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Qualidade de vida em individuos portadores
da sindrome pés-pdélio

Quality of life in subjects with post-polio syndrome
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Resumo

Objetivo: Tracar um perfil sobre qualidade de vida em
pacientes com sindrome pés-polio e verificar o impacto
da doenca sobre a qualidade de vida desses individuos,
por meio do questionario de qualidade de vida SF-36. Ma-
terial e método: Foram entrevistados quinze individuos
com diagnéstico clinico de sindrome pés-pélio por meio
da aplicabilidade do SF-36 (Medical Outcomes Study 36
- Item Short-Form Health Survey), instrumento validado,
traduzido e adaptado para a nossa populacdo. Nove indi-
viduos eram do sexo feminino e seis do sexo masculino,
com idades entre 38 e 52 anos (média de idade de 45 anos).
Resultados: Pelo estudo e andlise estatistica das oito
varidveis propostas pelo SF-36, foi possivel verificar que
os componentes aspecto fisico e dor apresentaram maior
variabilidade. Conclusao: O presente estudo mostrou que o
impacto das alteracdes na qualidade de vida dos individuos
com sindrome pés-pdélio é muito importante; pois a partir
dos dados obtidos, poderemos realizar um tratamento
especifico individual, visando a independéncia funcional,
com conseqiiente melhora da qualidade de vida.
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Abstract

Objective: To verify the impact of the post-polio syndrome
in the quality of life through the questionnaire SF-36 for
quality of life. Materials and method: Fifteen subjects were
interviewed with clinical diagnosis of Post-Polio syndrome
through the applicability of the SF-36 (Medical Outcomes
Study 36 - Item Short-Form Health Survey), a validated
instrument, translated and adapted to our population,
constituted by 9 females and 6 males, from 38 to 52 years
old (mean 45 years old). Results: Through the study and
statistical analysis of the 8 proposed variables by the SF-
36, it was possible to verify that the components of the
physical aspect and pain are variables with a higher vari-
ability. Conclusion: The present study showed that it is
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extremely important to know the impact of the changes in
the quality of life of subjects with Post-Polio syndrome, so
an specific treatment aiming the functional independence
and improve the quality of life can be proposed.
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Introdugio

A poliomielite anterior aguda, até 1960, representou a
maior causa de paralisia motora e ébito em criangas e adultos
jovens em todo o mundo. Trata-se de uma doenga viral que
se apresenta tipicamente sob a forma bifésica, com cefaléia,
febre e sintomas gastrintestinais, seguidos, dias mais tarde,
de comprometimento dos neurdnios motores da medula es-
pinhal, ocasionando paralisia, geralmente predominando nos
membros inferiores, sob forma assimétrica e desproporcional.
Pode haver, associadamente, comprometimento da muscula-
tura do térax e da inervagio bulbar. A progressio da paralisia,
usualmente, cessa em cinco a sete dias. H4, ento, um periodo
de estabilidade e, nos meses subseqiientes, alguns musculos
paralisados podem recuperar-se pelo processo de reinervagio
ou por recuperagio dos motoneurdnios pouco lesados!.

Felizmente erradicada hd alguns anos em quase todo o
mundo, essa doenga ainda apresenta seus efeitos seqiielantes
visiveis. Entre os efeitos tardios da pélio, destaca-se a sindrome
pés-pélio (SPP), considerada uma entidade neurolégica que
causa nova fraqueza muscular e/ou fadiga muscular anormal
em individuos que tiveram poliomielite no passado, hd mais de
15 anos, com limitagdo para as atividades cotidianas. Sua
importincia ndo é somente semantica, pois, dependendo
do conceito a ser considerado, ela pode representar até
70% dos sobreviventes de poliomielite paralitica aguda.
Apesar disso, os médicos nio a reconhecem como enti-
dade nosolégica definida, e ela nio consta nem mesmo
na Classificacio Estatistica Internacional de Doengas e

Problemas Relacionados a Satde (CID)'2.
Inicialmente, pressupds-se que o virus da pélio teria sido
reativado no corpo, porém o tempo e as pesquisas determi-
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naram que os sinais e sintomas constituiam uma entidade
caracteristica dos individuos que tiveram poliomielite no
passado, atingido e mantido nivel relativamente alto de fungio
durante pelo menos 15 anos, e que, posteriormente, tinham
sido afligidos por nova fraqueza e perda funcional®.

