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Resumo

A Esclerose Mdltipla é uma das doencas neurologicas mais comuns e afeta cerca de 2,5
milhdes de pessoas em todo o mundo e cerca de 5000 pessoas em Portugal, atingindo
frequentemente pessoas entre os 20 e os 40 anos de idade. As manifestacdes neurologicas sdo
variadas e inesperadas e a falta de previsibilidade tornam-na uma das doencas com um maior

impacto negativo na qualidade de vida.

O objetivo desta monografia é a revisdo da bibliografia disponivel sobre o impacto da
esclerose multipla, e fatores relacionados, sobre a qualidade de vida. Pretende-se ainda

estudar a casuistica dos doentes com esclerose multipla do Centro Hospitalar Cova da Beira.

Com a andlise da bibliografia é possivel concluir que a esclerose multipla tem um impacto
negativo na qualidade de vida dos doentes e sdo varios os fatores sociodemograficos que
influenciam essa relacdo, tal como, idade, nivel de educacdo, emprego, estado conjugal,
apoio social e formas de lidar com a doenca. Também fatores clinicos como, o tipo de
esclerose multipla, duracdo da doenca, numero de surtos, tempo desde o Ultimo surto e
alguns dos sintomas mais prevalentes na esclerose multipla parecem ter um impacto
significativo na qualidade de vida. A incapacidade, depressao e fadiga, parecem ser alguns
dos fatores com maior papel preditivo na qualidade de vida dos doentes. As estratégias
terapéuticas atualmente mais utilizadas, quer as direcionadas a doenca como ao tratamento
da sintomatologia, tém um efeito positivo na qualidade de vida. Os estudos também sao
consensuais quanto ao beneficio da pratica de exercicio fisico na qualidade de vida destes
doentes. A casuistica da esclerose mdltipla no Centro Hospitalar Cova da Beira revelou

resultados muito semelhantes aos encontrados na bibliografia.

Em conclusao, devido ao grande numero de fatores que parecem influenciar a qualidade de
vida do doente, pode ser importante avaliar a qualidade de vida de forma rotineira, de forma
a detetar precocemente diminuicdes da qualidade de vida e as provaveis causas, para dar o
melhor beneficio possivel ao doente.

Palavras-chave

esclerose multipla, qualidade de vida
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Abstract

Multiple sclerosis is one of the most common neurological diseases, affecting about 2,5
million people around de world and 5.000 people in Portugal, very common in the age
between 20 and 40 years old. Neurologic manifestations are varied and unexpected and the
lack of predictability leads to a great impact to quality of life.

The objective of this study is the literature review about the impact of multiple sclerosis, and
related factors, to quality of life. We also intend to study a series of patients with multiple
sclerosis at Centro Hospitalar Cova da Beira.

Analyzing the literature we can conclude that multiple sclerosis has a negative impact on
patients’ quality of life, and several sociodemographic factors such as age, education level,
employment, marital status, social support and ways of dealing with the disease, influence
this relationship,. Also clinical factors as the course of multiple sclerosis, disease duration,
number of relapses, time since last relapse and some of the most prevalent symptoms in
multiple sclerosis seem to have a significant impact on quality of life. Disability, depression
and fatigue appear to be some of the factors with the greatest predictive role in quality of
life. Current therapeutic strategies, either directed at the disease as to the treatment of
symptoms, have a positive effect on quality of life. Studies are also consensual about the
benefit of physical exercise on quality of life of these patients. The sample of multiple
sclerosis in Centro Hospitalar Cova da Beira Centre revealed very similar results to those

found into the literature.

In conclusion, due to the large number of factors that seem to influence patients’ quality of
life, it may be important to assess the quality of life on a routine basis in order to detect
quality of life’s decreases and likely causes earlier, to give the best benefit possible to the

patient.

Keywords

multiple sclerosis, quality of life
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1 - Introducao

A Esclerose Multipla (EM) € uma das doencas neuroldgicas mais comuns e a segunda causa,
logo apdés o trauma, de incapacidade neurolégica no inicio da idade adulta, nos paises
ocidentais. Esta doenca afeta 3 vezes mais mulheres que homens e surge frequentemente
entre os 20 e os 40 anos de idade, comecando, em cerca de 10% dos casos, antes dos 18

anos(1, 2).

A EM afeta cerca de 2,5 milhdes de pessoas em todo o mundo, e cerca de 5000 pessoas em
Portugal, com uma prevaléncia de 50/100.000 habitantes, valor inferior a média europeia de
83/100.000 habitantes, mas semelhante aos paises mais ao sul da Europa. A prevaléncia tende

a ser superior no norte da Europa, norte dos Estados Unidos e Canada(3-5).

A EM é caracterizada clinicamente por episddios de afetacao focal do sistema nervoso central
(SNC), que podem remitir e recorrer a intervalos de muitos anos. As manifestacoes
neurologicas sdo muito variadas, dependendo da localizacdo da lesdo, sendo comuns a
fraqueza muscular, paraparésias, e parestesias, alteracdes visuais, tremor, ataxia, disfuncao
da bexiga, entre outros. O diagndstico pode ser dificil aos primeiros sintomas e nos primeiros

anos da doenca(1).

Estdo descritos quatro tipos clinicos da doenca: surto-remissao (EMSR), primaria progressiva
(EMPP), secundaria progressiva (EMSP) e progressiva-remitente (EMPR), estando o primeiro

presente na grande maioria dos casos, cerca de 85%(3, 6).

Patofisiologicamente, ocorre inflamacao, desmielinizacao e cicatrizacao do SNC, que
provocam alteracdes na conducéo nervosa através dos axonios. Ha evidéncia de que existem
influéncias genéticas e autoimunidade humoral e celular na génese da doenca. Perda
cumulativa de axonios parece ser a principal causa de incapacidade neurologica progressiva e

irreversivel na EM(6, 7).

Qualidade de vida (QV) é definida pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como: "a
percecao do individuo de sua posicao na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos
quais ele vive e em relacao aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupac¢des”(8). No
que diz respeito a area da salde, é muito utilizado o conceito de qualidade de vida
relacionada com a salde (QVRS), que se aplica aos cuidados de saude e estudos clinicos,
quando se procura analisar os aspetos da QV que sao mais influenciados pelo estado de salde,

baseado em dimensdes de salide mensuraveis(9).



A EM, quer pelo curso imprevisivel da doenca, quer pela progressao da incapacidade e o
impacto dos sintomas na pessoa e na familia, tem um impacto negativo na QV, que tem sido
documentada diversas vezes(10). Varios estudos tém tentado estabelecer uma relagao entre a
QV na EM e diversos fatores clinicos e sociodemograficos(9-12). Pretende-se assim, com este
trabalho, rever a bibliografia disponivel e procurar os principais fatores que se relacionam

com a diminuicao da QV nos doentes com EM.

1.1 - Objetivos

Esta revisao da literatura tem como objetivos:

a) Rever o impacto da esclerose multipla na QV.

b) Perceber quais os fatores sociodemograficos que influenciam a QV na EM.
c) ldentificar os fatores clinicos com maior impacto na QV na EM.

d) Identificar outros fatores relacionados com alteracdes na QV na EM.

e) Perceber o impacto do tratamento da EM na QV.

f) Perceber a utilidade da aplicacao das escalas de QV na pratica clinica.
g) Estudar a casuistica dos doentes com EM do Centro Hospitalar Cova da Beira (CHCB) e

avaliar a necessidade de estudar a QV neste grupo de doentes.



2 - Metodologia

Para a elaboracédo desta revisao da literatura efetuou-se uma pesquisa bibliografica nas bases
de dados Cochrane, MedLine/Pubmed, Uptodate, Biblioteca do conhecimento online (B-on),
com as palavras ou expressoes: “multiple sclerosis”, “quality of life”.

Nesta pesquisa nao foram utilizadas restricoes de data, mas foi utilizada a restricao de estar

publicado num destes 3 idiomas: portugués, inglés e espanhol.

Apos estudo dos artigos selecionados inicialmente, foram escolhidos 72 artigos a serem

utilizados na presente revisao.

