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RESUMO
Objetivo: Avaliar o efeito de um programa de autogestdo domiciliar para as maos em
pacientes com Esclerose Sistémica (ES). Métodos: Utilizou-se um guia de orientacdes e
exercicios para as maos em pacientes com ES durante oito semanas. Os individuos
preencheram uma ficha de avaliacdo referente aos dados sociodemograficos (idade, renda,
escolaridade), clinica (duragdo da doenga, tipo de ES limitado ou difuso, escore
cutaneomodificado de Rodnan - ECRM), dor nas maos (Escala VisualAnaldgica de Dor -
EVA), Fun¢do das maos (Cochin), doenga (SHAQ), amplitude de movimento (d-FTP), forca
de preensio e forca de pinga, impacto doFendmeno de Raynaud (FRy) e Ulcera Digital (UD).
As impressdes dos pacientes sobre o programa também foram avaliadas. Resultados: 22
pacientes comES (19 mulheres; 3 homens; 16 limitadas: 6 difusas) completaram o programa
com melhora de fun¢do manual (Cochin), doenca (SHAQ), amplitude de movimento (d-FTP),
dor e reducdo do impacto Fry. Os pacientes melhoraram seus hdbitos de hidratacdo e
prevencdo ao frio. Os pacientes consideraram o programa facil de compreender sem efeitos
adversos relacionados aos exercicios. As melhorias foram independentes da idade, renda,
escolaridade, duracdo da doenga, tipo de ES. Conclusdo: Este programa domiciliar para
pacientes com ES melhorou a fun¢do, mobilidade, for¢a e dor dos pacientes avaliados apds 8

s€manas.

Palavras chaves: Escleroderma Sistémico. Exercicios Fisicos. Terapia Ocupacional.



ABSTRACT
Objective: To evaluate the effect of a home based self-management program on the hands of
patients with systemic sclerosis (SSc). Methods: A hand care guide with hand exercises was
applied in a group of patients with SSc during eight weeks. Subjects were accessed regarding
social demographic data (age, income, education), disease (duration, subtype — limited or
diffuse, modified Rodnan Skin Score — MRSS), hand pain (Visual Analogue Scale - VAS),
Cochin Hand Function Scale (CHFS), Scleroderma Health Assessment Questionnaire (S-
HAQ), delta finger to palm (d-FTP), grip strength and pinch strength, Raynaud Phenomena
(RyP) and Digital Ulcers (DU) impact. Subjects’ impressions about the program were also
assessed. Results: 22 SSc subjects (19 women; 3 men; 16 limited; 6 diffuse) completed the
program with hand function (CHES), disability (S-HAQ), claw deformity (d-FTP), grip and
pinch strength (p<0.05), pain and RyP impact reduction. Subjects improved their moisturizing
and cold avoidance habits. Subjects considered the program easy to follow with no adverse
effects related to exercises. Improvements were independent of age, income, education,
disease duration, subtype, MRSS). Conclusion: This home based program for patients with
SSc improved function, mobility and strength and reduced pain after 8 weeks. Patient

adherence and sustained efficacy during a longer period is still to be determined.

Key-words: Scleroderma Systemic. Physical Exercises. Occupational Therapist.
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1. INTRODUCAO

1.1 Esclerose Sistémica (ES)

A Esclerose Sistémica (ES) € uma doenga autoimune do tecido conjuntivo, rara e
de causa desconhecida. Caracteriza-se principalmente por deposi¢do excessiva de coldgeno
no tecido da pele e em multiplos 6rgdos internos como, por exemplo: aparelho digestdrio,
pulmdes, coracao, rim, SNC — sistema nervoso central(1, 2).

Nos Estados Unidos a taxa de prevaléncia da ES gira em torno de 1 a 5 pacientes
por mil habitantes, semelhante ao encontrado na Inglaterra - 1 paciente para cada mil
habitantes. Nao ha dados sobre sua prevaléncia no Brasil (3). Estima-se uma taxa anual de
incidéncia de 0,6 a 19 casos novos para cada milhdo de habitantes. Afeta individuos de todas
as racas, havendo uma maior incidéncia em negros. Individuos afro-americanos
desenvolvem a doenga mais grave que em outros grupos étnicos. Ocorre 4-9 vezes mais em
mulheres que em homens com pico de aparecimento entre 30-50 anos(4).

Sua etiologia € ainda desconhecida. Estudos evidenciam uma sequéncia de
eventos patogénicos iniciados por fatores desconhecidos em um hospedeiro geneticamente
predisposto, que resultam em lesdo microvascular caracterizada por anomalias estruturais e
funcionais das células endoteliais. A ativacdo de células endoteliais induz a expressdo de
quimiocinas e moléculas de adesdo celular, provoca atragdo, migracdo transendotelial e
acumulo perivascular de células inflamatérias imunoldgicas, incluindo linfécitos T e B e
macréfagos com liberacdo de uma variedade de citocinas e/ou fatores de crescimento,
incluindo o fator de transformac¢do do crescimento beta (TGF-b) e outros mediadores pro-
fibréticos, tais como a endotelina-1, que induzem uma proliferacdo aumentada de células de
musculo liso, acimulo acentuado de tecido fibrético subendotelial e inicio da agregacdo
plaquetdria e trombose intravascular, eventualmente causando oclusao microvascular (5). As
alteragdes imunoldgicas incluem a producdo de numerosos autoanticorpos, alguns com
especificidade muito alta para a doenca. Alguns fatores ambientais tém sido associados a ES
como as lesdes por atividades com vibracdo, que produzem alteracdes vasculares semelhantes,
a exposi¢ao a silica, solventes organicos, resinas epoxi, e alguns pesticidas (6-13).

As manifestacdes clinicas da ES sdo variadas podendo diferir de um paciente para

outro. O fendmeno de Raynaud (FRy) é um sintoma comum podendo aparecer nas fases
iniciais da doenga. Caracteriza-se por episodios de vasoconstricdo e diminui¢do subita do

fluxo sanguineo arterial, que afetam as extremidades, associado a alteracdes de coloracdo
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tipicas nas maos e/ou pés, usualmente apds contato com o frio ou estresse emocional,
podendo ser acompanhado por sensa¢ao de adormecimento, parestesia e dor. A alteracdo de
coloragdo ocorre classicamente em trés fases sucessivas: palidez, cianose e rubor. A palidez
se da pela vasoconstricdo com diminui¢do do fluxo sanguineo arterial, a cianose € resultante
do sangue venoso desoxigenado e o rubor se manifesta pela hiperemia reativa que se segue
ao retorno do fluxo sanguineo. Pode apresentar-se com intensidade varidvel e relacionar-se
ao aparecimento de ulceras digitais que sdo importante causa de dor e desconforto (14-20).

O acometimento cutaneo € caracteristico e se desenvolve tipicamente em trés
fases sucessivas: edematosa, indurativa e atr6fica. Na primeira fase hd edema difuso,
principalmente das maos, antebracos, pés e rosto, geralmente pela manha. A pele tem
aspecto brilhante e o edema € eldstico, ndo havendo sinal de cacifo. Esta fase costuma durar
alguns meses, quando a induracdo e o espessamento cutdneo se tornam evidentes. A pele vai
tornando-se espessa, ineldstica e aderida aos planos profundos, sendo dificil pregued-la com
os dedos.A fibrose progressiva dos tecidos subjacentes leva a retragdes do tecido celular
subcutineo, misculos e tenddes, promovendo a limitacio da mobilidade articular. E comum
a chamada face esclerodérmica com afilamento dos ldbios, nariz, microstomia e redugdo de
rugas. As maos podem adquirir aspecto em garra caracteristico (mao esclerodérmica). O
prurido € uma queixa frequente, bem como a calcionose cutidnea, a presenca de
telangiectasias, grandes dreas da pele com hipercromia e hipocromia, conferindo um aspecto
de “sal e pimenta”. O ressecamento da pele se relaciona a fibrose cutdnea com substituicao
das glandulas sudoriparas e sebéceas por coldgeno (21-23).

Quase todos os pacientes com ES tém sinais ou sintomas gastrointestinais. A
disfungdo do esdfago pode se relacionar ao refluxo gastroesofdgico, rouquidao, pneumonia
por aspiracdo, pirose, regurgitacdo e disfagia. A reducdo da motilidade intestinal relaciona-se
com periodos de constipacdo intestinal e diarreia, devido ao supercrescimento bacteriano,
além de emagrecimento devido a sindrome de ma absorcdo (24).

O envolvimento pulmonar € comum observando-se fibrose intersticial, levando a
doenca pulmonar obstrutiva, e vasculopatiaobliterativa dos pequenos e médios vasos
pulmonares, em alguns casos associada a hipertensdo arterial pulmonar. Ocorre em geral,
dentro dos trés primeiros anos da doenca relacionando-se a maior morbimortalidade destes
pacientes (25,26).

As manifestacdes de envolvimento cardiaco sdo raras, embora o envolvimento
subclinico seja comum. Derrames pericardicos assintomadticos e arritmias clinicamente

silenciosas sdo os achados mais comuns. (27).
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No que diz respeito ao envolvimento renal, pode ocorrer proteindria leve ou
hematidria microscopica sem perda de fungdo renal ou evidéncias de doenca glomerular. A
complicacdo clinica mais comum € a crise renal esclerodérmica caracterizada por
hipertensao arterial maligna, insuficiéncia renal e anemia hemolitica microangiopatica (28).

Os pacientes podem apresentar envolvimento muscular na forma de miosite ou
miopatia ndo inflamatéria, manifestando-se com graus variados de fraqueza, atrofia
muscular e elevacdo da enzima creatinofosfoquinase sérica, geralmente associados a
alteracdes eletroneuromiograficas. Dor nas articulagdes, limitacdo do movimento, artrite,
crepitacdes tendineas e dor muscular podem estar presentes (29-32).

O diagnéstico € clinico, baseado na presenca dos sinais e sintomas da doenga.
Auto anticorpos podem estar presentes como o fator anti nuclear (FAN), encontrado em 90%
dos pacientes, o anticorpo anti centrdmero e o anticorpo anti Scl-70. Os exames laboratoriais
sdo inespecificos podendo-se observar: aumento da taxa de sedimentacdo de eritrdcitos,
trombocitopenia, hipergamaglobulinemia, anemia, aumento dos niveis de creatina
fosfoquinase, aumento dos niveis de ureia e creatinina em pacientes com comprometimento
renal e elevacdo da proteina renal(33).

A radiografia, a tomografia de térax e a espirometria sdo indicadas na avaliagcdo e
acompanhamento do comprometimento pulmonar. O eletrocardiograma e o ecocardiograma
auxiliam na avaliacdo cardiaca e este ultimo na verificacdo de sinais de hipertensdo arterial
pulmonar. A cintilografia de es6fago pode evidenciar alteracdes da motilidade e a
capilaroscopia microscépica pode evidenciar alteragdes vasculares caracteristicas, dteis para o
diagndstico, principalmente nos estagios iniciais da doenga (34-36).

Na classificagdo dos pacientes, podem ser de grande auxilio a utilizacdo dos
critérios atualizados de 2013 para ES, desenvolvidos pelo Colégio Americano de
Reumatologia (ACR) e pela Liga Europeia Contra o Reumatismo - EULAR(Tabela 1). Estes
critérios estdo divididos em itens e sub-itens, com pontuacdes diferentes conforme a
importancia atribuida a cada um deles. A pontuacdo total é determinada somando a
pontuacdo obtida em cada categoria. Individuos com uma pontuacZo %osta 0

classificados como tendo ES (37).



17

Tabela 1 - Critérios de classificacdo da Esclerose SistétmicaACR-EULAR 2013

Item Sub-item Pontuacao

Espessamento cutaneo dos dedos das maos. 9
Com extensao as MCF(critério suficiente)

Espessamento cutdneo dos dedos (contar o | “Puffy finger” 2
score maior)

Esclerodactilia  dos 4

dedos(entre as MCF

e IFP)
Lesoes das polpas digitais (contar o Ulceras das 2
score maior) polpas dos dedos

“pitting scars” 3
Telangiectasias 2
Alteracdes dos capilares periungueais 2
Hipertensao arterial pulmonar e/ou Hipertensao 2

arterial pulmonar
Doenca pulmonar intersticial (score

maximo ¢é 2) Doenga 2
pulmonar
intersticia
Fendmeno de Raynaud 3
Autoanticorpos relacionados com SSc Anticentrdmero 3

(Anticentrdmero, anti-topoisomerase

I(anti-Scl70) Anti-
topoisomerase

Anti-RNA polimerase III) (pontuagio Anti-RNA

maxima ¢ I1I) polimerase 111

A ES pode ainda ser classificada em difusa (ES-D) e limitada (ES-L). Ambas
acometem Orgdos internos, todavia o que as diferencia é o tempo desse acometimento e a
localizagdo das lesdes cutineas. Na ES-L as alteracdes ficam restritas a pele da face,
pescoco, dreas distais aos cotovelos e joelhos, poupando o tronco. H4 presenca de FRy
durante anos e o envolvimento cutdneo se apresenta em ritmo mais lento, com acometimento
sist€émico mais tardio. Ja na ES-D ha envolvimento cutaneo disseminado precoce, incluindo
areas proximais aos cotovelos ou joelhos e/ou tronco, concomitante ao inicio do FRy. Ocorre
também crepitacdo tendinea, comprometimento visceral precoce (fibrose pulmonar, crise

renal, doenga gastrointestinal difusa, miocardioesclerose), configurando uma doenga mais
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agressiva (38), (Tabela 2).

