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Resumo

A Esclerose Múltipla (EM) enquanto doença crónica incapacitante e de curso incerto, tem

um impacto negativo profundo na Qualidade de Vida (QoL). Atualmente, a avaliação da

QoL na EM é de elevada importância em diversos contextos clínicos e de investigação,

contudo a utilização de instrumentos genéricos de avaliação da QoL não permite a

compreensão mais completa e direcionada à realidade dos doentes com EM. Realizou-se

uma revisão sistemática da literatura (RSL), com o objetivo de identificar os instrumentos

de avaliação específicos da QoL em pacientes com EM, por se considerarem como

fundamentais na captura das nuances e desafios únicos enfrentados por estes pacientes.

Nesta RSL, a pesquisa foi realizada nas bases de dados Pubmed, Cochrane, EBSCO e B-on.

A pesquisa foi restrita a artigos escritos em inglês, espanhol e português, e publicados

entre maio de 2018 e maio de 2023. A data da última pesquisa foi a 19 de novembro de

2023. Foram incluídos estudos que abordassem instrumentos de avaliação da qualidade

de vida aplicados a doentes com diagnóstico confirmado de EM. Da pesquisa nas bases de

dados, e após exclusão de artigos duplicados, foram obtidos 1410 registos. Após leitura do

título e resumo, foram excluídos 1038 artigos. Após recuperação integral dos artigos

(n=372) e avaliação para elegibilidade (n=341), foram submetidos 56 artigos para

avaliação da qualidade através da ferramenta baseada de Hawker et al, sendo incluídos 56

artigos no estudo. Os artigos eram de diferentes países, com múltiplas metodologias e

outcomes. A maioria das amostras eram compostas por participantes do sexo feminino,

com EM recorrente-remitente. No que concerne aos instrumentos de avaliação da QoL em

doentes com EM, o MSIS-29 é o instrumento mencionado com maior frequência (n=22),

seguido do MusiQoL (n=18), MSQoL-54 (n=11), SF-36 (n=4), EQ-VAS (n=3), EQ-5D-5L

(n=2), FAMS (n=2), LMSQOL (n=2), EQ-5D-3L (n=1), MSQLI (n=1) e HAQUAMS (n=1).

Entre os instrumentos identificados, destaca-se uma presença transversal dos domínios:

mobilidade (n=9) e humor (n=9), seguidos de fadiga (n=8), função social (n=8), dor (n=8)

e autocuidados (n=7), existindo uma certa tendência para os itens estarem relacionados à
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componente física da doença, o que se traduz numa valorização desta no score final da

QoL. A realização desta RSL, evidencia a complexidade de avaliar a QoL na vivência da

EM, existindo, pelo menos à luz da pesquisa realizada, onze instrumentos para a sua

avaliação. Dos estudos identificados, não existe uma razão bem delimitada pelos autores

para o uso de determinado instrumento específico, em primazia de outro, existindo apenas

a premissa que instrumentos genéricos não são capazes de serem usados isoladamente

para avaliar QoL nos doentes com EM. Para a investigação futura, existe a necessidade

premente em reunir um corpo de peritos a nível mundial para construir um instrumento

gold standard, com visão holística e personalizada à EM, com aplicabilidade transversal,

de modo a ser possível a obtenção de resultados facilmente comparáveis, interpretados, e

comunicáveis entre investigadores e profissionais de saúde em todo o mundo.

Palavras-chave

Esclerose múltipla; Qualidade de vida; Qualidade vida relacionada à saúde; Revisão

sistemática da literatura
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Abstract

Multiple Sclerosis (MS), as a chronic and disabling disease with an uncertain course, has a

profound negative impact on Quality of Life (QoL). Currently, assessing QoL in MS holds

high importance in various clinical and research contexts; however, the use of generic QoL

assessment tools does not allow a more comprehensive and targeted understanding of the

reality faced by patients with MS. A systematic literature review (SLR) was conducted with

the aim of identifying specific QoL assessment instruments for MS patients, as they are

considered crucial for capturing the nuances and unique challenges faced by these

patients. In this SLR, searches were conducted on the Pubmed, Cochrane, EBSCO, and

B-on databases. The search was restricted to articles written in English, Spanish, and

Portuguese, published between May 2018 and May 2023, with the last search conducted

on November 19, 2023. Studies addressing QoL assessment instruments applied to

patients with a confirmed diagnosis of MS were included. From the database searches,

1410 records were obtained after excluding duplicate articles. After reviewing titles and

abstracts, 1038 articles were excluded. Following a full-text review (n=372) and eligibility

assessment (n=341), 56 articles were submitted for quality assessment using the tool

developed by Hawker et al., with all 56 articles included in the study. The articles

originated from different countries, employing diverse methodologies and outcomes. The

majority of samples consisted of female participants with relapsing-remitting MS.

Regarding QoL assessment instruments in MS patients, the MSIS-29 was the most

frequently mentioned instrument (n=22), followed by MusiQoL (n=18), MSQoL-54 (n=11),

SF-36 (n=4), EQ-VAS (n=3), EQ-5D-5L (n=2), FAMS (n=2), LMSQOL (n=2), EQ-5D-3L

(n=1), MSQLI (n=1), and HAQUAMS (n=1). Among the identified instruments, there was a

cross-cutting presence of domains: mobility (n=9) and mood (n=9), followed by fatigue

(n=8), social function (n=8), pain (n=8), and self-care (n=7), with a certain trend for items

to be related to the physical component of the disease, translating into its emphasis in the

final QoL score. The completion of this SLR highlights the complexity of assessing QoL in

the experience of MS, revealing at least eleven instruments for its evaluation in light of the

conducted research. Among the identified studies, authors did not provide a well-defined

rationale for the use of a specific instrument over another, with only the premise that

generic instruments are insufficient when used in isolation for assessing QoL in MS

patients. For future research, there is a pressing need to assemble a global panel of experts

to develop a gold standard instrument with a holistic and personalized vision for MS,

ensuring transversal applicability to facilitate easily comparable, interpretable, and

communicable results among researchers and healthcare professionals worldwide.
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1. Introdução

A Organização Mundial de Saúde (OMS) define qualidade de vida (QoL) como: “A

perceção de um indivíduo sobre a sua posição na vida no contexto da cultura em que vive e

em relação aos seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações. É um conceito

abrangente afetado de forma complexa pela saúde física da pessoa, estado psicológico,

nível de independência, relações sociais e pela sua relação com características importantes

do seu ambiente” (1).

Em paralelo, o termo qualidade de vida relacionada à saúde ou health-related quality of

life (HRQoL) refere-se: “aos aspetos de saúde da qualidade de vida, geralmente

considerado como reflexo do impacto da doença e do tratamento na incapacidade e

funcionamento diário; também considerado como reflexo do impacto da saúde percebida

na capacidade de um indivíduo viver uma vida satisfatória (1). A HRQoL é um indicador

importante dos resultados dos cuidados de saúde, sendo um conceito multidimensional

que abrange a saúde física, o nível de independência, a saúde psicológica, a

espiritualidade, as relações sociais e as características ambientais (2).

A investigação recente sobre QoL destaca a sua importância para melhorar o alívio de

sintomas, direcionar modificações nos tratamentos, identificar terapias eficazes, antecipar

consequências dos tratamentos e auxiliar na tomada de decisões médicas, especialmente

em doenças crónicas (1). Atualmente, a QoL é cada vez mais utilizada como um

componente de elevada importância em ensaios clínicos, como parte da avaliação de

diferentes resultados de tratamento ou intervenção (1).

Assim, a QoL é um conceito complexo, interpretado e definido de várias maneiras, o que

resulta na utilização de diversos instrumentos para avaliar a QoL. Estes instrumentos

foram desenvolvidos principalmente com base em considerações empíricas, sem um

modelo conceptual ou definição clara (1). Os instrumentos de avaliação da QoL podem ser

diferenciados em duas categorias principais, genéricos ou específicos, consoante se

destinem a ser aplicáveis a diversos tipos e gravidades de doença e a todos os subgrupos

demográficos e culturais; ou a populações ou grupos diagnósticos específicos (3). A

maioria dos instrumentos genéricos são multidimensionais e autoadministrados. A

maioria dos questionários oferece entre três e seis opções de resposta (escala de Likert) ou

uma resposta dicotómica (sim/não). Alguns apresentam opções de resposta em formato de

escala analógica visual (3).

A esclerose múltipla (EM) é uma doença autoimune crónica do sistema nervoso central

(SNC), caracterizada por inflamação, desmielinização, gliose e perda neuronal.

Patologicamente, infiltrados linfocíticos perivasculares e macrófagos produzem

degradação das bainhas de mielina que envolvem os neurónios (4). A EM geralmente
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surge entre os 20 e 40 anos e é duas vezes mais comum em mulheres (2). A prevalência

global da EM foi reportada como sendo de 30 por cada 100.000 pessoas (5). Em Portugal,

estima-se que a prevalência como sendo 50 doentes por cada 100.000 pessoas (6).

Existem várias formas de EM, por um lado, novos sintomas podem ocorrer em

ataques/surtos isolados (formas recorrentes), com possibilidade de seguirem-se períodos

com recuperação parcial a completa dos sintomas; ou acumulando-se ao longo do tempo

(formas progressivas) (5). Assim, a EM apresenta 3 fenótipos “nucleares”, nomeadamente:

EM recorrente-remitente (RRMS) (a forma mais comum); EM secundária progressiva

(SPMS); EM primária progressiva (PPMS). O termo EM recorrente progressiva tornou-se

obsoleto, e esta entidade considera-se como PPMS com doença ativa. Contudo, no espetro

da EM podem ainda se considerar a síndrome clínica isolada, descrita como um episódio

único de inflamação e desmielinização do SNC; a forma fulminante, caracterizada por EM

grave com múltiplas recaídas e rápida progressão para a incapacidade; e a forma benigna,

referente a uma doença em que o paciente permanece totalmente funcional, do ponto de

vista neurológico, 15 anos após o início da doença, sendo sempre um diagnóstico

retrospectivo (7).

Como fenótipo mais frequente, destaca-se a RRMS, caracterizada pela alternância de

recaídas ou surtos e fases de remissão. Aproximadamente 85% dos pacientes com EM são

inicialmente diagnosticados com RRMS, que com o tempo pode-se transformar em SPMS.

Na SPMS, embora os pacientes possam ainda ter recaídas, os défices neurológicos

acumulam-se independentemente das recaídas, levando a uma progressão contínua da

incapacidade. Cerca de 15% dos pacientes são diagnosticados com esclerose múltipla

primária progressiva (PPMS), onde a doença progride sem recaídas desde a sua

inauguração (5). Esta última apresenta-se frequentemente com a apresentação clínica de

síndrome da medula espinhal, com paraparésias espásticas (7).

De uma forma geral, a EM apresenta uma panóplia de sintomas clínicos tais como fadiga,

perturbações visuais, fraqueza nos membros, problemas na marcha, perturbações

gastrointestinais, urinários e comprometimento cognitivo. Os sintomas variam entre os

pacientes, e o tipo e a gravidade dos sintomas dependem do local do dano nervoso e do

nível de progressão da doença (5). O diagnóstico da EM é principalmente clínico, sendo a

história clínica e o exame objetivo fundamentais para esse diagnóstico. Os critérios de

McDonald para o diagnóstico de EM são aplicáveis principalmente a pacientes com

síndrome clinicamente isolada típica, sugestiva de RRMS. O requisito fundamental para o

diagnóstico da EM é a demonstração objetiva de disseminação das lesões no sistema

nervoso central tanto no tempo como no espaço (7).

Sendo uma doença crónica incapacitante com um curso ambíguo e com elevada

comorbilidade psiquiátrica, a EM tem um impacto negativo profundo na HRQoL (8).

2
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Embora a sobrevivência dos pacientes com esclerose múltipla (EM) tenha melhorado,

estes ainda apresentam uma HRQoL mais baixa em comparação com a população em

geral e pacientes com outras doenças crónicas (9). Muitos instrumentos de QoL genéricos

ou específicos da doença foram utilizados em ensaios clínicos randomizados relacionados

à EM, estudos observacionais e registos de pacientes em bases de dados. Enquanto os

instrumentos genéricos possibilitam a comparação dos resultados de HRQoL com os da

população em geral, os instrumentos específicos da doença podem fornecer resultados

mais adaptados à doença em questão. Os instrumentos genéricos comumente utilizados

para a EM são o Medical Outcomes Study Questionnaire Short Form-36 (SF-36), o

questionário EuroQOL 5 dimensions (EQ-5D) e o World Health Organization Quality of

Life Brief Form (WHOQoL-BREF) (2). A título de exemplo, o instrumento

WHOQoL-BREF apesar de ser um instrumento mais rápido de administrar,

comparativamente com instrumentos específicos da EM, como o MSQoL-54, este último é

capaz de uma forma confiável, avaliar a QoL dos doentes com EM, tanto em momentos

críticos de maior agressividade da doença, como na fase de remissão, para além de detetar

os efeitos do tratamento nestes doentes (10).

Estudos recentes indicam que, até agora, os efeitos da EM na QoL dos pacientes

possivelmente são subestimados (2). O uso combinado de instrumentos genéricos e

específicos da doença de HRQoL permite uma compreensão mais precisa e holística sobre

necessidades de saúde específicas dos pacientes com EM, sendo que para aumentar a

comparabilidade dos dados entre países a partir de diversos estudos, é essencial utilizar os

mesmos instrumentos de forma consistente (2).

Esta RSL concentra-se na identificação de instrumentos de avaliação específicos da

qualidade de vida em pacientes com esclerose múltipla, reconhecendo que a precisão

desses instrumentos é fundamental para capturar as nuances e desafios únicos

enfrentados por estes pacientes, possibilitando assim uma compreensão mais completa e

direcionada à sua realidade.

3
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2. Metodologia

A presente secção irá descrever a metodologia adotada para a condução deste estudo, sob a

forma de RSL.

2.1- Caraterização do estudo

Para a realização desta RSL, foi aplicada uma metodologia bem definida, rigorosa e

reproduzível, baseando-se em uma pesquisa bibliográfica abrangente e completa,

incluindo artigos considerados relevantes para o tema abordado (11).

Deste modo, é recomendado estabelecer claramente um protocolo de investigação, que

deve denominar as várias etapas do processo de RSL nomeadamente: formular uma

questão de investigação; definição do objetivo do estudo; definição dos critérios de

inclusão e de exclusão; desenvolvimento da estratégia de pesquisa; seleção dos estudos;

avaliação da qualidade dos mesmos; culminando na extração e síntese dos dados. (11)

Para a elaboração desta RSL foi utilizada a metodologia PRISMA (Preferred Reporting

Items for Systematic Reviews) (12).

2.2- Definição da questão de investigação

A construção da questão de investigação, baseou-se no modelo definido pelo acrónimo

PICO (população, intervenção, comparação, resultados) (11).

Relativamente ao P, definiu-se para esta RSL, a população alvo como pacientes com

esclerose múltipla.

No que diz respeito ao I, isto é, a intervenção à qual a população alvo foi submetida,

consideram-se instrumentos de avaliação de Qol.

No que concerne ao C, uma vez que não se considerou grupo de controlo, neste caso

particular, não é aplicável.

Considerando o O, no que diz respeito aos resultados esperados, pretende-se a

identificação dos principais instrumentos de avaliação de QoL específicos para pacientes

com esclerose múltipla.

Assumindo os componentes anteriores do acrónimo previamente descritos, a questão de

investigação definida consiste: “Quais são os principais instrumentos de avaliação de

qualidade de vida específicos em pacientes com esclerose múltipla?”

Assim sendo, esta RSL tem por objetivo identificar os principais instrumentos de avaliação

da QoL utilizados especificamente em doentes com esclerose múltipla.
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2.3- Critérios de elegibilidade dos estudos

A RSL requer a definição explícita dos estudos incluídos e excluídos, por fim a adequar os

estudos mais relevantes para responder à questão e objetivo de investigação anteriormente

considerados.

Os critérios de inclusão delimitados compreendem a pesquisa de artigos quantitativos e

qualitativos que 1) abordem a QoL de doentes com mais de 18 anos com diagnóstico

confirmado de esclerose múltipla; 2) incluam instrumentos de avaliação da QoL; 3) sejam

publicados nos últimos 5 anos, nomeadamente entre 06 de maio de 2018 e 06 de maio de

2023; 4) sejam redigidos nos idiomas português, inglês ou espanhol.

Os critérios de exclusão compreendem artigos que 1) não sejam redigidos nos idiomas

português, inglês ou espanhol; 2) sejam redigidos fora do intervalo temporal previamente

definido; 3) não abordem instrumentos de avaliação da QoL específicos para doentes com

EM; 4) incluam população pediátrica; 5) incluam outras comorbilidades física ou mentais;

6) estudos quantitativos ou qualitativos cujo título ou abstract não mencionem o tema da

RSL em causa; 7) artigos de opinião, estudos de caso ou casos clínicos, comentários,

pósteres, resumos de conferências, protocolos de investigação e/ou literatura cinzenta; 8)

fator de impacto inferior a 2,7.

Esta RSL abrange estudos quantitativos e qualitativos a fim de proporcionar uma

compreensão completa e abrangente da QoL de pacientes com esclerose múltipla,

permitindo a análise tanto de dados objetivos quanto de experiências subjetivas.

A seleção criteriosa de estudos cuja população alvo apresenta idade superior a 18 anos e

diagnóstico confirmado de esclerose múltipla visa garantir que os estudos selecionados

sejam especificamente relevantes para o grupo demográfico em foco. O intervalo de datas

definido justifica-se pela necessidade de incluir informações atualizadas e relevantes,

refletindo o progresso recente na pesquisa sobre QoL em pacientes com esclerose múltipla.

A restrição aos idiomas português, inglês e espanhol foi estabelecida para permitir a

compreensão e avaliação adequada dos estudos selecionados.

Foram excluídos estudos que incluam outras comorbilidades físicas ou mentais com vista

a assegurar a aplicabilidade direta dos resultados à esclerose múltipla e à QoL dos

pacientes com esta condição, sem a influência adicional de comorbilidades. A exclusão de

estudos quantitativos ou qualitativos cujo título ou resumo não mencionam o tema da RSL

em causa, assegura a inclusão de estudos diretamente relacionados à QoL de pacientes

com esclerose múltipla.

A exclusão de artigos de opinião, estudos de caso/casos clínicos, comentários, pósteres,

resumos de conferências, protocolos de investigação e/ou literatura cinzenta foi uma

escolha metodológica deliberada na condução desta RSL.
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Outro critério de exclusão considerado foi o fator de impacto (FI), sendo o seu uso

estrategicamente justificado pela necessidade de reduzir a quantidade de artigos a serem

analisados. Foi considerado o FI médio de 2,7 para a área médica clínica da edição Science

Citation Index Expanded (SCIE) (13). Este fator de impacto médio representa a média de

citações recebidas pelos artigos nessas revistas, refletindo a relevância dessas publicações

dentro do campo específico da medicina clínica (13). Assim, todos os artigos cuja revista

apresente fator de impacto inferior a 2,7 foram excluídos.

