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QUALIDADE DE VIDA EM PORTADORES

DE ESCLEROSE MULTIPLA
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RESUMO - A esclerose multipla (EM) é doenca crénica que pode causar repercussdes importantes na vida
dos pacientes. Medidas tradicionais de evolucdo na EM nao consideram os efeitos da doenca na qualidade
de vida relacionada a satde (QVRS). O objetivo deste estudo é avaliar o impacto da EM na QVRS de por-
tadores residentes em Uberlandia - MG. O SF-36 foi aplicado em 23 portadores de EM e em 69 doadores
de sangue. Os portadores de EM apresentaram escores mais baixos que a populacao geral, principalmen-
te nos dominios de funcéo fisica. Pacientes com EDSS <3,5 apresentam escores maiores em quatro domi-
nios do SF-36 que aqueles com EDSS >4,0, e menores em todos os dominios em relacdo ao grupo contro-
le. Sintomas depressivos e intolerancia ao calor mostram correlacdo com dominios e componentes do SF-
36. Concluindo, a EM provoca impacto negativo significante em todos os dominios do SF-36, comparados
a populagdo geral, mesmo nas fases de menor incapacidade.

PALAVRAS-CHAVE: esclerose multipla, qualidade de vida, avaliacdo em saude.

Health-related quality of life in multiple sclerosis

ABSTRACT - Multiple sclerosis (MS) is a chronic disease which may exert significant effects on the life of
patients. Traditional outcome measures in MS lack in consider the effects of the disease on health-related
quality of life (HRQoL). The goal of this study is to measure HRQoL in MS patients in the city of Uberlan-
dia, State of Minas Gerais, Brazil. The Brazilian version of the SF-36 was applied in 23 MS patients and in
69 subjects of general population (blood donors) in Uberlandia. MS patients scored lower in all SF-36 scales
than do the general population, principally in physical function domains. Patients with EDSS scores <3.5 had
higher mean scores in four domains than do the patients with EDSS scores >4.0, and lower in all domains
than control group. Depressive symptoms and heat intolerance showed correlation with SF-36 domains and
components. In conclusion, MS patients have a significant negative impact on all HRQoL domains measu-

red by SF-36, compared with general population, even in the stages with lower disability.

KEY WORDS: multiple sclerosis, quality of life, health evaluation.

A esclerose multipla (EM) é doenca cronica, de
carater inflamatorio e degenerativo', que acomete
preferencialmente adultos jovens'? A saude e o bem
estar desses individuos podem sofrer forte impacto
pela doenca e/ou efeitos colaterais de medicamen-
tos, com interferéncia significativa na qualidade de
vida (QV) de seus portadores. O conceito de QV refe-
re-se a indicadores objetivos e subjetivos de felicida-
de e de satisfacao®. Segundo a Organizacdo Mundial
de Saude, a QV é definida como “a percepcdo do in-

dividuo de sua posi¢cdo na vida, no contexto cultural
e no sistema de valores em que ele vive e em relacéo
a seus objetivos, expectativas, preocupacdes e dese-
jos”“. Na area biomédica, a QV relacionada a satde
(QVRS) refere-se a satisfacdo e bem-estar do indivi-
duo nos dominios fisico, psicologico, social, economi-
co e espiritual em relacdo ao estado de saude, uma
combinacdo do estado de satide com a resposta afe-
tiva a esta condi¢do®. Entre os instrumentos de ava-
liacdo da QVRS, destaca-se o Medical Outcomes Stu-
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dy — 36-item Short Form (SF-36), traduzido para o
portugués e validado para a populacéo brasileira’. O
SF-36 é um instrumento genérico multidimensional,
valido e confiavel no estudo da QVRS em portado-
res de EM®'°, mas ainda n&o utilizado em pacientes
brasileiros. Em nosso meio, o primeiro instrumento
utilizado para esse fim foi a Escala de Determinacao
Funcional da Qualidade de Vida na Esclerose Multi-
pla (DEFU)", versdo traduzida e validada para a po-
pulagdo brasileira do instrumento especifico Functio-
nal Assessment in Multiple Sclerosis (FAMS)'2.