Em relacdo a casuistica da EM do CHCB, a mesma foi realizada através dos dados recolhidos
da plataforma iMed®, uma base de dados internacional especifica para doentes com EM,
utilizada neste centro hospitalar, e em muitos centros internacionais com consultas de EM,

como método de registo dos doentes e das suas caracteristicas socio-demograficas e clinicas.



3 - Desenvolvimento

3.1- Qualidade de vida na esclerose multipla e em outras

populacdes

Nos dias de hoje, a maioria dos médicos ja tem a nocao da importancia do impacto da doenca na
qualidade de vida dos doentes e que esse efeito existe em praticamente todas as doencas cronicas,
sendo a EM um caso particular deste fenomeno(13). No entanto, de forma a determinar o verdadeiro
impacto da EM na QV dos doentes, varios estudos tém sido realizados, com o objetivo de encontrar
diferencas significativas na QV entre esta populacao e a populacao geral ou populacées com outras

patologias.

Sao muitos os estudos que comprovam que ha uma diminuicdo na QV na EM, em comparacao com o
grupo de controlo da populacéo geral, ajustado para aspetos relevantes, como idade, género, entre
outros. Praticamente em todos os dominios das varias escalas de avaliacdo da QV, que tém sido
utilizadas nos estudos, tém sido encontradas diferencas relevantes entre estas populacoes(14-18).
Num estudo australiano que comparou um grupo de individuos com EM com um grupo de controlo,
utilizando como ferramenta de avaliacdo o questionario World Health Organization Quality of Life-
100 scale (WHOQOL-100), um instrumento generalista que consegue avaliar aspetos objetivos e
subjetivos da QV, a populacao geral obteve uma pontuacao estatisticamente superior ao grupo com
EM em praticamente todos os dominios da QV (exceto na avaliacdo do dominio psicologico
objetivo)(17). Pakpour et al, compararam uma populacao de 140 doentes iranianos com EM com
dados da populacao geral ajustados ao sexo e idade, utilizando a escala genérica de 8 dominios SF-
36, e a populacdo de doentes teve uma pontuacdo menor em todos os dominios da escala,
observando-se a maior diferenca nos dominios da funcao fisica, dor corporal, salide geral e funcao

social e a menor no papel emocional(14).

Para além da populacao geral, também outras patologias tém sido comparadas com a EM no que diz
respeito a QV. Hincapié-Zapata et al num estudo que compara a QV na EM com varias doencas
como, artrite reumatoide, lUpus eritematoso sistémico, sindrome de Sjogren, espondilite
anquilosante, osteoartrite e fibromialgia, utilizando a escala SF-36, mostrou uma diminuicao da QV,
em relacdo a maioria das outras patologias, sendo a fibromialgia a Unica que tem resultados,
estatisticamente significativos, piores que a EM, em varias das dimensoes da escala de QV aplicada.
O impacto da EM sobressai nas dimensdes da funcao social e, principalmente, da funcao fisica onde

a EM tem mesmo a média mais baixa entre todas as patologias(19).



3.2- Impacto das caracteristicas sociodemograficas na qualidade de

vida na esclerose multipla

Uma das principais caracteristicas sociodemograficas que importa esclarecer até que ponto
influencia a QV na EM é o género. Alguns estudos ndo encontram diferencas significativas na QV
entre os géneros feminino e masculino nos doentes com EM(15). No entanto, Casetta et al, num
estudo italiano com o objetivo especifico de estudar as diferencas de género, utilizando a escala
MSQOL-54, constituida pela SF-36 mais 18 itens especificos para EM, encontrou um impacto
significativamente maior na QV nos homens, nos dominios da funcado fisica, vitalidade, funcao
social, bem-estar emocional e salde mental, relacionado com o aumento da incapacidade, perante
o qual os homens parecem sofrer uma diminuicao da QV maior do que as mulheres, principalmente

no campo da saude mental(16).

Apesar dos resultados anteriores, existem achados contraditérios na bibliografia. McCabe & McKern,
utilizando a escala WHOQOL-100, encontraram uma diminuicao da QV nas mulheres com EM em
comparacao com os homens, apesar de nos controlos da populacao geral, dar-se o oposto, sendo os
homens a registar a menor QV, o que implicaria que a incapacidade da doenca teria um impacto
maior nas mulheres do que nos homens. Contudo, neste estudo, as diferencas nao sao
estatisticamente significativas(17). Fernandez et al apontam também nesta direcdo, com as
mulheres a registarem uma diminuicdo maior na componente fisica da QV, da escala SF-36, do que

os homens(11).

Outra variavel que interessa estudar é a idade, e apesar de ser um fator nao modificavel, podera ter
utilidade na pratica clinica conhecer o impacto deste fator na QV dos doentes. Varios estudos
conseguiram encontrar na idade um fator preditor da QV dos doentes com EM. Pakpour et al
conseguiram mesmo encontrar uma correlacao negativa da idade com todos os dominios da escala
SF-36(14). Doentes com mais idade tendem a ter uma QV pior que os doentes mais novos,
encontrando-se as principais diferencas, estatisticamente significativas, nos componentes
relacionados com a saude fisica dos questionarios de QV. Outros dominios da QV que se encontram
varias vezes relacionados com a idade sao a dor corporal, vitalidade, funcao sexual e atividades da
vida diaria(11, 15). Dilorenzo et al confirmaram no seu trabalho, utilizando a escala SF-36, a
diminuicdo da pontuacdo na funcédo fisica com a idade. No entanto, ndao encontraram uma relacao
linear entre a idade e a QV. Quando a amostra foi controlada para a funcédo fisica e tempo de
doenca, os resultados indicam que o grupo de doentes com idade superior a 65 anos tem uma
melhor QV no dominio da saide mental, em comparacdo com o grupo de meia-idade (entre 50 e 64
anos). Estes resultados podem indicar alguma adaptacdo a doenca ou ser resultado do efeito de
comparacao dos doentes mais velhos com pares da mesma idade que, comumente, ja possuem
limitacdes de outras causas(20). Outro estudo, cuja amostra é constituida por doentes com varias

patologias crénicas, confirma estes resultados com uma melhoria do componente da satde mental a



partir dos 55 anos, nao limitado a EM mas abrangendo também outras patologias(21). Existem ainda

alguns estudos que nao conseguiram encontrar, na idade, um papel preditor significativo da QV(17).

Resultados consensuais entre varios trabalhos indicam que um nivel de educacdo inferior esta
associado a uma maior diminuicao da QV(11, 14-16, 22). Um estudo com uma populacao de EM
internacional de 1992 pacientes, avaliada por duas escalas de QV (MusiQoL e SF-36), encontrou,
para ambas as escalas, uma diminuicao da qualidade de vida em todos os componentes, no grupo
com menos de 12 anos de escolaridade em relacao ao grupo com 12 ou mais anos de
escolaridade(11). Outros estudos confirmam valores mais elevados de QV nos doentes com educacao
superior em relacao aos doentes com ensino basico e secundario, em todos os dominios das escalas
aplicadas(14, 16). Alshubaili et al encontraram resultados semelhantes, mas apenas nos dominios da
funcao fisica, papel fisico, salde geral, funcdo social e dor da escala MSQOL-54 se registou uma
diferenca estatisticamente significativa entre os doentes com educacao superior e com ensino
basico e secundario(15). Noutro estudo baseado na escala MSQOL-54, os doentes com EM surto-
remissao (EMSR), com um curso superior, obtiveram uma pontuacao significativamente maior que os
doentes com o ensino basico (8 anos de ensino), em 9 dos 16 dominios da escala. Os doentes com o
ensino secundario (13 anos de ensino) também obtiveram uma QV significativamente maior que os
doentes com ensino basico, mas em apenas 4 dos dominios(22). Mais anos de educacdo podem
significar mais conhecimento e melhor capacidade de lidar com a doenca, no entanto, Patti et al
também encontraram um menor grau de incapacidade nos doentes com mais anos de escolaridade,

o que pode ter influéncia nos resultados da QV(22).

