas vezes

Sempre

Mobilidade

1.

HoumpwN

Tenho problemas, devido a minha condicao fisica,
em manter minha familia

Sou capaz de trabalhar mesmo em casa

Tenho problemas para andar

Tenho limitacées na vida social

Minhas pernas sao fortes

Tenho constrangimento em lugares publicos

Fiz planos por causa de minha doenca

Sintomas

8.
9

10.
11.
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 doenca
Sou capaz de curtir a vida

Sinto-me prisioneiro da minha doenca

Estou deprimido por causa da minha situacao
Sinto-me inatil

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 faco quando me divirto
Estou satisfeito com a minha qualidade de vida
Estou frustrado por causa da minha condicédo
Sinto um propdsito 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

Situacio 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 comunicacdo 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. Ndo...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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Escore parcial:
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Escore parcial:
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Escore parcial:
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Escore parcial:
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Escore total:




