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RESUMO

Introdução. A paraparesia espástica tropical/mielopatia associada 
ao HTLV-1 (PET/MAH) é uma doença causada pelo retrovírus T 
linfotrópico humano tendo como manifestação principal a para-
paresia espástica progressiva. Objetivo. Promover uma revisão de 
literatura sobre o uso de escalas funcionais para avaliação de indi-
víduos com PET/MAH, para melhor orientação dos profissionais 
envolvidos na reabilitação desses pacientes. Método. Neste estudo 
de revisão de literatura, foi realizada uma busca nas bases de dados 
Bireme, Scielo e Pubmed a respeito dos principais perfis, medi-
das e indicadores de avaliação utilizados em pacientes com injúrias 
neurológicas. Discussão. Diversas avaliações têm sido propostas 
no sentido de acompanhar indivíduos com disfunções neurológicas 
durante o percurso de suas vidas, entretanto, recomendações para 
a utilização destes instrumentos são pouco abordadas em pacientes 
com PET/MAH. Conclusão. A literatura não apresenta unifor-
midade nos métodos e procedimentos de pesquisa. A Medida de 
Independência Funcional (MIF) parece ser a mais indicada para 
avaliação de pacientes com PET/MAH, uma vez que é capaz de 
mensurar as modificações funcionais do paciente ao longo do curso 
da doença.

Unitermos. Paraparesia Espástica Tropical, Virus Linfotrópico de Cé-
lulas T Humanas Tipo 1, HTLV-1.

Citação. Shublaq M, Orsini M, Puccioni-Sohler M. Medidas de Ava-
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ABSTRACT

Introduction. The HTLV-1 associated myelopathy/tropical spas-
tic paraparesis (HAM/TSP) is caused by the human T retrovirus 
and one of its major manifestations is the progressive spastic para-
paresis. Objective. This study aims a literature review about the 
use of functional scales to evaluate subjects of HAM/TSP to give 
a guideline to the physical therapists who work in the rehabilita-
tion of these patients. Method. In this literature review a search 
was made in the database of Bireme, Scielo and PubMed to iden-
tify evaluation profiles, measurements and indicators used with 
patients of neurological conditions. Discussion. Different evalu-
ations instruments have been proposed to follow up subjects with 
neurological dysfunction along the course of their life, although 
recommendations for the use of certain instruments are not fre-
quently discussed in the literature, especially with patients of 
HAM/TSP. Conclusion. The literature does not present unifor-
mity in methods and proceeds of research. The FIM scale seems 
to be the most adequate instrument to evaluate the patients with 
HAM/TSP, since it is able measure the functional changes in the 
patients along the course of the disease.
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INTRODUÇÃO

A paraparesia espástica tropical/mielopatia as-
sociada ao HTLV-1 (PET/MAH) ou também deno-
minada HTLV-1-associated myelopathy/tropical spastic 
paraparesis (HAM/TSP) é uma doença inflamatória, 
crônica, desmielinizante que afeta por predominân-
cia a medula espinhal torácica, associada à infecção 
pelo vírus linfotrópico de células T humanas do tipo 
I (HTLV-I)1. Ocorre em cerca de 0,2 e 5% dos indiví-
duos infectados. Os sintomas da PET/MAH se mani-
festam a partir da quarta década de vida2,3. A doença 
acomete mais as mulheres e os adultos jovens embora 
nenhuma faixa de idade esteja livre de adoecer. Exis-
tem relatos desta enfermidade neurológica em crianças 
e decorrem da transmissão pelo leite materno, nos pri-
meiros momentos da vida3.

O retrovírus HTLV-I foi descoberto na década 
de 80, sendo primeiramente isolado nos Estados Uni-
dos. A condição é encontrada em diferentes popula-
ções em pontos diversos no mundo, como a América 
Central e do Sul, África Equatorial e do Sul e Japão3,4. 
A triagem para tal vírus em bancos de sangue no Brasil, 
a partir de 1993, mostrou significativa prevalência mé-
dia em nossa população de doadores (0,4% na cidade 
do Rio de Janeiro)2,4-6. A maior prevalência é observada 
nos estados do Pará e da Bahia (1,61% e 1,80%, res-
pectivamente)4.