A EM, quer pela incapacidade que causa, quer pelo estigma da doenca, tem sido muitas vezes
relacionada com um declinio na taxa de emprego desde o inicio da doenca. Hakim et al descobriram
que 53% dos doentes que estavam empregados por altura do diagnostico, deixaram os seus
trabalhos, e 37% dos doentes registaram uma diminuicdo do nivel de vida como resultado direto da
doenca. A diminuicdo da taxa de emprego e do nivel de vida esta ainda relacionada com a maior
severidade da sintomatologia(23). Este ultimo fato é corroborado por um estudo europeu, que
encontrou ainda uma transversalidade desse efeito entre todos os paises europeus participantes no
estudo(24). Por ser um problema comum entre os doentes, torna-se importante saber qual o
impacto da empregabilidade na QV dos mesmos. Um estudo internacional mostrou que os doentes
com EM que nao trabalham referem pontuacodes significativamente inferiores em 8 das 10 dimensées
da escala MusiQoL (excecdes para a relacao com familiares e amigos) e uma diminuicao significativa
nas componentes sumarias fisicas e mentais da escala SF-36(11). Outros estudos, comprovam que 0s
doentes que continuam empregados, tém uma QV significativamente superior aos doentes

desempregados, com mais frequéncia nos dominios da funcao fisica(15, 16, 18, 22).

O estado conjugal é outro dos fatores que tém sido muitas vezes relacionados com a QV na EM.
Papuc & Stelmasiak concluiram que os pacientes casados tém uma QV significativamente maior em
relacao aos que vivem sozinhos, com base nos resultados da escala WHOQOL-100(18). Outro estudo

encontrou resultados semelhantes(11). Problemas na relacao conjugal afetam a QV dos doentes na



maioria dos dominios da SF-36, principalmente na area da saide mental e papel emocional(10).
Casetta et al(16) e McCabe & McKern(17) nao conseguiram encontrar diferencas significativas na QV
entre os doentes que vivem com um companheiro e os que vivem sozinhos. Apesar dos resultados

contraditorios, ha consenso quanto a importancia do suporte social na QV dos doentes(15).

3.3- Relacao do apoio social com a qualidade de vida dos doentes

com esclerose multipla

O conceito de apoio social (AS) refere-se ao grau em que as relacdes interpessoais correspondem a
determinadas funcdes de suporte material, afetivo, emocional, informativo e de interacao social
positiva(25). Um estudo portugués estudou a associacao do apoio social com as dimensées da QV, da
escala SF-36, nos doentes com EM. Na amostra deste estudo, a média de AS dos doentes situou-se
acima do ponto médio, o que indica que os doentes tém um bom nivel de apoio social. Os resultados
mostram que o AS tem uma associacdo positiva com a QV, superior a associacdo da idade, da
escolaridade e da incapacidade com a QV. O apoio psicoldgico é o tipo de apoio com um efeito mais
extenso sobre a QV, uma vez que se encontra associado com praticamente todas as dimensoes da
SF-36, exceto a dimensao da dor, dimensao essa que se encontra relacionada apenas com o AS
material(25). Jaracz et al. também encontraram no seu estudo niveis elevados de AS entre os
doentes com EM. Na analise bivariada, o AS correlacionou-se positivamente com a maioria dos
dominios da escala MSQOL-54. No entanto, na analise de regressao multipla a relacdo com o AS nao
foi significativa e, neste caso, a variavel com maior poder preditor da QV foi o estado emocional. A
associacao do AS com a depressao era mais forte do que com a QV e, quando este fator foi excluido,
o AS tornou-se um preditor independente do componente mental da QV, mas nao do componente
fisico. Apesar disso, é necessario sublinhar que a maioria dos participantes do estudo tinha uma
curta duracao da doenca e encontrava-se em fase de surto, o que pode sobrevalorizar a importancia
do estado emocional(26). O AS parece ter, assim, um impacto positivo na QV, mas outros fatores,
como a depressao, podem influenciar negativamente esta relacao. McCabe et al encontraram uma
maior probabilidade de as mulheres procurarem AS, apo6s o diagndstico de EM, em relacdo aos
homens e que os doentes que recebem um bom AS desde cedo, provavelmente vao ter, e manter,

um maior nivel de QV(27).

Outros fatores estudados, estao também relacionados com a relacdo com a familia e a atitude dos
cuidadores perante a doenca. Fernandez et al encontraram uma associacao entre o doente viver em
habitacdo propria e um nivel superior de QV, na escala MusiQoL, exceto na dimensao das atividades
da vida diaria, onde esta relacionado com pior QV, em comparacao com os doentes que vivem em
casa de conhecidos ou familiares. Nos dados da escala SF-36, no mesmo estudo, viver em casa de

conhecidos ou familiares aparece relacionado com uma maior QV no componente mental e uma



menor QV no componente fisico, o que pode estar relacionado com o facto de os doentes com maior
incapacidade fisica terem uma maior necessidade de ajuda no dia-a-dia(11). Um estudo baseado na
escala MSQOL-54, encontrou na atitude positiva dos cuidadores em relacdao a doenca uma associacao

positiva com a QV nas funcdes social e sexual, da escala MSQOL-54(15).

3.4- Qualidade de vida na esclerose multipla e as estratégias de lidar

com a doenca

O conceito de coping (ou forma de lidar com a doenca) mais aceite na bibliografia, define-o como
“esforcos cognitivos e comportamentais com o objetivo de dominar, reduzir ou tolerar as exigéncias
internas ou externas que ameacam ou ultrapassam os recursos pessoais”(28). Existem varias formas
de lidar com a doenca, de entre as quais se podem destacar duas estratégias distintas: estratégias
focadas no problema, em que o individuo realiza esforcos para superar a sua dificuldade, e

estratégias focadas na emocao, associada com a regulacdo emocional(29).

McCabe & McKern compararam, no seu estudo, 5 estratégias diferentes: estratégia focada no
problema, estratégia de enfrentamento positivo, distanciamento, wishful thinking e procura de AS.
Foi possivel observar que as estratégias de coping sdo os preditores da QV mais fortes entre os
fatores estudados, sendo o wishful thinking o preditor mais forte de diminuicao da QV. Neste
estudo, as estratégias que se focam nos aspetos positivos e que procuram AS predizem niveis
maiores de QV nos doentes com EM, enquanto a abordagem focada nos problemas tem pouca
associacao com os dominios da QV(17). No estudo de Goretti et al, os doentes com EM tendem a
usar mais estratégias de evitamento e menos atitudes positivas e estratégias de
atividade/planeamento, que a norma da populacao italiana. De acordo com os resultados deste
estudo as atitudes positivas e de procura de AS parecem ser as estratégias que se relacionam mais
positivamente com a QV global e mental(30). Noutro estudo, com 135 doentes com EM, foram
identificados varios fatores que influenciam as formas de lidar com a doenca: as mulheres tendem a
utilizar mais estratégias emocionais que os homens, os doentes com EMPS também usam mais
estratégias emocionais e doentes com maior duracdo de doenca parecem usar menos estratégias
instrumentais. As estratégias emocionais e estratégias paliativas foram associadas a uma diminuicao
da QV, principalmente nas dimensdes psicossociais(29). McCabe et al estudaram a QV e as
estratégias de lidar com a doenca durante 2 anos. Descobriram que os doentes com EM, ao
diagnostico, tém niveis superiores de estratégias de apoio social/emocional e menores de
estratégias de distanciamento que os controlos e que, com o passar do tempo, os doentes tendem a
aumentar a utilizacao de estratégias de apoio social/emocional em relacdo aos controlos, e dentro
do grupo dos doentes, a menor QV inicial esteve relacionada com maior aumento da utilizacao de

estratégias de procura de apoio social. Foram também encontradas correlacdes positivas entre a QV



global e as estratégias de apoio social/emocional e de enfrentamento positivo e correlacoes

negativas da QV global com a estratégia de wishful thinking(27).

Os resultados dos estudos existentes ddao-nos pistas sobre como as estratégias em relacao a doenca
devem ser trabalhadas, e quais as atitudes que devem ser desenvolvidas com os doentes, de modo a
trazer o maior beneficio e a melhor QV possivel. Deste modo, deve ser privilegiado o
desenvolvimento de atitudes positivas e ativas, enquanto os doentes com atitudes de evitamento
devem ser alvo de atencao especial uma vez que poderao estar mais vulneraveis e ter uma maior

propensao a ter um nivel de QV baixo.