A utilizacdo de um instrumento genérico confia-
vel e valido é necessdria para se caracterizar melhor
o impacto da EM na QVRS de portadores brasileiros.
O conhecimento desse impacto podera fornecer in-
formacgdes valiosas para pesquisa, além de orientar
e aprimorar estratégias de acompanhamento e tra-
tamento oferecidas pelos servicos de saude em nos-
SO pais.

Este estudo tem como obejtivo determinar o im-
pacto da esclerose multipla na qualidade de vida re-
lacionada a saude de seus portadores por meio da
versdo brasileira de um instrumento genérico, o Me-
dical Outcomes Study 36-item Short Form Health Sur-
vey Questionnaire (SF-36), em relacdo a populacdo
saudavel, e segundo o grau de incapacidade fisica
determinado pelo Expanded Disability Status Scale
(EDSS).

METODO

Populagdo - Trata-se de um estudo transversal, aprova-
do pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Fe-
deral de Uberlandia (UFU) e realizado entre janeiro e ju-
lho de 2004. Foram convidados a participar pacientes com
diagnéstico de EM de acordo com os critérios do Painel In-
ternacional®, atendidos no ambulatério do Centro de Es-
tudos Triangulinos em Esclerose Multipla (CETEM) da UFU
e em clinicas particulares de neurologia e neurocirurgia do
municipio de Uberlandia. Foram excluidos pacientes com
incapacidade de compreensao e preenchimento do ques-
tionario e portadores com surtos relatados nos ultimos trés
meses antes da entrevista.

Para o grupo controle, foram recrutados doadores vo-
luntérios de sangue do Hemocentro da UFU, ndo porta-
dores de doencas crénicas, pareados com o grupo de pa-
cientes por sexo, na proporcao de trés controles para cada
portador.

Procedimento — Apds o consentimento livre e esclare-
cido, foi realizada uma entrevista para a aplicacdo do pro-
tocolo previamente estabelecido pelos autores, que inclui
dados sobre o individuo (dados demograficos e profissio-
nais), familia (possiveis problemas de saude e auxilio na
renda familiar) e, no grupo de portadores, sobre a doenca
(historia natural, co-morbidades, sintomas e medicamen-

tos), além do questionario SF-36, por examinadores trei-
nados. O comprometimento funcional dos portadores foi
avaliado por neurologista clinico durante a entrevista, de
acordo com o EDSS.

Os pacientes foram divididos em dois grupos, conforme
o nivel de comprometimento funcional:

— pacientes sem incapacidade para deambular - EDSS
entre 0 e 3,5;

— pacientes com alguma incapacidade ambulatorial -
EDSS igual ou maior que 4,0.

Instrumentos

The 36-item Short Form Health Survey Questionnaire
(SF-36) — O SF-36 é um instrumento genérico para a avalia-
¢do de QVRS, amplamente utilizado em diversas condicdes
de saude, traduzido para o portugués, adaptado cultural-
mente e validado para a populacdo brasileira®, e com pro-
priedades psicométricas adequadas para utilizacdo em por-
tadores brasileiros de EM™,

Baseado em um modelo multidimensional de saude, o
SF-36 divide-se em dois componentes — o fisico e o mental.
O componente fisico é formado pelos dominios capacida-
de funcional (com dez itens ou questdes), estado geral da
saude (com cinco itens), dor (com dois itens) e aspectos fi-
sicos (com quatro itens). O componente mental é constitui-
do dos dominios saude mental (com cinco itens), vitalida-
de (com quatro itens), aspectos sociais (com dois itens) e
aspectos emocionais (com trés itens). O item alteracdo em
um ano é computado a parte, ndo sendo incluido em ne-
nhum dos componentes.