Embora tenha considerado o FI, reconhecem-se as suas limitações, pois o FI pode variar

anualmente e ser influenciado por outros fatores externos como financiamento, prestígio

dos autores e instituições (13). Consciente das limitações associadas ao FI, os artigos

inicialmente excluídos por este critério foram sujeitos a uma nova análise, dando primazia

à sua metodologia, rigor científico e qualidade do conteúdo. Foram assim incluídos 4

artigos (43,45,54,56), que por apresentarem uma qualidade notável, foram resgatados

para inclusão na RSL.

2.4- Descrição dos métodos de pesquisa

A estratégia de pesquisa assume uma estrutura lógica, integrando os termos de pesquisa,

os operadores booleanos, e componentes do acrónimo PICO (11).

Desta forma, para o presente estudo foram inicialmente utilizados os seguintes

descritores: Quality of life, QoL, Multiple Sclerosis, Health Care Surveys.

As bases de dados eletrónicas Pubmed, Cochrane, Ebsco e B-on foram as escolhidas para

este estudo, por serem as bases com maior potencial de incluir os artigos médicos

relevantes para a esta RSL. Especificamente para a Pubmed, foi realizada uma pesquisa

dos termos Medical Subject Headings (MESH), de forma a utilizar os termos mais

corretos. Tendo em conta que cada uma destas bases de dados apresenta descritores

indexados distintos para os mesmos conceitos, foram considerados os seus sinónimos, que

combinados com os operadores booleanos, permitiram chegar às seguintes equações de

pesquisa, apresentadas na Tabela 1.

Adicionalmente, foi restrita a pesquisa de artigos ao período entre 06 de maio de 2018 e

06 de maio de 2023, e seguidamente aplicados os filtros linguísticos para os idiomas

português, inglês ou espanhol. A data da última pesquisa foi realizada em 19 de novembro

de 2023.
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Tabela 1 - Equações de pesquisa

2.5- Seleção dos estudos

Após a pesquisa dos artigos, estes foram adicionados manualmente ao software Zotero,

com o objetivo de gerir os artigos identificados, remover duplicados e organizar as

referências a utilizar. Os títulos e as respectivas hiperligações de cada artigo resultante da

pré-triagem na ferramenta Zotero, foram adicionados manualmente à plataforma Google

Docs, sob forma de tabela, para facilitar a análise dos artigos. Procedeu-se assim à análise

dos títulos e seus abstracts, eliminando assim artigos irrelevantes, sem abstract, ou não

recuperados na sua totalidade. Aquando da leitura inicial dos títulos e abstracts dos

artigos, se estes colocassem dúvidas ou não fossem claros, os investigadores optaram por

não os excluir. Cada um dos artigos foi confrontado com os critérios de elegibilidade.

2.6- Avaliação da qualidade

A qualidade dos artigos selecionados foi testada através da ferramenta baseada em

Hawker et al (14) (Apêndice 1). Esta ferramenta contém nove questões cujas respostas

podem ser “muito fraco”, “fraco”, “médio”, e “bom”. A partir destas respostas, pontuações

de 1 a 4 foram atribuídas (1 - muito fraco; 2 - fraco; 3 - médio; 4 - bom) e criado um

8

Bases de dados Equações de pesquisa

Pubmed "quality of life" AND "Multiple Sclerosis" AND (“Health Care Surveys” OR

"Surveys and Questionnaires"), pesquisa em Title/Abstract.

Cochrane (multiple sclerosis or ms or multiple-sclerosis) AND (quality of life or well-being

or well being or health-related quality of life or life satisfaction or life experience

or qol or hrqol or patient satisfaction or patients experiences or patients

perceptions) AND (survey or questionnaire or instrument or measure or

assessment or scale), pesquisa em Resumo ou Título (AB ou TI).

EBSCO (multiple sclerosis or ms or multiple-sclerosis) AND (quality of life or well-being

or well being or health-related quality of life or life satisfaction or life experience

or qol or hrqol or patient satisfaction or patients experiences or patients

perceptions) AND (survey or questionnaire or instrument or measure or

assessment or scale), pesquisa em Resumo ou Título (AB ou TI).

B-on (multiple sclerosis or ms or multiple-sclerosis) AND (quality of life or well-being

or well being or health-related quality of life or life satisfaction or life experience

or qol or hrqol or patient satisfaction or patients experiences or patients

perceptions) AND (survey or questionnaire or instrument or measure or

assessment or scale), pesquisa em Resumo ou Título (AB ou TI).
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sistema que permitiu classificar os artigos como tendo qualidade “boa” (30-36 pontos),

“média” (24-29 pontos) e “fraca” (9-23 pontos). Todos os artigos de “muito fraca” ou

“fraca” qualidade seriam excluídos. Uma vez que todos os 56 artigos obtiveram score

superior a 30, estes foram incluídos na RSL.

2.7- Extração de dados

O processo de extrair informações dos estudos selecionados, para a inclusão nesta RSL, foi

conduzido de maneira metódica e estruturada. Inicialmente, envolveu a extração de

elementos identificativos dos estudos, como título, autores, ano de publicação, país de

origem, revista de publicação e tipologia de estudo. Posteriormente, procedeu-se à

identificação de informações mais detalhadas que caracterizam os estudos, tais como

participantes, intervenções e resultados.

A totalidade dos dados mencionados foi extraída pelo autor desta dissertação durante o

período compreendido entre 10 de setembro de 2023 e 19 de novembro de 2023.

2.8- Síntese dos dados e avaliação da qualidade da evidência

A síntese e apresentação dos resultados podem ser realizadas de maneira quantitativa ou

qualitativa, podendo, adicionalmente, coexistirem ambas as abordagens. Em revisões de

natureza qualitativa, como a presente, a combinação dos resultados dos estudos é

realizada de forma narrativa (1).

No presente estudo, foi realizada uma síntese descritiva, recorrendo a tabelas portadoras

de informações referentes ao título, autores, revista, ano e país de publicação, tipo de

estudo, participantes e instrumentos da qualidade de vida.

Quanto à avaliação da qualidade das evidências, foi avaliada a existência de dados

suficientes para responder de maneira conclusiva à questão de investigação inicial (1).
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3. Resultados

3.1- Processo de seleção dos estudos

A amostra inicial consistia em 1442 artigos provenientes das bases de dados PubMed,

EBSCO, Cochrane e B-on, resultado da aplicação de critérios específicos de pesquisa. Estes

critérios incluíram a limitação temporal entre 06 de maio de 2018 a 06 de maio de 2023,

limitação linguística (português, inglês e espanhol) e uma combinação de descritores

indexados: Quality of life, QoL, Multiple Sclerosis, Health Care Surveys, estando os seus

sinónimos discriminados acima em 2.4 - Descrição dos métodos de pesquisa.

As etapas de seleção de artigos e as características dos estudos excluídos estão sintetizadas

no fluxograma PRISMA (Figura 1).
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Desta forma, foram submetidos para avaliação da qualidade 56 artigos, sendo esta

totalidade de artigos incluída nesta RSL.

3.2- Avaliação da qualidade dos estudos

Um total de 56 artigos foram submetidos a avaliação da qualidade através da ferramenta

baseada em Hawker et al (14) (Anexo 1). Uma vez que todos os 56 artigos obtiveram score

superior a 30, representando “boa qualidade” dos estudos, nenhum foi excluído da RSL,

estando os resultados descritos no Apêndice 1.

Tabela 2 - Quadro resumo incluindo instrumentos de avaliação da QoL na EM e pontuação total da qualidade

dos estudos segundo ferramenta baseada em Hawker et al (14)

Autores Instrumento de avaliação da

QoL na EM

Pontuação total da qualidade dos

estudos

Bakirtzis et al. (15) MSIS-29 eMusiQol 33

Goverover et al. (16) FAMS 34

Salhofer-Polanyi et al. (17) MusiQol 34

Coyle et al. (18) MusiQol 34

Traboulse et al. (19) MSQoL-54 34

Marck et al. (20) MSQoL-54 33

Kahraman et al. (21) MusiQol 33

Abbasi et al. (22) MSQoL-54 34

Wilski et al. (23) MSIS-29 34

Pineau et al. (24) MSIS-29 34

Plow et al. (25) MSIS-29 36

Rooney et al. (26) MSIS-29 e EQ-5D-3L 34

Al Khader et al. (27) MSQLI 33

Merlo et al. (28) MusiQol 34

Marck et al. (29) MSQoL-54 34

Kasser et al. (30) LMSQOL 34

Smedema S. (31) LMSQOL 34

O’Kearney et al. (32) MSQoL-54 34

Carmisciano et al. (33) MSQoL-54 34

Purmonen et al. (5) MSIS-29 e EQ5D-3L com EQ-VAS 34

Young et al. (34) MSQoL-54 35

Arroyo et al. (35) FAMS, SF-36 e EQ-VAS 34

Stuchiner et al. (36) MSIS-29 33

Yazgan et al. (37) MusiQol 36

Maurino et al. (38) MSIS-29 34

Kołtuniuk et al. (39) MusiQol 36

Noffs et al. (40) MSIS-29 33

Moravejolahkami et al. (41) MSQoL-54 34

Gedik et al. (2) MusiQoL 33
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Tabela 2 - Quadro resumo incluindo instrumentos de avaliação da QoL na EM e pontuação total da qualidade

dos estudos segundo ferramenta baseada em Hawker et al (14) (continuação).

Autores Instrumento de avaliação da

QoL na EM

Pontuação total da qualidade dos

estudos

Koch et al. (42) MSIS-29 e SF-36 33

Carnero et al. (43) MSIS-29 34

Gulde et al. (44) MusiQoL 34

Štern et al. (45) MSQoL-54 34

Al Jumah et al. (46) MusiQoL e SF-36 33

Meyer-Arndt et al. (47) HAQUAMS 34

Kołtuniuk et al. (48) MusiQoL 33

Rózycka J. (49) MSIS-29 34

Granja-Domínguez et al. (50) MusiQoL 36

Krause et al. (51) MSIS-29 33

Ozdogar et al. (52) MusiQoL 36

Tang et al. (53) MSIS-29 33

Grotheet al. (54) MusiQol 36

Kołtuniuk et al. (55) MusiQol 34

Higueras et al. (56) MSIS-29 34

Simpson-Yap et al. (57) MSQoL-54 34

Manchon et al. (58) MusiQoL e EQ-5D-5L com EQ-VAS 34

Louie et al. (59) MSIS-29 35

Altmann et al. (60) MSIS-29 36

Saladino et al. (61) MusiQol 34

Zanotto et al. (62) MSQoL-54 33

Theodorsdottir et al. (63)
MSIS-29, SF-36 e EQ-5D-5L com

EQ-VAS
34

Ryerson et al. (64) MSIS-29 e EQ-5D-5L com EQ-VAS 36

Marcos-Antón S et al. (65) MSIS-29 34

Kamm et al. (66) MSIS-29 34

Lamy et al. (67) MusiQol 33

Perumal et al. (68) MSIS-29 33

Legenda: a negrito - instrumento específico de QoL na EM; a itálico - instrumento generalista de QoL;

pontuação total superior a 30 equivale a boa qualidade do estudo.
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3.3- Características dos estudos

A partir das estratégias de pesquisa e de seleção adotadas foram incluídos 56 artigos na

presente RSL. Os artigos selecionados foram analisados de forma criteriosa e foram

extraídos dados que possibilitaram a compilação de várias tabelas. A referência aos

autores do artigo, ano de publicação, país, revista (com menção do fator de impacto

respetivo) (13), tipo de estudo, participantes e instrumentos de avaliação da QoL

encontra-se exposta na Tabela 3.

Os estudos foram publicados entre os anos 2018 e 2023, destacando-se o maior número de

publicações no ano de 2020 e o ano de 2022 com 15 e 11 artigos, respetivamente. De entre

os estudos integrantes na RSL em questão, 9 foram realizados na Austrália, 8 nos Estados

Unidos da América, 4 na Espanha, Alemanha, Polônia e Turquia, sendo que nos restantes

países a frequência varia entre 1 a 3 artigos, tal como descrito na Tabela 3.

Relativamente ao tipo de estudo, foram selecionados 23 estudos transversais, 15 estudos

prospectivos, 12 ensaios clínicos randomizados, 3 estudos longitudinais, 1 mixed-method,

1 ensaio clínico não randomizado, e 1 estudo de viabilidade.

No que diz respeito aos participantes dos estudos, estes são maioritariamente doentes com

RRMS e do sexo feminino. O tamanho das amostras nos diversos estudos foi variável entre

11 participantes (51) e 1974 participantes (32). Dos 56 estudos, 31 apresentam amostras

acima de 100 participantes. No que concerne aos instrumentos de avaliação da QoL

implementados, o MSIS-29 é o instrumento mencionado com maior frequência (n=22),

seguido da MusiQoL (n=18), MSQoL-54 (n=11), SF-36 (n=4), EQ-VAS (n=5) , EQ-5D-5L

(n=3), FAMS (n=2), LMSQOL (n=2), EQ-5D-3L (n=2), MSQLI (n=1) e HAQUAMS (n=1) .

Quanto ao idioma, os estudos incluídos encontram-se todos em inglês. As características

dos estudos encontram-se detalhadas na Tabela 3.
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Tabela 3 - Resumo das características dos estudos.

Autores
Ano de

publicação
País

Revista [Fator

de Impacto]

Tipo de

estudo
Participantes Instrumentos de avaliação da QoL

Bakirtzis et al.

(15)
2018 Grécia

Journal of the

Neurological

Sciences [4.4]

Prospetivo

60 doentes com EM (31 do sexo

feminino; 27,5% com

relapsing-remitting multiple

sclerosis ou RRMS)

Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29) e

MS International Quality-of-Life

questionnaire (MusiQoL), no início do

estudo e após 6 e 12 meses.

Goverover et

al. (16)
2018 EUA

Multiple Sclerosis

Journal [5.8]

Ensaio clínico

randomizado
35 doentes com EM (24 com RRMS)

Functional Assessment of Multiple Sclerosis

(FAMS) antes e após treino.

Salhofer-Polan

yi et al. (17)
2018 Aústria

BMC Psychiatry

[4.4]
Transversal

139 doentes com EM (70.5% do sexo

feminino; 76.3% com RRMS)

MusiQol, com recrutamento entre abril de

2014 a março de 2016.

Coyle et al.

(18)
2018

Global

(14

países)

Multiple Sclerosis

and Related

Disorders [4.0]

Prospetivo
594 doentes com RRMS (76.4% do

sexo feminino)

MusiQoL, no início do estudo e após 48

semanas.

Traboulsee et

al. (19)
2018 Canadá Neurology [10.1]

Ensaio clínico

randomizado

104 doentes com EM (62% com

RRMS)

MS Quality of Life–54 questionnaire

(MSQoL-54), no início do estudo e após 48

semanas.

Marck et al.

(20)
2018 Austrália PLoS One [3.75] Prospetivo

95 doentes com EM (71.6% com

RRMS)

MSQoL-54, no início do estudo, 1 ano e 3

anos após.

Kahraman et

al. (21)
2019 Turquia

Multiple Sclerosis

and Related

Disorders [4.0]

Transversal
223 doentes com EM (93% com

RRMS)
MusiQoL

Abbasi et al.

(22)
2019 Irão

Multiple Sclerosis

and Related

Disorders [4.0]

Ensaio clínico

randomizado

50 doentes com EM (41 do sexo

masculino)
MSQoL-54, no início e 2 meses após.
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Tabela 3 - Resumo das características dos estudos (continuação).

Autores
Ano de

publicação
País

Revista [Fator de

Impacto]

Tipo de

estudo
Participantes Instrumentos de avaliação da QoL

Wilski et al.

(23)
2019 Polónia

Disability and

Health Journal

[4.5]

Transversal
382 doentes com EM (67% do sexo

feminino; 41.4% com RRMS)
MSIS-29

Pineau et al.

(24)
2019 França

Revue

Neurologique [3.0]
Prospetivo

45 doentes com EM (36 do sexo

feminino; 31 com RRMS)
MSIS-29, ao longo de 7 meses.

Plow et al.

(25)
2019 EUA

Archives of Physical

Medicine and

Rehabilitation

[4.06]

Ensaio

clínico

randomizado

208 doentes com EM (84.6% do

sexo feminino; 84.6% com RRMS)

MSIS-29, no início do estudo, e após 14 e

26 semanas.

Rooney et al.

(26)
2019

Reino

Unido,

EUA e

Austrália

Multiple Sclerosis

and Related

Disorders [4.0]

Transversal
365 doentes com EM (81.9% sexo

feminino; 69.3% com RRMS)

MSIS-29 e

EuroQol Five Dimensions Questionnaire

- Three Layers (EQ-5D-3L)

Al Khader et

al. (27)
2019 Kuwait

Multiple Sclerosis

and Related

Disorders [4.0]

Transversal
224 doentes com EM (72.2% do

sexo feminino)

Multiple Sclerosis Quality of Life

Inventory (MSQLI)

Merlo et al.

(28)
2019 Austrália

Therapeutic

Advances in

Neurological

Disorders [6.43]

Prospetivo
450 doentes com EM (75% do sexo

feminino; 97% com RRMS).
MusiQol, no início e a cada 6 meses

Marck et al.

(29)
2020 Global

Journal of

Occupational

Rehabilitation [3.3]

Prospetivo
1276 doentes com EM (83.7% do

sexo feminino, 65.1% RRMS)

MSQoL-54, no início e 2.5 anos após.

Kasser et al.

(30)
2020 EUA

Archives of Physical

Medicine and

Rehabilitation [

4.06]

Transversal
271 doentes com EM (233 do sexo

feminino; 213 doentes com RRMS)

The Leeds Multiple Sclerosis Quality of

Life scale (LMSQOL)
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Tabela 3 - Resumo das características dos estudos (continuação).

Autores
Ano de

publicação
País

Revista [Fator de

Impacto]

Tipo de

estudo
Participantes Instrumentos de avaliação da QoL

Smedema S.

(31)
2020 EUA

Quality of Life

Research [fator de

impacto 3.44]

Transversal
624 doentes com EM (81.3% do

sexo feminino; 72.3% RRMS)
LMSQOL

O’Kearney et

al. (32)
2020 Austrália

Multiple Sclerosis

and Related

Disorders [4.0]

Transversal
1974 doentes com EM (82.7% do

sexo feminino, 63.3% RRMS)
MSQoL-54

Carmisciano

et al. (33)
2020 Itália

European Journal of

Neurology [6.288]
Transversal

65 doentes com EM, (47 do sexo

feminino; 71% RRMS)
MSQoL-54

Purmonen et

al. (5)
2020 Finlândia

Journal of Medical

Economics

[2.95]

Transversal
498 adultos com EM (85.2% do

sexo feminino; 224 com RRMS)

MSIS-29, EQ5D-3L com EuroQOL-

Visual Analog Scale (EQ-VAS)

Young et al.

(34)
2020 Austrália Pain Medicine [3.75]

Ensaio clínico

randomizado

30 doentes com EM (24 do sexo

feminino, 16 com RRMS)

MSQoL-54, semanalmente durante 4

semanas.

Arroyo et al.

(35)
2020 Global

Multiple Sclerosis

Journal [5.85]

Ensaio clínico

randomizado
338 doentes com RRMS

FAMS, 36-Item Short-Form Health

Survey (SF-36), e EQ-VAS, ao longo de 6

anos.