3.5- Relacao da qualidade de vida na esclerose multipla com os

fatores clinicos

A EM progride de varias formas diferentes em cada um dos seus 4 tipos e essas diferencas podem
implicar diferentes impactos na QV. Para além dos 4 tipos descritos anteriormente alguns estudos
incluem também a sindrome clinica isolada (SCI), que descreve o primeiro episddio neuroldgico, que
dura pelo menos 24 horas e é causado por inflamacdo/desmielinizacdo em pelo menos um local do
SNC. Os estudos tém mostrado diferencas na QV entre os varios tipos da doenca. Pakpour et al e
Papuc & Stelmasiak encontraram niveis mais elevados de QV nos dominios da escala SF-36 e
WHOQOL-100, respetivamente, nos doentes com EMSR do que nos doentes com EMPP ou EMSP (14,
18). Varios estudos tém resultados semelhantes e suportam a evidéncia de niveis superiores de QV
nos casos de EMSR(26, 29).

No estudo de Alshubaili et al, a EMSR teve niveis de QV significativamente superiores que a EM
progressiva em todos os dominios da escala MSQOL-54, exceto no papel emocional. Quando as
variaveis foram sujeitas a uma analise covariada grande parte das diferencas relacionadas com o
tipo de EM mostraram estar relacionadas com a depressao e grau de incapacidade, no entanto, as
diferencas continuaram significativas nos dominios da vitalidade, funcionamento social e funcao
sexual(15). Fernandez et al encontraram uma associacdo entre a QV global da escala MusiQoL e o
tipo de EM, registando niveis maiores de QV na SCI e inferiores na EMSP, na analise univariada, no
entanto, na analise de regressao multipla, nao se registou associacdo com a QV global, nem com os

componentes da escala SF-36(11).

Estes resultados parecem indicar que os casos de EM progressiva devem ser alvo de atencao especial
no contexto clinico, no entanto, a relacao entre o tipo de doenca e a QV nao parece ser linear,
estando sujeita a interacao com varios fatores, que devem ser tidos em conta na altura de avaliar o

doente.



McCabe & McKern conseguiram encontrar uma relacao fraca entre a idade de inicio da doenca e de
diagnostico com a QV. O diagnostico mais precoce esta associado a niveis mais elevados de QV nos
dominios subjetivo e objetivo das relacdes sociais e a idade de inicio da doenca relaciona-se apenas
com o dominio objetivo das relacdes sociais, nos homens. No que diz respeito as mulheres, nenhuma
relacdo foi encontrada(17). Apesar de ser previsivel que os doentes com inicio da doenca mais
precoce tivessem uma menor QV, estes resultados fazem pensar que talvez estes doentes se tenham
ajustado a doenca, o que justificaria a diminuicdo menos marcada que os doentes com inicio mais

tardio.

Uma vez que a EM, quase sempre vai deixando marcas ao longo do tempo, é importante conhecer a
relacao da duracao da doenca com a QV dos doentes. Alshubaili et al descobriram uma correlacao
negativa pequena, mas significativa, entre a duracdo da doenca e quase todos os dominios da escala
MSQOL-54, exceto no papel fisico, papel emocional e salde mental(15). Pakpour et al associaram a
maior duracdo da doenca a uma diminuicdo das pontuacdes de todos os dominios da SF-36(14).
Outro estudo, encontrou uma relacao significativa entre os doentes com EMSR ha mais de 2 anos e a
diminuicdo da QV nos dominios da funcao fisica e funcado social, em relacao aos doentes com até 2
anos de duracao(31). Fernandez, O. et al. encontraram uma relacao entre uma melhor QV, na
escala MusiQoL, e a menor duracao de doenca. Na escala SF-36, a duracao mais longa da doenca
representa uma diminuicdo na componente fisica da escala. No entanto, quando foi realizada uma
regressao multipla, deixou de haver uma relacao significativa entre a duracdo da doenca e ambas as
escalas mantendo-se, no entanto, a relacdo entre a incapacidade e a QV(11). Ja Papuc &
Stelmasiak, ndo encontraram qualquer correlacao significativa entre a QV e a duracao da
doenca(18). Estes resultados podem significar que a relacao da duracao da doenca com a QV nao é
completamente independente, estando sujeita ao impacto de outros fatores como, por exemplo, o

grau de incapacidade.

Os surtos, por serem o momento de manifestacdo da doenca, sdao os principais responsaveis pelas
dificuldades dos doentes. No trabalho de Fernandez et al, melhor QV encontra-se correlacionada
significativamente com um maior tempo desde o Ultimo surto tanto nos dominios da escala MusiQoL,
como nos componentes fisicos e mentais da escala SF-36(11). No estudo de Putzki et al com
pacientes com EMSR, uma taxa de surtos alta, previamente ao inicio do tratamento, esta associada
a diminuicao da QV(32). No entanto, um estudo nao encontrou qualquer correlacao da taxa de
surtos anual com a QV(18). Ainda assim, aparentemente, a proximidade dos surtos e um maior
numero de surtos, esta associado a uma pior QV, o que pode também estar relacionado com um

aumento da incapacidade nestes casos.
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3.6- Nivel de incapacidade na esclerose multipla e qualidade de vida

A relacao entre a incapacidade provocada pela doenca e a QV, tem sido extensamente estudada,
utilizando-se principalmente a Expanded Disability Status Scale (EDSS), um método especifico de
estudar o grau de incapacidade relacionado com a EM, apresentando uma escala de 0 a 10, sendo 0

o exame neurologico normal e 10, morte devido a EM.

Papuc & Stelmasiak encontraram uma relacao negativa geral entre a EDSS e a QV, com a correlacao
negativa mais forte nos dominios da QV global, fisica, ambiental, relaces sociais e independéncia,
do questionario WHOQOL-100. Embora, neste estudo, entre os grupos de doentes, o grupo com EDSS
< 3,5 seja o que apresenta melhor QV, nao foram encontradas diferencas na QV global entre os
grupos com incapacidade moderada (3,5-6,5) e avancada (>6,5)(18). Costa et al descobriram que a
incapacidade é um preditor negativo da QV em relacao a funcao fisica, papel fisico, saude geral e
papel emocional, tendo por base a escala SF-36(25). Pakpour et al encontraram uma correlacao
negativa entre a EDSS e todas as dimensdes da SF-36, sendo a mais significativa na funcéo fisica e a

menor na saude mental(14). Outros estudos encontraram achados semelhantes(11, 16, 26, 29).

Delgado-Mendilivar et al estudaram 3 grupos de doentes com EM consoante a pontuacao na EDSS:
grupo 1 (0-3), grupo 2 (3,5-5,5) e grupo 3 (>6). Foram encontradas diferencas significativas entre os
grupos 1 e 2 nas dimensdes, da escala SF-36, da funcéo fisica e papel fisico, entre o grupo 2 e 3 na
funcao fisica e entre os grupos 1 e 3 na salde geral, papel emocional, funcao fisica, papel fisico e
dor corporal. Os doentes do grupo 1 apresentavam maior afetacao dos dominios da dor corporal e da
vitalidade e os do grupo 3 dos dominios da funcéo fisica e funcao social. O aumento da incapacidade
parece afetar principalmente as areas relacionadas com a salde fisica em relacdo aos outros
dominios da QV(33). Wynia et al num estudo desenhado para estudar as diferencas da incapacidade
e QV em 5 anos, descobriram que o aumento da incapacidade e diminuicao da QV foram mais
pronunciados no grupo com menor grau de incapacidade (EDSS<4,5), enquanto nos outros grupos,
nao se encontraram perdas significativas na QV durante o periodo de 5 anos. No grupo com EDSS<4,5
verificou-se uma diminuicao da QV em 3 dos 4 dominios, da escala WHOQOL-BREF, salde fisica e
autonomia, saude psicolégica e ambiente, ndao havendo alteracbes no dominio das relacdes
sociais(34). Twork et al estudaram as diferencas na QV entre 3 grupos conforme o nivel de
incapacidade: grupo 1 (EDSS<4), grupo 2 (EDSS 4,5-6,5) e grupo 3 (EDSSx=7). Encontraram uma
correlacao negativa tanto do componente fisico como mental com o aumento do EDSS, no entanto,
as diferencas entre os grupos 1 e 2 foram bastante superiores as encontradas entre os grupos 2 e
3(35). Estes resultados indicam que a relacao entre a QV e o EDSS nao ¢é linear e que, a partir de
determinado nivel de incapacidade, deterioracao adicional nao leva a uma diminuicdo adicional da

QV muito significativa.
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No estudo de Alshubaili et al a incapacidade, juntamente com a depressao, foram responsaveis por,
praticamente, todas as diferencas encontradas na QV entre a EMSR e a EM progressiva. Este facto
mostra como a incapacidade é determinante na QV dos doentes(15). Também Patti et al
encontraram pontuacdes no EDSS significativamente maiores nos doentes desempregados e com
menores niveis de educacdo e o EDSS foi o fator preditor mais forte em ambos os componentes
fisico e mental da escala MSQoL-54, podendo ser responsavel por grande parte do impacto do

desemprego ou dos niveis de educacdo na QV(22).