A avaliacdo de cada item é feita utilizando o método
dos pontos somados (método de Likert), com valores que
variam de 0 a 100 pontos, sendo que os maiores escores in-
dicam melhor qualidade de vida. Os escores dos dominios
sdo obtidos a partir das pontuac¢des dos itens de cada do-
minio, assim como os escores dos componentes derivam dos
dominios a eles relacionados®.

Expanded Disability Status Scale (EDSS) — O EDSS™ é o
instrumento mais utilizado em ensaios clinicos, estudos de
histéria natural e na pratica clinica como medida de inca-
pacidade neurolégica na EM. E constituido de duas partes:
uma escala formada por nove sistemas funcionais (pirami-
dal, cerebelar, tronco encefalico, sensitiva, vesical, intesti-
nal, visual, mental e outras) e uma escala principal - o EDSS
propriamente dito - ordinal, ndo continuo, com valores de
0 a 10 e com incrementos de 0,5 unidade (exceto entre os
valores 0 e 1,0), baseado na avaliacdo dos sistemas funcio-
nais e na capacidade de deambulacédo do paciente.

A avaliacdo dos sistemas funcionais determina princi-
palmente a pontuag¢do dos escores de 0 a 4,0. Pontuagdes
acima de 4,5 sdo muito influenciadas pela capacidade de
deambulag¢do do individuo, principalmente a capacidade
de caminhar certas distancias e a necessidade de apare-
Ihos de auxilio, como apoio unilateral, bilateral, ou cadei-
ra de rodas.

Avaliacdo da QVRS — O impacto da EM na QVRS foi ava-
liada pela comparacdo dos escores de dominios e compo-
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nentes do SF-36 entre os grupos controle e portadores de
EM, entre os pacientes com EDSS <3,5 e >4,0 e entre o gru-
po controle e portadores com EDSS <3,5 para a avaliacdo
do impacto da doenca em pacientes com menor incapacida-
de fisica. Foram verificadas as correlacdes entre os escores
dos dominios e componentes do SF-36 e tempo de doenga,
tempo de diagnostico e presenca de sintomas.

Estatistica — A analise estatistica descritiva foi utilizada
para a caracterizacdo socio-demografica dos grupos con-
trole e portadores de EM.

O coeficiente de correlacado de Pearson foi utilizado pa-
ra determinar as correla¢des entre os escores dos dominios
e componentes do SF-36 e tempo de doencga, tempo de
diagnéstico e sintomas.

Uma vez que a distribui¢do é normal e as amostras sao
independentes e heterocedasticas, o teste t foi utilizado pa-
ra comparar as médias das pontuacdes obtidas pelos porta-
dores de EM com as médias do grupo controle e para com-
parar os escores obtidos pelos pacientes com EDSS <3,5 e
>4,0.

O tamanho do efeito entre duas amostras para cada do-
minio foi calculado subtraindo-se a média dos escores do
grupo de portadores de EM da média dos escores do grupo
controle e dividindo-se o resultado pelo desvio padrdo do
grupo controle. Também foi medido o tamanho do efeito
para avaliar as diferencas entre os escores dos grupos com
EDSS <3,5 e >4,0, e entre os escores do grupo controle e o
de portadores com EDSS <3,5. O tamanho do efeito foi con-
siderado pequeno entre 0,20 e 0,49, moderado entre 0,50
e 0,79 e grande acima de 0,80.

O nivel de significancia para rejei¢do da hipotese de nu-
lidade considerado foi p<0,05, em uma prova bilateral.

RESULTADOS

Caracteristicas populacionais — Foram convidados
26 portadores de EM. Deste grupo, dois se recusaram
a participar, e um ndo conseguiu responder ao ques-
tionario por déficit cognitivo, totalizando 23 parti-
cipantes. Nenhum paciente teve surtos nos trés me-
ses precedentes a entrevista. O grupo controle cons-
tituiu-se por 69 individuos saudaveis, pareados por
sexo com o grupo de pacientes.