Stuchiner et

al. (36)
2020 EUA BMC Neurology [2.9] Prospetivo 1542 doentes com RRMS

MSIS-29, 2 vezes com intervalo máximo

de 36 meses.

Yazgan et al.

(37)
2020 Turquia

Multiple Sclerosis

and Related

Disorders [4.0]

Ensaio clínico

randomizado

47 doentes com EM (42 do sexo

feminino; 23 com RRMS)
MusiQol

Maurino et

al. (38)
2020 Espanha

Multiple Sclerosis

and Related

Disorders [4.0]

Transversal

199 doentes com EM (60.8% do

sexo feminino; 86.4% com

RRMS)

MSIS-29
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Tabela 3 - Resumo das características dos estudos (continuação).

Autores

Ano de

publicaçã

o

País
Revista [Fator de

Impacto]

Tipo de

estudo
Participantes

Instrumentos de avaliação da

QoL

Kołtuniuk

et al. (39)
2020 Polónia

Sexual Medicine

[3.937]
Mixed-Method

101 doentes do sexo feminino com EM

(81.1% RRMS)
MusiQol

Noffs et al.

(40)
2020 Austrália

The Cerebellum

[3.648]
Transversal

85 doentes com EM (63 do sexo

feminino) e 21 controlos saudaveis (15

do sexo feminino)

MSIS-29

Moravejol

ahkami et

al. (41)

2020 Irão
Nutritional

Neuroscience [ 3.64]
Transversal

261 doentes com EM (210 do sexo

feminino; 216 com RRMS)
MSQoL-54

Gedik et

al. (2)
2020 Turquia

The Journal of

Psychiatry and

Neurological Sciences

[5.69]

Transversal
89 doentes com EM (75.3% do sexo

feminino)
MusiQoL

Koch et al.

(42)
2021 Global

Multiple Sclerosis

Journal [5.85]
Longitudinal

889 doentes com EM (61.9% do sexo

feminino)

SF-36 e MSIS-29

no início, 24, 48, 72, e 96 semanas

Carnero

Contentti

et al. (43)

2021 Argentina
Neurological Research

[2.529]
Transversal

249 doentes com EM (74.7% do sexo

feminino)
MSIS-29

Gulde et

al. (44)
2021

Alemanh

a

Multiple Sclerosis and

Related Disorders [4.0]
Transversal

72 doentes com EM (68% do sexo

feminino; 50% com RRMS)
MusiQoL

Štern et al.

(45)
2021 Eslovénia

Wien Klin Wochenschr

[2.4]
Transversal

134 doentes com EM (68.7% do sexo

feminino; 78.4% com RRMS)
MSQoL-54
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Tabela 3 - Resumo das características dos estudos (continuação).

Autores
Ano de

publicação
País

Revista [Fator de

Impacto]

Tipo de

estudo
Participantes Instrumentos de avaliação da QoL

Al

Jumah

et al.

(46)

2021

Arábia

Saudita,

Kuwait,

Tunisia e

Egipto.

Multiple Sclerosis

International [5.85]
Prospetivo

439 doentes com EM (71.5% do

sexo feminino)

SF-36 e MusiQoL, no início do estudo e 6

meses após.

Meyer-A

rndt et

al. (47)

2021 Alemanha
Frontiers in

Neurology [3.5]
Longitudinal

28 doentes com EM (18 do sexo

feminino; 23 com RRMS)

Hamburg Quality of Life Questionnaire in

Multiple Sclerosis (HAQUAMS), em 2 visitas,

com tempo médio de intervalo de 902 dias.

Kołtuniu

k et al.

(48)

2021 Polónia

Psychology

Research and

Behavior

Management [3.97]

Transversal 109 doentes com RRMS MusiQoL

Rózycka

J. (49)
2021 Itália PLoS One [3.75] Prospetivo

90 doentes com RRMS (48.89%

do sexo feminino)
MSIS-29

Granja-

Domíng

uez et al.

(50)

2022 Espanha

Brazilian Journal of

Physical Therapy

[3.4]

Ensaio clínico

randomizado

44 doentes com RRMS (84.4%

do sexo feminino)

MusiQoL, no início do estudo, imediatamente

após ação experimental e 3 meses após.

Krause

et al. (51)
2022 Alemanha PLoS One [3.75] Longitudinal

15 doentes com EM (11 do sexo

feminino)

MSIS-29, antes da ação experimental, e 6

meses após.

Ozdogar

et al.

(52)

2022 Turquia

Multiple Sclerosis

and Related

Disorders [4.0]

Ensaio clínico

randomizado

30 doentes com EM, (21 do sexo

feminino; 26 com RRMS).

MusiQoL, antes da ação experimental,

imediatamente após, e 1 mês depois.

Tang et

al. (53)
2022 Austrália

Multiple Sclerosis

and Related

Disorders [4.0]

Transversal
57 doentes com EM (41 do sexo

feminino)
MSIS-29
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Tabela 3 - Resumo das características dos estudos - (continuação).

Autores
Ano de

publicação
País

Revista [Fator de

Impacto]

Tipo de

estudo
Participantes Instrumentos de avaliação da QoL

Grothe et al.

(54)
2022 Alemanha

International Journal

of Behavioral Medicine

[2.5]

Transversal

101 doentes com EM (71.8%

do sexo feminino: 89.1% com

RRMS)

MusiQol

Kołtuniuk et

al. (55)
2022 Polónia

International Journal

of Environmental

Research and Public

Health [4.61]

Transversal
344 doentes com RRMS (73%

do sexo feminino)
MusiQol

Higueras et

al. (56)
2022 Espanha

Patient Preference and

Adherence (fator de

impacto 2.314)

Transversal

302 doentes com EM (64.2%

do sexo feminino; 90.4%

RRMS)

MSIS-29

Simpson-Yap

et al. (57)
2022 Austrália

Multiple Sclerosis and

Related Disorders

[4.0]

Prospetivo

948 doentes com EM (80.2%

do sexo feminino; 72.5% com

RRMS)

MSQoL-54, ao longo de 7,5 anos, em

intervalos de 2,5 anos.

Manchon et

al. (58)
2022 França

Multiple Sclerosis and

Related Disorders

[4.0]

Ensaio clínico

não

randomizado

422 doentes com EM (311 do

sexo feminino; 376 com

RRMS)

EuroQol Five Dimensions Questionnaire -

Five Layers (EQ-5D-5L) com EQ-VAS e

MusiQoL, no início do estudo, às 2, 24 e 48

semanas.

Louie et al.

(59)
2022 Austrália

Clinical Rehabilitation

[2.88]

Ensaio clínico

randomizado

23 doentes com EM (13 do

sexo feminino, 19 com RRMS)
MSIS-29, no início, 6, 12 e 24 semanas.

Altmann et

al. (60)
2022 Áustria Digital Health [4.68]

Estudo de

viabilidade

50 doentes com EM (57% do

sexo feminino; 91% com

RRMS)

MSIS-29, 1 vez por mês, durante 6 meses.

Saladino et

al. (61)
2023 Argentina

Multiple Sclerosis and

Related Disorders

[4.0]

Prospetivo
54 doentes com EM (31 do

sexo feminino, 42 com RRMS)
MusiQol, no início, 6 semanas e 12 semanas.
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Tabela 3 - Resumo das características dos estudos - (continuação).

Autores
Ano de

publicação
País

Revista

[Fator de

Impacto]

Tipo de

estudo
Participantes Instrumentos de avaliação da QoL

Zanotto et

al. (62)
2023 EUA

Multiple

Sclerosis and

Related

Disorders [4.0]

Transversal
48 doentes com EM (81.3% do sexo

feminino)
MSQoL-54

Theodorsd

ottir et al.

(63)

2023 Dinamarca

Multiple

Sclerosis and

Related

Disorders [4.0]

Prospetivo

65 doentes com Secondary

Progressive Multiple Sclerosis

(SPMS) (66.2% do sexo feminino).

MSIS-29, SF-36 e EQ-5D-5L com EQ-VAS,

entre março de 2018 e abril de 2019.

Ryerson et

al. (64)
2023 Global

Multiple

Sclerosis and

Related

Disorders [4.0]

Ensaio Clínico

Randomizado

489 doentes com RRMS (71.6% do

sexo feminino)

MSIS-29 e EQ-5D-5L com EQ-VAS, no

início do estudo, às 12, 24, 36, 48, e 72

semanas.

Marcos-An

tón S et al.

(65)

2023 Espanha

Journal of

NeuroEngineeri

ng and

Rehabilitation [

5.21]

Ensaio Clínico

Randomizado

30 doentes com EM (16 do sexo

feminino; 15 com RRMS,)

MSIS-29, antes e imediatamente após ação

experimental, e após 2 semanas desta.

Kamm et

al. (66)
2023 Suíça

Multiple

Sclerosis and

Related

Disorders [4.0]

Prospetivo
11 doentes com EM (9 com RRMS, 7

mulheres).
MSIS-29, no início, 2 e 4 semanas.

Lamy et al.

(67)
2023 França

Multiple

Sclerosis and

Related

Disorders [4.0]

Prospetivo 30 adultos com EM( 29 com RRMS) MusiQol, no início e 12 meses.

Perumal et

al. (68)
2023 EUA

CNS Drugs

[6.497]
Prospetivo 222 doentes com RRMS

MSIS-29, avaliado anualmente durante 4

anos.

21



Qualidade de vida nos doentes com esclerose múltipla: Revisão Sistemática da Literatura

3.4- Metodologia dos estudos

A abordagem metodológica dos estudos foi bastante variável. Assim, será realizada uma

breve descrição de cada metodologia, com ênfase na QoL.

No estudo observacional IGNITE de Bakirtzis et al (15) de 2018, 60 doentes com EM

foram expostos no início do estudo a um tratamento com fampridina de libertação a longo

prazo, com o intuito de perceber os efeitos na função cognitiva, fadiga, humor e QoL

nestes doentes. Quanto aos instrumentos para avaliar a QoL foram utilizados: MSIS-29 e

MusiQoL, no início do estudo e após 6 e 12 meses.

No ensaio clínico randomizado self-GEN de Goverover et al (16) de 2018, com o objetivo

de melhorar a aprendizagem e memória de doentes com EM, 19 doentes foram incluídos

num grupo de tratamento com 6 sessões de treino comportamental, e 16 incluídos num

grupo de controlo (6 sessões de treino placebo). A QoL foi avaliada através do instrumento

FAMS, antes do treino e após o treino, em cada um dos 2 grupos, como outcome

secundário.

No estudo de Salhofer-Polanyi et al (17) de 2018, com o objetivo de compreender a relação

entre o temperamento e QoL em doentes com EM, 139 participantes foram avaliados entre

abril de 2014 e março de 2016. A QoL foi avaliada pelo instrumento MusiQoL, e

correlacionada ao temperamento, que foi avaliado através do questionário briefTEMPS-M.

No estudo de Coyle et al (18) de 2018, com o objetivo de compreender o impacto da

mudança de terapias modificadoras da doença (disease-modifying therapies) para o

fármaco teriflunomida na vida diária e no curso da doença de pacientes com EM, em 594

doentes com RRMS foram administrados 14mg de teriflunomida diariamente durante 48

semanas. A QoL foi avaliada pelo instrumento MusiQoL, no início do estudo e após 48

semanas.

No ensaio clínico randomizado de Traboulsee et al (19) de 2018, com o objetivo de

determinar a segurança e eficácia da venoplastia com balão versus um procedimento

placebo na desobstrução das veias jugulares e ázigos extracranianas em pacientes com EM,

104 doentes foram intervencionados cirurgicamente, consoante critérios clínicos

específicos. A QoL foi avaliada segundo o instrumento MSQoL-54, no início do estudo e

após 48 semanas da intervenção.

No estudo de Marck et al (20) de 2018, com o objetivo de avaliar a adoção e adesão a

comportamentos de estilo de vida saudável, assim como os outcomes em saúde, três anos

após a implementação de uma intervenção de modificação de estilo de vida em 95 pessoas

com EM. A QoL foi avaliada com MSQoL-54, no início do estudo, 1 ano e 3 anos após a

intervenção.
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No estudo de Kahraman et al (21) de 2019, teve como objetivo examinar a frequência, tipo,

distribuição e fatores relacionados à dor musculoesquelética e neuropática em 223 doentes

com EM. A QoL destes doentes foi avaliada com recurso ao instrumento MusiQoL.

O estudo de Abbasi et al (22) de 2019, consistiu em examinar os efeitos de um programa

de treino utilizando vibração de corpo inteiro (WBV), com a duração de seis semanas, com

enfoque na força e resistência dos músculos centrais (core) em pacientes diagnosticados

com EM. O estudo incluiu 50 pacientes, distribuídos em dois grupos: um submetido ao

treino WBV (intervenção) e outro sem qualquer tipo de tratamento (grupo de controlo). A

QoL foi avaliada através do instrumento MSQoL-54, no início do estudo e 2 meses após a

intervenção.

No estudo de Wilski et al (23) de 2019, com o objetivo principal de examinar o papel

recíproco da aceitação, coping e gravidade da EM na HRQoL, incluiu 382 doentes com

EM, e aplicou o instrumento MSIS-29 para avaliar a QoL.

O estudo de Pineau et al (24) de 2019, teve como objetivo investigar o impacto do

programa psicoeducativo ADACOG na autopercepção de défices cognitivos, QoL,

ansiedade, e autoestima, incluindo 45 pacientes com EM sendo divididos em dois grupos:

o grupo ADACOG (n=24) e o grupo controlo (n=21). A QoL foi avaliada com o instrumento

MSIS-29, ao longo de 7 meses.

No estudo de Plow et al (25) de 2019, o objetivo foi comparar a eficácia de intervenções

por telefone na fadiga, atividade física e QoL em adultos com EM. Os 208 participantes

foram randomizados em 3 grupos: intervenção de controlo, intervenção apenas de

atividade física, e intervenção de atividade física mais autogestão da fadiga. Foram

realizadas três a seis teleconferências em grupo, seguidas por quatro chamadas telefónicas

individualmente adaptadas, durante 12 semanas. A QoL foi avaliada com MSIS-29, no

início do estudo, e após 14 e 26 semanas.

O estudo de Rooney et al (26) de 2019, teve como objetivo determinar a diferença

clinicamente significativa na fadiga para pessoas com EM, através da definição de

“diferença mínima clinicamente” importante nas escalas Fatigue Severity Scale (FSS) e

Modified Fatigue Impact Scale (MFIS). No total participaram 365 doentes com EM. A

QoL foi avaliada através dos instrumentos MSIS-29 e EQ-5D.

O estudo de Al Khader et al (27) de 2019, teve como objetivo estimar a prevalência de

comprometimento cognitivo e de saúde mental entre pacientes com EM no Kuwait, além

de investigar a sua associação com fatores socioeconómicos. Foram recolhidos dados de

224 pacientes com EM. A QoL foi avaliada utilizando o instrumento MSQLI,

especificamente dois dos seus componentes, Perceived Deficits Questionnaire (PDQ) que

avalia a cognição, eMental Health Inventory (MHI) avalia a saúde mental.
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O estudo de Merlo et al (28) de 2019, teve como objetivo desenvolver e validar o

MSReactor, uma ferramenta de triagem cognitiva para pessoas com EM, visando detectar

de forma eficiente e confiável alterações cognitivas subclínicas. Incluiu 450 doentes com

EM. As tarefas realizadas no ambiente clínico foram concluídas no início e aos seis meses,

enquanto os testes domiciliares foram realizados de um a três meses. A QoL foi avaliada

com o instrumento MusiQol, no início do estudo e após 6 meses.

O estudo de Marck et al (29) de 2020, teve como objetivo avaliar as mudanças no

emprego, bem como os fatores preditivos associados a essas mudanças, e a alteração

correspondente na HRQoL em pessoas com EM. Para conduzir a pesquisa, 1276 doentes

com EM foram recrutados através de redes sociais, fóruns e boletins informativos, para

preencher um questionário online em inglês em 2012 e novamente em 2015, a fim de

avaliar as mudanças no emprego e nas características clínicas. A QoL foi avaliada

recorrendo ao MSQoL-54, no início do estudo e após 2,5 anos.

O estudo de Kasser et al (30), teve como objetivo examinar a relação entre fatores de risco

relacionados à doença, fatores protetores, estratégias de coping e resiliência na QoL de

adultos com esclerose múltipla (EM). O estudo incluiu 271 doentes com EM, sendo a

recolha de dados realizada por meio de um questionário online. A QoL foi avaliada através

da LMSQOL.

O estudo de Smedema (31), teve como objetivo examinar a relação entre os pontos fortes

da personalidade e a QoL (QoL) em indivíduos com EM. Para conduzir a pesquisa, 624

pessoas com EM responderam a um questionário online sobre os pontos fortes de

personalidade. A QoL foi avaliada pelo instrumento LMSQOL.

O estudo de O’Kearney et al. (32) teve como objetivo explorar a ligação entre o domínio

pessoal e a HRQOL em indivíduos com EM. Duas coortes transversais de adultos com EM

(n = 1401 e n = 573) preencheram um questionário online. A QoL foi medida através da

MSQoL-54.

O estudo de Carmisciano et al (33) de 2020, apresentava como objetivos: confirmar a

associação entre variáveis obtidas com luvas sensorizadas e medidas padrão de

incapacidade na EM; e determinar se as variáveis obtidas com as luvas oferecem

vantagens sobre o teste gold standard 9-Hole Peg Test para avaliar a função do membro

superior na EM. A luva sensorizada avalia quatro parâmetros relacionados ao movimento

dos dedos durante uma tarefa específica, 1- Touch duration: A duração média do contato

entre os dedos durante a tarefa de toque; 2- Rate: O número de toques por segundo; 3-

Number of correct sequences (NCORR): O número de sequências corretamente realizadas

durante a conclusão da tarefa com uma única mão; 4- Inter-hand interval: O intervalo de

tempo absoluto entre o início do toque ocorrido na mão esquerda e o toque
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correspondente na mão direita. Este estudo incluiu 65 doentes com EM. A QoL foi

avaliada com recurso ao MSQoL-54.

O estudo de Purmonen et al (5) visou quantificar as discrepâncias nos custos e na QoL

entre diferentes fenótipos da EM. O estudo incluiu 498 pacientes com EM. As informações

incluíram tipo de doença, gravidade da doença com base na Expanded Disease Severity

Scale (EDSS) autorrelatada, uso de recursos de saúde e medicamentos, emprego e reforma

precoce. A QoL foi avaliada com EQ-5D-VAS e MSIS-29.

O estudo de Young et al (34), teve por objetivo avaliar a eficácia de um novo protocolo

envolvendo cinco dias de estimulação transcraniana por corrente contínua (tDCS), na

redução da dor neuropática crónica em 30 pacientes com EM, sendo 15 participantes

randomizados para um grupo controlo e 15 randomizados para um grupo com tDCS. A dor

foi avaliada pela Escala Analógica Visual e Escala de Dor Neuropática. A avaliação da QoL

foi através do instrumento MSQoL-54, semanalmente durante 4 semanas.

No ensaio clínico randomizado de Arroyo et al (35), objetivou-se avaliar a HRQoL em

pacientes do estudo CARE-MS II tratados com alentuzumab ao longo de 6 anos, incluindo

aqueles com doença altamente ativa. Foram incluídos 338 doentes com RRMS. A QoL foi

avaliada pelos instrumentos FAMS, SF-36, e EQ-5D-VAS, ao longo de 6 anos.