Tabela 2 — Formasclinicas da esclerose sistémica

Limitada

Difusa

Espessamento cutineo

Abaixo dos joelhos e cotovelos

Acima dos joelhos e

cotovelos
Ritmo do espessamento Lento
cutaneo Rapido
Relacdo temporal pele x Raynaud antecede pele em meses
Raynaud a anos Simultaneos
Comprometimento o .
p Pouco frequente Crepitagdo tendinea e
articular .
contraturas articulares
Calcinose Frequente Rara
Visceras Trato gastrointestinal e Doenga pulmonar restritiva,

hipertensdo pulmonar miocardioesclerose e crise

renal

Antitopoisomerase I e anti-

RNA polimerase 111

Auto-anticorpos Anticentrémero

O tratamento € indicado de acordo com os sinais e sintomas da doenca. Para o
acometimento cutdneo € importante manter a hidratacio adequada da pele podendo ser
indicados os agentes imunossupressores como a ciclofosfamida, o metotrexato e o
micofenolato mofetil. Na prevencdo do FRy e no tratamento e preven¢do das tlceras digitais é
importante evitar a exposicao a temperaturas baixas, o uso de vasodilatadores, bloqueadores
de canal de cdlcio, bloqueadores de endotelina e, em alguns casos, prostaglandinas
endovenosa, andlogos da prostaciclina e aspirina. Na condug¢do do envolvimento renal os
inibidores da enzima conversora de angiotensina estdo indicados. Para o tratamento do
envolvimento do trato gastro intestinal o uso de inibidores de bomba de prétons (como
omeprazol), bloqueadores H2 e agentes procinéticos podem auxiliar no controle dos sintomas
de refluxo. Para o envolvimento pulmonar os bloqueadores de canal de cdlcio, as

protaglandinas, e a ciclofosfamida tem sido indicados (39-44).



19

1.2 As maos na ES

As maos sdo sitios de acometimento primario na ES. O FRy € a alteracdo mais
comum € mais precoce que ocorre nas maos. Maior intensidade dessa alteracdo tem sido
relacionadacom maior comprometimento funcional das maos. Pode causar dor, desconforto e
ainda associar-se a formacdo de ulceras digitais, que geralmente sdo muito dolorosas e
incapacitantes com risco de infec¢do secunddria, gangrena e até amputacao digital (44, 45).

A fibrose cutanea acarreta limitagdo da amplitude de movimento e deformidades
como reduc¢do da flexao das articulacdes metacarpofalangeanas (MCF), reducdo da extensao
das interfalangeanas proximais (IFP) e distais (IFD), redu¢do da mobilidade do polegar
(abducdo, flexao e oposi¢cdo) e limitagdo do movimento do punho, caracterizando a “garra
esclerodérmica”. Em alguns casos pode-se observar a reabsorcdo 6ssea das falanges distais
(acro-ostedlise), resultado da perfusdo capilar comprometida (29,31-32).

A calcinose cutdneaestd muitas vezes presente, em geral préxima as falanges
distais. Podem ser muito dolorosas com processo inflamatério ao seu redor, com
possibilidade de ulcerar drenando uma substincia branca calcarea com risco de infeccao
secunddria(47). A sindrome do tunel do carpo, também pode estar presente em alguns
pacientes(48).

A fun¢do manual encontra-se em geral comprometida na ES com impacto negativo
na maioria das atividades de vida diaria(AVDs). O cuidado com as midos deve ser uma
constante e envolve, além de tratamento medicamentoso adequado, mudancas
comportamentais (45, 49).

A prevencao do FRy é primordial, ela deve ser constante e inclui cuidados como
evitar a exposicao ao frio com o uso de vestudrios adequados, utilizar prote¢do de luvas ao
manusear alimentos refrigerados e evitar correntes de ar. O tabagismo, se presente, deve ser
suspenso bem como a reducdo da ingesta de cafeina e o uso criterioso de betabloqueadores.
Os pacientes também devem ser orientados a controlar as situacdes de estresse que podem
provocar piora do Fry (50). A hidratagdo da pele com emolientes deve ser constante, se
possivel sempre que lavar as maos. As tulceras digitais devem estar limpas. A protecdo com
curativos pode serttil, bem como o uso de antibiéticos tépicos. Em caso de infec¢des, o uso
de antibidtico sistémico também pode ser recomendado. Quando a calcinose estiver
associada a dor ou comprometimento funcional, procedimentos cirdrgicos podem ser

indicados (51).
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Os exercicios de mobilidade e alongamento auxiliam a manter a amplitude
articular e funcdo, sendo indicados em todas as fases da doenca. O uso de Orteses de
posicionamento para maos e punhos pode ser ttil, bem como a utilizagdo de banhos de
parafina e drenagem linfatica (46).

O terapeuta ocupacional tem importante papel na condu¢do do individuo com ES
auxiliando-o a manter ou recuperar sua fun¢do, desenvolver e construir habilidades que sao
importantes para sua independéncia funcional e interacdo social. Isso inclui a orientacdo e
educagdo do paciente, estimulo a mudanga de hébitos — especialmente refor¢cando as medidas
de cuidado com a pele e prevencdo do FRy, o uso de técnicas de protecdo articular e
conservagao de energia, adequagdo postural das atividades e ambientes de trabalho, indicag¢do
de tecnologias assistivas como Orteses e adaptagdes de utensilios domésticos e a pratica
regular de exercicios (46, 49).

As medidas de reabilitacdo devem ser aplicadas precocemente, logo no inicio do
tratamento e mantidas durante todo o curso da patologia. Entretanto muitas vezes essas
medidas ficam em segundo plano nas consultas médicas que tem como foco principal a
avaliacdo dos exames e controle dos medicamentos. Além disso, em geral muitos pacientes
moram longe dos centros de tratamento com dificuldades de adesdo aos programas de
reabilitagdo presenciais (49).

Orientacdoes de reabilitacio para uso domiciliar t€ém sido bem descritos na
literatura. Estimulam a participagdo do paciente como co-gestor de seu tratamento, podendo
resultar em melhor conhecimento e maior aderéncia as medidas de reabilitacdo necessarias

para preservacao de funcdo (49).
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Desenvolver e aplicar um programa domiciliar de orientacdes e exercicios para as

maos em pacientes com ES.

10.

2.2 Objetivos Especificos

. Avaliar a fun¢cdo manual dos pacientes antes e apds a aplicacdo do programa, através

do Cochin Hand Functional Scale (Cochin);
Avaliar forca manual antes e apds a aplicagdo do programa;

Avaliar a amplitude de movimento de maos antes e apds a aplicacdo do programa,
através do delta-Finger-to-palm (d-FTP);

Avaliar a dor nas maos antes e apds a aplicacdo do programa, através da escala visual
analégica de dor (EVA dor);

Avaliar a incapacidade antes e ap6s a aplicacdo do programa, através do Scleroderma
Health Assessment Questionnaire (S-HAQ);

Avaliar o impacto do fenomeno de Raynaud e das ulceras digitais antes e apds a
aplicacdo do programa;
Avaliar a qualidade de vida antes e apds a aplicacdo do programa, através do The

Short Form Health Survey (SF-36);

Avaliar se ha relacdo entre os resultados e as caracteristicas sociodemograficas (sexo,
1dade, escolaridade) e clinicas (ECRM — Escore Cutineo de Rodnan Modificado — tipo
de ES, tempo de doencga) dos pacientes;

Avaliar a mudanca de hébitos de aquecimento e hidratacdo antes e apds a aplicacdo do
programa;

Avaliar as impressdes dos pacientes sobre o programa e a presenca de eventos
adversos.
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3. METODOS

3.1 Descri¢ao do Estudo
Trata-se de um estudo aberto niao controlado, sobre o efeito de um programa de
orientagdes e exercicios para as maos em individuos com ES. O projeto foi submetido e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da FCM — Unicamp (Aprovagdo n° 037595/2015)
(Anexo 1).

3.1.1. Local da Pesquisa
A pesquisa foi conduzida no Ambulatério de Reumatologia, na unidade de
Orteses ePréteses e no Servico de Fisioterapia e Terapia Ocupacional do Hospital das Clinicas
da Universidade Estadual de Campinas (HC/Unicamp) no periodo de janeiro de 2015 a
outubro de 2015.

3.1.2. Sujeitos
Foram convidados a participar do estudo 47 pacientescom diagndstico de ES
(Feminino n=43 e Masculino n=4), acompanhados no Ambulatério de Reumatologia do HC

Unicamp.

3.1.3. Selecido dos Sujeitos

Para selecdo dos pacientes foram considerados os seguintes critérios:

Critérios de inclusao

Preencher os critérios de classificagdo para ES de 2013, conforme o Colégio

Americano de Reumatologia (ACR) e a Liga Europeia Contra o Reumatismo —

EULAR(37);

e Espessamento cutaneo de maos;

e Interesse em participar da pesquisa, em concordancia com o Termo de consentimento
livre eesclarecido (Anexo 2);

e (Capacidade de ler e responder aos questiondrios propostos;

e Disponibilidade de comparecer as reavaliacdes agendadas.
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Critérios de exclusao

e Comprometimento de membros superiores decorrentes de outras patologias que nao
aES;

e Presenca de ulceras digitais ou deformidades de maos que impecam a realizacdo das
atividadespropostas no manual;

e Manifestacdes clinicas que impecam o desempenho das atividades propostas
noprograma;

e Estar inserido ou ter frequentado algum programa de reabilitacdo ou programa de

exercicios para membros superiores nos ultimos seismeses.

3.1.4. Intervencao Programa “Maos a Obra”

O programa “Maos a obra” de terapia ocupacional para pacientes com ES ¢é
baseado em um programa de orientagdes e exercicios para as maos, construido pelos
autores. Para sua criagdo foi realizada revisao bibliogrifica com busca eletronica por artigos
e manuais, abordando o tema “reabilitacdo em ES”, utilizando as bases de dados MedLine
(via Ovid e via PubMed), Lilacs eWeb of Sciencedos tultimos 10 anos com os seguintes
termos de busca: esclerose sistémica, incapacidade, fung¢do manual, reabilitagdo,
esclerodactilia, tratamento e manual em portugués e em inglés (systemic scleroderma,
disability, hand function, rehabilitation, sclerodactily, treatment,handbook).

Nosso objetivofoi obter um programa conciso, que pudesse ser aplicado em

individuos com condi¢des socioculturais diversas, contendo informagdes bdsicas sobre a
doenca e suas principais manifestacdes clinicas com foco principal no cuidado com as maos.
Como o FRy e a fibrose cutianea estdo relacionadas a gravidade do comprometimento
manual, ambas foram priorizadas durante a elaboracdo do programa. Uma série de exercicios
de facil compreensdo e execug¢do, principalmente voltados a alongamento e preservacdo de
amplitude de movimento, completa o manual.

A primeira versdo do manual foi redigida contendo: 1 item sobre o titulo e
logotipo; 1 item sobre organizagdo; 1 item sobre apresentacdo; 1 item sobre sumdrio; 9 itens
sobre orientac@o sobre a doenga; 1 item sobre controle de fadiga e protecado articular; 1 item
sobre exercicios fisicos, 1 item sobre as maos na ES; 11 itens sobre exercicios para as maos;
1 item sobre adverténcias). Sendo submetido a apreciacdo de um comité julgador composto

por cinco profissionais experientes no atendimento a pacientes com ES,(trés reumatologistas
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N

e dois terapeutas ocupacionais). Cada item foi analisado quanto a clareza, pertinéncia e
abrangéncia (52) (Apéndice 1).

ApO6s o julgamento, o programafoi revisto com modificacdo de 7 itens: 3 itens
sobre orientagdes sobre a doenca e 2 itens referentes ao controle de fadiga e protecdo
articular foram modificados em sua escrita,]1 exercicio foi retirado por ser considerado
desnecessdrio, 1 exercicio teve sua orientacdo modificada na escrita. A versdo final
domanual intitulado “Maos a Obra — Um Programa de Orientagdes e Exercicios para as

Maios na ES”estd apresentado na Tabela 3.

Tabela 3 - Itens do “Programa Maos a Obra”

Pagina Item
Capa Logotipo e titulo
1 Organizagao
2 Apresentacdo
4 Conteudo do manual (sumario).
5 Definicao
6a8 Alguns dos principais sintomas
9 Qual o tratamento para a Esclerose Sist€mica
10 Fen6meno de Raynaud
11a14 Medidas para prevenir o Fendmeno de Raynaud
15,16 Cuidados com a pele
17 Cuidados com a alimentacdo
18 Cuidados para evitar a boca seca
19 Cuidados com a higiene oral
20a22 Como lidar com o cansaco e proteger as articulacdes?
23 Posso realizar atividade fisica?
24 As maos na Esclerose Sistémica
25a34 Exercicios
35 Adverténcias

O manual foi transformado em programa de video construido a partir de um
software de apresentacdo Prezi (criado por Adam e Peter Arvai Halacsy, lancado em abril
de 2009 em Budapeste, financiado pela conferéncia TED). O DVD contém 16 minutos e 18
segundos de duracdo, sendo 9 minutos e 69 segundos de orientagdes sobre as doencas e 6
minutos e 49 segundos da demonstracdo dos 10 exercicios para as mados. As gravacoes
foram realizadas com o suporte do Servico Audio Visual da Faculdade de Ciéncias Médicas
da Unicamp. O video foi gravado no formato DVD com op¢ao de visualizagao completa ou

dividido em capitulos (orientacdes e cada exercicio) através de selecdo em Menu inicial. Os
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exercicios tiveram por modelo uma voluntdria portadora de ES que cedeu gratuitamente

seus direitos de imagem, conforme termo em anexo (Anexo 3).