A maioria dos portadores de EM era do sexo fe-
minino (82,6%). A média de idade foi 39,48 anos (18
a 60 anos; desvio padrado: 12,3) e 31,55 anos (18 a
56 anos; desvio padrdo: 9,7) entre os pacientes e o
grupo controle, respectivamente. Em ambos os gru-
pos, a distribuicdo pela raca, estado civil, escolarida-
de e renda familiar foi semelhante. Entretanto, en-
controu-se maior propor¢ao de aposentados e ina-
tivos entre os portadores (70%) que no grupo con-
trole (16%).

O tempo médio de doenca e o tempo de diagnos-
tico dos portadores de EM foram 118,5 meses (desvio
padrao: 125,7 meses) e de 52,5 meses (desvio padrao:

Tabela 1. Sinais, sintomas e forma evolutiva da esclerose mul-
tipla no grupo de portadores.

N %
Manifestagao inicial
Piramidal 9 39,1
Sensitivo 4 17,4
Medula 4 17,4
Neurite 6ptica 4 17,4
Tronco 2 8,7
Crise epiléptica 1 4,3
Sinais e sintomas no curso da doenca
Motor 20 87,0
Sensitivo 17 73,9
Cerebelar 15 65,2
Dor 15 65,2
Fadiga 14 60,9
Alteracdes esfincterianas 13 56,5
Sintomas depressivos 12 52,2
Neurite 6ptica 11 47,8
Tronco encefalico 1 47,8

Intolerancia ao calor 7 30,4

Espasticidade 7 30,4

Sintomas paroxisticos 4 17,4

Sinal de Lhermitte 4 17.4

Alteracdes cognitivas 4 17,4
3

Sintoma de Uhtoff 13,0

Forma evolutiva

Remitente-recorrente 20 87,0
Secundariamente progressiva 2 8,7
Primariamente progressiva 1 4,3
Progressiva recorrente 0 0

27,0 meses), respectivamente. O EDSS variou entre 0
e 7,0 com média de 3,96 e mediana de 4,0; doze pa-
cientes (52,2%) apresentaram alguma incapacidade
ambulatorial (EDSS > 4,0). As demais caracteristicas
clinicas estdo listadas na Tabela 1.

Avaliacdo da qualidade de vida — Em todos os do-
minios e componentes estudados, observou-se que
os portadores de EM apresentaram escores significa-
tivamente menores que os controles (p<0,05). O ta-
manho do efeito é grande em todos os dominios e
componentes do SF-36, e foi nitidamente maior no
componente fisico em comparacdo ao mental (Ta-
bela 2).

Os escores obtidos pelos portadores de EM com
EDSS <3,5 e >4,0 sdo demonstrados na Tabela 3. O
grupo com maior incapacidade segundo o EDSS apre-
sentou escores significativamente menores nos domi-
nios capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, esta-
do geral da saude e vitalidade, e no componente fi-
sico. O tamanho do efeito foi grande em todos es-
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Tabela 2. Distribuicdo das médias, desvios padrdo, diferencas e tamanho do efeito dos escores dos dominios e componentes do SF-
36 nos portadores de EM e no grupo controle.

Dominios e Controles Portadores Diferenca Tamanho
componentes Média Desvio padrao Média Desvio padrao entre médias  do efeito
Capacidade funcional 94,9 8,0 43,3 30,2 51,7 6,5
Aspectos fisicos 94,6 14,1 44,6 43,9 50,0 3,6
Dor 87,8 12,5 55,3 32,5 32,5 2,6
Estado geral da saude 87,6 10,9 56,3 25,1 31,3 2,9
Aspectos emocionais 88,4 26,1 50,7 43,7 37,7 1,4
Vitalidade 78,0 14,6 53,5 26,6 24,6 1,7
Saude mental 78,7 15,7 58,6 24,3 20,1 1,3
Aspectos sociais 89,7 15,5 64,1 32,9 25,5 1,6
Componente fisico 92,3 6,0 47,8 26,1 44,5 7.4
Componente mental 82,0 14,8 54,0 26,2 28,0 1,9

Tabela 3. Escores dos dominios e componentes do SF-36 obtidos pelos portadores de EM com EDSS <3,5 e >4,0.