3.7- Défice cognitivo na esclerose multipla e qualidade de vida

O papel do défice cognitivo na QV dos doentes com EM, na literatura, tem sido controverso.
Fernandez et al encontraram uma associacao entre a QV reduzida e a presenca de défice cognitivo,
no indice global da escala MusiQoL(11). Outro estudo, encontrou um impacto negativo do défice
cognitivo, no dominio das limitacoes mentais, da escala SEP 59(29). No estudo de Benito-Leon et al,
todas as dimensdes do questionario de QV FAMS, provaram estar significativamente correlacionadas

com os 4 testes mentais utilizados, com a pior funcao cognitiva a levar a pior QV(36).

Glanz et al ndo encontraram diferencas significativas na QV entre os doentes (diagnosticados até 3
anos antes) com défices cognitivos ou sem défices. No entanto, apos controlar a amostra para o
efeito da depressao, foram encontradas associacOes ligeiras entre as pontua¢des nos testes de

velocidade de processamento da informacdo, com o componente fisico, da escala MSQLI(37).

Baumstarck-Barrau et al encontraram apenas uma correlacao positiva significativa ligeira entre a
pontuacao nos testes neuropsicologicos e os dominios, da escala MusiQolL, de atividades da vida
diaria, sintomas, relacdes familiares e vida sexual e sentimental e correlacdo negativa com o
dominio da rejeicdo, sem haver significancia nos outros dominios. Nao encontraram qualquer
associacao entre o indice global do MusiQoL e os subtestes neuropsicologicos(38). Outro estudo,
utilizando a mesma escala, nao encontrou diferencas na QV entre doentes com e sem défice
cognitivo, exceto na dimensao sintomas, que obteve melhor pontuacdo nos doentes sem défice.
Outra conclusao deste estudo, indica que os doentes com défice cognitivo conseguem responder

com consisténcia e confianca aos questionarios de QV autoadministrados, como o MusiQoL(39).
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3.8- Impacto da depressao, ansiedade e fadiga na qualidade de vida

dos doentes com esclerose multipla

A depressao tem sido muito estudada na EM, principalmente pela sua elevada prevaléncia que tem
sido apontada por volta dos 15%-28%, ou superior, com taxas mais altas entre as mulheres e nos
doentes com EDSS mais elevado(40-44), e é muitas vezes, considerada um dos principais
determinantes da QV nesta patologia. Para além destes, também fatores como o tipo de doenca, o
tempo de doenca, nivel de escolaridade e a idade, podem ter algum impacto nos sintomas

depressivos dos doentes(41, 42).

Papuc & Stelmasiak encontraram uma correlacao negativa forte entre a QV e a depressao em 5 dos
6 dominios de QV da escala WHOQOL-100, sintomas que estavam presentes em 47,3% dos doentes.
Através de analise de regressao linear, a depressao revelou-se um dos mais fortes preditores da QV,
nos doentes com EM, juntamente com o nivel de incapacidade e a fadiga(18). Montel & Bungener
também encontraram uma relacao forte, negativa, da depressdao com a QV, em praticamente todos
os dominios da escala SEP59(29). Outro estudo encontrou uma correlacdo negativa significativa
entre os componentes fisico e mental da escala MSQOL-54 e o grau de gravidade da depressao, na
escala Beck Depression Inventory (BDI). Para além disso, ter sintomas depressivos, foi o preditor
mais forte da QV dos doentes neste estudo(26). Alshubaili et al também encontraram um papel
preditor significativo da depressao nos dominios da QV global, funcdo social, dor e componentes
sumarios fisico e mental, da escala MSQOL-54(15). Kargarfard et al encontrou uma relacao
significativa, e independente de fatores como a incapacidade fisica, entre a depressao, pelo BDI, e
a QV, pela escala MSQoL-54, tanto nos componentes fisicos e mentais, como nas dimensdes da
limitacdo do papel emocional, dor, bem-estar emocional, percecdo da salde, funcdo cognitiva e
angUstia da doenca(45). Alshubaili et al, num estudo que pretendia avaliar a associacao de varios
fatores com a QV na EM, descobriu que a depressao, juntamente com o nivel de incapacidade, é um
dos fatores com maior impacto na QV, numa analise multivariada, com uma relacao significativa em
5 das 6 dimens6es da escala WHOQOL-Bref, nao sendo significativo na dimensao da QV geral(46).
Kern et al num estudo com doentes com EMSR, observou uma correlacao negativa entre a depressao
e a QV, medida pela escala FAMS, mesmo apds ajustar a amostra para o nivel de incapacidade,
apresentado a associacdo mais forte entre os fatores estudados(47). Varios estudos mostraram,
igualmente, uma correlacao negativa, forte e independente, entre os sintomas depressivos e a QV

dos doentes com EM(36, 48, 49), com a depressao a ser um dos principais preditores da QV(50).

A depressao parece ser um dos principais determinantes da QV nos doentes com EM, que pela sua
importancia e elevada prevaléncia, deve ser tida em conta pelos clinicos, no momento da avaliacao
do doente, quer do ponto de vista preventivo como, quando detetada, deve ser rapidamente

intervencionada pelas consequéncias negativas que tem na vida do doente.
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A ansiedade na EM nao tem sido tao estudada quanto a depressao, no entanto, os transtornos da
ansiedade aparecem com uma elevada prevaléncia, que se situa entre os 25-41%(40), superior a

encontrada na populacao saudavel(42).

Montel & Bungener encontraram uma correlacao negativa da ansiedade, com os dominios da dor,
bem-estar emocional, angUstia, funcdes cognitivas, bem-estar geral e sono da escala de QV
SEP59(29). No estudo de Benito-Ledn et al a presenca de ansiedade também foi correlacionada
negativamente com a QV, no questionario FAMS(36). Fruehwald et al encontraram uma correlacao

negativa entre quase todos os dominios da escala de QV utilizada e os sintomas de ansiedade(50).

A fadiga € muitas vezes apontada como um dos sintomas mais debilitantes da doenca, afetando mais
de 50% dos doentes(43, 45), estando presente em maior escala, por exemplo, na EM progressiva(45)

e nos doentes em tratamento com Interferao(43).

Papuc & Stelmasiak encontraram uma correlacao negativa forte entre a QV e a fadiga em 5 dos 6
dominios de QV da escala WHOQOL-100, estando a fadiga presente em 62,4% dos doentes. A fadiga
mostrou ainda ser um dos maiores preditores da QV nos doentes(18). Kargarfard et al encontraram
uma relacao significativa e independente entre a fadiga, medida pela Modified Fatigue Impact Scale
(MFI1S), e a QV, pela escala MSQoL-54, tanto nos componentes fisicos e mentais, como nas dimensdes
da saude fisica, limitacao do papel fisico e emocional, dor e percecdo da salde(45). Nogueira et al
também encontraram uma associacdo estatisticamente significativa da dimensao da funcao fisica,
da escala SF-36, com a fadiga(51). Outro estudo, para além de encontrar uma associacdo entre a
fadiga e a QV, registou uma melhora da fadiga e da QV com um programa de fisioterapia de 4
semanas. Contudo, ap6s 3 meses do fim da terapia, deixou de haver melhora(52). Amato et al
também descobriram uma forte correlacao negativa da fadiga com a QV, com um papel preditor

importante, apenas ultrapassado pela depressao(49).