3.1.5. Procedimento de Avaliacao Clinica

Todos os pacientes foram submetidos a uma entrevista estruturada com dados
sociodemogréficos e de caracterizacdo da doenca. Também preencheram os questiondrios de
EVA, Cochin, SF-36, SHAQ, HAQ, hébitos de hidratacdo e prevencdo do frio. A intensidade
de acometimento cutaneo foi avaliada através do ECRM, a amplitude de movimento articular
através do d- FTP e a for¢a de preensao palmar e pinga através de dinamometria(Apéndice 2).

As avaliacdoes duravam em média 30 minutos por paciente. Os pacientes eram
entdo direcionados para sala onde recebiam o manual e assistiam ao DVD (duracdo de 16
minutos).

Foram agendados retornos apds 4 e 8 semanas. Em cada retorno eram
reaplicados os questionarios EVA, Cochin, SF-36, S-HAQ, HAQ, além da avaliacdo da
amplitude de movimento e forca manual. Ao final do estudo, os pacientes respondiam
novamente aos questiondrios sobre os hdbitos de hidratacdo e prevencdo do frio e o
questiondrio sobre suas impressdes sobre o programa (Apéndice 3).Cada retorno durava em
média 30 minutos.

Ligacoes telefonicas eram realizadas apds 2 semanas de aplicagdo do programa,
questionando-se se haviam ddvidas sobre o programa, sobre a ocorréncia de dor ou
dificuldade na a execug¢do dos exercicios, incentivando os pacientes a seguirem as
orientacbes do manual e reforcando a importincia do retorno para reavaliagdo. Tempo

médio da ligacdo foi de 5 minutos.

3.2 Instrumentos de Avaliaciao Clinica

3.2.1.Ficha de Avaliacdo Sécio-Demografica
Foi desenvolvida uma ficha para coleta de dados sécios demograficos (nome,
género, estado civil, endereco, contato telefonico, e-mail, idade, profissdo, renda mensal) e
clinicos (tempo de doenca, classificagdo em limitada ou difusa, presenca de fendmeno de
Raynaud, tlceras digitais, dor, alteracdo gastrointestinal, doeng¢a pulmonar). Esta ficha
também foi submetida a avaliacdo dos julgadores quanto a clareza, pertinéncia e

abrangéncia (Apéndice 2).
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3.2.2.Escore Cutdneo de Rodnan modificado (ECRM)

A espessura da pele foi determinada através do escore cutaneo de Rodnan
modificado (ECRM) que consiste na avaliacdo do espessamento da pele, pela palpagdo, em
17 sitios anatdmicos. A estimativa do espessamento cutaneo foi graduada utilizando uma
escala de 0 a 3, sendo O pele normal, 1 espessamento cutaneo leve, 2 espessamento cutaneo
moderado, 3 espessamento cutaneo intenso, com incapacidade de preguear a pele. O ECRM
pode variar entre 0 e 51 (53).

Como as maos foram o foco desse estudo, o espessamento regional da pele
(escore cutaneo de membros superiores — ECRM-MS) foi avaliado em separado,
considerando-se a soma dos escores de dedos, dorso das maos, antebracos e bracos do

ECRM, podendo variar de 0 a 24 (ECRM-MYS).

3.2.3.Cochin Hand Function Scale (Cochin)

O Cochin é um instrumento de avaliacdo funcional da mdo no qual o paciente
respondeu a 18 questdes referentes a atividades manuais cotidianas. As respostas sao
baseadas na experiéncia do més anterior e grau de dificuldade é medido por uma escala
numérica que vai de 0 (sem dificuldade) a 5 (impossivel). O resultado do teste corresponde
a soma aritmética de cada resposta indo de 0 a 90. (54). Foi utilizada a versdo validada em

portugués (55).

3.2.4.Escala Visual de Dor (EVA)

Para avaliacdo da dor foi utilizada a escala visual analégica de dor (EVA), que
consiste numa linha horizontal, ou vertical, com 10 centimetros de comprimento, que tem
assinalada na extremidade esquerda a classificacdo “Sem Dor” e, na outra direita, a
classificacdo “Dor Mdxima”. E solicitado ao paciente que assinale com um traco no ponto
que melhor representa a intensidade da sua dor. Mede-se com uma régua em centimetros, a
distancia entre o inicio da linha, que corresponde a zero e o local assinalado, obtendo- se,

assim, um valor numérico que € utilizado para anélise (56).

3.2.5.Short Form Health Survey (SF-36)
Para avaliar a qualidade de vida dos pacientes serd utilizado o Medical Outcome
Study MOS Short-Form Health Survey (SF-36) que consiste em 36 questdes abrangendo

oito componentes (capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral de saude,
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vitalidade, aspectos sociais, limitagdo emocional e saide mental). Para cada componente

serd calculadoum valor de 0-100 (57). Foi utilizada a versao validada em portugués (58).

3.2.6.Health Assessment Questionnaire (HAQ)

O HAQ é um questiondrio auto aplicado, que contém 20 itens sobre atividades de
vida didria dentre oito componentes que avaliam o sistema musculoesquelético: vestir-se e se
arrumar, levantar-se, comer, caminhar, higiene pessoal, alcance, forca de preensdo, e outras
atividades. H4 quatro possiveis respostas para cada pergunta: sem qualquer dificuldade (0),
com alguma dificuldade (1), com muita dificuldade (2) e incapaz de fazer (3).

A pontuagdo mais alta relatada pelo paciente para qualquer questdo de cada
componente determina a pontuagdo, a menos que seja necessdrio ajuda de outra pessoa ou do
uso de dispositivos, neste caso, a pontuacdo € automaticamente aumentada para 2. A
pontuacdo do HAQ € calculada pela média dos oito dominios (itens), variando entre O e 3.
Quanto maior a pontuacdo, mais deficiéncia (59).Foi utilizada a versdao validada em

portugués (60).

3.2.7.8cleroderma — SHAQ, Fenomeno de Raynaud (FRy) e Ulceras Digitais (UD)

O SHAQ é composto pelo HAQ acrescidos das cinco seguintes questdes (EVA
SHAQ): “Na semana passada, quanto os problemas causados pelo Fendmeno de Raynaud,
feridas nas pontas dos dedos, sintomas gastricos e intestinais, sintomas pulmonares (falta de
ar), os problemas relacionados com a sua doenca a esclerodermia, interferiram nas suas
atividades?” As extremidades das linhas sdo “ndo interferiu” e “interferiu muito”. O
comprimento de cada uma das EVA € de 15 cm. Semelhante a pontuacdo da EVA de dor, o
valor da EVA SHAQ é multiplicado por 0,2 para obter a pontuacdo final. O intervalo de
pontuacdo de 0 a 3 representa a limitacdo minima para 0 e mdxima para 3. O valor de cada
item € relatado separadamente. As questdes do SHAQ referem se a intensidade dos
sintomas na semana que antecede a avaliacdo(61). Foi utilizada a versdo validada em
portugueés (62).

Os itens sobre FRy e Ulcera Digital (UD), também foram analisados em
separado considerando-se o intervalo de pontuacdo de 0 a 3. O objetivo foi avaliar o

impacto do FRy e da UD isoladamente sobre as demais variaveis.

3.2.8. Amplitude de Movimento — Delta Finger to Palm
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A medida finger-to-palm (FTP) € obtida usando uma régua de 20 cm para medir a
distancia (em centimetros) entre a polpa do terceiro dedo e a prega palmar distal. Para obter a
medida de delta Finger to palm, o paciente € orientado a fechar os dedos das mdaos o maximo
que conseguir, mede-se entdo a distancia entre a polpa do terceiro dedo e a prega palmar distal
esse valor € subtraido do valor da primeira medida de finger to palm (63). A medida foi feita

apenas na mao dominante dos pacientes (Figura 1).

Figura 1 - Procedimentos do deltaFinger to Palm

3.2.9.For¢ca manual

A forca de preensdo foi aferida através de um dinamOmetro hidrdulico modelo
Jamar® (Takei Scientific Instruments Co., Toquio, Japao) conforme as recomendagdes da
Sociedade Brasileira de Terapeutas de Mao — SBTM. O teste foi realizado na m@o dominante
com os participantes sentados em uma cadeira com encosto reto, com 0 ombro na posi¢ao
neutra, cotovelos em 90° e punho na posicdo neutra (intermedidria entre pronagdo e
supinagdo). Os sujeitos foram orientados a realizar o movimento de preensao palmar apds o
comando verbal do examinador, que consistird na prondncia da seguinte frase "um, dois, trés
e ja". Foram realizadas trés tentativas com intervalo de 1 minuto (64).

As medidas de for¢ca de pinca foram realizadas com um dinamOmetro de dedo
hidraulico modelo Preston pinche gauge B & L. (B & L Engineering, Santa Clara-CA, EUA).
Foi seguido as mesmas instrucdes de posicionamento do teste de forca de preensdo descrito

acima, no entanto o paciente era orientado a realizar o aperto de pinga polpa-polpa e pinga

chave (65).
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Os valores dos testes de forca foram anotados em (Kgf) e os resultados finais

consistem na média aritmética entre as medidas.

3.2.10. Avaliacao dos habitos de hidrataciao e aquecimento do corpo e das maos
Os hébitos de aquecimento e hidratagdo do corpo foram avaliados no inicio (TO) e
no final (T2) do estudo através de um questiondrio estruturado contendo as seguintes
perguntas: "Com qual frequéncia vocé hidrata seu corpo? (Nunca - As vezes - Uma vez por
semana - Diariamente) / Com qual frequéncia vocé hidrata vocé hidrata as maos? (Nunca - As
vezes - Diariamente — Mais de uma vez por dia) / Com qual frequéncia vocé mantém seu
corpo bem aquecido? (Nunca - As vezes — quase sempre - Sempre) / Com qual frequéncia

voce mantém suas maos bem aquecidas? (Nunca - as vezes — quase sempre - sempre).

3.2.11. Avaliaciao do programa

As impressdes dos pacientes em relacdo ao programa foram acessadas no final do
programa (8 semanas -T2), usando um questiondrio com as seguintes questdes: "As
orientacdes do manual e do DVD foram féceis de entender?" (Muito dificil — Dificil - Nem
facil nem dificil - Ficil - Muito ficil). "O que vocé achou da qualidade do material?" (Muito
ruim — Ruim - Nem Ruim nem boa - Boa, Muito boa). "O programa melhorou o seu
conhecimento sobre a Esclerose Sistémica (Nao melhorou meu conhecimento - Sim,
melhorou um pouco — Sim, melhorou muito). "Voc€ conseguiu aplicar as orientacdes do
programa em seu dia a dia?" (Ndo consegui - Sim, um pouco — Sim, bastante) / "Os exercicios
foram faceis de executar? "(N&o, foi muito dificil - Nao, foi dificil - Sim, foi facil — Sim, foi
muito facil). "Vocé pretende continuar praticando os exercicios depois do termino deste

estudo "? (Nao - Sim, as vezes - Sim, diariamente).

3.2.12.  Efeitos Adversos
Os sujeitos foram questionados sobre os efeitos adversos relacionados aos
exercicios para as maos apds 15 dias de aplicacio do programa através das ligacOes

telefonicas e durante as reavaliacdes em 4 e 8 semanas.

3.3 Analise Estatistica

Apés a coleta de dados, os dados sociodemograficos, clinicos e os valores de

EVA, Cochin, For¢ca de Preensdo e Pingca, UD, FRy, SHAQ, HAQ, d-FTP, SF-36, tipo de
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esclerodermia (difusa/limitada) foram distribuidos em planilha do Office Excel (Windows) e
processados no softwareSAS System for Windows, versao 9.4 (SAS Institute Inc., Cary, NC,
USA), fornecendo a média, mediana, valor médximo e minimo e desvio padrao.

Para investigar a influéncia entre as varidveis Cochin, Forca Manual, EVA,
SHAQ, ECRM, ECRM-MS, FRy e UD em TO foi utilizada a correlacdo de Spearman.

As varidveis Cochin, d-FTP, Forca de Preensdo e Pinga, EVA, SHAQ, FRy, UD,
HAQ e SF-36 foram avaliadas antes e apds a intervencdo para comparagdo entre 0s tempos
ANOVA para medidas repetidas.

Para avaliar a hidratacdo da pele e hébitos de aquecimento antes e apds a
intervencao, foi utilizado o teste de McNemar.

A satisfacdo dos pacientes foi expressa em numero de pessoas € a respectiva
porcentagem.

A significancia estatistica foi estabelecida em p <0,5.