Os primeiros relatos de paraparesia espástica tro-
pical no Brasil couberam a Castro-Costa et al7 e Castro 
et al8. Como na paraparesia espástica tropical/mielo-
patia associada ao HTLV-I (PET/MAH), os sintomas 
déficit de força muscular, espasticidade, hiperreflexia e 
distúrbios da sensibilidade profunda são manifestações 
clínicas características e de interesse para a fisioterapia, 
se faz necessário a formulação de estudos a respeito de 
possíveis alternativas para a reabilitação motora daque-
les pacientes, que, por motivos ainda desconhecidos, 
passam a desenvolver os sintomas neurológicos2.

Além da necessidade de estabelecer um progra-
ma de treinamento motor, é preciso buscar mecanis-
mos para mensurar as respostas terapêuticas com ins-
trumentos funcionais específicos e validados5.

Comprometimentos vários como, por exemplo, 
alterações de marcha, disfunções esfincterianas e com-
prometimento sensitivo são de interesse da fisioterapia, 
que pode contribuir significativamente para um me-
lhor gerenciamento dos sintomas e, consequentemente 
da qualidade de vida desses sujeitos6. A utilização de 
perfis, medidas e indicadores padronizados na avalia-
ção e acompanhamento de indivíduos com deficiências 
e incapacidades decorrentes de injúrias neurológicas é 

consenso nas sociedades médicas e entidades especia-
lizadas. 

Nos últimos anos, inúmeros profissionais tem 
procurado avaliar sistematicamente os vários aspectos 
da saúde de seus clientes como forma de definirem 
metas de tratamento específicas e intervenções mais 
efetivas3,5,6,9. Essa sistematização, fundamentada nos 
conceitos de função e disfunção humana introduzidos 
pela Organização Mundial da Saúde (OMS), requer a 
implementação de medidas e testes objetivos, padro-
nizados e psicometricamente rigorosos10-14. Para isso, 
tem sido introduzido na prática clínica o conceito de 
escalas de medida, com o consequente abandono de 
avaliações subjetivas, sujeitas a parâmetros individuais 
de julgamento. Estudos já apontam que a associação de 
duas ou mais escalas aumenta a confiabilidade e a es-
pecificidade dos resultados obtidos nas pesquisas12,13,15.

O conhecimento dessas escalas, dos critérios de 
validação, especificidade, reprodutibilidade, sensibili-
dade para modificações, assim como a interpretação 
de seus resultados, é um pré-requisito para uma ótima 
avaliação na prática clínica e desenvolvimento de fu-
turas pesquisas. O interesse pela repercussão dos com-
prometimentos sobre a qualidade de vida do paciente 
é mandatório já que se trata de uma doença evolutiva, 
crônica.

O objetivo desse estudo consiste em descrever 
as escalas apontadas pela literatura vigente para a ava-
liação funcional de pacientes submetidos à reabilitação 
motora e orientar a seleção de uma ferramenta para 
avaliação dos resultados de programas de tratamento 
para pacientes com PET/MAH.

MÉTODO
Uma revisão de literatura foi realizada utilizando 

artigos de literatura dos últimos 15 anos, abrangendo 
condições neurológicas, às quais escalas funcionais te-
nham sido aplicadas. A consulta baseou-se em bancos 
de dados eletrônicos como Medline, Pubmed, e Lilacs, 
em artigos em língua portuguesa, inglesa e espanho-
la. A partir das palavras-chave HTLV-1 e PET/MAH, 
foram conhecidos outros termos de identificação para 
refinamento da busca, de modo a identificá-las.

Foram pesquisados os seguintes instrumentos: 
Medida de Independência Funcional (MIF), Expanded 
Disability Status Scale (EDSS), e Osame’s Motor Disabi-
lity Scale (OMDS). O interesse pela qualidade de vida 
levou à inclusão do questionário SF-36.