Parece consensual que a fadiga afeta uma parte significativa dos doentes e que tem um grande
impacto na QV dos mesmos. Pelo facto de existirem estratégias que permitem melhorar os sintomas
e, dessa forma, melhorar a QV, é importante os clinicos procurarem sintomas de fadiga nos doentes,

de forma a poderem ter a melhor abordagem com os seus doentes.

3.9- Efeitos de outros sintomas especificos da esclerose multipla na

qualidade de vida dos doentes

A dor atinge a populacdo portuguesa com EM, com uma prevaléncia de 34%, sem relacao

significativa com a duracao da doenca ou o grau de incapacidade(53).
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Seixas et al estudaram o impacto da dor nos doentes com esclerose multipla e descobriu que a dor
interfere significativamente com os dominios da atividade geral, estado de animo, trabalho,
relacdes interpessoais e capacidade de diversao, 5 dos 7 dominios medidos pelo questionario Brief
Pain Inventory (BPI).(53) Newland et al, num estudo com doentes com EMSR do sexo feminino,
descobriram que a dor tem impacto na fadiga, na depressao e no sono, que contribuem para a
diminuicao da QV mental. Descobriram ainda uma correlacao negativa entre a intensidade da dor,

nos ultimos 7 dias, e a QV fisica, nao havendo correlacéo significativa para a QV mental(54).

Em relacdo as perturbacdes de sono, Trojan et al descobriram que os doentes com EM tinham mais
perturbacdes do sono que a populacao controlo e encontrou uma associacao negativa significativa
entre os parametros de perturbacao do sono na polissonografia com o componente mental da escala
SF-36 e uma associacdo positiva dos parametros de melhor qualidade de sono com o componente
mental da mesma escala. Nao foi encontrada uma associacdo entre os parametros de sono e o
componente fisico da QV(55). Newland et al também encontraram uma correlacdo negativa entre a
intensidade da perturbacao do sono, usando a General Sleep Disturbance Scale, e a QV mental,
havendo na perturbacao do sono um papel preditivo da QV mental nestes doentes. Em relacao

a QV fisica foi encontrada uma relacao negativa menor com a perturbacao do sono(54).

A disfuncao sexual é um problema encontrado frequentemente na EM. Tepavcevic et al encontraram
a presenca de, pelo menos, um sintoma de disfuncao sexual em cerca de 85% dos doentes(56). O
mesmo estudo descobriu, para as mulheres, uma correlacao negativa estatisticamente significativa
entre a presenca e o grau de disfuncao sexual e todos os dominios de QV da MSQOL-54, exceto a
dor, e para os homens uma correlacdo negativa nos dominios da saude fisica, limitacdo do papel
fisico, funcdo social, nivel de stress e funcdo sexual(56). No estudo de Nortvedt et al, os doentes
com disfuncdo sexual tiveram niveis de QV significativamente inferiores em todos os dominios da
escala SF-36, independentemente do grau de incapacidade, em relacao aos doentes sem disfuncao

sexual(57).

As perturbacdes do transito intestinal sdo outros dos sintomas bastante frequentes na EM. Na
amostra de doentes com EM, do estudo de Gulick, E., 85,8% dos doentes referiu obstipacao,
incontinéncia fecal ou ambas(58). No mesmo estudo, os doentes sem problemas do transito
intestinal obtiveram melhor QV que os doentes com obstipacdao, e os dois grupos anteriores,
obtiveram uma QV bastante superior que os doentes com incontinéncia fecal ou com incontinéncia e

obstipacao.

A incontinéncia urinaria também afeta grande parte dos doentes. Forbes et al encontraram uma
prevaléncia de 74% nos doentes com EM(10). Este estudo ndo conseguiu encontrar um efeito da
incontinéncia urinaria sobre a QV, independente do efeito da doenca. Miller et al encontraram uma
correlacdo fraca da disfuncao da bexiga com a QV geral, fisica e psicossocial diminuida(59).
Nortvedt et al descobriu que os doentes com EM, com maiores niveis de disfuncao vesical, tém

niveis inferiores de QV em todos os dominios da SF-36. No entanto, quando ajustado para a
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incapacidade, apenas os dominios da funcao fisica, dor corporal, saude geral e vitalidade,

mantiveram diferencas significativas(57).

3.10- Efeitos da terapéutica na qualidade de vida dos doentes com

esclerose multipla

As estratégias terapéuticas podem ter nao sé o efeito de controlar as exacerbacdes da doenca,

como de melhorar os sintomas e diminuir o impacto dos mesmos no dia-a-dia dos doentes.

Os farmacos modificadores da doenca mais estudados sdo a classe dos IFN. No estudo de Alshubaili
et al, os doentes em tratamento imunomodulador (IFN1a e IFN1b) tiveram niveis de QV
tendencialmente superiores aos doentes que nao fazem este tipo de tratamento. Uma das possiveis
explicacoes podera ser a diminuicdo da depressdao e da incapacidade nos doentes com IFN em
comparacao com os que nao fazem esse tratamento(46). Num estudo com doentes com EMSR,
durante 2 anos, os doentes com baixa QV inicial, que nao sofreram progressao da doenca, que
realizaram tratamento com IFN1a, registaram uma pequena melhora no componente fisico da QV,
em relacao ao placebo, com o qual houve uma deterioracao na QV, enquanto no componente
psicossocial ndo houve diferencas(59). Jongen et al encontraram um aumento na QV, apos 2 anos de
tratamento com IFN1a, principalmente em doentes jovens com baixo nivel de incapacidade(60). No
entanto, outro estudo, ndo mostrou influéncia do tratamento com IFNB a curto prazo e, observou-se
de facto, apo6s 2 anos de observacdo, uma piora significativa nas dimensdes relacionadas com a
salde mental, nos doentes que faziam tratamento com IFNB e uma piora, nao significativa, nas
dimensoes fisicas. Essa diferenca aparentemente nao se deve ao impacto da depressao e da fadiga
como efeitos colaterais da terapia(61). Doentes com sintomas provocados pela terapéutica com IFN
(sindrome gripal, diarreia, ideacado suicida, fadiga, dispneia), parecem ter alguma diminuicao da
QV, no entanto, com pouca significancia estatistica, encontrada normalmente no dominio espiritual
da escala WHOQOL - Bref(46).

Em relacdo a outra classe de modificadores da doenca, o Acetato de Glatiramer (AG), a quantidade
de informacdo na bibliografia € menor. Existe alguma evidéncia de um impacto positivo deste
farmaco, em alguns dominios da QV, e que a mudanca de um IFN para o AG diminui a fadiga dos
doentes(62). Em 12 meses, o AG também melhorou significativamente a QV em doentes que nunca

tinham feito qualquer farmaco modificador da doenca(63).

Em relacdo ao Natalizumab, estudos tém mostrado um efeito positivo tanto no componente fisico
como mental da QV(63, 64), e encontra-se uma diferenca significativa em relacdo a doentes a

receber um placebo(62).
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Os corticosteroides sao muito utilizados no tratamento agudo dos surtos da EM. Existe evidéncia de
que o tratamento dos surtos com metilprednisolona melhora os dominios da QV da escala MSQOL -
54(63). Um estudo, utilizando a escala SF-36, encontrou uma melhoria nos componentes fisicos e
mentais, com o tratamento com metilprednisolona, no entanto, esta diferenca nao foi

significativa(62).

Transplante de células estaminais tem sido utilizado em alguns doentes refratarios a terapéutica
convencional. Guimaraes et al encontraram uma melhoria significativa em todos os dominios da
escala de QV utilizada, apos 1 ano da realizacao de transplante de células estaminais autologas, mas
nao logo apds a alta hospitalar(65). Outros estudos, encontraram igualmente uma melhoria da QV

pos-transplante(62).

Também o tratamento dos sintomas especificos da EM, parece ser importante na manutencao de
uma boa QV nos doentes. Os sintomas mais tratados sao a dor, espasticidade e perturbacdes do
humor(62). Mesmo nos doentes em terapia modificadora da doenca, tanto os sintomas como a QV,

parecem melhorar com farmacos especificos para os sintomas(63).