O estudo de Stuchiner et al (36), investigou a QoL e o status de incapacidade entre

pacientes que mudaram de terapias injetáveis para medicamentos orais para a EM,

comparando-os com pacientes que permaneceram em terapias injetáveis continuamente

durante o mesmo período de tempo. Este estudo incluiu 1542 doentes com RRMS. Os

participantes que permaneceram em terapias injetáveis foram definidos como "stayers",

enquanto os que mudaram para fingolimod, teriflunomida ou fumarato de dimetila foram

designados como "switchers" durante o mesmo intervalo de tempo. A QoL foi avaliada

através do instrumento MSIS-29, em 2 momentos, com intervalo máximo de 36 meses.

O estudo de Yazgan et al (37), investigou e comparou os efeitos do treino de exercício com

dois sistemas diferentes de exergaming face ao equilíbrio, funcionalidade, fadiga e QoL

em pessoas com EM. Deste modo, 47 doentes foram incluídos e randomizados nos grupos

I (Nintendo Wii Fit), II (Balance Trainer) e III (grupo controlo). Os participantes dos

grupos de estudo passaram por um programa de exercícios supervisionados por um

fisioterapeuta durante 2 dias por semana, ao longo de 8 semanas A QoL foi avaliada

segundo o instrumento MusiQol.

O estudo de Maurino et al (38), procurou examinar as relações entre características da

doença, dificuldades no trabalho, HRQoL, e estigma, e como esses fatores afetam o status

de emprego em pessoas com EM. Foi realizada uma pesquisa multicêntrica, transversal e

não intervencionista a 199 doentes e aplicados questionários autorrelatados. A QoL foi

avaliada através do instrumento MSIS-29.
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O estudo de Kołtuniuk et al (39) avaliou a ocorrência de distúrbios sexuais em mulheres

com EM e as correlações entre a QoL, prevalência de distúrbios sexuais e o nível de

satisfação sexual. O estudo inclui 101 doentes do sexo feminino. A QoL foi avaliada com o

instrumento MusiQol.

O estudo de Noffs et al (40) teve por objetivo construir um score de fala objetivamente

medido que refletisse a função cerebelar, patologia e QoL na EM. O estudo envolveu 85

pessoas com EM e 21 participantes saudáveis como grupo controlo. A fala foi avaliada por

meio de análise acústica objetiva. A função cerebelar e a incapacidade geral da doença

foram medidas por meio de scores clínicos validados; a patologia cerebelar foi avaliada por

ressonância magnética. A QoL foi avaliada com o instrumento MSIS-29.

No estudo de Moravejolahkami et al (41), o objetivo principal foi identificar os padrões

dietéticos e investigar a relação destes com a inflamação sistémica, a HRQoL, a gravidade

da doença, a taxa de recorrência de surtos, a gravidade da fadiga e as medidas

antropométricas em pacientes com EM. Este estudo transversal envolveu 261 pacientes

com EM. Os padrões dietéticos foram avaliados por meio do Food Frequency

Questionnaire. A QoL foi avaliada com o instrumento MSQoL-54.

O estudo de Gedik et al (2), teve como objetivo examinar a associação entre a HRQoL com

a saúde mental, autoestima e autocompaixão em pacientes com EM. Foram incluídos 89

doentes com EM. A QoL foi avaliada com o instrumento MusiQoL.

O estudo de Koch et al (42) de 2021, avaliou a associação longitudinal entre a HRQoL e

outcome clínico e de imagem em pessoas com SPMS. Utilizaram dados do estudo

ASCEND, um grande ensaio clínico randomizado com 889 participantes, para investigar a

associação entre declínio significativo na escala de incapacidade EDSS, entre outros

parâmetros. A QoL foi avaliada com os instrumentos SF-36 e MSIS-29 no início do estudo

e às 24, 48, 72, e 96 semanas.

O estudo de Carnero Contentti et al (43), procurou analisar estratégias de adaptação em

pacientes argentinos com EM e a sua associação com variáveis clínicas e HRQoL.

Realizou-se um estudo transversal nacional com 249 pacientes com EM. Foram aplicados

instrumentos de triagem para recolher dados demográficos e clínicos. A QoL foi avaliada

com o instrumento MSIS-29.

O estudo de Gulde et al (44) teve como objetivo investigar os fatores que influenciam a

QoL de pessoas com EM por meio da avaliação adicional de fadiga, satisfação com a vida e

uma bateria de avaliações sensoriomotoras. Foram utilizados modelos de regressão linear

múltipla para analisar a associação entre diferentes variáveis e a QoL. O estudo incluiu 72

doentes com EM. Foi utilizada a QoL através do instrumento MusiQoL.

O estudo de Štern et al (45) buscou explorar o impacto do sentido de coerência na HRQoL

de pacientes com EM, com o intuito de encontrar formas eficazes de capacitá-los a lidar
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com a doença. Assim, 134 pacientes completaram o questionário de QoL relacionada à

EM, MSQoL-54, e o questionário para avaliação do sentido de coerência.

O estudo de Al Jumah et al (46), procurou avaliar prospetivamente a HRQoL entre 439

pacientes árabes com EM tratados com interferão subcutâneo β-1a ao longo de 12 meses,

usando o questionário MusiQoL e SF-36.

O estudo de Meyer-Arndt et al (47), teve como objetivo investigar se a atividade de redes

neurais desencadeadas por stress psicológico ou término do stress (i.e. relaxamento) tem

impacto na variação da HRQoL em pacientes com EM entre dois períodos. Assim, 28

pacientes foram submetidos a uma tarefa de ressonância magnética funcional envolvendo

cálculos mentais com feedback para induzir stress psicológico leve e relaxamento. A QoL

foi avaliada com auxílio do instrumento HAQUAMS, em 2 visitas, com tempo médio de

intervalo de 902 dias.

O estudo de Kołtuniuk et al (48) procurou avaliar a QoL de pacientes com EM e a relação

dessa QoL com níveis de stress e estratégias de coping. Conduziu-se um estudo descritivo

com 109 pacientes diagnosticados com RRMS. A QoL foi avaliada segundo o instrumento

MusiQoL.

O estudo de Rózycka (49) procurou avaliar o papel da perceção da doença na adaptação à

doença crónica, em pacientes com RRMS. A representação da doença foi avaliada no início

através do Illness Representation Questionnaire Revised. Foram incluídos 90 doentes

com RRMS. A QoL foi avaliada segundo o instrumento MSIS-29.

O estudo de Granja-Domínguez et al (50) de 2022, teve como objetivo investigar o efeito

da terapia com campo eletromagnético pulsado de baixa frequência, comparada ao

placebo, no nível de fadiga, desempenho da marcha, sintomas de depressão e QoL em

pacientes com RRMS. Este estudo incluiu 44 doentes com RRMS. A QoL foi avaliada

através do instrumento MusiQoL, no início do estudo, imediatamente após ação

experimental e 3 meses após.

O estudo de Krause et al (51) teve como objetivo investigar se seis semanas de treino com

WBV melhoram a função motora na articulação do tornozelo, a coordenação e QoL em

pacientes com EM grave (avaliada pela EDSS). Foram incluídos 15 doentes com EM. A

QoL foi avaliada comMSIS-29, antes da ação experimental, e 6 meses após.

O estudo de Ozdogar et al (52) avaliou e comparou os efeitos e a segurança do exergaming

e da reabilitação convencional em pessoas com EM durante o tratamento com

corticosteróides. Um ensaio clínico randomizado foi conduzido com dois grupos:

exergaming (n=15) e reabilitação convencional (n=15). A QoL foi avaliada comMusiQoL,

antes da ação experimental (T1), imediatamente após, e 1 mês depois (T3).
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O estudo de Tang et al (53) teve como objetivo quantificar a QoL relacionada ao tremor em

pessoas com EM. Foram incluídos 57 doentes com EM. A QoL foi avaliada pelo

instrumento MSIS-29.

O estudo de Grothe et al (54) teve como objetivo investigar a relação entre estigma

percebido e experienciado, sentido de coerência e QoL em pacientes com EM,

identificando os mecanismos subjacentes que influenciam a QoL. Foi realizado um estudo

transversal com 101 pacientes diagnosticados com EM. Os participantes completaram

questionários sobre estigma percebido e experienciado, sentido de coerência e QoL

(MusiQol).

O estudo de Kołtuniuk et al (55) investigou a relação entre a QoL e a adesão ao tratamento

com medicamentos modificadores da doença em pacientes com EM. O estudo incluiu 344

pacientes com RRMS, sendo que 107 pacientes receberam injeções de interferão-β1b, 94

pacientes interferão-β1a, e 34 pacientes acetato de glatirâmero. O tratamento oral incluiu

teriflunomida em 14 pacientes, fumarato de dimetilo em 86 pacientes e fingolimod em

nove pacientes. Foram utilizados o instrumento MusiQoL para avaliar a QoL, e um

questionário de adesão ao tratamento na EM.

No estudo INFOSEEK-MS de Higueras et al (56), teve como propósito avaliar as

estratégias utilizadas por pessoas com EM ao procurarem informações sobre a sua doença,

incluindo fontes, frequência, confiabilidade e conteúdo preferido. O questionário InfoSeek

foi utilizado para avaliar as estratégias de 302 pacientes ao procurarem informações sobre

a doença. Características clínicas e outras variáveis, como incapacidade, fadiga, cognição,

ansiedade e depressão, foram analisadas. A QoL foi avaliada com o instrumento MSIS-29.

O estudo de Simpson-Yap et al (57), pretendeu avaliar a relação prospectiva entre a

qualidade da dieta e a QoL em pessoas com EM ao longo de 7.5 anos. Utilizando dados do

estudo HOLISM, uma coorte internacional de 948 pessoas com EM, a qualidade da dieta

foi avaliada com o Diet Habits Questionnaire. A QoL foi avaliada com o instrumento

MSQoL-54, ao longo de 7,5 anos, em intervalos de 2,5 anos.

O estudo de Manchon et al (58) teve como objetivo avaliar a eficácia do ocrelizumab no

tratamento da EM recorrente ativa, e também analisar a sua segurança e os resultados

relatados pelos 422 pacientes incluídos. A QoL foi avaliada com os instrumentos

EQ-5D-5L com VAS e MusiQoL, no início do estudo, às 2, 24 e 48 semanas.

O estudo de Louie et al (59) teve como objetivo investigar a viabilidade e eficácia

preliminar de um programa de exercícios e educação de autogestão em grupo para pessoas

com EM. De um total de 23 adultos incluídos, foram randomizados 12 para o grupo de

intervenção que participou em um programa de 12 semanas com educação em mudança de

comportamento, exercícios e integração na comunidade, e comparado a um grupo
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controlo de 11 doentes em lista de espera. A QoL foi avaliada com o instrumento MSIS-29,

no início, 6, 12 e 24 semanas.

O estudo de viabilidade de Altmann et al (60) investigou se a aplicação de smartphone

haMSter, uma solução de saúde móvel para monitorização remota e longitudinal de

resultados reportados pelos doentes em pessoas com EM. A haMSter fornece três

questionários relevantes para EM (ansiedade/depressão, QoL relacionada à EM e fadiga),

que os pacientes podem preencher uma vez por mês. Neste estudo, 50 voluntários

utilizaram a haMSter ao longo de seis meses. Após esse período, participaram numa

consulta de estudo, onde puderam discutir os resultados dos seus questionários com o

médico. A QoL foi avaliada com o instrumento MSIS, 1 vez por mês, durante 6 meses.

O estudo de Saladino et al (61) de 2023, teve como objetivo investigar a eficácia do

tratamento de reabilitação neurovascular (NR) baseado em Realidade Virtual (RV) em

pacientes com EM, tanto em centros de reabilitação presenciais quanto em

tele-reabilitação. O estudo incluiu 54 doentes com EM num programa de intervenção de 12

semanas em centros de reabilitação presenciais e tele-reabilitação. A QoL foi avaliada com

o instrumento MusiQol, no início, 6 semanas e 12 semanas.

O estudo de Zanotto et al (62) teve como objetivo investigar as diferenças nas

características relacionadas a quedas, particularmente quedas lesivas versus não lesivas,

entre pessoas com EM que usam cadeiras de rodas ou scooters. Uma amostra conveniente

de 48 pessoas com EM, utilizando cadeiras de rodas motorizadas como principal auxílio de

mobilidade, completou um questionário sobre histórico de quedas, características e

consequências da queda mais recente. A QoL foi avaliada com o instrumento MSQoL-54.

O estudo de Theodorsdottir et al (63) teve por objetivo analisar como os resultados

relatados pelos pacientes refletem a carga da doença na SPMS. Assim, este estudo

prospectivo observacional envolveu 65 pacientes com SPMS que foram avaliados quanto à

fadiga, QoL, produtividade no trabalho e incapacidade. A QoL foi avaliada com os

instrumentos MSIS-29, SF-36 e EQ-5D-5L, entre março de 2018 e abril de 2019.

O estudo de Ryerson et al (64) procurou comparar a eficácia da administração de

natalizumab a cada 6 semanas versus a cada 4 semanas em pacientes com RRMS,

explorando outcomes clínicos e de QoL relacionados ao tratamento. O estudo incluiu 489

doentes com RRMS. A QoL foi avaliada com os instrumentos MSIS-29 e EQ-5D-5L, no

início do estudo, às 12, 24, 36, 48, e 72 semanas.

O estudo de Marcos-Antón S et al (65) teve como objetivo avaliar a eficácia de jogos sérios

(i.e. atividades interativas digitais com intenção terapêutica) desenvolvidos

especificamente para o sensor de capturaMYO Armband® no que diz respeito à melhoria

da mobilidade do antebraço e pulso, força muscular do membro superior, destreza, fadiga,

funcionalidade, QoL, satisfação, efeitos adversos e adesão. Assim, realizou-se um ensaio
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clínico randomizado, com 30 doentes com EM, sendo que o grupo experimental recebeu

tratamento baseado em jogos sérios, além de reabilitação convencional, e um grupo

controlo recebeu apenas reabilitação convencional. Ambos os grupos tiveram duas sessões

semanais de 60 minutos durante oito semanas. A QoL foi avaliada com o instrumento

MSIS-29, antes e imediatamente após ação experimental, e após 2 semanas desta.

O estudo de Kamm et al (66) teve como objetivo avaliar a viabilidade, usabilidade e

satisfação dos pacientes com EM ao utilizar um treino de destreza baseado em realidade

virtual em casa. Os 11 participantes com EM executaram um treino específico de destreza

em casa usando um Oculus Quest 2 por duas semanas, com cinco sessões semanais de

aproximadamente 20 minutos cada. A QoL foi avaliada com o instrumento MSIS 29, no

início, 2 e 4 semanas.

O estudo de Lamy et al (67) avaliou a percepção dos pacientes em relação à qualidade do

cuidado após a transição da administração de natalizumab em meio hospitalar para a

administração domiciliar, durante a pandemia de COVID-19. Assim, 30 doentes com EM

tratados com natalizumab foram avaliados prospectivamente por um ano após a mudança

para um tratamento domiciliar. A QoL foi avaliada com o instrumento MusiQol, no início e

aos 12 meses.

O estudo STRIVE de Perumal et al (68) teve como objetivos analisar os efeitos do

natalizumab na velocidade de processamento cognitivo, melhoria confirmada na

incapacidade e resultados reportados pelos pacientes. Foram incluídos 222 doentes com

RRMS. A QoL foi avaliada com o instrumento MSIS-29, anualmente durante 4 anos.
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3.5- Descrição dos instrumentos de QoL

Esta secção abordará em detalhe as características de cada instrumento de avaliação da

QoL identificado na pesquisa, seguindo a sequência dos instrumentos mais mencionados

nos estudos encontrados, para os menos mencionados.

Tabela 4 - Resumo das características dos instrumentos de QoL aplicados na EM

Instrumentos de

avaliação da QoL

Número de

parâmetros

avaliados

Tipologia de

resposta

Estimativa do

tempo de

administração

Pontuação

MSIS-29

20 itens de

componente física, 9

itens de componente

psicológica

escala de Likert de 5

pontos
5 a 10 minutos 0 a 100

MusiQoL 31 itens abordando 9

domínios da HRQoL

escala de Likert de 6

pontos
5 a 10 minutos 0 a 100

MSQoL-54
36 itens do SF-36 + 18

itens específicos da EM

escala de Likert de 5

pontos
11 a 18 minutos 0 a 100

SF-36

36 itens acerca de oito

conceitos de saúde

escala de Likert de 5

pontos + opções de

escolha múltipla

10 minutos
2 scores sumários da

componente física e

mental: de 0 a 100

EQ-VAS

1 item relacionado ao

estado de saúde atual

escala vertical de 0 a

100
Não disponível 0 a 100

EQ-5D-5L
5 itens relacionados ao

estado de saúde atual

escala de 5 níveis

desde 1- “nenhum

problema” a 5-

“problemas

extremos”

2 a 5 minutos

sequência numérica

representativa um

estado de saúde

específico, por exemplo

“54223”

FAMS

59 itens em que 44 são

pontuados abrangendo

seis dimensões de QoL

escala de Likert de 5

pontos
20 minutos 0 a 176

LMSQOL 8 itens
escala de Likert de 4

pontos
2 minutos 8 a 32

EQ-5D-3L 5 itens relacionados ao

estado de saúde atual

três níveis: “sem

problemas”, “alguns

problemas” ou

“problemas

extremos”

(numerados de 1 a 3)

2 a 5 minutos

sequência numérica

representativa um

estado de saúde

específico, por exemplo

“11223”

MSQLI

bateria composta por

10 escalas individuais,

com 138 itens

escalas de Likert de

4, 5 ou 6 pontos +

opções de escolha

múltipla

30 a 45 minutos
não existe score global,

cada escala apresenta

score específico

HAQUAMS 38 itens

escala de Likert de 5

pontos + opções

escolha múltipla

10 minutos

score global resultado

da média das subescalas

entre 5,6 e 28

Legenda: pontuação aproximada do valor a negrito representa um maior impacto negativo na QoL.
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3.5.1- MSIS-29

O instrumento Multiple Sclerosis Impact Scale-29 (MSIS-29) foi desenvolvido por Hobart

et al, em 2001 (69). A ferramenta inclui 20 questões contendo parâmetros físicos e 9

questões abordando problemas psicológicos específicos à EM. De assinalar que este

instrumento foi traduzido para 77 idiomas (82), sendo conhecido por ser confiável e com

boa validade interna (53). A componente física abrange os itens de 1 a 20, enquanto a

componente psicológica vai do item 21 ao 29. Os participantes são solicitados a responder

a cada item sobre o impacto da EM na sua vida diária nas últimas duas semanas (Anexo

2). Os pacientes selecionam a resposta que melhor representa o seu estado e respondem

em uma escala de Likert de 5 pontos para cada item (1-”not at all”, 2- “a little”, 3-

“moderately”, 4- “quite a bit”, 5- “extremely”). O tempo de administração é

aproximadamente de 5 a 10 minutos. As pontuações dos pacientes nas duas subescalas

podem ser somadas e convertidas para uma medida entre 0 e 100. Pontuações altas

indicam um grande impacto da EM na QoL dos doentes.