31

4. RESULTADOS

Um total de 47 pacientes foram convidados a participar do estudo. Vinte
pacientes foram excluidos: 11 ndo puderiam retornar as reavaliacdes programadas devido a
problemas de transporte, 4por desinteresse referindo problemas pessoais € 5 pacientes nao
tiveram condig¢des clinicas para realizar os exercicios (2 por deformidade avancada da mao,
1 com insuficiéncia respiratdria grave, 1 por fratura de braco e 1 por calcinose de mao
severa). Vinte e sete pacientes foram avaliados e receberam o programa. Cinco pacientes nao
retornaram as reavaliagdes e foram excluidos. 22 pacientes finalizaram o estudo sendo

considerados para andlise(Figura 2).

Servigo de Reumatologia

47 pacientes

20 pacientes
excluidos

11 dificuldade de
transporte

27 pacientes incluidos

4 problemas pessoais ) R
5 pacientes ndo

2 detb:Tnidz{de{ . retornaram devido a
acentuadas nas maos dificuldade de transporte

1 insuf. Respiratoria,

1 fratura de antebrago )
22 pacientes completaram o

1 calcinose grave Programa

Figura 2 - Fluxograma

Os vinte e dois pacientes referiam ndo terem sido submetidos a qualquer
programa de reabilitac@o de fisioterapia e de terapia ocupacional voltado a ES.

A caracterizagdo sociodemografica e clinica dos pacientes encontra-se na Tabela
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Tabela 4 - Caracterizagao Sociodemogréfica e Clinica dos Pacientes (N = 22)

Idade (anos)*

48,09 (50, 27-70, + 11,67)

Tempo de doencga (anos)*

11,19 (10, 3-27, £5,9)

Educacgao (anos)*

8,29 (9, 1-14, £3,51)

Mulheres* 18 (85,71)
Brancas* 13 (61,90)
Casadas* 15 (66,67)
Emprego**
Empregado 9 (4,90)
Do lar 5(22,73)
Afastado 5(22,73)
Aposentado 3 (13,64)
Renda* R$1,400,00 (~US$400,00)
(870, 720-4000, £943,73)
Tipo de ES**

Limitada (ES-L)
Difusa (ES-D)

16 (71,43)
6 (28,57)

Escore cutineo de Rodnan Modificado — ESCR*

22,52 (21, 13-39, + 6,66)

Escore cutineo de Membro Superior —- ESCR-MS*

13,10 (12, 4-28,+ 6)

*Média (valor médio, minimo-méximo, + desvio padrao)
**Numero de individuos (%)

A Tabela 5 apresenta a relacdo entre os valores iniciais das varidveis Cochin, forca

de preensao, for¢ca de pinca polpa polpa, forca de pinga chave, EVA, SHAQ, ECRM, ECRM-
MS, FRy e UD. Pior funcdo da mao (Cochin) foi relacionada a pior FRy, UD e SHAQ. A

forca de preensdo, pinga polpa polpa e pingca chave, foram inter relacionadas. A forca de

preensdo também estave relacionado com o ECRM-MS e SHAQ. A dor das maos foram

associadas com maior FRy e ECR-MS. Maior intesidade do FRy também foi associado a pior

ECRM-MS e UD. A UD foi associado com pior ECRM-MS.
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Tabela 5 - Correlag@o entre os valores iniciais das varidveis (T0) de Cochin, for¢a de preensdo, for¢a de pinga polpa-polpa e pinca chave, EVA,

ECRM, ECRM-MS, FRy e DU (Correlacao de Spearman Rank).

Varidveis da Cochin Forga de Forga de Forga de Dor- EVA SHAQ ECR ECRMS FRy [8))
avaliacdo preensdo pinga polpa- | pinga chave
inicial (T0) polpa
Cochin - - 0,3388 0,0309 -0,1045 0,3767 0,6037 -0,3470 0,1868 0,47119 0,44405
P 0,1440 0,8943 0,6520 0,0923 0,0030 0,1233 0,4174 0,02686 0,03842
Forca <~ie - 0.3388 - 0,5575 0,4764 -0,2799 - 0,4962 -0,2953 -0,4406 -0,11786 -0,37141
preensdo ’
P 0,1440 0,0106 0,0337 0,2321 0,0261 0,2062 0,0518 0,60139 0,08878
Forca de 0,5575 - 0,6453 -0,1792 -0,2043 -0,2301 -0,1708 - 0,32657 0,09218
pinga polpa- 0,0309
polpa
P 0,8943 0,0106 0,0016 0,4371 0,3743 0,3157 0,4584 0,13797 0,68328
Forca d 0,4764 0,6453 - -0,4042 -0,2099 -0,1045 -0,1711 -0,37667 0,01280
orea ce -0,1045
pinga chave ’ 0,0337
P 0,6520 0,0016 0,0692 0,3611 0,6520 0,4584 0,08401 0,95489
Dor- EVA 0,3767 -0,2799 -0,1792 - 0,4042 - 0,3973 -0,3754 -0,4591 0,43954 0,10564
P 0,0923 0,2321 0,4371 0,0692 0,0745 0,0936 0,0391 0,04067 0,63987
SHAQ 0,6037 -0,4962 -0,2043 - 0,2099 0,3973 - 0,2739 0,1935 0,38804 0,17455
P 0,0038 0,0261 0,3743 0,3611 0,0745 0,2445 0,4007 0,07434 0,43720
ECR -0,3470 -0,2953 - 0,2301 -0,1045 -0,3754 0,2739 - 0,84455 0,41929 0,41559
P 0,1233 0,2062 0,3157 0,6520 0,0936 0,2445 7,69988 0,0528 0,05441
ECRMS 0,1868 -0,4406 -0.1708 -0,1711 -0,4591 0,1935 0,84455 - 0,30138 0,42327
P 0,4174 0,0518 0.4584 0,4584 0,0391 0,4007 7,69988 0,17287 0,04967
FRy 0,47119 -0,11786 - 0,32657 - 0,37667 0,43954 0,38804 0,42929 0,30138 - 0,50525
P 0,02686 0,60139 0,13797 0,08401 0,04067 0,07434 0,05208 0,7287 0,01646
UuD 0,44405 -0,37141 0,09218 0,01280 0,10564 0,50524 0,41559 0,42327 0,50524 -
P 0,03842 0,8878 0,68328 0,95489 0,63987 0,0164 0,05441 0,04967 0,01646
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A Tabela 6 mostra os resultados das varidveis pré e pds intervencdo. Foi utilizada a

ANOVA para analisar medidas repetidas e comparagao entre os tempos para os 22 pacientes

estudados. Melhoras significativas foram notadas apds quatro e oito semanas para Cochin, d-

FTP, forca de preensdo manual, forca de pinca polpa-polpa, forca de pinga chave, dor-EVA,
SHAQ, FRy, UD, HAQ, SF-36 (capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral da

saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais, saide mental, p <0,05. Uma

tendéncia de melhora (ndo significativa) também pode ser observada para UD e SF-36 aspecto

emocional.

Estes resultados foram independentes da idade, renda e nivel de escolaridade e

foram observados mesmo quando individuos com ES limitada ou difusa foram analisados em

separado (dados ndo apresentados).

Tabela 6 - Resultado das medidas de pré e pds intervengao

TO Tl T2 P
Cochin 19,24 (13; 1-54; + 15,78) 16.86 (11; 0-49; + 15,42) 12,48 (6, 0-38; + 12,04) | <0,0001
. . 101,67 (115; 30-130;:% 106,33 (123; 40-130; +
d-FTP 92,86 (110; 25-125; + 34,70) 1363 43 <0,0001
Forca de preensdo 14,43 (14; 0-25; + 6,87) 17,84 (15,75; 5-30; £ 6,87) 19 (18,50; 5-33; £7,09) 0,0022
Forga dg(ﬁ;f; polpa- | 5 49 (2.20: 0-5: + 1,62) 3.66 (3,40: 1-5.60: + 1,20) 418 (4 1-6; + 1,28) <0,0001
For‘?gh‘:zgm?a 4,01 (4; 1-6.50; + 1,62) 4,80 (5; 1,50-7; + 1,64) 5,22 (5,70: 1,50-8; £ 1,56) | <0,0001
Dor — EVA 3,97 (4,5; 0-10; + 2,92) 2,61 (2,5;0-7,5, +2,11) 2,21 (3; 0-7; £ 2,07) 0,0022
SHAQ 0.95 (1,12 0,02-1.8: £0,53) | 0.70 (0.70: 0,02-17, £0.39) | %8 (0’5%; %?9‘1’40’ = | <0,0001
FRy 0,94 (0,80; 0-2,50, £0,67) | 0,79 (0,80; 0-2,20; +0,61) | 0,47 (0,20;0-2,20; +0,58) | 0,0122
UD 0,71 (0,60; 0-2,20; £0,73) | 0,44 (0,30;0-1,60; +0,54) | 0,40 (0,20;0-1,50; 0,48 | 0,0970
HAQ 1,08 (0,80; 0-3; + 0,88) 0,77 (0,80; 0-2,30; £ 0,68) | 0,67(0,50; 0-1,60; £0,62) | 0,1524
SF-36 —estado 52,81 (52; 0-97; + 20,33) 59,67 (57;27-82; + 13.28) | 58,29 (60;25-87; +16,15) | 0,1974
geral de sadde
SF-36 —aspecto
47,38 (45; 15-95; +21,25) 55 (55; 15-95; + 23,61) 60,14 (60; 15-100; +20,06) | 0,0421
fisico
SF-36 —aspecto
34,62 (25; 0-100; % 38,30) 61,90 (75; 0-100; £ 41,65) | 61,90 (100; 0-100; £ 45,84) | 0,0022
funcional
SF-36a5pecto. | 30 o (3330 0.100: £ 41.65) 58,72 (62,60; 0-100; + 53,96 (66,60; 0-100; + 0.0642

emocional

42,04)

47,70)




35

SE-36 aspecto | 60,71 (62,50; 12,50-100; + 70,84 (75; 37,50-100, + 75,60 (75; 37,50-100; +
27.47 21.04 17.44 0,0434
SOClal E) ) El ) 9 )
SF-36 dor 50,55 (51; 0-100; £24.22) | 60,14 (62; 22-100; +20,21) | 63,38 (62; 22-100; = 19,37) | 0,0022
SF-36
45,95 (40; 10-80; + 19,91) 49,76 (50; 10-95; + 23,05) 62 (70; 20-90; + 20,86) 0,0072
vitalidade
SF-36 saide 56,62 (56 28-88: + 17,37) 56,57 (52;24-92: +21,51) | 72,38 (80; 32-100; + 19,75) | 0,0005
mental

Média (valor médio, minimo-méaximo, + desvio padrdo)

A Tabela 7 apresentaos habitos de hidratacdo e aquecimento em (TO) e apds a

intervengdo (T2). AlteracOes significativas podem ser observadas entre os tempos.

Tabela 7 - Hébitos de hidratacdo e aquecimento (Teste de McNemar)

Hébitos de Uma vez na .
hidratacdo do Diariamente As vezes Nunca p-valor
semana
corpo
TO | 9 (42,86%) 4 (19,05%) 8 (38,10%) 0 (0%) 0,0186
T2 | 15(71,43%) 6 (28,57%) 0(0%) 0 (0%)
Habitos de Mais de uma |
hidratacdo das . Diariamente As vezes Nunca p-valor
oS vez ao dia
TO 2 (9,52%) 8 (38,10%) 10 (47,62%) 1 (4,76%) 0,0138
T2 | 13(61,90%) 8 (38,10%) 0 (0%) 0 (0%)
Habitos de
aquecimento Sempre Quase sempre As vezes Nunca p-valor
do corpo
TO | 10 (47,62%) 6 (28,57%) 4 (19,5%) 1 (4,76%) 0,01736
T2 | 17 (80,95%) 4 (19,05%) 0(0%) 0 (0%)
Hébitos de
aquecimento Sempre Quase sempre As vezes Nunca p-valor
das méos
TO | 9 (42,86%) 6 (28,57%) 4 (19,5%) 2 (9,52%) 0,01736
T2 | 16 (76,19%) 5(23,81%) 0(0%) 0 (0%)

Numero de individuos (%)

O programa “Maos a obra — Esclerose Sistémica” foi avaliado, apds 8 semanas

(T2) quanto as impressdes dos 22 pacientes que concluiram a pesquisa, conforme ilustrado na

Tabela 8.

Para avaliacdo das impressdes foi perguntado: “As orientacdes do Manual e do

video do programa ‘Maos a obra’ foram faceis de compreender?”. “O que vocé achou da

qualidade do video?”. “O Programa ‘Maos a obra’ melhorou o seu conhecimento sobre a

Esclerose Sistémica?”. “Vocé conseguiu aplicar as orientacdes do programa ‘Maos a obra’ no
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seu dia a dia?”. “O que vocé achou dos exercicios propostos no Manual ‘Maos a obra’?”.
“Vocé pretende continuar realizando estes exercicios apds o término do estudo?”.

O manual/DVD foi considerado pelos pacientes da pesquisa muito facil ou facil
de entender. A qualidade do material foi classificada como muito boa / boa e a maioria dos
pacientes relataramter melhoradomuito seu conhecimento sobre a ES. Todos os individuos
relataram ter incluido as orientagcdes do programa em sua rotina. Os exercicios foram
considerados muito faceis / faceis de executar. Todos os pacientes relataram a intencao de
continuar praticando os exercicios apds o término do estudo. Os pacientes ndo se queixaram

de dor ou quaisquer outros eventos adversos relacionados com os exercicios para as maos.