O conjunto de critérios para o diagnéstico da SPP tem
sido desenvolvido pela “For¢a Tarefa Pés-Pélio”, grupo de
pesquisadores, médicos e sobreviventes da pélio*. O diag-
néstico deverd ser feito pelo neurologista depois da exclusio
de todas as outras doengas que podem causar deterioragio
do neurdnio motor inferior ou fadiga. Dalakas® descreveu os
critérios a se excluir:

e histéria documentada de pélio paralitica;

e recuperagio parcial da fungio motora de pelo menos
15 anos;

e atrofia muscular residual assimétrica com fraqueza;
o arreflexia;
e sensibilidade normal em pelo menos um membro;

e func¢io esfincteriana normal.

De acordo com Dias®, os sintomas podem incluir: fadiga
anormal, seja um cansago muscular sibito ou uma sensagio
generalizada de exaustdo; novo enfraquecimento dos musculos,
quer dos que foram originalmente afetados, quer daqueles que
ndo foram afetados; dores nos musculos e/ou nas articulagdes;
perturbagées do sono; dificuldade de respiragio; dificuldade
de degluti¢do; diminui¢do da capacidade de tolerancia a
temperaturas baixas; e reducio na capacidade de efetuar as
atividades didrias, como andar, tomar banho etc.

Entre os principais mecanismos que levam & sindrome
destacam-se o “supertreinamento” (overtraining) e a dis-
fun¢io dos motoneurdnios sobreviventes que causam uma
desintegracdo dos terminais axonais. Quando expostos a
fatores de estresse — por exemplo, “supertreinamento” —, esses
motoneurdnios sobreviventes podem apresentar alteragdes
eletrofisioldgicas, reduzindo a velocidade de condugio
nervosa, ou podem apresentar degeneragio precoce. No
Brasil, um estudo realizado pela Unifesp/EPM, AACD e
CPSP, com 52 pacientes sobreviventes com diagnédstico de
poliomielite (sendo 34 pacientes do sexo masculino e 18 do
feminino, com idades variando de 28 a 48 anos), mostrou que
esses individuos apresentavam novas manifestagdes clinicas,
como: fraqueza muscular (68%); dor muscular (66%); fadiga
(66%); atrofia muscular (38%); fasciculagio (20%); disfagia
(18%); neuropatia (15%); problemas respiratérios (6%);
dor articular (68%); intolerdncia ao frio (40%); depressio
(50%); ansiedade (40%), e cefaléia (30%)".

Como esses pacientes apresentam seqiielas diversas, o
tratamento fisioterdpico é indicado, visando melhorar a sua
qualidade de vida e objetivando suas capacidades fisicas,
sociais, emocionais e vocacionais’.
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Na pritica clinica é possivel verificar que a qualidade de
vida dos pacientes com SPP torna-se comprometida devido
as novas manifestacées que levam as limitagdes fisicas, con-
tribuindo para o surgimento de depressio.

Este trabalho teve como objetivo tragar um perfil sobre a
qualidade de vida em pacientes com SPP e verificar o impacto
da doenga sobre a qualidade de vida desses individuos, por
meio do questiondrio de qualidade de vida SF-36.

Material e método

Como instrumento para a avaliagdo da qualidade de vida
dos pacientes foi utilizado o SF-36 (Medical Outcomes Study
36 — Item Short-Form Health Survey), validado, traduzido e
adaptado para nossa populagio®.

E um instrumento genérico de avaliacio de qualidade
de vida, de fécil administra¢do e compreensio, multidimen-
sional, formado por 36 itens englobados em oito escalas ou
componentes: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor,
estado geral da saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos
emocionais e saide mental.