Segundo os criadores deste questionário (69), o MSIS-29 permite avaliar o impacto da

EM, sendo um instrumento adequado para ensaios clínicos e estudos epidemiológicos.

3.5.2- MusiQoL

O questionário MS International Quality of Life (MusiQoL), criado por Simeoni et al, em

2008 (70), é um instrumento multidimensional e autoadministrado, válido e confiável em

14 idiomas, concebido para avaliar especificamente a QoL em pacientes com EM, sendo

aplicável a nível internacional (52). As perguntas do questionário (Anexo 3) focadas no

paciente com EM, investigam o período das últimas quatro semanas e compreendem 31

questões, abordando 9 domínios da HRQoL: atividades diárias, bem-estar físico, sintomas,

interações sociais com amigos e familiares, vida sentimental e sexual, capacidade de

coping, sentimentos de rejeição e interações com o sistema de saúde (17). Os pacientes

selecionam a resposta que melhor representa o seu estado e respondem em uma escala de

Likert de 6 pontos para cada item (1- “nunca”, 2- “raramente”, 3- “algumas vezes”, 4-

“ocasionalmente”, 5- “sempre”, 6- “não aplicável”). O tempo de administração é de

aproximadamente 5 a 10 minutos. Todas as pontuações parciais e a pontuação do índice

global são convertidas linearmente numa escala com um máximo de 100 pontos, sendo

pontuações mais altas indicativas de uma melhor HRQoL. De acordo com as instruções

dos criadores, o cálculo do índice global é recomendado apenas para pacientes em que foi

possível calcular todos os nove domínios (sendo considerado ausente o valor de uma

dimensão se pelo menos 50% dos itens desse domínio estiverem em falta) (17).
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3.5.3- MSQoL-54

O Multiple Sclerosis Quality of Life–54 (MSQoL-54), desenvolvido por Vickrey et al, em

1995 (71), é um questionário específico para avaliar a QoL de doentes com EM disponível

em 55 idiomas, extensivamente validado (83). É considerado um questionário híbrido,

pois inclui todos os itens do instrumento genérico SF-36, além de 18 itens específicos da

doença que medem a ansiedade provocada pelo estado de saúde (4 itens), funcionamento

sexual / satisfação com a vida sexual (5 itens), QoL global (2 itens), função cognitiva (4

itens), energia (1 item), dor (1 item) e funcionamento social (1 item) (Anexo 4). Estes itens

podem ser aglomerados em 2 domínios: QoL física e QoL mental (este inclui componentes

emocionais). Os pacientes selecionam a resposta que melhor representa o seu estado nas

últimas 4 semanas e respondem em uma escala de Likert de 5 pontos para cada item ou

opções de escolha múltipla. O tempo de administração é aproximadamente de 11 a 18

minutos (80).

Assim, o propósito deste questionário foi criar um método de avaliação autodeclarado da

HRQOL para pessoas com EM, que une as vantagens das abordagens genéricas e

específicas da doença na avaliação da HRQOL. Esta estratégia permite, segundo os

criadores (71), comparar a HRQOL entre pessoas com EM, e outras doenças e a população

em geral, utilizando um conjunto genérico de perguntas.

O score de QoL global, bem como os scores compostos de saúde física e mental, variam de

0 a 100, sendo que pontuações mais altas indicam um resultado melhor (71).

3.5.4- SF-36

Como resultado do Medical Outcomes Study (MOS), um estudo multicêntrico e de vários

anos para explicar variações nos resultados dos pacientes, a corporação RAND

desenvolveu o 36-Item Short Form Health Survey (SF-36) em 1992 (72). O SF-36 é um

questionário genérico de autoavaliação validado que capta as perceções dos pacientes

sobre a sua saúde e como esta afeta a sua QoL. O SF-36 contém 36 itens, abordando oito

conceitos de saúde: funcionamento físico, dor corporal, limitações nas atividades devido a

problemas de saúde física, limitações nas atividades devido a problemas pessoais ou

emocionais, saúde mental geral, funcionamento social, energia/fadiga e perceção geral de

saúde (Anexo 5). Também inclui um único item que fornece uma indicação de mudança

percebida na saúde. Os pacientes respondem em uma escala de Likert de 5 pontos para

cada item ou opções de escolha múltipla. O tempo de administração é de

aproximadamente 10 minutos (81). Os itens são combinados em 2 scores sumários da

componente física e mental (PCS e MCS, respetivamente). As pontuações variam de 0 a

100 tanto para o MCS quanto para o PCS (35). Pontuações mais altas indicam melhor QoL

(72).
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3.5.5- EQ-VAS

A Escala Visual Analógica do EuroQOL (EQ-VAS; parte 2 do EQ-5D-3L ou EQ-5D-5L,

descritos abaixo) (Anexo 6) é um instrumento genérico, validado e padronizado na qual os

pacientes marcam o seu estado de saúde atual em uma escala vertical variando de 0 (pior

estado de saúde imaginável) a 100 (melhor estado de saúde imaginável), sendo um

instrumento muito simples, de rápido preenchimento e com ampla aplicabilidade (35).

3.5.6- EQ-5D-5L

A versão EQ-5D de 5 níveis (EQ-5D-5L) é um instrumento genérico introduzido pelo

grupo EuroQol em 2009 para melhorar a sensibilidade do instrumento EQ-5D-3L e

reduzir os seus efeitos de teto. O EQ-5D-5L consiste essencialmente em 2 páginas: o

sistema descritivo do EQ-5D-5L e a EQ-VAS. (74)

O sistema descritivo compreende cinco dimensões: mobilidade, autocuidado, atividades

habituais, dor/desconforto e ansiedade/depressão, tal como o EQ-5D-3L, contudo cada

dimensão possui 5 níveis: “nenhum problema”, “problemas leves”, “problemas

moderados”, “problemas graves” e “problemas extremos” (Anexo 7) (74). O paciente é

solicitado a indicar o seu estado de saúde assinalando a caixa ao lado da declaração mais

apropriada em cada uma das cinco dimensões. O tempo de administração é de

aproximadamente 2 a 5 minutos. Essa escolha resulta em um número de 1 dígito que

expressa o nível selecionado para essa dimensão. Os dígitos das cinco dimensões podem

ser combinados em uma sequência de 5 dígitos que descreve o estado de saúde do

paciente.

3.5.7- FAMS

O Functional Assessment of Multiple Sclerosis (FAMS) desenvolvido por Cella et al (75)

em 1996, é um instrumento específico validado para avaliar a QoL na EM, que contém 59

itens, dos quais 44 são pontuados, abrangendo seis dimensões (mobilidade, sintomas,

bem-estar emocional, contentamento geral, cognição e fadiga, bem-estar familiar/social).

(35)

As pessoas que preenchem o instrumento respondem ao itens em uma escala de Likert de

5 pontos, onde "0" significa "nada" e "4" significa "muito" (Anexo 8). O tempo de

administração é de aproximadamente 20 minutos. Os participantes são solicitados a

responder a cada item sobre o impacto da EM na sua vida diária nos últimos 7 dias. A

pontuação total do FAMS é obtida somando: Mobilidade (variação = 0 a 28); Sintomas

(variação = 0 a 28); Bem-estar emocional (variação = 0 a 28); Satisfação geral (variação =

0 a 28); Pensamento e fadiga (variação = 0 a 36); Bem-estar familiar/social (variação = 0 a
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28). Preocupações adicionais não estão incluídas na pontuação total do FAMS (75). A

pontuação total do FAMS varia de 0 a 176, sendo que pontuações mais altas se traduzem

emmaior QoL (35).

3.5.8- LMSQOL

A Leeds Multiple Sclerosis Quality of Life Scale (LMSQOL), desenvolvida por Ford et al

(76), foi utilizada para medir a QoL em doentes com EM. A escala consiste em oito itens

que abordam o cansaço, solidão, energia, preocupações com a saúde, relacionamento

familiar, aparência, e atitudes de outras pessoas e o futuro (Anexo 9), nos quais os

participantes são solicitados a expressar o grau em que cada afirmação os afetou nos

últimos 30 dias, usando uma escala de Likert de quatro pontos (1 = "Nada" a 4 = "A maior

parte do tempo"). O instrumento é conhecido por ser confiável, com validade interna, e

também responsivo à mudança de QoL nos doentes com EM (30). O tempo de

administração é de aproximadamente 2 minutos. A pontuação resultante varia de 8 a 32,

sendo que pontuações mais altas indicam níveis mais baixos de QoL (31).

3.5.9- EQ-5D-3L

O EQ-5D na versão de três níveis (EQ-5D-3L) foi introduzido em 1990 (73), sendo um dos

instrumentos genéricos mais amplamente utilizados para medir a HRQoL. Atualmente,

existem mais de 180 versões oficiais do EQ-5D-3L em diversos idiomas.

O EQ-5D-3L essencialmente consiste em duas páginas: o sistema descritivo EQ-5D e a

escala visual analógica do EQ-5D (EQ-VAS) (Anexo 6). O sistema descritivo EQ-5D-3L

compreende cinco dimensões distintas, cada uma descrevendo um aspecto diferente da

saúde: mobilidade, autocuidado, atividades usuais, dor / desconforto, e ansiedade /

depressão. (73) Cada dimensão possui três níveis: “sem problemas”, “alguns problemas”

ou “problemas extremos” (numerados de 1 a 3). O tempo de administração é de

aproximadamente 2 a 5 minutos. Cada sequência numérica no EQ-5D-3L representa um

estado de saúde específico, que descreve o nível de problemas ou dificuldades que o

indivíduo enfrenta em cinco dimensões de saúde diferentes, por exemplo “11223”,

indicativo de ausência de problemas com a mobilidade e o autocuidado, alguns problemas

ao realizar atividades usuais, dor ou desconforto moderado e extrema ansiedade ou

depressão.

Para calcular um score final de saúde entre 0 (morte) e 1 (saúde perfeita) a partir dessa

sequência, são necessários diferentes “pesos” ou valores de utilidade associados a cada

estado de saúde específico, determinados pelas caraterísticas da população em geral de um

país ou região (73).
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3.5.10- MSQLI

O Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory (MSQLI) é uma bateria composta por 10

escalas individuais, com 138 itens, que fornecem uma avaliação abrangente da QoL que é

específica para a EM, nomeadamente: Health Status Questionnaire (SF-36), Modified

Fatigue Impact Scale (MFIS), MOS Pain Effects Scale (PES), Sexual Satisfaction Scale

(SSS), Bladder Control Scale (BLCS), Bowel Control Scale (BWCS), Impact of Visual

Impairment Scale (IVIS), Perceived Deficits Questionnaire (PDQ), Mental Health

Inventory (MHI), eMOSModified Social Support Survey (MSSS) (77).

O objetivo de Fischer et al em 1999, ao desenvolver o MSQLI, era fornecer um instrumento

de QoL especificamente adaptado à EM, mas que pudesse ser facilmente aplicável a outras

condições médicas (78). Por esse motivo, o MSQLI utiliza o SF-36, um instrumento

genérico para avaliar QoL, bem como escalas específicas para problemas relacionados à

EM, como por exemplo disfunção da bexiga (BLCS) e fadiga (MFIS). Ao contrário de

alguns instrumentos para avaliar a QoL, o MSQLI não fornece um único número ou score

para resumir a QoL. Uma vez que existe alguma controvérsia sobre se um único score pode

capturar adequadamente a complexidade inerente a um conceito como a QoL, o MSQLI

fornece vários scores, sendo que cada um representa um aspecto específico da QoL. Se

forem utilizadas as formas padrão e mais extensas, o MSQLI requer aproximadamente 45

minutos para ser aplicado (77). Este instrumento avalia o impacto da EM na sua vida

diária nas últimas quatro semanas.

No único estudo desta RSL a mencionar este instrumento, os autores Al Khader et al (15),

utilizaram duas escalas do MSQLI, o Perceived Deficits Questionnaire (PDQ) e o Mental

Health Inventory (MHI) para quantificar algumas dimensões da QoL (Anexo 10 e 11). A

pontuação da cognição dos doentes foi medida usando o PDQ, constituído por 20

questões. Por outro lado, a pontuação da saúde mental foi medida usando o MHI,

constituído por 18 questões. Cada variável no questionário foi codificada usando uma

escala Likert, variando de "sempre" (codificado como 1) a "nunca" (codificado como 6).

Para obter uma pontuação final para cada participante em cada uma das áreas de cognição

e saúde mental, é utilizado um sistema especial de pontuação somando as pontuações de 4

subescalas. As subescalas do PDQ são: atenção/concentração, memória retrospectiva,

memória prospectiva, planejamento/organização e défices percebidos totais; sendo que

pontuações mais altas indicam maior percepção de comprometimento cognitivo, variando

a pontuação total de 0 a 80. As subescalas do MHI são: ansiedade total, depressão total,

controlo comportamental total, afeto positivo total e pontuação total do índice de saúde

mental. A pontuação total varia de 0 a 100, sendo que pontuações mais altas indicam

melhor saúde mental.
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3.5.11- HAQUAMS

O Hamburg Quality of Life Questionnaire in Multiple Sclerosis (HAQUAMS)

desenvolvido por Gold et al em 2001, é um instrumento composto por 38 itens, sendo 28 a

base para o cálculo de cinco scores de subescalas que refletem as principais dimensões da

HRQoL na EM: fadiga/pensamento (4 itens), mobilidade dos membros inferiores (5

itens), mobilidade dos membros superiores (5 itens), função social (6 itens) e humor (8

itens)(79).

O questionário também contém 10 itens adicionais que avaliam sintomas sensoriais (2

itens), controlo da bexiga/intestino/sexualidade (3 itens), principais sintomas (escolha

múltipla de até 3 de 12 sintomas comuns de EM), mudanças recentes na saúde, ou seja, o

estado atual (recaídas e progressão) da doença (comparado a 1 ano e 4 semanas atrás,

respectivamente), visão prejudicada e uma autoavaliação geral de incapacidade. Cada

dimensão é medida em uma escala de Likert de 5 pontos, onde 1 representa “muito

melhor” e 5 representa “muito pior”, avaliando o impacto da EM na sua vida diária ao

longo da última semana (Anexo 12).

Em comparação com outros questionários específicos para HRQoL em EM, o HAQUAMS

oferece a vantagem de ser abrangente, incluindo fatores psicossociais e sintomas

específicos da doença. O tempo de administração é de aproximadamente 10 minutos. A

pontuação total para a HRQoL global varia entre 5,6 e 28, sendo calculada como a média

entre as subescalas. Pontuações altas indicam baixa QoL.
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3.6- Resultados dos estudos

Esta secção apresenta os resultados resumidos de cada um dos estudos analisados, tal

como descrito na Tabela 5. No Apêndice 2 encontram-se os resultados em maior detalhe.

Tabela 5 - Resumo dos resultados dos estudos analisados.

Estudo Resultados Significância estatística

Bakirtzis et al (15)

Tratamento com fampridina de libertação prolongada

pode ter efeitos benéficos na QoL dos doentes com

EM.

Melhoria estatisticamente

significativa nos instrumentos

MSIS-29 aos 6 meses e 12 meses

após tratamento, e na MusiQoL

após 12 meses do tratamento.

Goverover et al

(16)

Sessões de treino comportamental self-GEN podem

ter efeitos benéficos na QoL dos doentes com EM. No

grupo de controlo, não foram identificadas melhorias

na QoL.

Melhoria estatisticamente

significativa no instrumento FAMS

após treino.

Salhofer-Polanyi

et al (17)

Diferentes temperamentos têm impactos distintos na

QoL de pacientes com EM.

Redução estatisticamente

significativa na pontuação do

MusiQol para o temperamento

depressivo e ciclotímico. O

temperamento hipertímico está

relacionado a um aumento

significativo nesta pontuação.

Coyle et al (18)
Switch terapêutico para teriflunomida tem efeitos

positivos na QoL em doentes com EM.

Melhoria estatisticamente

significativa nas subescalas do

MusiQoL: “atividades de vida

diária”, “bem-estar psicológico”,

“sintomas”, “relações familiares” e

“coping” após 48 semanas do

switch.

Traboulsee et al

(19)

A venoplastia com balão não tem influência na QoL

dos doentes com EM.

Ausência de diferenças

estatisticamente significativas nos

scores do MSQoL-54.

Marck et al (20)
Intervenções de estilo de vida tem efeitos positivos na

QoL em doentes com EM.

Melhoria estatisticamente

significativa no componente físico e

mental do MSQoL-54 após 1 e 3

anos da intervenção.

Kahraman et al

(21)

A dor musculoesquelética e neuropática estão

associadas a diminuição da HRQoL em doentes com

EM.

Diminuição estatisticamente

significativa na pontuação do

MusiQoL.
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Tabela 5 - Resumo dos resultados dos estudos analisados (continuação).

Estudo Resultados Significância estatística

Abbasi et al (22)
O treino WBV está associado à melhoria da QoL nos

doentes com EM.

Melhorias significativas nos scores

do MSQoL-54.

Wilski et al (23)

A aceitação da doença, a estratégia de coping

emocional, por evitação e por resolução de problemas,

a duração da doença e a idade têm influência na QoL

dos doentes com EM.

Resultados estatisticamente

significativos no score global do

MSIS-29.

Pineau et al (24)
Efeito positivo do programa psicoeducativo ADACOG

na QoL dos pacientes com EM.

Melhoria estatisticamente

significativas no score do MSIS-29.

Plow et al (25)

Intervenções telefónicas personalizadas realizadas por

profissionais de saúde sobre fadiga e atividade física

não têm impacto na QoL dos doentes com EM.

Não há diferenças estatisticamente

significativas nas componentes

física e mental do MSIS-29.

Rooney et al (26)
Influência negativa da fadiga na QoL dos doentes com

EM.

Diminuição estatisticamente

significativa na pontuação do

EQ-5D-3L e MSIS-29.

Al Khader et al

(27)

A nacionalidade e o género têm um impacto na QoL

dos doentes com EM no Kuwait.

Resultados estatisticamente

significativos, com pontuação baixa

do PDQ para a nacionalidade e do

MHI para o género, na população

em estudo.

Merlo et al. (28)
Correlação negativa fraca entre a QoL e o SRT nos

doentes com EM.

Resultados estatisticamente

significativos no score do

instrumento MusiQol.

Marck et al. (29)
Associação previsível entre a perda de emprego e um

declínio na HRQoL mental, nos doentes com EM.

Diminuição estatisticamente

significativa no score do MSQoL-54.

Kasser et al (30)

Intervenções que aumentem os fatores protetores e

ampliem e fortaleçam a resiliência podem contribuir

para a melhoria da QoL em indivíduos com EM.

Melhoria estatisticamente

significativas no score do LMSQoL.

Smedema (31)
Correlação entre atributos de personalidade e QoL nos

doentes com EM.

Resultados estatisticamente

significativos no score do LMSQOL.

O’Kearney et al

(32)

Correlação positiva entre um maior sentido de

domínio pessoal e uma melhor QoL física e mental nos

doentes com EM.

Melhoria estatisticamente

significativas no score do

MSQoL-54.

Carmisciano et al.

(33)

Parâmetros medidos pelas luvas sensorizadas têm uma

forte associação com a QoL dos doentes com EM.