Dominios e Portadores EDSS <3,5 Portadores EDSS >4,0 Diferenca Tamanho
componentes Média Desvio padrao Média Desvio padrdo entre médias  do efeito
Capacidade funcional 60,4 26,3 27,5 25,0 32,9* 1,2
Aspectos fisicos 59,1 40,7 31,3 441 27,8* 0,7
Dor 70,2 18,6 41,7 37.1 28,5* 1,5
Estado geral da saude 67,3 23,0 46,3 24,0 21,0* 0,9
Aspectos emocionais 45,4 40,2 55,5 47,8 -10,1 -
Vitalidade 67,3 20,4 40,8 26,0 26,5* 1,3
Saude mental 66,6 19,9 51,3 26,6 15,3 -
Aspectos sociais 71,6 26,3 57.3 37,9 14,3 -
Componente fisico 62,7 22,9 34,0 21,4 28,7* 1,2
Componente mental 60,2 22,4 48,3 29,0 11,9 -
*p<0,05

Tabela 4. Distribuicdo das médias, desvios padrdo, diferencas e tamanho do efeito dos escores dos dominios e componentes do
SF-36 nos portadores de EM com EDSS <3,5 e no grupo controle.

Dominios e Controles Portadores EDSS <3,5 Diferenca Tamanho
componentes Média Desvio padrao Média Desvio padrdo entre médias  do efeito
Capacidade funcional 94,9 8,0 60,5 26,3 34,4 4,3
Aspectos fisicos 94,6 14,1 59,1 40,7 35,5 2,5
Dor 87,8 12,5 70,2 18,6 17,6 1,4
Estado geral da saude 87,6 10,9 67,3 22,3 20,3 1,9
Aspectos emocionais 88,4 26,1 45,4 40,2 43,0 1,9
Vitalidade 78,0 14,6 67,3 20,4 10,7 0,7
Saude mental 78,7 15,7 66,5 19,9 12,2 0,8
Aspectos sociais 89,7 15,5 71,6 26,3 18,1 1,2
Componente fisico 92,3 6,0 62,8 22,8 29,5 4,9

Componente mental 82,0 14,8 60,3 22,4 21,7 1,5
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ses dominios e componente, exceto no dominio as-
pectos fisicos, cujo tamanho do efeito foi modera-
do. Ndo houve diferenca significativa no componen-
te mental.

Em relacdo ao grupo controle, nos portadores
com EDSS <3,5 a pontuacao foi significativamente
menor em todos os dominios e componentes do SF-
36; todas as diferencas apresentaram tamanho do
efeito grande, com excecdo do dominio vitalidade,
com tamanho do efeito moderado (Tabela 4).

Nao foram observadas correlacées entre os domi-
nios e componentes do SF-36 com tempo de doen-
¢a, tempo de diagndstico e sintomas iniciais. Entre
os sintomas relatados no decorrer da doenca, os que
se correlacionaram mais fortemente e com o maior
numero de dominios do SF-36 foram sintomas de-
pressivos e intolerancia ao calor. A intolerancia ao
calor se correlacionou com os dominios aspectos fi-
sicos (r= -0,58; p=0,004), estado geral da saude (r=
-0,48; p=0,02), aspectos emocionais (r=-0,51; p=0,01),
vitalidade (r=-0,42, p=0,04) e aspectos sociais (r=—-0,42;
p=0,04), e com o componente mental (r=-0,49; p=0,02).
Observou-se correlacdo entre presenca de sintomas
depressivos e escores dos dominios capacidade fun-
cional (r=-0,58; p=0,003), estado geral da saude (r=
-0,45; p=0,03), vitalidade (r=-0,42; p=0,04) e saude
mental (r=-0,42; p=0,04).