Tabela 8 - Respostas a avaliagdo do programa (ntimero de pacientes / %)

Questao

Resposta

1) As orientacdes do Manual e do video do programa
“Maos a obra” foram faceis de compreender?

Muito fécil (18 / 82%)
Facil (4 / 18%)

2) O que vocé achou da qualidade do video?

Muito boa (21 /90,91%)
Boa (1/8,09%)

3) O Programa “Mdos a obra” melhorou o seu
conhecimento sobre a Esclerose Sistémica?

Melhorou muito (21 / 90,91%)
Melhorou um pouco (1 / 8,09%)

4) Vocé conseguiu aplicar as orientacdes do programa
“Maos a obra” no seu dia a dia?

Sim, bastante (17 / 77,27%)
Sim, um pouco (5/22,73%)

5) O que vocé achou dos exercicios propostos no Manual
“Maos a obra”?

Muito féacil (14 / 63,64%)
Facil (8 /36,36%)

6) Vocé pretende continuar realizando estes exercicios
apos o término do estudo?

Sim, diariamente (19 / 86,36%)
Sim, as vezes (3 / 13,64%)
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5. DISCUSSAO

Ao criar um programa de reabilitacdo, a escolha de quais informacdes deve ser
incluidas e qual a profundidade da informacdo a ser alcancada é um dilema comum. Um outro
aspecto relevante € tornar os programas atraentes e acessiveis ao publico alvo (66).

Trabalhamos num hospital tercidrio que dd apoio a uma grande regido. O foco das
consultas sdo geralmente voltadas para os exames e medicagdo, portanto, a reabilitacdo €
freqlientemente deixada de lado. Além dos nossos pacientes ndo serem acostumados a
participarem de programas de reabilitacdo de autogestdo, o baixo nivel de escolaridade e o
nivel muito varidvel socioecondmico € bastante notado na nossa realidade. A falta de adesdo
aos programas de reabilitacdo presenciais também € muito freqiiente (pacientes vivendo longe
do ambulatdrio, transporte publico inadequado e falta de apoio social).

Antes deste estudo, nenhum dos participantes haviam sido informados sobre os
beneficios dos exercicios para as maos e nenhum deles tinham sido encaminhado a um
terapeuta ocupacional. Embora alguns pacientes relatassem ter algum conhecimento sobre o
cuidado com a doenga, poucos pacientes relataram ter um comportamento adequado em
relacdo a prevencdo com o frio e cuidados com a pele. Portanto, nossa intencao foi criar um
programa de atendimento domiciliar, que pudesse ser oferecido durante suas consultas
regulares, sem a necessidade de encontros presenciais ou a participacdo de qualquer
profissional de satide. Optamos por concentrar o foco deste programa principalmente nos
cuidados com a pele, medidas de prevencao do frio e exercicios de alongamento para as maos.
Um manual contendo orientagdes sobre a doenga e como lidar com seus principais sintomas e
um DVD com as mesmas informacdes, foram os unicos instrumentos deste programa. Apds
oito semanas verifica-se melhora significativa na funcdo das maos, redu¢cdo da incapacidade,
melhora da qualidade de vida, da forca de prencdo e de pinga e da amplitude de movimento
das maos.

O cuidado com a pele, especialmente a hidratacdo das mados e do corpo e a
orientacdo de medidas de prevencdo ao frio foram enfatizados. O espessamento da pele e o
FRy sdo duas das manifestagdes mais importantes na ES. Embora a maioria dos sujeitos tenha
referido a presenca de FRy e espessamento de pele dos membros superiores, eles nao
referiram ter o habito de hidratacdo da pele e de prevengdo com frio. Observamos ainda uma
relacdo entre maior impacto do FRy com maior Cochin (pior fun¢do manual) e dor, bem
como de ulceras digitais e dor com maior ECMS (pele mais espessada). Sandvist et al. (67)

também apontaram o FRy como um preditor de dificuldades nas AVDs e na relacao entre pior
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escore cutdneo com comprometimento da mobilidade manual (68). Uma mudanga de
comportamento consideravel pode ser observada na maioria dos sujeitos com relacdo aos
habitos de hidratacao e prevencdo do frio. Isso pode ter contribuido para a reducdo do impacto
do FRy observada neste estudo e as melhoras observadas na funcao, incapacidade e qualidade
de vida.

O programa também incluiu uma série de 10 exercicios para as maos, na sua
maioria alongamentos. Os participantes consideraram os exercicicos faceis de executar, sem
queixa de dor ou desconforto e expressaram sua inten¢do de continuar praticando-os apds o
término do estudo. Nossos resultados concordam com outros achados na literatura que
referem os beneficios dos exercicios na ES. Muggi et al (69) estudaram o efeito de um
programa de alongamento de dedos auto-administrado e observaram melhora na amplitude de
movimento, na preensdo de objetos apés um meés com eficicia sustentada apdés um ano.
Stefantoni et al. (70) em um ensaio controlado randomizado de trés meses, também relatou
melhora da funcdo com exercicios de alongamento. Maddali Bongi et al. (71) estudando os
beneficios de um programa com exercicios ativos associados a manipulacdo do tecido
conjuntivo de Mc Mennell (um tipo de massagem de tecido conjuntivo que alonga cédpsula
articular e ligamentos), também obteve melhorias em Cochin, na mobilidade manual (Hand
Mobility in Scleroderma Test), HAQ e SF-36, quando comparado a grupo controle submetido
apenas a um programa de exercicios ativos para as maos. Antonioli et al. (72) também
observou melhora da mobilidade de maos apds quatro meses em um grupo de pacientes
submetido a um programa de reabilitacdo individualizado que incluia treino motor e
alongamento dos dedos. Em todos os estudo referidos, ainda que houvesse a orientagdo para
pratica de exercicicios em casa, foram oferecidos atendimentos presenciais com profissionais
de saide. Em nosso estudo o manual e o DVD foram os tnicos instrumentos utilizados.

Os programas de autogestiao desenvolvidos para pessoas com ES sdo conhecidos por
melhorar a autoeficdcia, reduzir o desamparo e fortalecer o controle dos pacientes sobre a
patologia e suas consequéncias (49,73-74). Embora a autoeficdcia ndo tenha sido analisada
neste estudo, os pacientes apreciaram essa nova experiéncia e, acima de tudo, ficaram
satisfeitos com os resultados. As melhoras observadas foram independentes da idade, renda,
nivel de instrucdo, tempo de duracdo da doenca e escore cutaneo, sugerindo que possa ser
amplamente utilizado.

Este estudo tem algumas limita¢des. Trata-se de um estudo observacional, sem
grupo controle, com pequeno nimero de pacientes. Devido a raridade dessa condi¢ao, € dificil

recrutar um grande nimero de individuos com ES. Os pacientes foram acompanhados por
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curto periodo de tempo e a eficicia prolongada de seus beneficios ainda deve ser determinada.
Estamos acompanhando os pacientes e esperamos trazer posteriormente os resultados de
longo prazo. Tratando-se de programa para uso domiciliar, ainda que os pacientes relatem a
pratica dos exercicios, ndo podemos assegurar que eles estdo sendo realizados regularmente e
de maneira correta. Ainda que melhores resultados possam ser alcangados com sessdes
supervisionadas por terapeutas ocupacionais, o formato de manual pode alcancar um maior
nimero de pessoas e ser acessivel a individuos que ndo tem acesso a servigos de reabilitacao.
A ES continua sendo uma condi¢@o cronica e progressiva, com tratamento ineficaz
para controle completo da patologia. E um desafio tanto para pacientes quanto para os
profissionais de saide que lidam com essa patologia. Considerando nossos resultados e as
evidéncias de outros estudos, a educacdo do paciente traz importantes beneficios. Medidas
simples, como um programa domiciliar com exercicios para as maos, cuidados com a pele e

prevencdo ao frio, pode ser ttil para melhorar a funcao e prevenindo a incapacidade.
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6. CONCLUSAO

Foi desenvolvido um programa conciso sobre cuidados e exercicios para as maos
na ES para uso domiciliar.

Foram verificados melhora da fun¢do manual, reducdo da incapacidade, melhora
da qualidade de vida, melhora da forca de preensdo e de pinga, reduc@o da contratura de
maos, reducao de dor e menor impacto do FRy apds 8 semanas de aplicacdo do programa.

Esses beneficios foram independentes de caracteristicas sociodemograficas e
gravidade de doenca.

Houve melhora dos hébitos de hidratacdo e aquecimento das maos e do corpo.

O manual foi bem aceito pelos pacientes que pretendem continuar o programa e

nenhum deles apresentaram eventos adversos durante sua aplicagdo.
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8. APENDICES

APENDICE 1 - GUIA DE AVALIACAO DO “INSTRUMENTO DE COLETA DE
DADOS” E DO “MANUAL DE ORIENTACOES”

Guia de Avaliacao do “Instrumento de coleta de dados” e do “Manual de
Orientacoes”

Prezado (a) Senhor (a)

Estamos desenvolvendo uma dissertagdo de mestrado junto ao curso de péds-
graduacdao em Clinica Médica da Faculdade de Ciéncias Médicas (FCM) da
UNICAMP, intitulado “Programa de Terapia de Maos para Pacientes com
Esclerodermia Sistémica (ES) - estudo observacional”, que tem por objetivo avaliar o
efeito de um programa com orientagdes sobre a doenca, técnicas de protecdo
articular, conservacdo de energia, exercicios ativos e de alongamentos para as
maos em relagdo a funcdo manual (Cochin Hand Function Test - CHFT),
incapacidade (Health Assessment Questionnaire — HAQ-DI), forca de preensao e
pinca polpa a polpa utilizando-se dinamdémetro, dor através de escala numérica,
qualidade de vida (Medical Outcome Study MOS Short-Form Health Survey - SF-36)
e deformidade em garra de méos verificada pela amplitude de movimento do Ill dedo
(delta finger).

Serdao convidados a participar pacientes com diagnéstico de ES, conforme os
Critérios do Colégio Americano de Reumatologia, capazes de responder aos
questionarios propostos, compreender e executar as orientacées propostas. Serao
excluidos pacientes com alteragbes clinicas que impecam a realizacdo das
atividades propostas e aqueles que freqientem ou freqientaram algum programa de
reabilitacdo manual nos ultimos trés meses.

A coleta de dados sera realizada pela propria pesquisadora por meio de
entrevista estruturada pelos seguintes questionarios: instrumento de coleta de dados
(contendo a caracterizagdo sécio-demografica, caracterizagdo da doenca -
medicag¢des/manifestagdes clinicas/ escore cutaneo de Rodnan modificado, eventos
adversos decorrentes das atividades propostas, HAQ, escala numérica para dor,
CFHT, forca de preensdo palmar e de pinga, SF-36 e delta finger. Todos os
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instrumentos de avaliacdo estdo anexados para conhecimento dos julgadores e
serdo aplicados em avaliacéo inicial e apds 30, 60 e 90 dias de estudo.

Ap6s a avaliacdo inicial, os pacientes eleitos para a pesquisa terao
agendadas 12 terapias em grupo de 3 pessoas, semanais, com duracdao de 60
minutos, embasadas por manual que devera ser utilizado também em atividades
domiciliares diariamente.

Considerando-se que a analise dos instrumentos por profissionais com
reconhecido saber na area do estudo (seja na especialidade, no referencial teérico
ou na construcao e avaliacao de instrumentos) constitui etapa imprescindivel para
validagdo do seu conteudo e, por conseguinte, para a qualidade dos dados obtidos,
gostariamos de contar com sua relevante colaboracdo, por meio da avaliacdo do
“Instrumento de coleta de dados” e do “Manual de orientacdes”, construidos pelos

pesquisadores desse estudo a partir de estudos prévios.

Orientacoes para a avaliacao:

Solicitamos que leia cuidadosamente o instrumento em sua totalidade e, depois,
cada um de seus itens e subitens, de modo a avalia-los quanto a pertinéncia, clareza
e abrangéncia, propriedades assim definidas:

e Pertinéncia: verifica se os dados a serem levantados sao pertinentes ao
objeto de estudo e adequados aos objetivos propostos. Para avaliar a
pertinéncia cada item deve ser avaliado como:

(-1) n&o pertinente
(0) ndo é possivel avaliar/nao sei

(+1) é pertinente

e Clareza: avalia se os itens estao redigidos de maneira que o conceito ali
expresso seja compreensivel, ou se expressam adequadamente o que se
espera levantar. Para avaliacdo de clareza, cada item deve ser avaliado
como:

(-1) ndo estéa claro
(0) ndo é possivel avaliar/néo sei

(+1) esta claro
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e Abrangéncia: avalia se os itens permitem obter informacdes suficientes para
atingir o objetivo de cada item. Para a avaliagdo da abrangéncia cada item
deve ser avaliado como:

(-1) n&o abrangente
(0) ndo é possivel avaliar/nao sei
(+1) é abrangente.

Informamos que, além do instrumento de avaliagao dos juizes, segue anexada copia
do instrumento de coleta de dados da forma como sera aplicado e do manual de
exercicios a ser utilizado.
Desde ja agradecemos sua participacdo que, certamente, trard grande contribuicao
a qualidade deste estudo.
Quaisquer duavidas, por favor, contatar a pesquisadora por meio dos seguintes

contatos:

e-mail: sibila landim@hotmail.com
telefones: (19) 98218-5175

Grata pela colaboragao!