Resultados estatisticamente

significativos no componente físico

e mental do MSQoL-54.
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Tabela 5 - Resumo dos resultados dos estudos analisados (continuação).

Estudo Resultados Significância estatística

Purmonen et al.

(5)

Independentemente da gravidade da doença, a QoL

percecionada pelos doentes é maior no fenótipo

RRMS, seguido de PPMS, seguido de SPMS.

Resultados estatisticamente

significativos, com scoresmais altos

no EQ5D-3L e EQ-VAS e scores

mais baixos no componente físico e

mental do MSIS-29, em doentes

com RRMS.

Young et al. (34)
A tDCS não teve impacto na QoL dos doentes com

EM.

Não existiram diferenças

estatisticamente significativas na

pontuação do MSQoL-54.

Arroyo et al. (35)
Tratamento com alentuzumab demonstrou melhorias

na QoL ao longo de seis anos em doentes com EM.

Melhorias significativas na EQ-VAS,

FAMS, e nos componentes físico e

mental do SF-36.

Stuchiner et al.

(36)

Não existiram diferenças na QoL entre switchers e

stayers, nos doentes com EM.

Não existiram diferenças

estatisticamente significativas no

score do MSIS-29.

Yazgan et al. (37)

Concluiu-se que a prática de exergaming com

Nintendo Wii Fit e Balance Trainer melhora a QoL em

pessoas com EM.

Melhorias estatisticamente

significativas no scoreMusiQoL.

Maurino et al. (38)

Os resultados sugerem que o grau de incapacidade,

mais pronunciado na PPMS, tem impacto negativo na

HRQoL.

Resultados estatisticamente

significativos, com scores altos no

MSIS-29, destacando-se nos

doentes com PPMS.

Kołtuniuk et al.

(39)

Distúrbios sexuais apresentam impacto negativo na

QoL de mulheres com EM.

Diminuição estatisticamente

significativa no score do MusiQoL.

Noffs et al. (40)

Melhorias na produção vocal e eventuais intervenções

nessa esfera podem exercer um impacto positivo na

QoL dos doentes com EM.

Resultados estatisticamente

significativos, com score baixo do

MSIS-29, relacionado a diversas

variáveis acústicas.

Moravejolahkami

et al. (41)

Padrões de dieta associados a frutas, vegetais e

laticínios com baixo teor de gordura têm influência

positiva na QoL em doentes com EM.

Melhorias estatisticamente

significativas no scoreMSQoL-54.

Gedik et al. (2)

O desenvolvimento da autocompaixão pode aumentar

a HRQoL no seu domínio físico, enquanto o trabalho

da autoestima e autovalorização pode melhorar no

domínio psicossocial, em doentes com EM.

Melhorias estatisticamente

significativas no MusiQoL.

Koch et al. (42)
O agravamento da incapacidade impacta

negativamente HRQoL global nos doentes com EM.

Resultados estatisticamente

significativos, com scores

aumentados do MSIS-29 e

diminuídos do SF-36.
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Tabela 5 - Resumo dos resultados dos estudos analisados (continuação).

Estudo Resultados Significância estatística

Carnero et al. (43)

Conclui-se que estratégias de coping desajustadas

utilizadas por pacientes com EM têm impacto

negativo na QoL dos doentes com EM.

Resultados estatisticamente

significativos, com aumento tanto

dos scores físicos como psicológicos

do MSIS-29.

Gulde et al. (44)

Problemas nas atividades de vida diárias, seguidos

por desafios no bem-estar psicológico e a gravidade

dos sintomas neurológicos, identificadas como

principais influências negativas na QoL dos doentes

com EM.

Resultados estatisticamente

significativos, com scores

aumentados do MusiQoL.

Štern et al. (45)

O sentido de coerência poderá ser uma ferramenta a

considerar em intervenções direcionadas aos

pacientes com EM, com o intuito de melhorar a sua

QoL.

Melhorias estatisticamente

significativas da componente mental

do MSQoL-54.

Al Jumah et al. (46)

Confirma-se a utilidade do uso do MusiQoL para

avaliar mudanças na HRQoL durante o tratamento

com interferão subcutâneo β-1a em pacientes árabes

com EM.

Score total do MusiQoL melhorou

significativamente aos 6 meses. O

score do SF-36 não sofreu

mudanças estatisticamente

significativas.

Meyer-Arndt et al.

(47)

Medidas funcionais de redes neurais em resposta ao

stress psicológico e ao relaxamento demonstraram

conter informações prognósticas para a evolução

futura da HRQoL em pacientes com EM.

Resultados estatisticamente

significativos, com score global

aumentado do instrumento

HAQUAMS, em resposta ao stress.

Kołtuniuk et al. (48)

Estratégias de coping como distração pessoal e

negação mostraram correlação negativa com a QoL,

enquanto que enfrentamento ativo, reformulação

positiva, e aceitação, estão correlacionadas

positivamente com a QoL em doentes com EM.

Resultados estatisticamente

significativos, com aumento ou

redução do score do MusiQoL

consoante estratégia de coping

adotada.

Rózycka J. (49)

Pacientes com perceção de doença realista

apresentam níveis mais baixos de ansiedade e

depressão e possibilitam uma QoL mais elevada, em

comparação com pacientes com perceção de doença

ansiosa e fatalista.

Resultados estatisticamente

significativos, com aumento ou

redução do score do MSIS-29,

consoante cluster de perceção de

doença.

Granja-Domínguez

et al. (50)

O efeito da terapia com campo eletromagnético

pulsado de baixa frequência não é mais eficaz do

que o placebo para produzir mudanças na QoL em

pessoas com RRMS.

Não foram identificadas diferenças

estatisticamente significativas entre

os grupos na QoL avaliada através

do instrumento MusiQoL.

Krause et al. (51)
O WBV tem influência positiva na perceção da QoL

em doentes com EM.

Melhorias estatisticamente

significativas do score do MSIS-29.

Ozdogar et al. (52)

Conclui-se que o exergaming e a reabilitação

convencional são métodos eficazes e seguros para

melhorar QoL em pessoas com EM durante o

período de hospitalização.

Melhorias estatisticamente

significativas do score global do

MusiQoL.
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Tabela 5 - Resumo dos resultados dos estudos analisados (continuação).

Estudo Resultados Significância estatística

Tang et al. (53)
O tremor dos membros superiores tem influência

negativa na QoL dos doentes com EM.

Resultado estatisticamente

significativo, com aumento do score

global do MSIS-29.

Grotheet al. (54)

O sentido de coerência é um potencial mediador

importante do estigma e representa um alvo

promissor para refinar as intervenções existentes

sobre estigma e melhorar a QoL nos pacientes com

EM.

Resultado estatisticamente

significativo, com diminuição do

scoreMusiQol associada à fadiga e

experiência de estigmatização

vivenciada; e aumento do score

associado a forte sentido de

coerência.

Kołtuniuk et al. (55)

Incentivar intervenções nas rotinas diárias e

fomentar relações positivas com os profissionais de

saúde para melhorar a adesão ao tratamento, pode

culminar numa melhoria da QoL nos doentes com

EM.

Resultado estatisticamente

significativo, com scoresmais altos

nos domínios de “atividade de vida

diária” e “relação com o sistema de

saúde” da MusiQoL.

Higueras et al. (56)

A busca de informação sobre saúde na internet por

doentes com EM é frequente; as variáveis que

melhor predizem esta pesquisa são a QoL, número

de surtos, e nível de incapacidade.

Resultado estatisticamente

significativo, para a componente

física e mental do MSIS-29.

Simpson-Yap et al.

(57)

Melhor qualidade da dieta tem um impacto positivo

apenas na componente física da QoL dos doentes

com EM.

Melhoria estatisticamente

significativa na componente física

do MSQoL-54. Não há diferença

significativa na componente mental

do MSQoL-54.

Manchon et al. (58)
O ocrelizumab demonstrou um impacto positivo na

QoL em doentes com EM.

Melhoria estatisticamente

significativa nos scores do MusiQoL

e EQ-5D-5L com EQ-VAS.

Louie et al. (59)

Este programa de exercícios teve um impacto

positivo na componente física e mental do

MSIS-29.

Melhoria no score da componente

física e psicológica do MSIS-29 com

significância estatística.

Altmann et al. (60)

A satisfação do uso da aplicação haMSter pelos

doentes com EM não tem correlação ao componente

físico ou mental da QoL entre pacientes com o

mesmo nível de incapacidade física.

Não foram identificadas diferenças

estatisticamente significativas no

score físico e mental do MSIS-29.

Saladino et al. (61)

O tratamento de neuroreabilitação baseado em

realidade virtual na EM é uma ferramenta adicional

eficaz, promovendo melhorias na QoL.

Melhorias estatisticamente

significativas no score do MusiQol.
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Tabela 5 - Resumo dos resultados dos estudos analisados (continuação)

Estudo Resultados Significância estatística

Zanotto et al. (62)

Não existe diferença entre quedas lesivas e não

lesivas, no impacto da QoL em doentes com EM.

Não foram observadas diferenças

estatisticamente significativas no

score do MSQoL-54.

Theodorsdottir et al.

(63)

Os resultados do estudo sugerem que a

componente física tem um impacto mais

pronunciado na QoL dos pacientes com SPMS do

que os aspectos emocionais ou cognitivos.

Resultados estatisticamente

significativos nos scores físicos do

MSIS-29, SF-36 e EQ-5D-5L com

EQ-VAS. Não há diferenças

significativas nos scores dos

componentes mentais do MSIS-29 e

SF-36.

Ryerson et al. (64)

A administração de natalizumab não demonstrou

diferenças significativas na QoL dos pacientes com

EM.

Não foram observadas diferenças

estatisticamente significativas no

scoreMSIS-29 e EQ-5D-5L com

EQ-VAS.

Marcos-Antón et al.

(65)

O uso de jogos sérios com o sensor MYO

Armband® não teve impacto na QoL de doentes

com EM.

Não foram observadas diferenças

estatisticamente significativas no

scoreMSIS-29.

Kamm et al. (66)
O treino de destreza baseado em realidade virtual

não teve impacto na QoL dos doentes com EM.

Não foram observadas diferenças

estatisticamente significativas no

score global do (MSIS-29).

Lamy et al. (67)

A administração domiciliar de natalizumab tem

potencial para melhorar a QoL nos doentes com

EM.

Resultados estatisticamente

significativos nas dimensões de

“coping” e “friendship” do MusiQoL.

Perumal et al. (68)

O tratamento prolongado com natalizumab em

doentes com RRMS tem impacto positivo na sua

QoL.

Resultados estatisticamente

significativos nos scores físico e

psicológico do MSIS-29.
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4. Discussão

No que concerne aos instrumentos de avaliação da QoL em doentes com EM, que foram

implementados nos diversos estudos incluídos nesta RSL, e respondendo ao objetivo deste

trabalho, o MSIS-29 é o instrumento mencionado com maior frequência (n=22), seguido

do MusiQoL (n=18), MSQoL-54 (n=11), SF-36 (n=4), EQ-VAS (n=3), EQ-5D-5L (n=2),

FAMS (n=2), LMSQOL (n=2), EQ-5D-3L (n=1), MSQLI (n=1) e HAQUAMS (n=1) .

Dos 56 estudos incluídos nesta RSL, apenas 8 estudos mencionaram instrumentos

genéricos de avaliação da QoL (5,26,35,42,46,58,63,64), destacando-se o instrumento

SF-36, utilizado com mais frequência nesta tipologia de instrumento. Os outros

instrumentos genéricos identificados foram EQ-5D-5L, EQ-5D-3L e EQ-VAS. De ressalvar

que estes instrumentos genéricos aplicados foram acompanhados por outros instrumentos

específicos de avaliação da QoL para a EM, não sendo aplicado um instrumento genérico

em exclusivo em nenhum dos estudos incluídos, estando assim estes 8 artigos de acordo

com a recomendação de estudos anteriores (2).

Em contraste, a maioria dos estudos (n=47) focaram-se na avaliação da QoL com apenas 1

instrumento específico para a EM, sendo o mais frequente, o MSIS-29 (n=16), seguido do

MusiQol (n=15) , e do MSQoL-54 (n=11). Isto sugere que a comunidade científica

apresenta uma tendência para aplicar um único instrumento específico para a avaliação da

QoL na EM, potencialmente para facilitar a comparação entre resultados, promovendo

maior consistência, e por outro lado essa abordagem singular demonstra-se mais prática e

economicamente vantajosa em comparação à utilização de múltiplos instrumentos,

possivelmente resultando em eficiência de recursos, como tempo e custos. Além disso,

utilizar um único questionário para avaliar vários parâmetros alivia a carga administrativa

para os pacientes (85).

Quanto ao número de itens, o instrumento específico com menor número corresponde ao

LMSQOL, com 8 itens (respondidos em 2 a 3 minutos), e por outro lado, o mais extenso

consiste no MSQLI com 138 itens (respondidos em 45 minutos). Essa discrepância no

número de itens reflete a diversidade nos instrumentos disponíveis para avaliar a QoL na

EM, oferecendo opções que variam de breves e rápidas a detalhadas e mais demoradas. A

escolha do instrumento a ser utilizado dependerá da finalidade do estudo, da

profundidade desejada na avaliação da QoL e da disponibilidade de tempo para

administração do questionário. Contudo é de ressalvar que alguns estudos indicam que a

extensão dos questionários não parece ser um problema para os participantes (84).

Dos 11 instrumentos identificados nos estudos, em apenas 3, os pacientes com EM

estiveram totalmente envolvidos no processo de geração dos itens, assim como na sua

seleção, nomeadamente o MSIS-29, o MusiQol e o LMSQOL. A colaboração integral dos
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pacientes no desenvolvimento destes instrumentos garante que os itens dos instrumentos

de avaliação sejam mais relevantes e representativos das experiências reais vividas,

aumenta a validade dos instrumentos, assegurando que os itens selecionados são

clinicamente pertinentes, e aumenta a aceitação e a adesão dos pacientes em responder a

estes questionários (70).

A única ferramenta capaz de avaliar a QoL na EM pela análise dos estudos, na sua

totalidade e extensão, foi a MSQLI, contudo esta consiste numa bateria de 10 escalas,

muito extensa e detalhada, que por consequência é extremamente morosa, o que impõe

limites à sua utilização, facto este demonstrado por existir apenas um estudo nesta RSL a

aplicá-lo, e apenas parcialmente.

Assim no panorama atual, o MSIS-29, conhecido por ser confiável e com boa validade

interna, acaba por ser dos instrumentos de avaliação da QoL em EMmais aplicados a nível

mundial, tendo em conta a amostra de estudos identificados no intervalo de tempo

considerado nesta RSL. No entanto é importante ressalvar a predominância da

componente física na pontuação final relacionada à QoL em pacientes com EM, e por

outro lado, o seu aspeto psicológico parece ter uma influência mais restrita na orientação

clínica desses pacientes.

Ainda, o instrumento HAQUAMS, que embora apresente o “humor” como dimensão

avaliada, a sua ênfase está principalmente nos elementos físicos e funcionais.

Quanto aos instrumentos MusiQoL, FAMS e MSQoL-54, existe um equilíbrio na

quantidade de itens da componente física, psicológica e emocional.

Por outro lado, em contraste com os instrumentos mencionados anteriormente, o

LMSQOL destaca-se por priorizar os componentes psicológicos e emocionais.

Quanto às suas características: a maioria dos instrumentos identificados utiliza uma escala

de Likert para avaliar os itens dos questionários, à exceção da EQ-5D e EQ-VAS,

oferecendo assim várias vantagens, como a facilidade da sua aplicação e interpretação,

possibilidade de padronização para posterior análise e comparação de resultados, e a

flexibilidade de resposta, permitindo uma melhor expressão das perceções dos pacientes

aos itens avaliados. Ademais, todos os instrumentos encontrados avaliam múltiplos

domínios de saúde, destacando-se uma presença transversal dos domínios: mobilidade

(n=9) e humor (n=9), seguidos de fadiga (n=8), função social (n=8), dor (n=8) e

autocuidados (n=7), existindo uma certa tendência para os itens estarem relacionados à

componente física da doença, o que se traduz numa maior percentagem do score total

relativo à QoL, podendo negligenciar outros aspetos importantes da QoL, como o

bem-estar emocional, cognitivo e social. Todavia, não há um consenso claro sobre quais

resultados são mais significativos ou prioritários para melhorar a QoL das pessoas
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afetadas pela EM, até porque certos doentes podem valorizar mais a fadiga e a dor,

enquanto outros podem valorizar a autonomia, ou o suporte emocional (85).

Outro ponto importante a assinalar é que na maioria dos instrumentos identificados,

quanto maior o score final, maior a QoL percebida, à exceção do MSIS-29, LMSQOL e

HAQUAMS, na qual maior o score, menor a QoL percebida. Assim, a inversão de

resultados em alguns instrumentos pode dificultar a sua interpretação.

Os estudos selecionados, evidenciaram uma ampla aplicabilidade destes instrumentos de

avaliação, revelando diversos outcomes na QoL de doentes com EM, abrangendo a

avaliação de: terapêuticas modificadoras da doença (DMT’s)

(15,18,35,36,46,55,58,64,67,68), sessões de treino comportamental (16,59), tipos

temperamentais e personalidade (2,17,31), intervenções cirúrgicas (19), intervenções de

estilo de vida (20), tipologia de dor (21), efeitos motores do treino WBV (22,51), papel da

aceitação, estratégias de coping e carga da doença (23,30,42,43,48,63), programa

psicoeducativo direcionado a distúrbios cognitivos e emocionais (24), eficácia de

intervenções por teleconferências em grupo e por chamadas telefónicas personalizadas

(25), determinação da diferença clinicamente significativa na fadiga (26), influência de

fatores sociodemográficos (27,38), tempo de reação no contexto de performance de tarefas

(28), mudanças laborais (29), fatores de risco e protetores relacionados à doença (30),

influência do domínio/controlo pessoal (32), parâmetros relacionados ao movimento dos

membros superiores com luvas sensorizadas (33), impacto dos diferentes fenótipos (5,

38), protocolo de estimulação transcraniana por corrente contínua (34), treino de

exercício com sistemas diferentes de exergaming (37,52,65), distúrbios sexuais (39),

preditores de comprometimento cerebelar (40), padrões/qualidade da dieta (41, 57),

problemas nas atividades de vida diárias (44), influência do sentido de coerência (45,54),

papel de medidas funcionais de redes neurais (47), influência de diferentes clusters de

perceção de doença (49), efeito da terapia com campo eletromagnético pulsado de baixa

frequência (50), efeito do tremor dos membros superiores (53), efeito do estigma

percebido e experienciado (54), adesão medicamentosa (55), estratégias adotadas na

procura de informação sobre doença (56), viabilidade de app de smartphone para

monitorização remota da saúde (60), e tratamento de neuroreabilitação baseado em

Realidade Virtual (RV) (61,66). A aplicabilidade multifacetada dos diversos instrumentos

de avaliação da QoL específicos para a EM, como destacado nesta compilação, evidencia a

amplitude de contextos em que estas ferramentas são relevantes. Este resultado já era

evidente em estudos anteriores (1,10), contudo nesta RSL está apresentado de forma mais

enfática e extensa.