Em adição, foram analisados os seguintes aspec-
tos dos artigos: objetivos, tipo, metodologia, tamanho 
e organização das amostras, a condição clínica estuda-
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da, os métodos estatísticos para apresentação de resul-
tados e o uso de mais de uma escala. Os resultados 
foram expressos em percentuais (distribuição de fre-
quência) e tabulados.

RESULTADOS
A pesquisa identificou inicialmente 48 artigos 

publicados em língua inglesa, portuguesa e espanho-
la nos últimos 15 anos. Vinte e quatro artigos foram 
inicialmente selecionados, dos quais, 13 utilizados 
para tabulação dos dados da avaliação funcional con-
siderando como critérios de inclusão as características 
clínicas da PET/MAH, apresentação de dados quanti-
tativos e a utilização de mais de um instrumento para 
avaliação da capacidade funcional e/ou qualidade de 
vida. As condições neurológicas incluíam: HAM/TSP, 
esclerose múltipla, demência e lesões medulares. Os 
estudos selecionados e não utilizados para tabulação 
serviram como base para a fundamentação teórica, já 
não apresentavam dados quantitativos.

Entre as escalas encontradas nos estudos tabu-
lados podem ser citadas: Medida de Independência 
Funcional (MIF)6,11,12,15-20, Ambulatory Motor Index 
(AMI)6,17,18, Lower Extremities Motor Scores da Ameri-
can Spinal Injury Association (ASIA LEMS)6, Expanded 
Disability Status Scale (Escala Expandida de Incapa-
cidade de Kurtzke) - EDSS14,18, Escala de Disfunção 
Motora de Osame (OMDS)8, Neurologic Rating Scale 
(NRS), Índice de Barthel12, Escala de Determinação 
Funcional de Qualidade de Vida (DEFU QV)18, Índi-
ce de Sunnas para AVD (SI)15, Ranking Scale10 e Natio-
nal Institute of Health Stroke Scale (NIHSS)10.

Os resultados da revisão são apresentados na Ta-
bela 1. Observou-se que os trabalhos apresentaram me-
todologia, amostra e análises estatísticas variadas, fato 
que dificulta em demasia a reprodução dos mesmos e a 
comparação direta dos resultados6,11,12,18,21. Em alguns 
casos, a análise estatística baseou-se em distribuição de 
frequência, medidas de tendência central e de disper-
são, enquanto outros em análise por correlação10,14,18.

Os instrumentos mais utilizados incluíram: 
MIF (37%), OMDS (19%), EDSS (13%) e SF-36 
(13%) e o Índice de Barthel (13%). Oitenta por cento 
dos trabalhos selecionados de literatura compararam 
resultados entre esses diferentes instrumentos, em bus-
ca da identificação daquele mais adequado para a po-
pulação e da condição clínica pesquisada (PET/MAH, 
esclerose múltipla, acidente vascular cerebral).

Pesquisas que apontam o grau de correlação 
entre os resultados, utilizam diferentes coeficientes de 
correlação como o coeficiente de Kappa, e Kandall Tau 

como nos estudos de Felipe et al.14 e Mendes et al.18. 
Estes correspondem a cerca de 30% do total de artigos 
analisados. Embora os índices de correlação sejam di-
ferentes, todos apontam forte correlação nos resultados 
da correlação entre os instrumentos (valores acima de 
0,88). Também é utilizado o índice α de Cronbach em 
algumas publicações como Dodds et al.16, Cleasson & 
Svensson15, e Stineman et al.19 com uso da escala MIF 
com pacientes neurológicos. Esse índice aponta a pre-
cisão e a confiabilidade do instrumento para validação 
(valores acima de 0,90).

A correlação entre diferentes instrumentos não 
permite uma comparação direta dos valores, embora 
tenham os mesmos objetivos de apontar a validade dos 
instrumentos bem como sua sensibilidade e reproduti-
bilidade. A sensibilidade dos instrumentos foi avaliada 
para 40% das escalas e a validade foi comprovada quase 
que na totalidade dos artigos selecionados com escores 
variando entre 70% e 85%6,11,16,19,20.