A) Questionario de Identificacao (pag. 1)

Por favor, avalie os itens com relagdo a pertinéncia e clareza.

ltem Pertinéncia Clareza
1. Dados pessoais -1 0 +1 -1 0 +1
2. Fotos das Maos -1 0 +1 -1 0 +1

3. Caracterizacao
o . -1 0 +1 -1 0 +1
Socio Demografica

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relacdo a abrangéncia, os itens relacionados a Identificacdo podem ser

avaliados como:

N&ao esta abrangente Sem opiniao Esta abrangente

-1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

B) Questionario de Caracterizacao da Doenca (paq. 2)

Por favor, avalie os itens com relacao a pertinéncia e clareza.

ltem Pertinéncia Clareza

1. Esclerodermia Limitada ou -1 0 +1 -1 0 +1
Difusa

2. Tempo da doenca -1 0 +1 -1 0 +1
3. Manifestacdes clinicas -1 0 +1 -1 0 +1
4. Medicamentos -1 0 +1 -1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.




Comentarios:
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Com relagéo a abrangéncia, os itens relacionados a Caracterizacao da Doenca

podem ser avaliados como:

N&ao esta abrangente Sem opiniao Esta abrangente
-1 0 +1
Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.
Comentarios:
C) Questionario de Critérios de Inclusado/Exclusao (pad. 3)
Por favor, avalie os itens com relacao a pertinéncia e clareza.
ltem Pertinéncia Clareza
1. Esta fazendo ou fez uso de érteses
para membros superiores? : 0 + ! 0 +
2. Participou de algum programa de
reabilitacdo nos ultimos 3 meses? : 0 + K 0 +
3. Faz atividades fisicas? -1 0 +1 -1 0 +1
4. Apresenta deformidade fixa de
dedos, punhos com incapacidade ao
uso das maos e realizacao dos : 0 + ! 0 +
exercicios propostos.
5. Apresenta Ulceras ou lesdes
cutdneas que comprometem a -1 0 +1 -1 0 +1
realizacdo exercicios propostos

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:




Com relagéo a abrangéncia, os itens relacionados aos Critérios de

Inclusdo/Exclusao podem ser avaliados como:

Nao esta abrangente

Sem opiniao

Esta abrangente

-1

0

+1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:
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D) Acompanhamento das Avaliacoes (pag. 17)

Tem por finalidade sistematizar as avaliagbes dos grupos quanto a dor (EVA),

Qualidade de vida (SF 36). Habilidade manual (Cochin) , forca de preenséao, forca de

pinca, Espessamento da pele (ECRM), incapacidade (HAQ) e amplitude de

movimento (d-FTP),

Por favor, avalie este item com relacao a pertinéncia e clareza.

Pertinéncia

Clareza

0 +1

0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagéo a abrangéncia, os itens relacionados ao Acompanhamento das

Avaliagbes podem ser avaliados como:

Nao esta abrangente

Sem opiniao

Esta abrangente

- 1

0

+1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.



Comentarios:

E) Ligacoes para grupo intervencao (pag. 18)

Tem por finalidade motivar os participantes do estudo e dar um maior suporte e

acompanhamento quanto ao uso do manual.

Por favor, avalie este item com relagédo a pertinéncia e clareza.

Pertinéncia

Clareza

0 +1

0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagao a abrangéncia, os itens relacionados as Ligacoes para Grupo

Intervencéo podem ser

avaliados como:

N&ao esta abrangente

Sem opiniao

Esta abrangente

- 1

0

+1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

F) Efeitos adversos decorrentes da execucao dos exercicios do manual (pag.

19)

Tem a finalidade de verificar a ocorréncia de efeitos adversos decorrente da

execucao dos exercicios do manual.




Por favor, avalie este item com relagédo a pertinéncia e clareza.

Pertinéncia

Clareza

-1 0

+1 -1

0

+1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:
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Com relagéo a abrangéncia, os itens relacionados aos Efeitos Adversos podem ser

avaliados como:

Nao esta abrangente Sem opiniao Esta abrangente
-1 0 +1
Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.
Comentarios:
G) Critérios de Descontinuidade (pag. 20)
ltem Pertinéncia Clareza
Desinteresse em participar do
-1 0 +1 -1 0 +1
estudo
Falta as reavaliagdes -1 0 +1 -1 0 +1
Alteracoes clinicas que impegam a
execucao das atividades -1 0 +1 -1 0 +1
propostas. Descrever:
Evento adverso decorrente do
-1 0 +1 -1 0 +1
estudo. Descrever:

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.
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Comentarios:

Com relagdo a abrangéncia, os itens relacionados aos Critérios de Descontinuidade

podem ser avaliados como:

Nao esta abrangente Sem opiniao Esta abrangente

-1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Manual de exercicios

Titulo (pag 1)
Tem por finalidade identificar o manual como sendo um programa de exercicios
e informacdes sobre protecdo articular direcionado para maos e punhos de

pacientes com artrite reumatoide.

Por favor, avalie este item com relagéo a clareza e pertinéncia.

Clareza Pertinéncia
-1 0 +1 -1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagéo a abrangéncia, o item relacionado ao Titulo pode ser avaliado como:



N&ao esta abrangente

Sem opinido

Esta abrangente

-1

0

+1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

57

Primeira parte: Informacoes sobre a doenca (pag. 1 —-7)

Por favor, avalie cada item na tabela abaixo com relacao a clareza e pertinéncia.

ltem Pertinéncia Clareza
Capa -1 0 +1 -1 0 +1
Introducéao -1 0 +1 -1 0 +1
O que € a Esclerodermia
_ . -1 0 +1 -1 0 +1
Sistémica (ES)?
Existe cura para a
_ -1 0 +1 -1 0 +1
esclerodermia?
Quais os sintomas da
_ -1 0 +1 -1 0 +1
esclerodermia?
Qual o tratamento para
-1 0 +1 -1 0 +1
ES?
Como lidar com o
-1 0 +1 -1 0 +1
Fendmeno de Raynaud?
Quais os cuidados que se
deve ter com a pele na -1 0 +1 -1 0 +1
ES?
Como cuidar da minha
_ -1 0 +1 -1 0 +1
alimentacao?
Como cuidar da higiene
-1 0 +1 -1 0 +1
oral?
Como lidar com o -1 0 +1 -1 0 +1




cansaco?

Como proteger suas
articulagdes e facilitar as

atividades diarias?

+1

+1

Figuras relacionadas ao
tépico “Como proteger
suas articulacdes e
facilitar as atividades

diarias?”

+1

+1

Posso realizar atividades

fisicas?

+1

+1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

58

Com relagao a abrangéncia, os itens relacionados acima podem ser avaliados como:

Nao esta abrangente

Sem opiniao

Esta abrangente

-1

0

+ 1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:




Segunda Parte: Exercicios para maos e punhos (pag. 8 — 20)

Tem a finalidade de relacionar a pratica de exercicios direcionados com a

melhora de for¢ca e movimento das méos e punhos.

Exercicio 1 (pag. 8)

Objetivo: Aquecimento das maos e ganho de mobilidade articular.

Por favor, avalie os itens com relagao a clareza e pertinéncia.

ltem Clareza Pertinéncia
Exercicio 1 — Figuras -1 0 +1 -1 0 +1
Exercicio 1 —

. _ -1 0 +1 -1 0 +1
Orientacdes

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagéo a abrangéncia, o exercicio relacionado pode ser avaliado como:

Nao esta abrangente Sem opiniao Esta abrangente

-1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.




Comentarios:
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Exercicio 2 (pag. 8)

Objetivo: Alongamento de musculatura flexora do punho e ganho de amplitude

de movimento.

Por favor, avalie os itens com relagdo a clareza e pertinéncia.

Orientacdes

ltem Clareza Pertinéncia
Exercicio 2 — Figuras -1 0 +1 -1 0 +1
Exercicio 2 — -1 0 +1 -1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagao a abrangéncia, o exercicio relacionado pode ser avaliado como:

N&o estd abrangente

Sem opiniao

Esta abrangente

-1

0

+1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:




Exercicio 3 (pag. 9)

Objetivo: Alongamento de musculatura extensora do punho e ganho de
amplitude de movimento.

Por favor, avalie os itens com relagao a clareza e pertinéncia.

ltem Clareza Pertinéncia

Exercicio 3 — Figuras -1 0 +1 -1 0 +1

Exercicio 3 — -1 0 +1 -1 0 +1

Orientacdes

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagéo a abrangéncia, o exercicio relacionado pode ser avaliado como:

N&ao esta abrangente Sem opiniao Esta abrangente

-1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Exercicio 4 (pag. 9-10)

Objetivo: ganho de amplitude de movimento em extensao de punho

Por favor, avalie os itens com relacdo a clareza e pertinéncia.



ltem Clareza Pertinéncia
Exercicio 4 — Figuras -1 0 +1 -1 0 +1
Exercicio 4 — -1 0 +1 -1 0 +1
Orientacdes

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagéo a abrangéncia, o exercicio relacionado pode ser avaliado como:

Nao esta abrangente Sem opiniao Esta abrangente

-1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Exercicio 5 (pag. 10-11)

Objetivo: de amplitude de movimento em flexdo de punho.

Por favor, avalie os itens com relagao a clareza e pertinéncia.

ltem Clareza Pertinéncia
Exercicio 5 — Figuras -1 10 +1 -1 10 +1
Exercicio 5 — -1 10 +1 -1 10 +1
Orientacdes




Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:
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Com relagéo a abrangéncia, o exercicio relacionado pode ser avaliado como:

N&o estd abrangente

Sem opiniao

Esta abrangente

-1

0

+1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Exercicio 6 (pag. 11-12)

Objetivo: ganho/manutencao de amplitude de movimento em desvio radial e

ulnar de punho.

Por favor, avalie os itens com relagdo a clareza e pertinéncia.

ltem Clareza Pertinéncia
Exercicio 6 — Figuras -1 0 +1 -1 0 +1
Exercicio 6 — -1 0 +1 -1 0 +1
Orientactes

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.



Comentarios:
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Com relagao a abrangéncia, os exercicios relacionados podem ser avaliados como:

Nao esta abrangente Sem opiniao Esta abrangente

-1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Exercicio 7 (pag. 12-13)

Objetivo: ganho de extensao dos dedos

Por favor, avalie os itens com relagao a clareza e pertinéncia.

ltem Clareza Pertinéncia
Exercicio 7 — Figuras -1 0 +1 -1 0 +1
Exercicio 7 — Orientagdes| -1 0 +1 -1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagéo a abrangéncia, o exercicio relacionado pode ser avaliado como:
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N&o esta abrangente Sem opiniao Esta abrangente

-1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Exercicio 8 (pag. 14-15)

Objetivo: ganho de habilidade motora fina para realizar a oponéncia do polegar e
a pinga.

Por favor, avalie os itens com relagdo a clareza e pertinéncia.

ltem Clareza Pertinéncia
Exercicio 8 — Figuras -1 0 +1 -1 0 +1
Exercicio 8 — -1 0 +1 -1 0 +1
Orientacdes

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagao a abrangéncia, o exercicio relacionado pode ser avaliado como:

N&ao esta abrangente Sem opiniao Esta abrangente

-1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.



Comentarios:
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Exercicio 9 (pag. 15-16)

Objetivo: alongamento em flexdo de metacarpofalagena, interfalangeanas dos

dedos ganho de ADM em flexao de dedos.

Por favor, avalie os itens com relacdo a clareza e pertinéncia.

ltem Clareza Pertinéncia
Exercicio 9 — Figuras -1 0 +1 -1 0 +1
Exercicio 9 — -1 0 +1 -1 0 +1
Orientacdes

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagao a abrangéncia, o exercicio relacionado pode ser avaliado como:

N&o estd abrangente

Sem opiniao

Esta abrangente

-1

0

+1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:




Exercicio 10 (pag. 16-17)

Objetivo: alongamento em extensao de interfalangeanas e ganho de ADM em
extensao dos dedos.

Por favor, avalie os itens com relagao a clareza e pertinéncia.

ltem Clareza Pertinéncia
Exercicio 10 — Figuras -1 0 +1 -1 0 +1
Exercicio 10 — -1 0 +1 -1 0 +1
Orientacdes

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagéo a abrangéncia, o exercicio relacionado pode ser avaliado como:

N&o estd abrangente Sem opiniao Esta abrangente

-1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Exercicio 11 (pag 18)

Objetivo: ganho de alongamento de espaco de primeira comissura.