Esta RSL apresenta diversos pontos fortes, a enumerar: a amplitude dos estudos incluídos,

uma vez que contempla 56 estudos, esta RSL proporciona uma visão abrangente do
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cenário da avaliação da QoL na EM em diversos contextos, em várias regiões geográficas

de todo o globo, com múltiplos outcomes, nos últimos 5 anos; fornece uma análise

minuciosa dos instrumentos de avaliação da QoL na EM, destacando a sua frequência de

uso, dimensões incluídas em cada um e regras de utilização, destacando-se a primazia da

aplicação de instrumentos específicos de avaliação da QoL para a EM; a confiabilidade dos

resultados dos estudos, assumida pela significância estatística assinalada, e pela seleção de

estudos com bons níveis de qualidade garantidos pela ferramenta baseada na de Hawker

et al (Apêndice 1) e através da eleição de artigos cuja revista científica apresenta um factor

de impacto relevante.

No que concerne às limitações apontadas pelos autores dos estudos destacam-se:

dimensão amostral reduzida (15, 16, 17, 20, 22, 24, 25, 30, 43, 45, 47, 49, 52, 53, 54, 61, 62,

66, 67), diversidade étnica e de género reduzida (31, 34, 36, 37, 55), sobrerrepresentação

das formas progressivas de EM (5, 15), sobrerrepresentação da RRMS (2, 21, 28, 37, 49,

58); ausência de grupo de controlo devido à natureza do estudo (17, 18, 20, 21, 24, 46, 47,

67, 68), possível viés de seleção dos participantes (18, 24, 25, 32, 52, 56, 60, 65); possível

distorção dos dados aquando do autopreenchimento pelos doentes (2, 20, 23, 26, 29, 32,

35, 36, 38, 41, 48, 56, 62), incapacidade de obtenção da totalidade dos dados no

preenchimento dos instrumentos por questões culturais / religiosas (22, 39, 41), influência

do estado de humor ou níveis de fadiga no autopreenchimento dos instrumentos (30, 31,

39), longa duração de preenchimento dos instrumentos (39, 41) aplicação de instrumentos

genéricos da QoL (35), e desistência de participantes ao longo do estudo (29, 46, 57).
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5. Conclusão

A realização desta RSL, evidencia a complexidade de avaliar a QoL na vivência da EM,

existindo, pelo menos à luz da pesquisa realizada, onze instrumentos para a sua avaliação

(MSIS-29, MusiQoL, MSQoL-54, SF-36 , EQ-VAS, EQ-5D-5L, FAMS, LMSQOL,

EQ-5D-3L, MSQLI e HAQUAMS), com múltiplos itens mais ou menos transversais,

consoante o instrumento considerado, observando-se uma tendência para priorizar os

parâmetros físicos em detrimento dos psicológicos e emocionais em alguns instrumentos,

tais como o MSIS-29, que se destaca como um dos instrumentos mais amplamente

aplicados globalmente, e o HAQUAMS, que enfatiza elementos físicos e funcionais da QoL

na EM. O LMSQOL é o instrumento específico mais célere de ser aplicado na prática

clínica, apesar de avaliar somente os componentes psicológicos e emocionais, enquanto o

MSQLI é o instrumento mais moroso de ser preenchido, sendo a ferramenta de análise da

QoL na EM mais minuciosa e exaustiva. Por outro lado, os instrumentos específicos

MusiQoL, FAMS e MSQoL-54 dispõem de itens físicos, psicológicos e emocionais de forma

mais equilibrada, com tempos de preenchimento mais exequíveis no quotidiano clínico,

comparativamente ao MSQLI.

Dos estudos identificados, não existe uma razão bem delimitada pelos autores para o uso

dos instrumentos específicos mais frequentes, como o MSIS-29, MusiQol e MSQoL-54,

existindo apenas a premissa que instrumentos genéricos, com destaque para o SF-36, não

são capazes de avaliar isoladamente a QoL nos doentes com EM.

Esta RSL salientou a ampla diversidade de contextos em que os instrumentos identificados

são relevantes, tais como na avaliação de terapêuticas imunomoduladoras, intervenções

comportamentais, estilo de vida, dor, fadiga, aspectos emocionais e cognitivos, saúde

sexual, adesão ao tratamento, uso de tecnologia de monitorização remota e

neuroreabilitação com uso de realidade virtual. Contudo, pela natureza metodológica

transversal da maioria dos estudos, e pela diversidade de instrumentos aplicados, surge

como imperativo, validar os resultados com estudos longitudinais.

As limitações identificadas nesta RSL abrangem várias áreas que requerem uma

interpretação cuidadosa dos resultados. Primeiramente, é crucial salientar os vários

obstáculos que podem comprometer a generalização dos resultados. Estes incluem: o

número reduzido de amostras em certos estudos; a concentração predominante nos casos

de RRMS, e a dificuldade em generalizar a distribuição dos fenótipos da EM para a

população em geral e para outras condições clínicas (5,26).

Em segundo lugar, a utilização predominante de instrumentos de autopreenchimento

pode introduzir vieses e distorções nos dados (23), comprometendo a precisão das

conclusões alcançadas.
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Em terceiro lugar, os resultados desta RSL apontam para uma predominância de estudos

transversais (n=23). Esta distribuição suscita desafios na interpretação causal, portanto é

fundamental que a investigação futura valide e confirme os resultados destes estudos por

meio de abordagens longitudinais detalhadas. Acrescenta-se também que, embora o

MSIS-29 seja amplamente administrado (em 22 dos 56 estudos analisados), não existe um

instrumento específico considerado gold standard entre os especialistas na área que possa

ser consistentemente utilizado pela comunidade científica para avaliar a QoL em pessoas

com EM nos diversos contextos (86).

Considerando as conclusões identificadas, para a investigação futura, existe a necessidade

premente em reunir um corpo de peritos a nível mundial para construir um instrumento o

mais próximo da realidade do doente com EM, enquadrando uma visão holística das áreas

mais valorizadas pelos doentes, criando assim um possível gold standard, com

aplicabilidade transversal, de modo a ser possível a obtenção de resultados facilmente

comparáveis, interpretados, e comunicáveis entre investigadores e profissionais de saúde

em todo o mundo.
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Apêndices

Apêndice 1 - Avaliação detalhada da qualidade dos estudos, baseada na ferramenta deHawker et al (14)
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Autores
Resumo e

título

Introdução

e objetivos

Métodos e

dados
Amostra

Análise dos

dados

Ética

e viés
Resultados Generalização

Implicações e

utilização
Total

Bakirtzis et al.

(15)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Goverover et

al. (16)
4 4 4 3 4 4 4 3 4 34

Salhofer-Pola

nyi et al. (17)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Coyle et al.

(18)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Traboulse et

al. (19)
4 4 4 3 4 4 4 3 4 34

Marck et al.

(20)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Kahraman et

al. (21)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Abbasi et al.

(22)
4 4 4 3 4 4 4 3 4 34

Wilski et al.

(23)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Pineau et al.

(24)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Plow et al.

(25)
4 4 4 4 4 4 4 4 4 36

Rooney et al.

(26)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Al Khader et

al. (27)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Merlo et al.

(28)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Marck et al.

(29)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34
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Apêndice 1 - Avaliação detalhada da qualidade dos estudos, baseada na ferramenta deHawker et al (14) -

continuação
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Autores
Resumo e

título

Introdução

e objetivos

Métodos e

dados
Amostra

Análise dos

dados

Ética

e viés
Resultados Generalização

Implicações

e utilização
Total

Kasser et al.

(30)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Smedema S.

(31)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

O’Kearney et

al. (32)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Carmisciano

et al. (33)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Purmonen et

al. (5)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Young et al.

(34)
4 4 4 4 4 4 4 3 4 35

Arroyo et al.

(35)
4 4 4 3 4 4 4 3 4 34

Stuchiner et

al. (36)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Yazgan et al.

(37)
4 4 4 4 4 4 4 4 4 36

Maurino et al.

(38)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Kołtuniuk et

al. (39)
4 4 4 4 4 4 4 4 4 36

Noffs et al.

(40)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Moravejolahk

ami et al. (41)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Gedik et al.

(2)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Koch et al.

(42)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33
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Apêndice 1 - Avaliação detalhada da qualidade dos estudos, baseada na ferramenta deHawker et al (14) -

continuação
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Autores
Resumo e

título

Introdução

e objetivos

Métodos e

dados
Amostra

Análise dos

dados

Ética

e viés
Resultados Generalização

Implicações e

utilização
Total

Carnero

Contentti et

al. (43)

4 4 4 3 4 4 4 3 4 34

Gulde et al.

(44)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Štern et al.

(45)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Al Jumah et

al. (46)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Meyer-Arndt

et al. (47)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Kołtuniuk et

al. (48)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Rózycka J.

(49)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Granja-Domí

nguez et al.

(50)

4 4 4 4 4 4 4 4 4 36

Krause et al.

(51)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Ozdogar et al.

(52)
4 4 4 4 4 4 4 4 4 36

Tang et al.

(53)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Grotheet al.

(54)
4 4 4 4 4 4 4 4 4 36

Kołtuniuk et

al. (55)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Higueras et al.

(56)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Simpson-Yap

et al. (57)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34
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Apêndice 1 - Avaliação detalhada da qualidade dos estudos, baseada na ferramenta deHawker et al (14) -

continuação
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Autores
Resumo e

título

Introdução

e objetivos

Métodos e

dados
Amostra

Análise dos

dados

Ética

e viés
Resultados Generalização

Implicações e

utilização
Total

Manchon et

al. (58)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Louie et al.

(59)
4 4 4 4 4 4 4 3 4 35

Altmann et al.

(60)
4 4 4 4 4 4 4 4 4 36

Saladino et al.

(61)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Zanotto et al.

(62)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Theodorsdotti

r et al. (63)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Ryerson et al.

(64)
4 4 4 4 4 4 4 4 4 36

Marcos-Antón

S et al. (65)
4 4 4 3 4 4 4 3 4 34

Kamm et al.

(66)
4 4 3 4 4 4 4 3 4 34

Lamy et al.

(67)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33

Perumalet al.

(68)
4 4 3 3 4 4 4 3 4 33
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Apêndice 2 - Resultados dos estudos em detalhe

No estudo IGNITE de Bakirtzis et al (15), verificou-se uma melhoria estatisticamente

significativa nos instrumentos MSIS-29 aos 6 meses (p < 0.001) e 12 meses (p = 0.004)

após tratamento, e na MusiQoL (p = 0.03) após 12 meses. Assim conclui-se que o

tratamento com fampridina de libertação prolongada pode ter efeitos benéficos na QoL

dos doentes com EM.

No estudo de Goverover et al (16) verificou-se uma melhoria estatisticamente significativa

no instrumento FAMS (p = 0.03) após treino. Assim conclui-se que as sessões de treino

comportamental self-GEN, podem ter efeitos benéficos na QoL dos doentes com EM. Já no

grupo de controlo, não foram identificadas melhorias na QoL.

No estudo conduzido por Salhofer-Polanyi et al (17), foi observado que diferentes

temperamentos têm impactos distintos na QoL de pacientes com EM. Tanto o

temperamento depressivo quanto o ciclotímico estão associados a uma redução

estatisticamente significativa na pontuação do índice global do MusiQol (p = 0,005 ; p =

0,002, respetivamente). Por outro lado, o temperamento hipertímico está relacionado a

um aumento significativo nesta pontuação (p <0,001).

No estudo de Coyle et al (18) foi observado que a QoL avaliada pelo instrumento MusiQoL,

após 48 semanas de switch terapêutico para teriflunomida, uma melhoria estatisticamente

significativa nas subescalas “atividades de vida diária”, “bem-estar psicológico”,

“sintomas”, “relações familiares” e “coping” (p=0.0097, p<0.0001, p=0.0427, p=0.0013 e

p<0.0001, respetivamente).

No ensaio clínico de Traboulsee et al (19), os resultados não revelaram diferenças

estatisticamente significativas nos scores do MSQoL-54 entre os grupos que receberam

venoplastia com balão e o procedimento placebo.

No estudo de Marck et al (20), no componente mental do MSQoL-54, houve um aumento

médio de 9.2 (com intervalo de confiança de 95% entre 5.8 e 12.6) em um ano, o que foi

estatisticamente significativo (p <0.001). Aos três anos, esse aumento foi de 8.0 (com

intervalo de confiança de 95% entre 4.2 e 11.8), novamente estatisticamente significativo

(p <0.001). Quanto ao componente físico da QoL, em um ano, houve um aumento médio

de 8.0 (com intervalo de confiança de 95% entre 5.2 e 10.8), estatisticamente significativo

(p <0.001). Aos três anos, esse aumento foi de 8.7 (com intervalo de confiança de 95%

entre 5.3 e 12.2), também estatisticamente significativo (p <0.001). Estes resultados

indicam melhorias significativas na QoL mental e física ao longo do tempo após a

implementação da intervenção de estilo de vida em doentes com EM.

No estudo de Kahraman et al (21), os resultados indicam que tanto a dor

musculoesquelética quanto a neuropática estão associadas a níveis mais altos de fadiga
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(correlação positiva) e diminuição na HRQoL (correlação negativa), estatisticamente

significativa através da avaliação com a MusiQol.

No estudo de Abbasi et al (22), os resultados revelaram que todos os indicadores de

outcome, incluindo força e resistência dos músculos core, bem como os scores do

MSQoL-54, apresentaram melhorias significativas no grupo submetido ao treino WBV em

comparação com o grupo controlo.

No estudo de Wilski et al (23), obteve como resultados as seis variáveis do MSIS-29,

identificadas como variáveis significativamente correlacionadas à HRQoL na EM: a

aceitação da doença (p < 0,001), a estratégia de coping emocional (p < 0,001), a estratégia

de coping por evitação (p < 0,001), a duração da doença (p < 0,001), a idade no momento

do estudo (p = 0,009) e a estratégia de coping por resolução de problemas (p = 0,05),.

No estudo de Pineau et al (24), dentro do grupo ADACOG, observou-se com significância

estatística, uma melhoria na QoL e uma redução dos sintomas de ansiedade no 1º mês em

comparação com o início do estudo (p=0,03 e p=0,04, respetivamente), demonstrando

assim um pequeno efeito positivo do programa psicoeducativo voltado para os distúrbios

cognitivos e emocionais em pacientes com EM.

No estudo de Plow et al (25), com base nos p-values fornecidos, não há diferenças

estatisticamente significativas entre os grupos comparados em relação à função física e

mental do instrumento MSIS-29 nos momentos de pós-teste. Contudo as teleconferências

em grupo seguidas por chamadas telefónicas personalizadas têm um efeito pequeno,

contudo estatisticamente significativo, na promoção da atividade física e na redução do

impacto da fadiga em pessoas com EM.

No estudo de Rooney et al (26) é possível assumir que um maior score nas escalas FSS e

MFIS, relativas a fadiga acrescida nos doentes com EM, implicam um maior declínio na

QoL destes doentes, avaliada tanto pelo instrumento EQ-5D como pelo MSIS-29, em

diferentes itens das escalas, com um p-value inferior a 0.001, o que traduz significância

estatística robusta.

Com base nos dados apresentados no estudo de Al Khader et al (27), para o score total do

PDQ em relação à nacionalidade, o p-value foi de 0,02; enquanto para o score total do

MHI em relação ao género, o p-value foi de 0,001. Esses resultados sugerem que a

nacionalidade e o género têm um impacto estatisticamente significativo na QoL dos

doentes com EM no Kuwait, sugerindo assim que esses fatores podem influenciar de

forma significativa a percepção da QoL nessa população específica.

O estudo de Merlo et al. (28), obteve como resultado uma correlação negativa fraca entre

os scores de QoL e o tempo de reação simples (SRT), sendo estatisticamente significativo

com um p-value inferior a 0,001. Essa correlação negativa sugere uma associação, contudo

não muito forte, entre a QoL percebida e o desempenho no teste de SRT, indicando que
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alterações na QoL podem ter alguma relação com o tempo de reação no contexto de

performance de tarefas.

No estudo de Marck et al. (29), os resultados dos coeficientes de regressão na avaliação da

HRQoL mental através do MSQoL-54 revelaram uma associação significativa, onde a

reforma antecipada por motivo de incapacidade demonstrou um impacto adverso

considerável. Desta forma, este estudo conseguiu demonstrar pela primeira vez, uma

associação previsível entre a perda de emprego e um declínio na HRQoL mental, nos

doentes com EM.

Os resultados do estudo de Kasser et al (30), indicam que desenvolver intervenções que

aumentem os fatores protetores e ampliem e fortaleçam a resiliência podem contribuir

para a melhoria da QoL em indivíduos com EM. Os fatores protetores aumentaram

diretamente e de forma estatisticamente significante a QoL (p<0.001). Por outro lado,

estratégias de coping baseadas em emoção e problemas tiveram efeitos insignificantes na

QoL.

O estudo conduzido por Smedema (31), demonstrou que os atributos de personalidade

mais fortemente associados à QoL em doentes com EM foram o entusiasmo, a esperança e

a gratidão, alcançando significância estatística.

O estudo de O’Kearney et al (32), revelou uma correlação positiva entre um maior sentido

de domínio pessoal e uma melhor QoL física e mental. Estes achados indicam que

implementar estratégias direcionadas para fortalecer o sentimento de controlo pessoal

pode representar uma forma eficaz de melhorar a QoL em indivíduos afetados pela EM.

No estudo de Carmisciano et al (33), em relação ao componente mental do MSQoL-54,

observa-se uma correlação significativa com Rate (p = 0.017) e NCORR (p = 0.007). Por

outro lado, o componente físico do MSQoL-54, mostra correlações significativas com Rate

(p < 0.001), IHI (p = 0.004) e NCORR (p = 0.003). Por fim, a QoL global avaliada pelo

MSQoL-54 apresenta correlações estatisticamente significativas com Rate (p = 0.002) e

NCORR (p = 0.013). Assim, este estudo conclui que os parâmetros medidos pelas luvas

têm uma forte associação com a saúde mental percebida (componente mental do

MSQoL-54) e com a saúde física percebida (componente físico do MSQoL-54), além de

correlações significativas com a QoL global avaliada pelo MSQoL-54, todas superiores ao

teste 9-Hole Peg Test.

O estudo de Purmonen et al (5) demonstra que os pacientes com RRMS apresentaram

médias mais altas no EQ5D-3L, no EQ-VAS, e mais baixas no componente físico e mental

do MSIS-29, concluindo-se assim que independentemente da gravidade da doença

avaliada pela EDSS, a QoL percecionada pelos doentes é maior no fenótipo RRMS, seguido

de PPMS, seguido de SPMS.
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No estudo de Young et al (34), os resultados revelaram que após um curso de cinco dias de

tDCS ativo, os scores de dor pela Escala Visual Analógica foram significativamente

reduzidos em comparação com o placebo e permaneceram significativamente baixos até a

segunda semana após o tratamento. Não existiram alterações estatisticamente

significativas nos scoresmédios do MSQoL-54, para o grupo controlo ou grupo tDCS ativo,

no seguimento de quatro semanas. Isso sugere que, neste estudo específico, o tDCS não

teve um impacto estatisticamente significativo na QoL dos participantes com EM que

sofrem de dor neuropática crónica.