Foram encontrados artigos que comparam a es-
cala MIF ao Índice Barthel, mas também nesse caso, 
a amostra utilizada e o método estatístico não se as-
semelharam entre as pesquisas11,12. Putten et al.12 re-
alizaram um estudo transversal com 201 pacientes de 
esclerose múltipla e 82 pacientes de acidente vascular 
cerebral, e Gosman-Hedström & Svensson11 estuda-
ram 204 pacientes com acidente vascular encefálico. 
No primeiro estudo, foi realizada uma comparação 
entre a escala MIF e o índice de Barthel. O resultado 
apontou uma melhor resposta da escala MIF diante 
das mudanças que ocorreram com a evolução da doen-
ça e do tratamento. No estudo de Gosman-Hedström 
& Svensson11 foi feita a mesma comparação com esco-
res de concordância entre as escalas, variando de 0,78 
a 0,99 (os valores de correlação próximos 1 apontam 
correlação ótima), fato que aponta para um melhor de-
sempenho da escala MIF, em itens como locomoção e 
controle de esfíncteres11.

DISCUSSÃO
Escalas de avaliação funcional tem sido utiliza-

das para mensurar tanto os comprometimentos neuro-
lógicos como a independência funcional em condições 
crônicas diversas especialmente, condições neuroló-
gicas, como PET/MAH5,6,19, esclerose múltipla10-12,16, 
lesão medular13,17, acidente vascular. Os instrumentos, 
na maioria dos casos, são aplicados no momento da 
admissão e no momento da alta para avaliar os resul-
tados do tratamento. Isso é especialmente importante 
para pacientes com PET/MAH por causa da natureza 
evolutiva da doença, que prejudica essencialmente a 
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marcha, fazendo o paciente progredir do uso de uma 
ou duas muletas para o uso de cadeira de rodas. Em 
alguns casos, apesar de comprometimentos importan-
tes, o paciente alcança boa independência funcional no 
decorrer da própria evolução da enfermidade. Entre-
tanto, a associação entre o tratamento clínico e cinesio-
terapia (tratamento fisioterapêutico e terapia ocupacio-
nal) pode retardar a progressão da doença e melhorar a 

condição física e funcional do paciente4,8-10,13. A equipe 
que acompanha o paciente com HAM/TSP deveria ser 
composta por neurologista, fisioterapeuta, terapeuta 
ocupacional, psicólogo e musicoterapeuta.

Aspectos de independência para autocuidado, 
atividades instrumentais de vida diária, e locomoção 
se relacionam diretamente com a qualidade de vida. 
A maioria das escalas citadas foi desenvolvida para a 

Tabela 1
Dados da revisão de literatura

Autor Escala Amostra Estudo Estatística Objetivo Validade Outras Escalas

Mendes et al,
 200418 DEFU QV 143 pc EM longitudinal coef Kendall Tau reprodutibilidade sim EDSS

(correlação) sensibilidade EAN/AMI

NRS

Bustamante et al, 
200320 AVD Bayer 30 demência transversal SPSS sensibilidade sim MMSE

46 controle Curvas Roc
regressão especificidade mini-

Dodds et al, 199316 FIM 11.102 pc longitudinal índice α de 
Cronbach

sensibilidade sim não

reabilitação confiabilidade

validade

Felipe et al, 200014 EDSS 320 pc EM transversal coef. Kappa sensibilidade sim NRS

retrospectivo (correlação)

Franzoi et al, 20056 FIM 72 pc HTLV-1 transversal média escores avaliação 
funcional sim AMI/EAN

ASIA/LEMS

Putten et al., 199912 FIM 201 pc EM transversal médias escores comparação sim BI

82 pc AVC SD especificidade

Gosman-Hedströim 
et al, 200011 IB 204 pc AVC transversal valores de 

contingência comparação sim FIM

Stineman et al, 199619 FIM 93.829 transversal Rotação orthogonal Padronização Sim não