Por favor, avalie os itens com relacdo a clareza e pertinéncia.



ltem Clareza Pertinéncia

Exercicio 11 — Figuras -1 0 +1 -1 0 +1

Exercicio 11 — -1 0 +1 -1 0 +1

Orientacoes

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagéo a abrangéncia, o exercicio relacionado pode ser avaliado como:

Nao esta abrangente Sem opiniao Esta abrangente

-1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Exercicio 12 (pag. 19)

Objetivo: ganho de forga na musculatura extensores dos dedos

Por favor, avalie os itens com relacao a clareza e pertinéncia.

ltem Clareza Pertinéncia
Exercicio 12 — Figuras -1 0 +1 -1 0 +1
Exercicio 12 — -1 0 +1 -1 0 +1
Orientacdes




Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Com relagéo a abrangéncia, o exercicio relacionado pode ser avaliado como:

N&o estd abrangente Sem opiniao Esta abrangente

-1 0 +1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:

Exercicio 13 (pag. 20)

Objetivo: ganho de forga na musculatura abdutora dos dedos

Por favor, avalie os itens com relacdo a clareza e pertinéncia.

ltem Clareza Pertinéncia
Exercicio 13 — Figuras -1 0 +1 -1 0 +1
Exercicio 13 — -1 0 +1 -1 0 +1
Orientacoes

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:




Com relagéo a abrangéncia, o exercicio relacionado pode ser avaliado como:

Nao esta abrangente

Sem opiniao

Esta abrangente

-1

0

+1

Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:
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Adverténcia (pag. 21)

Tem por finalidade advertir o paciente quanto a como proceder em caso de dor

ou desconforto.

Por favor, avalie este item com relagéo a clareza e pertinéncia.

Clareza

Pertinéncia

0 +1 -1

0

+1

Comentarios:

Com relagao a abrangéncia, o item adverténcia pode ser avaliado como:

N&ao esta abrangente

Sem opiniao

Esta abrangente

1

+1




Se pontuacao 0 ou —1, por favor, faca comentarios.

Comentarios:
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Nome do Julgador:

Profissao:

Assinatura:

Data: / /
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APENDICE 2 - FICHA DE AVALIACAO

Data: /]

FICHA DE AVALIACAO:
( ) ELEITO ( ) EXCLUIDO ( ) DESCONTINUADO

Identificacao:

Nome: Idade: H.C. :
Endereco:

Cidade: Telefone: ( ) /( )
E-mail:

Critérios

Critérios de inclusao

Diagnéstico de Esclerose sistémica ( ) sim__ ES-L _ ES-D ( ) sem critérios para
E.S

Acometimento de maos ( ) Sim ( ) Nao

Interesse em participar do estudo de acordo com o TCLE ( ) Sim ( ) Nao.

Critérios de exclusao

( ) desinteresse ( ) dificuldade de transporte ( ) falta de tempo

( ) Incapacidade de ler e responder aos questionarios propostos

( ) Indisponibilidade de comparecer a reavaliagéo

( ) Deformidade de maos e punhos com incapacidade para realizagao dos
exercicios propostos

( ) Lesbes cutadneas que impedem a realizagdo dos exercicios propostos

Critérios de descontinuidade
Dia da exclusao: \ \

Motivo: ( ) Desinteresse de continuar participando do estudo
( ) Falta as reavaliagbes 30 dias 60 dias
( ) Alteracdes clinica que impeca a execuc¢ao das atividades propostas.

Descrever:

Evento adverso do estudo - Descreve:
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Nome: Data: [ ]

C) Caracterizacao Socio Demografica

1. Sexo: (1) feminino (2) masculino

2. Cor/raca (auto definicao): (1) branca (2) parda (3) negra (4) amarela

3. Estado civil: (1) solteiro/a (2) casado/a (3) viuvo/a (4) separado/a ou divorciado/a
(5) uniao estavel

4. Escolaridade: __anos

5. Profisséo: (1) do lar (2) empregado (8) aposentado

(a) (4) auxilio doenca
6. Renda mensal: R$ () ndo quis especificar / ndo sabe.

7. Esta fazendo ou fez uso de értese para membros superiores? ( ) sim ( ) ndo
8. Participou de algum programa de reabilitacdo para as maos nos ultimos 3 meses?

( )sim( )néo

D) Caracterizacao da Doenca:

1. Esclerodermia () Limitada () Difusa

2. Tempo de doenca (baseado no inicio dos sintomas): _ anos
3. Manifestagdes clinicas:

Sim N&o

Fendmeno de Raynaud

Ulceras Digitais

Telangiectasias

Calcinose Cutanea

Alteracéao Esofagica

Alteracéao Intestinal

Pneumopatia

Hipertenséo Arterial

Pulmonar

Cardiopatia

Artrite

Tendinite

Miopatia
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Nome: Data: [ ]

4. Medicamentos de uso atual:
Imunossupressor( ) SIM( ) NAO

() Metotrexato — Tempo de uso anos meses

() Ciclofosfamida - Tempo de uso anos meses

() Azatioprina - Tempo de uso anos meses

() Micofenolato — Tempo de uso anos meses

() Outro Tempo de uso anos meses

Vasodilatador ( ) SIM ( ) NAO
() Nifedipina ( ) anlodipino () diltiazen () captopril ( ) bosentana
() sildenafil ( )outro

Analgésico — antiinflamatério - corticéide( ) SIM ( ) NAO
() Anti-inflamatério (nome) dose /

mg/dia

() Analgésicos (nome)

() Corticéide (prednisona/ prednisolona/ deflazacort) dose:
mg/dia




Nome:

E. Avaliacao de forca

Mao dominante ( ) direita ( ) esquerda

Data:

Preenséao

Pinca chave

Pinca
polpa/polpa

Tentativas

Primeira

Segunda

Terceira

Média

/
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Nome: Data: [ ]

F. Escore Cutaneo de Rodnan Modificado

O Escore Cutaneo modificado de Rodnan (ECRM) consiste na avaliacao do
espessamento da pele, pela palpagédo, em 17 sitios anatémicos, retirados do ECRM
original de Rodnan. A estimativa do espessamento cutaneo foi graduada utilizando
uma escala de 0 a 3, sendo 0 = pele normal, 1 = espessamento cutaneo leve, 2 =
espessamento cutdneo moderado, 3 = espessamento cutaneo intenso, com
incapacidade de preguear a pele. O ECRM pode variar entre 0 e 51.

DIREITA ESQUERDA
0 12 3 DEDOS 0 1 2 3
0 1 2 3 DORSO MADS g 1 2 3
6 1 2 3 ANTEBRACOS 0 1 2 3
0 4. 2 4 BRACOS 0 1 2 3

FACE G R

TORAX 01 & 3

ABDOMEN 012 3
0 1 2 3 COXAS 0 1 2 3
0 4 2 3 PERNAS 0 1 3
0 1 2 3 DORSO PES 0 1 2 3

Escore CutdneoTotal - Método de Rodnan Modificado (ECT-RM).

ECRM:
ECRM-MS:
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Nome: Data: / /

G. DELTA FINGER

Seré avaliada a amplitude de movimento de Il dedo, através do uso da medida de
avaliagédo delta finger queverifica a distancia entre o terceiro dedo e a prega palmar
distal.

Para aplicar a avaliacao é necessario usar uma régua de 20 cm. Em seguida marca-
se um ponto na prega palmar distal, préxima ao terceiro dedo do avaliado, usando
uma caneta esferografica. Peca para o paciente relaxar as mao flexionando e
estendendo os dedos 10 vezes.

Procede-se entdo a medida com a régua mensurando a distancia (em centimetros)
entre a polpa digital do terceiro dedo fletido ao maximo até o ponto marcado na
prega palmar distal.

A mesma medigéo € realizada com a mao em extenséo.

Registre fazendo a aproximagéao dos milimetros.

Meca e registre ambas as maos direita e esquerda.

Para obter a diferenca entre extensao e flexao, subtraia a medicao da flexdo da

medi¢do de extensao, e registre em milimetros.

Medida Mao D: Ext: Flexao: Final:
Medida Mao E: Exi: Flexao: Final:
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Nome: Data: / /

H) ESCALA VISUAL DE DOR

A linha representa a dor que vocé sente nas suas maos e punhos. No extremo
esquerdo, significa “Nenhuma dor” e no extremo direito significa a “Maior dor
possivel”.

Marque com Um trago no local que melhor representa a dor que vocé sente em suas

maos e punhos na ultima semana.

Sem dor Dor Maxima

Medidas em centimetros:




Nome:

Data: /
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) Questionario das atividades instrumentais de vida diaria: Health

Questionnare — Disability index (HAQ).

Nivel de dificuldade

Sem

qualquer

Com Com

alguma | muita

Incapaz de

fazer

1) Vestir-se, inclusive amarrar os corddes

dos sapatos e abotoar as roupas.

2) Lavar a sua cabeca e o seu cabelo.

3) Levantar-se de maneira ereta de uma

cadeira de encosto reto e sem bracos.

4) Deitar-se e levantar-se da cama.

5) Cortar um pedaco de carne.

6) Levar a boca um copo ou uma xicara

cheia de café, leite ou agua.

7) Abrir um saco de leite comum.

8) Caminhar em lugares planos.

9) Subir 5 degraus.

10) Lavar e secar seu corpo apés o banho.

11) Tomar banho de chuveiro.

12) Sentar-se e levantar-se de um vaso

sanitario.

13) Levantar os bracos e pegar um objeto
de aproximadamente 2,5 kg, que esta
posicionado pouco acima da cabeca.

14) Curvar-se para pegar suas roupas no
chao.

15) Segurar-se em pé no 6nibus ou metro.
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16) Abrir potes ou vidros de conserva, que
tenham sido previamente abertos.

17) Abrir e fechar torneiras.

18) Fazer compras nas redondezas onde

mora.

19) Entrar e sair de um 6nibus.

20) Realizar tarefas tais como, usar a

vassoura para varrer e rodo para a égua.

Versao Brasileira EVA SHAQ

Na semana passada, o quanto os problemas causados pelo Fenémeno de Raynaud
( mudanga na cor dos dedos das maos e pés) interferiram nas suas atividades?
Marque na linha abaixo indicando a gravidade do problema.

Nao Interferi Interferiu muito

Na semana passada, o quanto as feridas nas pontas dos dedos interferiram nas
suas atividades?

Nao Interferi Interferiu muito

Na semana passada, o quanto os sintomas gastricos e intestinais interferiram nas

suas atividades? Marque na linha abaixo indicando a gravidade do problema.

Nao Interferi Interferiu muito

Na semana passada, o quanto os sintomas pulmonares (falta de ar) interferiram nas

suas atividades? Marque uma linha abaixo indicando a gravidade do problema.

Nao Interferi Interferiu muito
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Na semana passada, o quanto os problemas relacionados com a sua doenca, a
esclerodermia, interferiram nas suas atividades? Marque uma linha abaixo indicando

a gravidade do problema.

Nao Interferi Interferiu muito

Pontuacéao dos componentes:

Componente 1, perguntas 1 e 2 maior score=
Componente 2, perguntas 3 e 4 maior score=
Componente 3, perguntas 5,6 e 7 maior score=
Componente 4 perguntas 8 e 9 maior score=
Componente 5, perguntas 10, 11 e 12 maior score=
Componente 6, perguntas 13 e 14 maior score=
Componente 7, perguntas 15, 16 e 17 maior score=
Componente 8, perguntas 18, 19 e 20 maior score=

Média aritmética das pontuagdes dos componentes:
Pontuacao do HAQ=
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Nome: Data: / /

J) Versao Brasileira do Questionario de Qualidade de Vida -SF-36

Idade: Sexo:

Funcéo exercida no trabalho:

Ha quanto tempo exerce essa funcao:

Instrugdes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua saude. Estas informacdes
nosmanterao informados de como vocé se sente e quao bem vocé é capaz de fazer
atividades de vida diaria. Responda cada questao marcando a resposta como
indicado. Caso vocé esteja inseguro em como responder, por favor, tente responder

o melhor que puder.

1- Em geral vocé diria que sua saude é:

Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim
1 2 3 4 5

2- Comparada ha um ano atras, como vocé se classificaria sua idade em geral,

agora?

Quase a
Muito Melhor |Um Pouco Melhor Mesma Um Pouco Pior [Muito Pior
1 D 3 4 5

3- Os sequintes itens sao sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente
durante um dia comum. Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer estas

atividades? Neste caso, quando?



Sim, dificulta | Sim, dificulta Nao, nao
dificulta de
Atividades muito um pouco
modo algum

a) Atividades Rigorosas, que exigem
muito esforco, tais como correr,

1 2 3
levantar objetos pesados, participar
em esportes arduos.
b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador 1 2 3
de po, jogar bola, varrer a casa.
c) Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3
d) Subir varios lances de escada 1 2 3
e) Subir um lance de escada 1 2 3
f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-
se 1 2 3
g) Andar mais de 1 quilébmetro 1 2 3
h) Andar varios quarteirdes 1 2 3
i) Andar um quarteirao 1 2 3
j) Tomar banho ou vestir-se 1 2 3

4 - Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com

seu trabalho ou com alguma atividade regular, como conseqiéncia de sua saude

fisica?

Sim Nao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao
seu 1 2

trabalho ou a outras atividades?

b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2




c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras

ex. necessitou de um esforgo extra).

atividades. 1 2
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades
(p. 1 2

5 - Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com

seu trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum

problema emocional (como se sentir deprimido ou ansioso)?

Sim Nao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao
seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Nao realizou ou fez qualquer das atividades com
tanto 1 2
cuidado como geralmente faz.

6 - Durante as Ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas

emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacao a familia,

amigos ou em grupo?

De forma nenhuma | Ligeiramente

Moderadamente [Bastante

Extremamente

1 2 3 4

5

7 - Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas 4 semanas?