Além desses itens, a escala contém ainda uma questio
que avalia a evolu¢do da saide do individuo, comparativa
entre a saide atual e a de um ano atrds. Embora nio permita
cdlculo, nem fornega um escore, ¢ de importincia acerca do
conhecimento da doenca do paciente.

Para o cilculo do questionirio, cada questdo recebe um
escore que, posteriormente, é transformado numa escala de zero
a cem, sendo zero o pior estado de satde, e cem, o melhor.

Foram entrevistados 15 individuos portadores da SPP:
nove do sexo feminino e seis do masculino, com idade entre
38 e 52 anos (média de 45 anos). Foram levados em consi-
deragdo os seguintes critérios:

*  os individuos deveriam ter histérico de poliomielite
paralitica no passado;

*  recuperagio motora parcial hd pelo menos 15 anos;

*  presenca de fadiga muscular anormal.

Resultados e discussao

O questiondrio SF-36 foi respondido por 15 individu-
os portadores de SPP, sendo encontradas oito notas para
cada individuo, seguindo os oito pardmetros propostos pelo
questiondrio utilizado. A média, a mediana, o desvio padrio
e o coeficiente de varidncia foram calculados, € os resultados
apresentam-se na Tabela 1, com a andlise descritiva dos
componentes da escala SF-36.

Os resultados mostraram que a maior variabilidade ocorreu
em relagdo a capacidade funcional, seguida pelos aspectos
emocionais e dor. Segundo Dalakas®, os sintomas musculo-
esqueléticos incluem a combinagio da resisténcia diminuida,
fadiga e dores nas articulagées biomecanicamente deformadas
ou instédveis, piorando a mobilidade devido a existéncia ha
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Tabela 1

Andilise das varidveis dos componentes da escala SF36

SF-36 Nimero Média Mediana 1;:(15:;: Coji;;‘;nctiz de
Capacidade funcional 15 64,67 70 19,32 373,10
Aspectos fisicos 15 51,67 50 40,61 1.648,81
Dor 15 58,00 51 34,09 1.162,14
Estado geral de satde 15 56,40 62 29,18 851,26
Vitalidade 15 40,00 35 21,71 471,43
Aspectos sociais 15 4417 50 29,45 867,56
Aspectos emocionais 15 64,13 66 29,59 875,84
Saidde mental 15 54,93 48 19,21 369,07

112716

muito tempo de escoliose ou postura inadequada, o que faz | seu uso amplamente difundido em 4mbito internaciona

aumentar a dificuldade devido a mecanismos antinaturais ou
incomuns impostos 4 transferéncia do tenddo ou tamanho
desigual dos membros. O aumento no peso corporal também
reduz a resisténcia e aumenta a fadiga. Alguns pacientes des-
crevem seus sintomas vagamente e freqiientemente com uma
frustragio de variabilidade. H4 também dificuldades emocionais
e presenca freqiiente de fibromialgia, que podem complicar
o quadro clinico. Essas altera¢ées puderam ser notadas nos
entrevistados por meio dos indices de capacidade funcional,
aspectos emocionais e dor (Figura 1).

Média dos componentes da escala SF-36
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CF=capacidade funcional; AF=aspecios fisicos; EGS=estado geral de saide;
Vita=vitalidade; AS=aspectos sociais; AE=aspectos emocionais; SM=satde mental
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Média dos componentes

da escala SF-36

O SF - 36 vem sendo empregado por diversos pesquisadores
em distintas condi¢des clinicas®''.A op¢io pela sua utilizagio
para avaliagio da qualidade de vida nos pacientes com SPP
justifica-se por suas propriedades comprovadas de medida,
reprodutibilidade, validade e suscetibilidade a alteragio, pelo
seu desenho bem elaborado, de ficil aplicagio e répido, e
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Além disso, apresenta cardter genérico que permite seu uso
em qualquer popula¢io de pacientes, permitindo comparar o
perfil de saide de grupos que diferem quanto ao diagndstico,
gravidade da doencga ou abordagem terapéutica'®™. Sendo
assim, o SF-36 é um dos poucos instrumentos disponiveis
para o estudo de qualidade de vida relacionada a saide que
sofreu processo adequado de tradugio e adaptagdo para o
portugués falado no Brasil®.