Pc neurol índice α de 
Cronbach reprodutibilidade

Cleasson et al, 200115 FIM 249 pc AVC transversal Distribuição 
frequência

Validade e 
confiabilidade Sim SI

Alarcon-Avilés, 
Alarcon-Guzmán 

200222
ODMS 5 pac HTLV-1 aberto, piloto ND Tratamento

clínico ND não

Alarcon-Guzmán,
Alarcón-Avilés,

Roman21
ODMS Não há Revisão 

literatura ND Tratamento
clínico ND não

Figueroa et al, 20043 ODMS 28 pac HTLV-1 descritivo Distribuição de
frequência

processo
diagnóstico ND Não

Caneda et al, 200610 RS 51 AVC transversal Coef. KappaCoef.
 Correl intraclasse confiabilidade sim BINIHSS

Medida de Independência Funcional (FIM), Ambulatory Motor Index (AMI), Lower Extremities Motor Scores da American Spinal Injury Association (ASIA 
LEMS), Escala de Kurtzke [Expanded Disability Status Scale] (EDSS), Escala Osame para Disfunção Motora (ODMS), Neurologic Rating Scale (NRS), Índice 
de Barthel (IB), Mini Exame de Estado Mental (MMSE), Escala de Determinação Funcional de Qualidade de Vida (DEFU QV), Índice de Sunnas para AVD 
(SI), Não disponível ND, Esclerose Múltipla (EM), Acidente Vascular Cerebral (AVC), Rankin Scale (RS) e NIHSS (National Institute of Health Stroke Scale)
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avaliação de pacientes com esclerose múltipla ou outras 
condições neurológicas e começam a ser aplicadas aos 
pacientes com PET/MAH, conforme literatura3,6,22.

Estudos sobre a capacidade funcional de pacien-
tes com PET/MAH e seu processo de reabilitação são 
poucos. A maioria dos trabalhos aborda condições clí-
nicas e métodos de diagnóstico, não discutindo aspec-
tos relacionados à independência funcional.

A irregularidade do tamanho das amostras (5 a 
320 pacientes) e a variedade de enfermidades (escle-
rose múltipla, lesão medular, acidente vascular, artrite 
reumatóide, HTLV-1) dificultam a comparação direta 
dos resultados, assim como o estabelecimento de um 
procedimento padronizado para a PET/MAH, como 
já existe, por exemplo, para a esclerose múltipla. Esta 
condição tem sido contemplada com estudos mais ex-
tensos12,18,19.

Os estudos apontam a validade de instrumen-
tos como a escala MIF, a escala EDSS, e o Índice de 
Barthel, mesmo que em populações heterogêneas de 
pacientes9,13,17. Os trabalhos também indicam a especi-
ficidade dessas escalas12,20.

A Medida de Independência Funcional (MIF) 
é um instrumento novo de avaliação de pacientes in-
seridos em programas de reabilitação e um dos mais 
aceitos na atualidade, por permitir mensuração do 
progresso do paciente durante o tratamento e os de 
resultados de reabilitação, demonstrando consistência 
quando aplicada a pacientes com distúrbios neuroló-
gicos18. Originalmente, tal medida foi desenvolvida a 
partir do índice de Barthel para avaliar por observação 
a quantidade de cuidado e assistência necessitados pelo 
paciente13,15. O questionário inclui perguntas sobre as 
atividades básicas da vida diária como autocuidado, 
mobilidade e atividades instrumentais como locomo-
ção, uso de escada, resolução de problemas. Os escores 
para cada item variam de 1 (assistência integral forneci-
da por uma outra pessoa) a 7 (independência completa 
sem necessidade de outra pessoa). O paciente pode ser 
classificado em três níveis: independente, dependência 
modificada e dependência completa.

São poucas as pesquisas para avaliação da capa-
cidade funcional de pacientes com PET/MAH com 
uso da escala MIF. O estudo de Franzoi et al.6 avalia 
um grupo de 72 pacientes com foco na capacidade 
de marcha independente e faz uso da escala MIF e do 
AMI, considerando a força muscular e a dor lombar 
como fatores que comprometem a locomoção. O uso 
de mais de um instrumento é sugerido em muitos tra-
balhos que apontam melhores resultados em termos 
de sensibilidade, confiabilidade e especificidade, em 

especial aqueles de medidas psicométricas, que aferem 
os prejuízos cognitivos avaliando condições neuropsi-
cológicas11,12,18.