O estudo de Arroyo et al (35), verificou que os pacientes tratados com alentuzumab

demonstraram melhorias significativas ou estabilização em todas as medidas de QoL ao

longo dos seis anos. Houve melhorias significativas em relação aos valores basais em todos

os pontos temporais no EQ-VAS, e por até cinco anos no FAMS, e nos componentes físico

e mental do SF-36.

Os resultados do estudo de Stuchiner et al (36) revelaram não existir diferenças

estatisticamente significativas entre switchers e stayers para QoL física (p = 0.78) ou

psicológica (p = 0.74). Além disso, não foram observadas diferenças entre switchers e

stayers no status de incapacidade autorrelatado. Portanto, pacientes com EM que

trocaram de terapias injetáveis para medicamentos orais não tiveram diferenças

significativas na QoL ou no status de incapacidade em comparação com os que

mantiveram terapias injetáveis ao longo do mesmo período.

O estudo de Yazgan et al (37), revelou que após o tratamento, o grupo I demonstrou

melhorias superiores à do grupo III (p < 0,001); da mesma forma, o grupo II também

apresentou melhorias superiores ao grupo III (p = 0,004). Entre os grupos I e II, as

mudanças na MusiQol foram superiores no grupo I (p = 0,005). Este estudo concluiu que

a prática de exergaming com Nintendo Wii Fit e Balance Trainer melhora a QoL em

pessoas com EM.

No estudo de Maurino et al (38), os resultados revelaram que: pacientes com PPMS

apresentaram pontuações mais altas no MSIS-29 para ambos os impactos físicos e

psicológicos, em comparação com pacientes com RRMS (p <0.001 e =0.001,

respetivamente); doentes com níveis de educação universitária apresentaram scores de

impacto físico menores em comparação com pacientes com educação primária ou

secundária (p = 0.009); pacientes desempregados demonstraram scores mais altos tanto

no impacto físico quanto no psicológico do MSIS-29 em comparação com pacientes

empregados (p < 0.001); doentes que se reformaram ou incapacitados também

apresentaram scores mais altos de impacto físico e psicológico em comparação com os

pacientes empregados, significativamente ocupados e desempregados (p < 0.001). Por fim,

houve uma forte correlação positiva entre a incapacidade (EDSS) e o impacto físico do
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MSIS-29 (p < 0.001), e uma correlação moderada positiva entre EDSS e o impacto

psicológico do MSIS-29 (p < 0.001). Isso sugere que quanto maior o grau de incapacidade,

maior o impacto percebido na HRQoL.

Os resultados do estudo de Kołtuniuk et al (39) indicam que as pacientes diagnosticadas

com distúrbios sexuais apresentavam uma QoL mais baixa em cada um dos domínios do

MusiQoL, apresentando todos significância estatística. Também foi demonstrado que o

nível de satisfação sexual correlaciona-se com todas as áreas de QoL no MusiQoL (p <

0.05).

Os resultados de Noffs et al (40), indicam que os principais preditores de

comprometimento cerebelar foram a repetição lenta de sílabas e o aumento na pausa

durante a fala livre, juntamente com a instabilidade na produção de sons. Essas variáveis

constituíram o score acústico composto. Este score correlacionou-se positivamente com o

volume da substância branca no cerebelo (p = 0,017) e com a QoL medida pelo

instrumento MSIS-29 (p < 0,001). Portanto, é plausível inferir que melhorias na produção

vocal e eventuais intervenções nessa esfera podem exercer um impacto positivo na QoL

dos doentes com EM.

O estudo de Moravejolahkami et al (41), identificou que os padrões de dieta associados a

frutas, vegetais, laticínios com baixo teor de gordura e um padrão Mediterrâneo

correlacionam-se maiores scores compostos de saúde física e mental relacionados à QoL

(p< 0,001), com menores níveis séricos de proteína C reativa (p < 0,01), menor incidência

de surtos (p < 0,05), menor fadiga aguda e crónica (p < 0,01), menor IMC (p < 0,01) e

percentual de gordura corporal (p < 0,01). Em suma, a adesão a padrões dietéticos

saudáveis pode melhorar a QoL em doentes com EM.

O estudo de Gedik et al (2) revelou que em doentes com humor deprimido apresentam

significativamente menor HRQoL, autoestima e autocompaixão em comparação aos seus

não deprimidos. A análise de regressão múltipla mostrou que a componente física da

HRQoL foi significativamente prevista pelo status de incapacidade e autocompaixão,

explicando 48% da variância total. A ansiedade e autoestima explicaram 52% da variância

total da HRQoL psicológica. A HRQoL social foi significativamente prevista pela depressão

e autoestima, explicando 21% da variância total. Deste modo, os achados indicam que o

cultivo da autocompaixão pode aumentar a HRQoL no domínio físico, enquanto o trabalho

da autoestima e autovalorização pode melhorar o domínio psicossocial.

O estudo de Koch et al (42), revelou que, às 96 semanas do estudo, indivíduos com

agravamento significativo da incapacidade apresentaram significativamente pior HRQoL

tanto na componente física como mental da MSIS-29 e SF-36. Todas as constatações

foram estatisticamente significativas.
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O estudo de Carnero Contentti et al (43), revela que a utilização de estratégias de coping

desajustadas foi significativamente associada à idade mais jovem, EM ativa, fadiga mais

intensa, scores totais do MSIS-29. Conclui-se que estratégias de coping desajustadas

utilizadas por pacientes com EM estão associadas a aspectos clínicos relevantes da doença

e a piores pontuações de HRQoL.

O estudo de Gulde et al (44) identificou que os problemas nas atividades de vida diárias,

seguidos por desafios no bem-estar psicológico e na gravidade dos sintomas neurológicos,

emergiram como principais influências na QoL. Uma proporção significativa de 56% na

variação da QoL foi associada aos sintomas depressivos, satisfação com a vida e à

interação entre satisfação com a vida e níveis de fadiga. Curiosamente, nenhum dos testes

sensoriomotores mostrou-se um preditor significativo, corroborando a descoberta prévia

de que os défices neurológicos têm limitações na predição da QoL.

No estudo de Štern et al (45), o score do sentido de coerência provou ser o preditor mais

forte da componente mental do MSQoL-54 (b = 0,834; p < 0,001), explicando 35,6% de

sua variância. Por outro lado, o score do sentido de coerência foi um preditor ligeiramente

menos importante da componente física do MSQoL-54, sendo o quarto fator mais forte (b

= 0,582; p < 0,001). Assim, o sentido de coerência poderá ser uma ferramenta a

considerar em intervenções direcionadas aos pacientes com EM, com o intuito de

melhorar a sua QoL.

No estudo de Al Jumah et al (46), o score total do MusiQoL melhorou significativamente

aos 6 meses, mas diminuiu aos 12 meses (65,67 ± 0,8 no início vs. 67,21 ± 0,79 aos 6

meses e 65,75 ± 0,8 aos 12 meses; p = 0,0015). Vários aspectos da HRQoL, incluindo

atividades diárias, bem-estar físico, sintomas e adaptação, melhoraram. A HRQoL geral

medida pelo SF-36 permaneceu geralmente inalterada ao longo do tempo (p = 0,215).

Houve uma relação inversa estatisticamente significativa entre a mudança no score do

EDSS ao longo do tempo e a mudança no score total do MusiQoL ao longo do tempo.

Assim, os resultados confirmam a utilidade do uso do MusiQoL para avaliar mudanças na

HRQoL durante o tratamento com interferão subcutâneo β-1a em pacientes árabes com

EM.

O estudo de Meyer-Arndt et al (47), determinou que a atividade de uma rede neural

desencadeada pelo relaxamento previu variações futuras na HRQoL geral (p = 0,008). A

atividade induzida pelo stress de uma rede pré-fronto-límbica previu variações futuras na

subescala de mobilidade de membros inferiores do HAQUAMS (p = 0,020). Deste modo

conclui-se que medidas funcionais de redes neurais em resposta ao stress psicológico e ao

relaxamento demonstram conter informações prognósticas para a evolução futura da

HRQoL em pacientes com EM, independentemente de preditores clínicos estabelecidos.
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O estudo de Kołtuniuk et al (48) obteve como resultados: quanto maior o nível de stress,

menor a QoL em todos os domínios; e estratégias de coping como sentido de humor,

recurso à religião, distração pessoal, negação, desabafo, uso de substâncias,

desengajamento comportamental e autoacusação mostraram correlação negativa com a

QoL com EM. Por outro lado, estratégias de coping como enfrentamento ativo,

reformulação positiva, aceitação e busca por apoio emocional e instrumental, estão

correlacionadas positivamente com a QoL em doentes com EM.

No estudo de Rózycka J. (49), três clusters diferentes de perceção da doença foram

identificados. O cluster de perceção de doença realista demonstrou pontuação

significativamente mais alta na QoL psicológica e no domínio físico. Isso sugere o mais

alto nível de adaptação à doença. Conclui-se que pacientes com perceção de doença

realista apresentam níveis mais baixos de ansiedade e depressão e possibilitam uma QoL

mais elevada em comparação com pacientes com perceção de doença ansiosa e fatalista.

No estudo de Granja-Domínguez et al (50) não foram identificadas diferenças

significativas entre os grupos na QoL avaliada através do instrumento MusiQoL, entre o

início do estudo, e após 3 meses. Assim, o efeito da terapia com campo eletromagnético

pulsado de baixa frequência não é mais eficaz do que o placebo para produzir mudanças

na QoL em pessoas com RRMS.

O estudo de Krause et al (51), concluiu que os efeitos motores após o WBV estão alinhados

com a perceção melhorada da QoL após seis semanas, sugerindo que o WBV poderia

estimular uma maior autonomia global em pacientes com EM.

O estudo de Ozdogar et al (52), demonstrou que o MusiQol apresentara diferenças

significativas entre T1 para T3 nos grupos de exergaming e reabilitação convencional (p <

0,05). Assim, conclui-se que o exergaming e a reabilitação convencional são métodos

eficazes e seguros para melhorar QoL em pessoas com EM durante o período de

hospitalização.

O estudo de Tang et al (53) constatou que a QoL avaliada pela MSIS-29 em pessoas com

EM com tremor dos membros superiores, foi reduzida, sendo este resultado

estatisticamente significativo.

O estudo de Grothe et al (54) demonstrou que a fadiga (p < 0,001), experiência de

estigmatização vivenciada (p = 0,010) e sentido de coerência (p < 0,001) foram preditores

significativos para a QoL. A associação do autoestigma com a QoL foi totalmente mediada

pelo sentido de coerência. Assim, conclui-se que pacientes com EM são afetados pelo

estigma, o que está associado a uma menor QoL. O sentido de coerência é um potencial

mediador importante do estigma e representa um alvo promissor para refinar as

intervenções existentes sobre estigma e melhorar a QoL nesses pacientes.
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No estudo de Kołtuniuk et al (55) como resultados, concluiu-se que níveis mais altos de

QoL nos domínios de “atividade de vida diária” (p=0.049) e “relação com o sistema de

saúde” (p=0.027) da MusiQoL, afetam a adesão à medicação em pacientes com EM. Deste

modo, incentivar intervenções nas rotinas diárias e fomentar relações positivas com os

profissionais de saúde para melhorar a adesão ao tratamento, pode culminar numa

melhoria da QoL nestes doentes.

No estudo INFOSEEK-MS de Higueras et al (56) os resultados mostraram: que a internet

é uma fonte frequentemente relatada de informação; que informações relacionadas ao

estilo de vida (67,2%), foi o tópico mais pesquisado; que neurologistas e enfermeiros

foram considerados as fontes mais confiáveis de informação; e que as variáveis preditoras

para maior frequência do uso da internet (nomeadamente uso de motores de busca e redes

sociais) foram o número de surtos (p = 0,010), pontuação EDSS (p = 0,022), scores dos

componentes físico (p = 0,004) e psicológico (p = 0,022) do MSIS-29, e sintomas

depressivos (p = 0,022).

O estudo de Simpson-Yap et al (57), revelou que indivíduos com scoresmais altos no Diet

Habits Questionnaire (i.e. melhor qualidade da dieta) no início do estudo tiveram uma

melhoria estatisticamente significativa na QoL física ao longo do período de

acompanhamento. No entanto, essa mesma associação não foi encontrada com a QoL

mental ao longo do tempo. Além disso, os autores destacam que o consumo de carne no

início do estudo foi associado a 0,38 pontos mais baixos na QoL física por ano, enquanto o

consumo de laticínios no início do estudo foi associado a 0,50 e 0,41 pontos mais baixos na

QoL física e mental por ano, respectivamente.

O estudo de Manchon et al (58), evidenciou que o ocrelizumab demonstrou eficácia em

reduzir a atividade da doença e manter a estabilidade dos resultados reportados pelos

doentes com EM ativa, com um perfil de segurança aceitável. Entrando em detalhe, no que

diz respeito ao instrumento EQ-5D-5L, a pontuação média do estado de saúde no início foi

de 66,8 e a melhoria média ao longo do estudo foi de +4,3. Relativamente ao MusiQoL, a

pontuação média para a QoL relacionada à EM foi de 68,9 no início. Houve uma melhoria

média de +1,76 na pontuação ao longo do estudo, indicando uma melhoria na QoL

relacionada à EM. Portanto conclui-se uma melhoria da QoL com o uso deste

medicamento, sendo esta melhoria mais significativa nos pacientes com EDSS >4 no início

do estudo. Todos estes resultados foram transversais aos diferentes tipos de MS

recorrentes avaliados.

O estudo de Louie et al (59) demonstrou que o grupo de intervenção apresentou melhorias

positivas na resistência à caminhada, alcance funcional e fadiga, enquanto o grupo

controlo teve algumas reduções na velocidade da caminhada e mais barreiras percebidas

para o exercício. Este programa de exercícios teve uma melhoria no score da componente
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física da QoL de 46.03 (semana 6), para 50.72 (semana 24); e no score da componente

psicológica da QoL de 41.06 (semana 6), para 42.91 (semana 24), com significância

estatística, em comparação ao grupo controlo.

No estudo de viabilidade de Altmann et al (60) a aplicação haMSter para monitorização

longitudinal de resultados reportados pelos doentes foi bem recebida em termos de adesão

e satisfação dos doentes com EM. O estudo não conseguiu demonstrar uma correlação

estatisticamente significativa entre a satisfação do uso da haMSter e a QoL através do

MSIS-29 (componente física - p= 0.565; componente mental - p= 0.210), entre pacientes

com o mesmo nível de incapacidade física.

O estudo de Saladino et al (61) sugere que o tratamento de neuroreabilitação baseado em

realidade virtual na EM é uma ferramenta adicional eficaz, promovendo melhorias na

QoL. Houveram melhorias significativas na MusiQol tanto em centros de reabilitação

presenciais (p=<0.001) e quanto em tele-reabilitação (p = 0.004).

O estudo de Zanotto et al (62) determinou que a maioria das quedas (85,4%) ocorreu

dentro de casa. A maioria dos participantes (45,8%) não recebeu nenhuma informação de

profissionais de saúde sobre como gerir o risco de quedas após sua experiência. Não foram

observadas diferenças entre os que tiveram quedas lesivas e não lesivas na QoL,

participação comunitária e medo de cair.

O estudo de Theodorsdottir et al (63) demonstrou que os componentes físicos dos

questionários MSIS-29 e SF-36 correlacionaram-se com significância estatística, às

medições físicas do Expanded Disability Status Scale e Multiple Sclerosis Impairment

Scale. Os resultados do estudo sugerem que a componente física tem um impacto mais

pronunciado na QoL dos pacientes com SPMS do que os aspectos emocionais ou

cognitivos. Isto demonstra o potencial destes questionários como preditores de outcomes

clínicos úteis na SPMS.

O estudo de Ryerson et al (64) não determinou diferenças significativas entre os grupos

Q6W e Q4W em nenhum dos outcomes clínicos ou relacionados aos pacientes avaliados.

No entanto, foi observada uma maior proporção de pacientes no grupo Q6W que

apresentaram agravamento na escala EQ-5D-5L.

Os resultados do estudo de Marcos-Antón S et al (65) indicam que os jogos sérios com o

sensor MYO Armband® melhoraram significativamente a supinação do antebraço e a

força de preensão em comparação com a reabilitação convencional. Esta tecnologia

melhorou aspectos funcionais dos doentes com EM após 2 semanas de intervenção,

contudo não existiu diferença estatisticamente significativa na QoL medida pelo

instrumento MSIS-29, tanto na sua componente física (p=0.699) como cognitiva

(p=0.597).
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O estudo de Kamm et al (66) obteve resultados positivos quanto à viabilidade, usabilidade

e satisfação dos pacientes que realizaram treino de destreza baseado em realidade virtual,

sendo esta considerada uma abordagem qualificada para a neuroreabilitação domiciliar na

EM. Apesar do score de QoL total (MSIS-29) no final do treino ter sofrido melhoria, este

resultado não foi estatisticamente significativo (p=0.71).

O estudo de Lamy et al (67) determinou que não houve agravamento na experiência do

paciente ou na sua QoL ao mudar o tratamento com natalizumab para um contexto

domiciliar. A pontuação global do MusiQol permaneceu estável, mas as dimensões de

coping e friendship foram significativamente melhores aos 12 meses comparando com o

início do estudo (p = 0,0491 e p = 0,0478, respectivamente).

O estudo de Perumal et al (68) demonstrou que o tratamento prolongado com

natalizumab em doentes com RRMS, traduziu-se em reduções estatisticamente

significativas na mudança média desde a triagem nos scores físico e psicológico do

MSIS-29, indicando melhoria na QoL, ao longo dos 4 anos (P ≤ 0,0012 para todos).
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Anexos

Anexo 1 - Ferramenta deHawker et al para avaliação da qualidade dos estudos (14)
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Anexo 2 - Itens do questionário MSIS-29 (69)
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Anexo 3 - Itens do questionário MusiQol (70)
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Anexo 4 - Itens do questionário MSQoL-54 (71)
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Anexo 4 - Itens do questionário MSQoL-54 (71) - continuação
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Anexo 4 - Itens do questionário MSQoL-54 (71) - continuação
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Anexo 5 - Itens do questionário SF-36 (72)
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Anexo 5 - Itens do questionário SF-36 (72) - continuação
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Anexo 6 - Itens do questionário EQ-5D-3L e a escala visual analógica (EQ-VAS) (73)
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Anexo 7 - Itens do questionário EQ-5D-5L (74)
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Anexo 8 - Itens do instrumento FAMS (75)
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Anexo 8 - Itens do instrumento FAMS (75) - continuação
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Anexo 9 - Itens do instrumento LMSQOL (76)

89



Qualidade de vida nos doentes com esclerose múltipla: Revisão Sistemática da Literatura

Anexo 10 - Itens do questionário do PDQ - escala pertencente ao MSQLI (77)

90



Qualidade de vida nos doentes com esclerose múltipla: Revisão Sistemática da Literatura

Anexo 11 - Itens do questionário do MHI - escala pertencente ao MSQLI (77)
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Anexo 11 - Itens do questionário do MHI - escala pertencente ao MSQLI

(77) - continuação
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Anexo 12 - Itens do questionário do instrumento HAQUAMS (79)
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Anexo 12 - Itens do questionário do instrumento HAQUAMS (79) -

continuação
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