DISCUSSAO

O presente estudo auxilia a revelar como os por-
tadores de EM percebem o impacto da doenca em
suas vidas. Este é o primeiro estudo realizado no
Brasil que compara a QVRS em portadores de EM
com a de uma populagdo saudavel. A utilizacdo de
um instrumento genérico de avaliacdo de QVRS - a
versao brasileira do SF-36 - e a comparacdo com um
grupo controle possibilitaram confirmar a hip6tese
de que os portadores de EM apresentam prejuizo na
QVRS nos dominios fisicos e psicossociais, em relacao
a populacdo saudavel. De acordo com o tamanho do
efeito, percebe-se que esse impacto é importante em
todos os dominios, mas é nitidamente mais pronun-
ciado no construto fisico.

Em varios estudos de QVRS na EM, a comparacao
do desempenho obtido pelos pacientes em relacdo
a populacdo normativa mostrou resultados consis-
tentes com um impacto geral negativo causado pela
doenca em todos os dominios''®"’; entretanto, em
alguns estudos, ndo foram encontradas diferencas
significativas em um ou mais dominios'". Apesar
de algumas diferencas pontuais entre si, todos estes
estudos mostram que os dominios de funcao fisica

apresentam maior prejuizo que os dominios psicos-
sociais. Esse achado é consistente com os parametros
clinicos que demonstram a limitacdo motora.

O impacto negativo causado pela EM pode ser
consequéncia de varios fatores, dentre os quais a in-
capacidade causada pela doenca seria apenas um de-
les. O fato de se descobrir portador de uma doenca
neuroldgica crénica, evolutiva, de curso imprevisivel,
gradualmente incapacitante e até o momento sem
cura, pode repercutir de forma contundente na vida
dos pacientes, mesmo nas fases iniciais®.

Uma vez que as manifestacdes clinicas da EM sao
heterogéneas, comparacdes entre grupos de pacien-
tes conforme o nivel de incapacidade fisica podem
fornecer informacdes relevantes sobre particulari-
dades da repercussdao da doenca na QVRS. No pre-
sente estudo, os portadores de EM foram divididos
utilizando-se como marco a fase em que se inicia a
manifestacdo de incapacidade ambulatorial (EDSS
4,0). Pacientes sem incapacidade a marcha (EDSS
<3,5) apresentam escores piores em todos os domi-
nios quando comparados ao grupo controle, e, da
mesma forma que no grupo de portadores como
um todo, a repercussdo foi maior nos dominios de
funcao fisica. Além disso, verificou-se que a doenca
provoca maior impacto nos dominios fisicos em por-
tadores com maior grau de comprometimento motor
(EDSS >4,0) em relacdo aqueles menos comprometi-
dos (EDSS <3,5); entretanto, nos dominios mentais e
sociais, ambos os grupos apresentam desempenho
semelhante.

Em geral, os estudos que avaliaram a QVRS entre
grupos divididos de acordo com a incapacidade ao
EDSS mostraram que, quanto maior o comprometi-
mento, maior o impacto nos dominios fisicos'2*?". Al-
guns desses estudos mostram que ha também maior
impacto nos dominios mentais com a progressao da
incapacidade fisica'®. Esse fato pode ser explicado,
ao menos em parte, pela forma nao padronizada de
divisdo desses grupos nos diversos estudos, com a
utilizacdo de diferentes niveis do EDSS como marco
divisério.

A piora da funcéo fisica percebida pelos pacien-
tes ndo acompanhada pela percepc¢do de deteriora-
cado das funcdes mentais com a progressao do EDSS
- conforme visto no presente estudo - pode ser ex-
plicada por um processo de acomodacao psicologica
do portador a doenca (resiliéncia). Por outro lado,
essa estabilidade relativa dos dominios mentais pode
ser devida a caracteristicas préprias do instrumento.
Um estudo sugere que o questionario SF-36 aparen-
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temente superestima a saude mental em portadores
de EM'®, Esses fatos necessitam de melhor esclareci-
mento através de novos estudos.