Os trabalhos de Alarcón-Guzmán & Alarcón-
Avilés22, e de Figueroa et al3, também consideram a 
avaliação da capacidade de locomoção de pacientes 
com PET/MAH, mas com uso da escala de Osame. A 
avaliação da capacidade de locomoção é uma necessi-
dade identificada por esse estudo, e acredita-se que o 
número limitado de trabalhos ocorre devido à própria 
limitação do conhecimento sobre a mielopatia associa-
da ao HTLV-I (PET/MAH).

O Índice de Barthel, uma das escalas de avalia-
ção funcional, aponta para a capacidade de autocuida-
do, mas não necessariamente a capacidade para viver 
sozinho. Tal indicador, foi desenvolvido para avaliação 
funcional de pacientes com doenças neuromusculares 
e mais tarde, passou a ser aplicado a outras condições 
neurológicas. É um instrumento de confiabilidade e 
validade evidentes, mas de pouca sensibilidade para 
avaliação de resultados de reabilitação por ser muito 
simples15,23.

Os escores variam de acordo com a quantidade 
e tempo de assistência física que o paciente necessita. 
São avaliados 10 itens de auto-cuidado como alimen-
tação, uso do vaso sanitário, higiene pessoal, marcha, 
uso de escadas, além de continência vesical e intestinal, 
pontuados de 0 a 5, de 0 a 10 ou de 0 a 15 de acor-
do com o modelo somando-se o valor máximo de 100 
pontos. A independência em uma atividade é pontua-
da com valor máximo para cada item23.

Falta ao Índice de Barthel sensibilidade para al-
gumas dimensões funcionais além de não avaliar fun-
ções cognitivas, por exemplo, o que permite resultados 
subjetivos em muitas situações clínicas. Loewen et al.24 
e Creel et al.25 relatam “efeito-teto” para o Índice de 
Barhel uma vez que muitos pacientes com relativa in-
dependência funcional podem alcançar escore máximo 
para algumas atividades. Para fins de avaliação de resul-
tados funcionais vem sendo associado ou substituído 
pela MIF14. O Índice de Barthel é pouco utilizado para 
avaliação dos pacientes com PET/MAH.

A EDSS, embora largamente aplicada, tem sido 
questionada por valorizar a mobilidade e ser pouco 
sensível às mudanças clínicas do paciente, mas apon-
tando os déficits funcionais em diferentes sistemas. 
É considerada medida primária de eficácia na grande 
maioria dos ensaios clínicos13,14,18. A escala EDSS é a 
mais amplamente empregada para avaliação de pacien-
tes com esclerose múltipla. O funcionamento neuroló-
gico é avaliado de acordo com 8 categorias ou sistemas 
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resultados evolutivos fisioterapêuticos. A MIF e EDSS 
são as escalas mais utilizadas em estudos europeus e 
americanos, enquanto a OMDS é encontrada em es-
tudos da América Latina. A inclusão de um instru-
mento para avaliação da qualidade de vida como parte 
de um protocolo para os pacientes com PET/MAH é 
importante, tendo em vista a natureza incapacitante da 
doença. Entretanto, a MIF parece ser o instrumento 
mais adequado por avaliar a capacidade funcional do 
paciente em aspectos além da locomoção e qualidade 
de vida.

A literatura não apresenta uniformidade dos 
procedimentos de pesquisa nem de tratamento estatís-
tico. O uso de diferentes instrumentos como as escalas 
MIF, EDSS e Osame dificultam a comparação de re-
sultados, especialmente, quando se utilizam métodos 
estatísticos variados. Esse fato aponta para a necessi-
dade de se estabelecer um protocolo de pesquisa para 
melhor avaliação da condição de reabilitação e da qua-
lidade de vida do paciente com PET/MAH.
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