Nenhuma | Muito leve Leve Moderada Grave

Muito grave

1 2 3 4 5

6

8 - Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal

(incluindo o trabalho dentro de casa)?
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De maneira
Um pouco [Moderadamente| Bastante Extremamente
Alguma
1 2 3 4 5

9 - Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com

vocé durante as ultimas 4 semanas. Para cada questao, por favor dé uma resposta

gue mais se aproxime de maneira como vocé se sente, em relagdo as ultimas 4

semanas.
Uma
A maior | Uma boa | Alguma | pequen
Todo
parte do | parte do |parte do | a parte [Nunca
Tempo
tempo tempo Tempo do
tempo
a) Quanto tempo vocé
Tem se sentindo cheio
2 3 4 5 6
de vigor, de vontade, de
forca?
b) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma 2 3 4 5 6
pessoa muito nervosa
c) Quanto
Tem se sentido tdo
2 3 4 5 6

deprimido que nada
pode anima-lo?
d) Quanto tempo vocé
tem se sentido calmo
ou 2 3 4 5 6
tranquilo?




e) Quanto tempo vocé
Tem se sentido com

muita energia?
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f) Quanto tempo vocé
Tem sesentido

Desanimado ou

abatido?

g) Quanto tempo vocé
Tem sesentido

esgotado?

h) Quanto tempo vocé
Tem se sentido uma

pessoa feliz?

i) Quanto tempo vocé
Tem sesentido

cansado?

10 - Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou

problemas emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar

amigos, parentes, etc)?

Todo | A maior parte do

Tempo tempo

Alguma parte do
tempo

Uma pequena
parte do tempo

Nenhuma parte
do tempo

1 2

3

4

5

11 - O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacdes para vocé?
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A maioria A maioria
Definitivamente Nao Definitiva-
das vezes das vezes
verdadeiro Sei mente falso
verdadeiro Falso
a) Eu costumo adoecer
Um Pouco mais
1 2 3 4 5
faciimente que as
outras pessoas
b) Eu sou tao saudavel
quanto qualquer pessoa 1 2 3 4 5
que eu conheco
c) Eu acho que a minha
1 2 3 4 5
saude vai piorar
d) Minha saude é
1 2 3 4 5

excelente




Nome:

Data:

/ /
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F) Brazilian version of the Cochin Hand Functional Scale (Cochin/Brasil)

Queira responder as perguntas a seguir, sem o uso de adaptacao. Por exemplo:

lapis especial, faca especial.

As respostas sdo baseadas na experiéncia do ultimo més.

Vocé consegue.

0 1 2 3 4
. alguma _ 5
sem pouquissima | com muita quase _ ]
dificuldade | dificuldade d'flczldad dificuldade | impossivel | POV

Na cozinha
1. Segurar 0 1 5 3 2 5
uma tigela?
2. Pegar 0 1 2 3 2 :
uma garrafa
cheia e
levanta-la?
3. Segurar 0 1 2 3 2 5
um prato
cheio?
4. Despejar 0 1 2 3 2 :
o liquido de
uma garrafa
num copo?
> 0 1 2 3 4 5
Desenroscar
a tampa de
um pote que
jafoi

aberto?
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0
sem
dificuldade

1
pouquissima
dificuldade

2
alguma
dificuldad
e

3
com muita
dificuldade

4
quase

impossivel

5

impossivel

6. Cortar
carne com

uma faca?

2

7. Pegar de
forma eficaz
com o

garfo?

8.
Descascar

uma fruta?

Roupa

9. Abotoar
uma

camisa?

10. Abrir e
fechar

ziperes?

Higiene
pessoal

11. Apertar
um tubo de
creme
dental?

12. Segurar
sua escova
de dente de
forma

eficaz?
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No escritério

13. Escrever
uma frase
curta com
um lapis ou
uma caneta

normal?

14. Escrever
uma carta
com um
lapis ou uma
caneta

normal?

Diversos

15. Girar
uma
maganeta

redonda?

16. Utilizar
tesouras

para cortar
um pedago

de papel?

17. Pegar
moedas
sobre a

mesa?

18. Girar
uma chave
na

fechadura?
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M) Avaliacao de cuidados.

Em relagdo as questdes abaixo, marque a resposta que mais se aproxima do seu
cotidiano.
Com qual freqiiéncia vocé hidrata o seu corpo?

a) diariamente b) uma vez na semana c) as vezes d) Nunca

Com qual freqiiéncia vocé hidrata suas maos?
a) Mais de uma vez ao dia b) Diariamente c) As vezes d) Nunca

Com qual freqiiéncia vocé mantém o seu corpo bem aquecido?
e) Sempre f) Quase sempre g) As vezes h) Nunca

Com qual freqUéncia vocé mantém suas maos bem aquecidas?

a) Sempre b) Quase sempre c) As vezes d) Nunca

Com qual freqUéncia vocé veste casacos ao frequientar ambientes refrigerados
(consultérios, supermercados, escritérios, lojas)?

a) Sempre b) Quase sempre c) As vezes d) Nunca

Com qual freqiiéncia vocé calca luvas ao manusear agua ou alimentos refrigerados?

a) Sempre b) Quase sempre c) As vezes d) Nunca

Vocé consegue organizar o seu trabalho do dia a dia evitando o excesso de esfor¢o?

a) Sempre b) Quase sempre c) As vezes d) Nunca
Vocé utiliza utensilios domésticos para facilitar a execucao das suas atividades
diarias

a) Sempre b) Quase sempre c) As vezes d) Nunca

Vocé pratica atividades fisicas regularmente?
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a) Sim, 3 ou mais vezes por semana b) sim, 2 vezes por semana c) sim, até 1 vez

por semana d) Nao

Vocé se alimenta com cuidado, mastigando bem os alimentos com pequenas
porcdes varias vezes ao dia?

a) Sempre b) Quase sempre c) As vezes d) Raramente
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ANEXO 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ANEXO I- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

N° de registro no CEP:

Titulo do Projeto: “Maos a Obra” Um programa de orientacées e exercicios para Esclerose
Sistémica

Prezado Sr.(a),

Este Termo de Consentimento pode conter palavras que vocé ndo entenda. Peca ao pesquisador que
explique as palavras ou informagdes ndo compreendidas completamente.

Caso haja duvidas relacionadas a pesquisa serdo esclarecidas pela pesquisadora, através do contato
telefonico (19) 98218-5175

O telefone do CEP visa o recebimento de dentncias e/ou reclamacdes referente aos aspectos éticos
dessa pesquisa. Telefone (19) 3521.2113/12950

1. Introducao

Vocé estd sendo convidada (o) a participar de uma pesquisa que estudard o efeito da terapia
ocupacional em grupo com exercicios para membros superiores em pacientes com esclerodermia.
Vocé foi selecionado porque possui o perfil necessario para a pesquisa. Sua participagdo nao é
obrigatdria. O objetivo do projeto € analisar se pessoas com esclerodermia sist€mica apresentam
melhora da for¢a e da mobilidade em membros superiores, além de desempenhar melhora atividades
como segurar, apertar ou carregar um objeto com as maos.

2. Procedimentos do Estudo

Para participar deste estudo vocé serd submetido a uma entrevista com avaliacio de dados sécio-
demograficos e caracterizacio de sua doenca. No inicio da pesquisa e ao final também sera solicitado
que vocé responda alguns questiondrios sobre qualidade de vida e sobre fun¢do global e de membros
superiores. Vocé serd examinada (0) quanto ao acometimento de pele, quanto a presenca de feridas na
pele das maos, deformidades articulares e também quanto a for¢ca de preensdo da mao.

Serdo agendadas 20 sessdes de terapia ocupacional, em grupos de quatro pacientes, com duracdo de
cerca de 45 minutos, distribuidas duas vezes por semana. Nestas sessdes vocé terd orientagdo sobre
exercicios de alongamento, fortalecimento de membros superiores, métodos de conservacdo de energia
mecanismos de adaptacdo para melhor desempenho de suas atividades sejam em casa, no trabalho ou
no lazer.

Vocé serd também orientada e estimular (0) a repetir determinados exercicios em casa e assimilar as
informacdes adquiridas na sua rotina didria.

3. Riscos e Desconfortos

Os testes aos quais vocé serd submetida (0) sdo ndo invasivos, nfo relacionados a nenhum tipo de risco
previsivel. Os exercicios e atividades durante as sessdes de terapia ocupacional foram cuidadosamente
planejados para serem executados por pacientes com esclerodermia. Mesmo assim, vocé podera
apresentar desconforto ou dor com a realizagdo dos mesmos, devendo comunicar o fato com a
pesquisadora que tentard solucionar esta dificuldade da melhora maneira.

4. Beneficios

Espera-se com o resultado deste estudo, uma comprovada melhora na dor, na mobilidade articular e
principalmente na funcdo dos pacientes com esclerodermia. Esperamos que os exercicios e as
orientacdes sejam assimiladas na rotina didria dos pacientes com beneficios em atividades de vida
diaria, trabalho e de lazer. Com a experiéncia adquirida neste estudo outros grupos e outras estratégias
poderio ser tracadas para intervencdes em reabilitacdo de portadores de esclerodermia.

S. Garantia de Esclarecimento

O voluntario podera certificar-se de que serd acompanhado pelos pesquisadores e que tera suas
ddvidas esclarecidas.

6. Participacao
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Sua participacdo neste estudo é muito importante e voluntéria. Vocé tem o direito de ndo querer
participar ou de sair deste estudo a qualquer momento, sem penalidades ou perda de qualquer
beneficio ou cuidados a que tenha direito nesta institui¢do.

Vocé também pode ser desligado do estudo a qualquer momento sem o seu consentimento nas
seguintes situagdes: (a) caso vocé falte as avaliacdes sem justificativa e sem remarcar outra data com
os pesquisadores (b) caso vocé se recuse a responder aos questionarios ou submeter-se a avaliacao
clinica do terapeuta ocupacional (c) caso apresente no decorrer do estudo alguma alteragdo clinica ou
patologia que possa interferir na execugao das atividades propostas neste projeto; (d) caso o estudo
termine.

7. Carater Confidencial dos Registros

A sua identidade serd mantida em sigilo. Os resultados serdo sempre apresentados como o retrato de
um grupo e ndo de uma pessoa. Dessa forma, vocé nao serd identificado quando o material de seu
registro for utilizado, seja para propdsitos de publicacdo cientifica ou educativa.

8. Custos e Reembolsos

Vocé ndo terd nenhum gasto com a sua participagdo no estudo e também ndo receberd pagamento pelo
mesmo.

9. Contato com o Comité de Etica em Pesquisa

Em caso de reclamacdes ou dentincias de ética em relacdo a esta pesquisa, vocé€ poderd entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa, Rua Tessdlia Vieira de Camargo, 126 - Caixa Postal 6111
13083-887, Campinas — SP.

Fone (019) 3521-8936 Fax (019) 3521-7187.E-mail: cep@fcm.unicamp.br

10. Declaracio de Consentimento Li ou alguém leu para mim as informagdes contidas neste
documento antes de assinar este termo de consentimento. Declaro que toda a linhagem técnica
utilizada na descri¢@o de estudo de pesquisa foi satisfatoriamente explicada e que recebi respostas para
todas as minhas dividas. Compreendo que sou livre para me retirar do estudo em qualquer momento,
sem perda de beneficios ou qualquer outra penalidade.

Dou meu consentimento de livre e espontdnea vontade para participar deste estudo.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(NOTNIE )ttt ettt ettt e ettt e ettt e e ettt e e stteeeetbee e e staeeeesbaeeeessaeeeansseeesssseaseassaaessnsseennnes
RG:.s Data de nascimento......... A [, Sexo: M ()F ()

Enderego: .....coooveevieiniiiiiiniceeeee, 1 AR APLO: i,
Bairro:.....oooeeeiieie, Cidade:....cccocevvveennienienen. Cepiavennennnenns Telivoiiiiiieee,

Assinatura do Declarante
DECLARACAO DO PESQUISADOR
DECLARQO, para fins de realizacdo de pesquisa, ter elaborado este Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), cumprindo todas as exigéncias contidas nas alineas acima elencadas e que obtive,
de forma apropriada e voluntdria, o consentimento livre e esclarecido do declarante acima qualificado
para a realizacdo desta pesquisa.

,de de 2015.

Assinatura do Pesquisador

Sibila Floriano Landim- pesquisadora responsavel (19) 8218-5175
Manoel Barros Bértolo- orientador (19) 96050241

Ambulatério de Reumatologia (19)3521-7793

Endereco para correspondéncia rua: Heitor Ernesto Sartori, 574
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TERMO DE AUTORIZAGAO DE USO DE IMAGEM
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Y , de nacionalidade , estado
i e s . portador(a) da Cédula de Identidade RG

" o3 v24.2. inscrito(a) no CPF/MF sob o

n°O]C_3 1 904 .07 -29 , residente na Rua
Bresclily, aovs n° S53
cidade C__-év«c*-%{_ — SP, autorizo o uso de minha

imagem, no formato de foto e video, a titulo gratuito, para uso e fins didaticos
pela Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp.

Por esta ser a expressao da minha vontade, declaro que autorizo o uso acima
descrito, sem que nada haja a ser reclamado a titulo de direitos conexos a
imagem ora autorizada ou a qualquer outro, e assino a presente autorizagéo
em 02 (duas) vias de igual teor e forma.
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