A metodologia de administra¢io do questionario pode in-
fluenciar a qualidade das informag6es, a qual, em parte, determina
areprodutibilidade e validade das informagdes, a qual, em parte,
determina a reprodutibilidade e validade do questiondrio®®.

No presente estudo, o questiondrio foi administrado
por entrevistas, sendo essa a forma mais fidedigna e co-
mum de aplicagio no nosso meio, prioritirio nos paises em
desenvolvimento?®!. As escalas utilizadas nesta pesquisa
tém propriedades que comprovam sua utilidade cientifica:
confiabilidade, validade de face e responsividade!®?'.

Clinicamente, os pacientes com SPP se apresentam com
uma combinagio variada de sintomas musculo-esqueléticos
e atrofia muscular progressiva pés-pélio’.

Qualquer pessoa deficiente gasta mais energia que outra
nio-deficiente para efetuar as atividades cotidianas, porque
as tarefas sdo feitas por movimentos padronizados que nio
sdo normalmente utilizados. O processo de uso das partes do
corpo relativamente ndo-incapacitadas, de forma a compen-
sar os musculos fracos ou paralisados, esgota a energia. Se o
individuo com SPP tenta continuar com outras atividades,
ap6s ter esgotado sua energia, o resultado pode ser a dor, a
sensagio de fadiga ou a incapacidade de continuar com essas
atividades, tornando-se vital a conservagio de energia?.

A percepgio do paciente sobre a prépria satide tornou-se
a maior fonte de informagio para a avaliagdo do real signi-
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ficado a respeito de satide, doengas e suas conseqiiéncias.
Assim como bem-estar e satisfagio pessoal, essa percepgio
tem interpretagdo estritamente individual, sendo influenciada
pela capacidade de adaptagio e limitagées e por incapacidades
diversas®. Pelo estudo e anilise do coeficiente de variancia foi
verificado que o coeficiente aspectos fisicos e dor apresentam
maior variabilidade (Figura 2).

O presente estudo permitiu tragar um perfil de qualidade de
vida nos individuos portadores de SPP em oito dominios: capacidade
funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral de saide, vitalidade,
aspectos sociais, aspectos emocionais e saide mental.

Variabilidade dos componentes da escala SF-36
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Figura 2
Variabilidade dos componentes
da escala SF-36

Como era de se esperar, houve correlagio entre os prin-
cipais sintomas citados pelos individuos com SPP na pritica
clinica, com os componentes do SF-36.

Infelizmente, no Brasil existem poucos trabalhos publicados
que citem a SPP, e ndo encontramos estudos publicados com
a utilizagdo de uma escala padronizada e adaptada para nossa
populagio que analisasse a qualidade de vida, tornando neces-
sdrio outras pesquisas com nimero maior de individuos.

Por ser uma doenga cronica e incurdvel que freqiientemen-
te evolui com incapacidade funcional, ndo deve ser avaliada
unicamente pelas medidas epidemioldgicas tradicionais, e
sim por seu impacto na satde individual, ji que saude ndo é
mais definida como auséncia de doenga, mas a presenga do
bem-estar fisico, mental e social. Isso significa que medidas
de saude devem incluir altera¢des ndo somente na gravidade
e na freqiiéncia das doengas, mas também na qualidade de
vida relacionada a saide’. Dessa forma, conclui-se que:

e  a capacidade funcional, os aspectos emocionais e a dor
sdo fatores potencialmente interferentes nos individuos
entrevistados;

e o impacto das altera¢des na qualidade de vida dos
individuos com SPP ¢ de extrema importincia, pois,
a partir desses dados selecionados, é possivel realizar
tratamento especifico individualmente, visando me-
lhorar a independéncia funcional e a qualidade de vida
desses pacientes.
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