A terapéutica nao farmacologica também tem um papel importante na EM. Em relacao fisioterapia,
Delgado-Mendilivar et al descobriram uma melhoria da QV, nos doentes com EDSS>6, com a
reabilitacdo, nos dominios do papel fisico e emocional(33). Parece haver mais evidéncias que
demonstram que a reabilitacao fisica melhora a QV, mas que esse efeito vai diminuindo com o
tempo apds o fim da terapia(66). Holmgy et al estudaram a satisfacdo dos doentes e a auto-
percecao de melhoria na QV, ap6s uma estadia de 4 semanas num centro de reabilitacdo, e
descobriram que mais de 85% dos doentes que responderam ao inquérito, atribuiram uma pontuacéo

muito alta em relacao ao beneficio dessa estadia na QV geral e fisica(67).

3.11- Exercicio fisico e qualidade de vida dos doentes com esclerose

multipla

O impacto do exercicio fisico nos doentes com EM tem sido objeto de interesse nos Gltimos anos.
Stroud & Minahan observaram que os doentes que praticavam exercicio (pelo menos 2 periodos de
30 minutos por semana) tinham niveis de QV, em todos os componentes da escala SF-36,
significativamente superiores ao grupo que nao praticava exercicio, assim como menores niveis de
depressdo e fadiga(68). Também no estudo de Motl et al os doentes mais ativos fisicamente,
registaram niveis superiores de QV, mas também menos sintomas de depressao, fadiga, ansiedade e
dor e niveis superiores de AS, o que indica um papel indireto do exercicio fisico na QV(69). Turner

et al, apos controlar a amostra para variaveis demograficas e clinicas, encontraram uma associacao
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entre a pratica de exercicio com melhor QV fisica e mental e melhoria na funcao social(70). Dodd et
al compararam os doentes num treino de resisténcia progressiva com os controlos, e concluiram que
os doentes em treino melhoraram ligeiramente a QV no dominio fisico(71). Outro estudo, com o
mesmo tipo de exercicio, encontrou resultados semelhantes, com a melhoria da QV a manter-se
pelo menos 12 semanas apos o fim do plano de treino(72). Rampello et al, estudaram o impacto de
um treino aerobico de 8 semanas, na capacidade fisica e QV dos doentes com EM e encontraram
uma melhoria dos niveis de QV nos dominios do bem-estar emocional, energia e nivel de stress, da
escala MSQOL-54(73). Outros estudos, um com um plano de treino de 15 sessdes de exercicio em
eliptica e outro com um plano de 12 sessdes de passadeira, 2 a 3 vezes por semana, em 6 semanas,
encontraram resultados semelhantes aos anteriores(74-76). Também para o exercicio aquatico

parece haver evidéncia de um impacto benéfico na QV dos doentes(77).

Tendo em conta estes resultados, parece ser positivo encorajar os doentes a praticarem exercicio
fisico, de varios tipos, uma vez que existe um efeito benéfico, ndo sé na QV diretamente, como em

varios sintomas que também interagem com a QV.
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4 - Casuistica da esclerose multipla no

Centro Hospitalar Cova da Beira

Através da plataforma iMed®, foram retirados os dados sociodemograficos e clinicos registados de

forma consistente nesta base de dados.
4.1- Dados sociodemograficos

Nesta base de dados encontram-se registados 79 doentes com esclerose mdultipla, sendo 22 do sexo
masculino (27,8%) e 57 do sexo feminino (72,2%). (Grafico 1)

Estes dados encontram-se de acordo com o esperado, ja que se encontra uma maior prevaléncia no
sexo feminino, em relacdo ao masculino, ligeiramente superior a relacdo de 2:1 apontada para a
populacdo da Peninsula Ibérica (5) e da proporcao de 64% para 32% num estudo com a populacao

portuguesa (3).

H Feminino
® Masculino

Figura 1 - Distribuicao dos doentes de acordo com o sexo (n=79)

Dos 79 doentes com EM, 5 tém entre 20-29 anos (6,3%), 20 entre 30 e 39 anos (25,3%), 20 entre 40 e
49 anos (25,3%), 25 entre 50 e 59 anos (31,6%) e 9 com 60 anos ou mais (11,4%). (Grafico 2)

Na bibliografia, a média de idades, na populacdo de EM portuguesa, é de 47 anos (3) e em valores
da Peninsula Ibérica foi encontrada uma maior prevaléncia na faixa etaria entre 35-49 anos, em
alguns locais, e ligeiramente inferior em outros pontos da peninsula (5), valor que se aproxima da

distribuicado etaria encontrada.
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Figura 2 - Distribuicdo dos doentes de acordo com a faixa etaria (n=79)

4.2- Dados clinicos

Em relacao ao tipo de EM, 62 doentes apresentam EMSR (78,5%), 4 o tipo EMPP (5,1%), 4 o tipo EMSP
(5,1%), 2 o tipo EMPR (2,5%) e 5 apresentam SCI (6,3%). Existem ainda 2 doentes, cujo tipo de

doenca nao se encontra registado na base de dados. (Grafico 3)

Estas proporcdes encontram-se de acordo com os dados encontrados na Peninsula Ibérica para a
EMSR, com valores um pouco abaixo do esperado para os restantes tipos de EM (5, 42), o que pode
ser explicado pela inclusdao do SCl nesta analise, que quando incluido se aproxima dos valores

encontrados(11).
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informacgdo
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Figura 3 - Distribuicdo dos doentes de acordo com o tipo de Esclerose Mdltipla (n=79)

Quanto a idade de inicio da doenca, 6 doentes iniciaram os sintomas até aos 19 anos (7,6%), 27
doentes entre os 20 e os 29 anos (34,2%), 19 entre os 30 e os 39 anos (24,1%), 21 entre os 40 e os 49
anos (26,6%), 2 entre os 50 e os 59 anos (2,5%) e 2 com 60 anos ou mais (2,5%). Existem ainda 2

doentes, cuja idade de inicio da doenca néo se encontra registado na base de dados. (Grafico 4)
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Estudos portugueses e internacionais parecem ter resultados semelhantes, no que diz respeito a

idade de inicio da doenca(3, 24).
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Figura 4 - Distribuicdo dos doentes de acordo com a idade de inicio da doenga (n=79)

Em relacdo a duracdo da doenca, 4 doentes tém a doenca ha menos de 2 anos (5,1%), 7 doentes
entre 2 e 5 anos (8,9%), 24 doentes entre 5 e 10 anos (30,4%), 29 doentes entre 10 e 20 anos
(36,7%), 9 doentes entre 20 e 30 anos (11,4%) e 4 doentes ha mais de 30 anos (5,1%). Existem ainda

2 doentes, cuja duracao da doenca nao se encontra registado na base de dados. (Grafico 5)

A duracdo da doenca no CHCB parece estar ligeiramente acima dos resultados encontrados em
estudos internacionais (11), aproximando-se de dados para paises como a Escocia (4), nao se

encontrando dados para a populacao portuguesa.
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Figura 5 - Distribuicao dos doentes de acordo com a duracao da doenca (n=79)
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O nivel de EDSS, é outro dos fatores registado frequentemente na base de dados. Pelo facto de
haver varios doentes (21) sem registo de EDSS na Ultima consulta, estes doentes foram excluidos
desta analise. Assim, dos 58 doentes com informacao relativa ao EDSS, 8 tém uma pontuacado de 0 a
1(13,8%), 22 de 1,52 2,0 (37,9%), 4 de 2,5 a 3 (6,9%), 6 de 3,5 a4 (10,3%), 5 de 4,5 a 5 (8,6%), 7 de
5,5a6,0 (12,1%), 2 de 6,5 a 7 (3,4%), 3de 7,5a 8 (5,2%) e 1 de 8,5a 9 (1,7%). (Grafico 6)

O nivel de EDSS parece estar de acordo ou ser ligeiramente inferior a média da populacao

internacional, em diferentes estudos, que esta mais proxima da realidade nacional(11, 16, 24).
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Figura 6 - Distribuicdo dos doentes de acordo com o EDSS da Ultima consulta (n=58)