Sintomas que acompanham a doenca como fa-
diga, dores, disfuncao sexual e esfincteriana, déficit
cognitivo, e comorbidades como a depressao, tam-
bém podem interferir significativamente na QVRS
em portadores de EM?*?>?*, No presente estudo, en-
contramos correlagdes significativas entre sintomas
depressivos e intolerancia ao calor com dominios fi-
sicos e mentais do SF-36. Esta ultima, em particular,
ainda nao foi estudada em outros trabalhos. Uma
explicacdo possivel para esse fato seria a exposicao
freqliente desses pacientes a temperaturas elevadas
durante boa parte do ano, o que é proprio da regido
estudada. Sao necessarios outros estudos para se ve-
rificar se esses achados também ocorrem em popu-
lagdes expostas a climas mais amenos.

Os portadores de EM no presente estudo sdo, em
sua maioria, inativos e aposentados, ao contrario do
grupo controle. Isso se deve principalmente a inca-
pacidade promovida pela doenca que, por acome-
ter principalmente adultos jovens, leva a importante
prejuizo na fase mais produtiva de suas vidas.

Os resultados desse estudo precisam ser avaliados
a luz de algumas criticas. Por exemplo, o tamanho da
amostra recrutada é pequeno. Ainda assim, a popu-
lacdo avaliada corresponde aproximadamente a um
terco do numero de portadores de EM esperado para
o municipio de Uberlandia, de acordo com estudos
de prevaléncia realizados em outros municipios da
regido sudeste do Brasil**?. O perfil demografico e
clinico é semelhante ao encontrado em outros es-
tudos populacionais da regido sudeste do Brasil. A
proporcao de mulheres acometidas é maior que a
verificada em estudos realizados em outros paises’
e pode refletir uma caracteristica da doenca e/ou
da populacao brasileira ou, pelo menos, da regido
sudeste do Brasil. A distribuicdo dos tipos de evolu-
¢do clinica é semelhante a encontrada na literatura’;
entretanto, o baixo nUmero de portadores com as
formas progressivas da doenca ndo permitiu a com-
paracdo da QVRS dos pacientes com as diferentes
formas de evolucéao.

Por se tratar de um instrumento genérico, o SF-36
ndo aborda de forma especifica varios sintomas co-
muns em portadores de EM, como alteracdes esfinc-
terianas, disfun¢des sexuais e problemas cognitivos.
Dessa forma, sua utilizacdo para a avaliacdo de inter-
venc¢des pode ser limitada. Por outro lado, possibilita
melhor avaliacdo do impacto da doenca na QVRS de

portadores de EM, permitindo comparac¢des com a
populacdo geral ou com grupos de pacientes com
outras situagdes crénicas.

Os valores dos desvios padrao dos escores dos do-
minios do SF-36 foram elevados no presente estudo.
Isso poderia ser considerado como conseqUéncia do
tamanho da amostra. Entretanto, estudos realizados
com amostras maiores mostraram desvios padrao se-
melhantes'"®'®' Dessa forma, esse fendmeno deve
acontecer, principalmente, pela heterogeneidade das
manifesta¢des clinicas da doenca e da percepcdo do
impacto da EM na vida dos portadores.

Concluindo, portadores de EM apresentam um im-
portante impacto negativo em todas as dimensdes da
QVRS, com maior comprometimento nos dominios de
funcao fisica. Esses resultados reforcam a necessidade
de uma equipe interdisciplinar no acompanhamento
do paciente, com especial cuidado para os aspectos
fisicos, psicoldgicos e sociais. Os investimentos em
programas de saude devem estar atentos quanto aos
prejuizos causados pela doenca para disponibilizar,
de modo planejado, os recursos apropriados a cada
nivel de envolvimento. Novos estudos sdo necessarios
para a melhor avaliacdo do impacto da EM em porta-
dores brasileiros com a utilizacdo conjunta de instru-
mentos genéricos e especificos para a determinacao
mais detalhada da influéncia dos sintomas, e para a
verificacdo da interferéncia das intervencdes medica-
mentosas e ndo medicamentosas na QVRS percebida
pelos pacientes. Por se tratar de doenca pouco pre-
valente, a promocdo de estudos multicéntricos com
maior numero de pacientes pode originar resultados
mais consistentes.
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