Em relacdo a taxa de surtos por ano, também nao havia informacao de 14 dos doentes, pelo que
estes doentes foram excluidos desta analise. Dos 65 doentes, 49 tém menos de um surto por ano
(75,4%), 12 entre 1 e 2 surtos por ano (18,5%) e 4 entre 2 e 3 surtos por ano (6,2%). (Grafico 7)

Um estudo com doentes com EMSR encontrou uma média de surtos inferior a 1/ano, semelhante ao

encontrado nesta analise(18).
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Figura 7 - Distribuicao dos doentes de acordo com a taxa de surtos por ano (n=65)

No que diz respeito a terapéutica farmacologica especifica da EM, 66 doentes tém o registo desta
terapéutica na base de dados. Desses, 27 doentes fazem tratamento com Interferdo Beta-1a
(40,3%), 24 doentes fazem tratamento com Interferao Beta-1b (35,8%), 2 doentes fazem tratamento
com Azatioprina (3,0%), 3 doentes fazem tratamento com Natalizumab (4,5%) e 11 doentes fazem
tratamento com Acetato de Glatiramero (16,4%). De notar, que entre os 66 doentes, 1 fazia

tratamento com Interferdo Beta-1a e com Azatioprina. (Grafico 8)

Estudos internacionais obtiveram percentagens muito proximas para o tratamento com Interferao
Beta-1a, Interferao Beta-1b e Acetato de Glatiramero(11). No total dos 79 doentes, pelo menos 61
doentes (77,2%) fazem uma terapia modificadora da doenca, valor que esta bastante acima das

percentagens internacionais (20,6-52,4%)(24).
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Figura 8 - Distribuicdo dos doentes de acordo com a terapéutica farmacoldgica especifica da esclerose
multipla (n=66)
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5 - Conclusao

A EM tem um grande impacto na QV dos doentes e os estudos comprovam que estes doentes
tém menor QV em relacao a populacao geral e a doentes com varias patologias crénicas com

grande impacto na vida dos doentes.

As caracteristicas sociodemograficas parecem ter uma relacdo com a QV dos doentes, no
entanto, algumas caracteristicas como, por exemplo, o género, ainda nao tem um papel
muito claro nesta associacdo. Ja a idade parece levar, com maior evidéncia, a uma
diminuicdo da QV nos componentes fisicos, embora, no que diz respeito a QV mental os
doentes mais velhos parecam ter niveis superiores do que os doentes ligeiramente mais novos.
Outros fatores, como o nivel de educacao, a situacdo de emprego e o estado conjugal, tém
um papel consensual na QV, estando o maior nivel de escolaridade e o facto de os doentes
terem um emprego, relacionados com aumento da QV em grande nimero de dominios da QV.
Também os doentes que vivem com um companheiro apresentam melhor QV que os doentes
que vivem sozinhos. Estes resultados devem alertar o clinico para quais os doentes em risco
de ter uma diminuicao da QV e a reforcar a tomada de medidas, como como modificar
condicbes laborais ou assumir algum tipo de atividade, que possam ser benéficas para o

doente.

No geral, os doentes com EM tém um bom AS, e este, esta positivamente relacionado com a
maioria dos dominios da QV. No entanto, fatores como a depressao, podem ter um impacto

importante nesta relacao.

Ja as estratégias para lidar com a doenca tém efeitos diferentes conforme a estratégia
utilizada pelo doente, havendo um papel preditor forte nestes fatores. Enquanto o wishful
thinking, estratégias emocionais e paliativas sdo preditores da diminuicdo da QV, as
estratégias que se focam nos aspetos positivos e que procuram AS relacionam-se com niveis
superiores de QV. Com base nestes resultados, o clinico deve privilegiar o desenvolvimento

por parte do doente das atitudes mais benéficas para a QV.

Varios fatores clinicos estdo relacionados com a QV. A evidéncia mostra que os doentes com
EMSR tém melhor QV que os doentes com EM progressiva, embora uma parte dessas
diferencas possa estar relacionada com a depressao e o grau de incapacidade. Ja a relacao
entre a idade de inicio da doenca e a QV, parece ndo ser muito significativa. Em relacdo a
duracdo da doenca, os resultados mostram que a maior duracdo esta relacionada com a
diminuicao da QV, embora essa relacao possa ser dependente de fatores como o grau de
incapacidade. O nimero de surtos e o tempo desde o Ultimo surto também parecem

relacionados negativamente com a QV.
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A incapacidade parece ser um dos maiores preditores da QV na EM, com a QV a diminuir, em
grande parte dos dominios, com o aumento do EDSS, mais significativa na QV fisica. Ainda
assim, a relacdo entre a QV e o EDSS é ndo-linear e, a partir de determinado nivel de
incapacidade, deterioracao adicional nao parece levar a uma diminuicao adicional
significativa da QV.

O papel do défice cognitivo na QV dos doentes com EM, nao tem sido tao consensual. No
entanto, os resultados parecem apontar para um impacto negativo do défice cognitivo na QV,

com uma relacdo mais forte ou mais fraca, conforme os estudos, em diferentes dominios.

Quanto a depressao, ansiedade e fadiga, os estudos sdao consensuais ao observarem um efeito
negativo destes sintomas na QV. A depressao e a fadiga parecem, de facto, ser uns dos mais
importantes determinantes da QV na EM, sendo importante tomar medidas clinicas para

diminuir esses sintomas, de forma a conseguir o melhor beneficio para o doente.

Outros sintomas muito prevalentes, como a dor, perturbacdes do sono, disfuncao sexual,
perturbacdes do transito intestinal e incontinéncia urinaria, apresentam uma relacado negativa
com a QV dos doentes, tanto na presenca como na intensidade dos mesmos. Dessa forma, o
controlo desses sintomas, para além da doenca em si, podera ser benéfico para a QV dos
doentes.

Em relacdo as estratégias terapéuticas, a terapéutica farmacologica, principalmente os
farmacos mais estudados, os IFN, parecem ter um efeito positivo na QV. Contudo, alguns
estudos ndao encontraram essa relacao e, os efeitos secundarios da medicacdo podem mesmo
ter um efeito deletério sobre a QV. Outras terapéuticas, como o transplante de células
estaminais, também apresentam uma melhoria da QV, algum tempo depois do procedimento.
0 tratamento dos sintomas especificos da EM, também parece ser importante na manutencao
de um bom nivel de QV. Também a reabilitacao fisica mostrou ter um impacto positivo na QV
dos doentes.

Quanto ao exercicio fisico, os estudos existentes com diferentes tipos de atividade fisica, sao
consensuais no impacto positivo da pratica dos mesmos, em grande parte dos dominios da QV,
tal como menores niveis de sintomas como depressao, fadiga, ansiedade e dor. Com base
nestes resultados, a pratica de exercicio fisico deve ser encorajada pelos clinicos, sempre que

possivel.

Em relacdo a casuistica da EM no CHCB, os valores observados encontram-se bastante
proximos dos dados da bibliografia. Nestes doentes, a QV nao é avaliada e registada por
rotina e, tendo em conta que ha aspetos da QV que nao sdao completamente avaliados pelas
escalas ja aplicadas, uma vez que a QV sofre a interacao de diversos fatores, seria importante

fazer essa avaliacao.
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5.1- Perspetivas futuras

Para o futuro, é de todo o interesse manter a base de dados de doentes de EM sempre
atualizada, introduzindo os doentes novos e registando todas as ocorréncias. Esta base de
dados, para além de ser util na pratica clinica, por dar uma visdao transversal do doente,
facilita a recolha da informacao clinica e a analise dos dados, e esta disponivel online em

muitos centros mundiais reconhecidos pelo tratamento da EM.

E importante monitorizar muito bem estes doentes, por ser uma doenca dificil de prever,
desgastante e prolongada, e dar atencao a todas as alteracdes clinicas ou sociodemograficas,

de forma a proporcionar ao doente a melhor intervencao e o melhor beneficio possivel.

No contexto desta monitorizacdo € importante comecar a aplicar questionarios de QV nos
doentes do CHCB, registando essa informacao de forma regular, e estudar a QV nesta
populacao, comparando com dados nacionais e internacionais, como forma de avaliar os

cuidados prestados aos doentes.
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