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RESUMO

A Esclerose Mltipla (EM) é uma doenca cronica do Sistema Nervoso Central (SNC) e a fadiga é um dos seus
sintomas mais comuns e pode levar a um impacto significativo na qualidade de vida e limitar a participagdo em
atividades sociais, afetando a vida familiar e interferindo no desempenho profissional. O objetivo do presente
estudo foi avaliar a fadiga e qualidade de vida dos participantes com EM. Trata-se de um estudo transversal, com
20 individuos com EM, 60% do sexo feminino e 40% masculino, com média de idade 39 (£12,36) anos. A
pontuacdo do DEFU foi de 132,9 (£39,95); 0 EDSS de 2,95 (+1,36); o M-FIS Total foi de 30,6 (£23,71); M-FIS
Fisico 16,45 (x11,9); M-FIS Cognitivo 11,8 (x11,39); M-FIS Psicolégico 2,35 (x2,54) e 40% dos pacientes
apresentaram pontuagdo>38, sendo indicativos de fadiga e, ainda, houve correlagdo moderada com p=-0.554.
Em conclusdo, os portadores de Esclerose Mdltipla (EM) que apresentaram fadiga possuiram maior impacto na
qualidade de vida.
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ABSTRACT

Multiple Sclerosis (MS) is a chronic disease of the Central Nervous System (CNS) and fatigue
is one of it’s most common symptoms and can lead to a significant impact on quality of life
and limit participation in social activities, affecting family life and interfering with
professional performance. The goal of the present study was to evaluate the fatigue and quality
of life of participants with MS. This is a cross-sectional study, with 20 individuals with MS,
60% female and 40% male, with a mean age of 39 (x12.36) years. The DEFU score was 132.9
(£39.95); the EDSS of 2.95 (£1.36); the Total M-FIS was 30.6 (+23.71); M-FIS Physical 16.45
(x11.9); M-FIS Cognitive 11.8 (£11.39); Psychological M-FIS 2.35 (x2.54) and 40% of the
patients had scores >38, indicating fatigue, and there was also a moderate correlation with p=-
0.554. In conclusion, patients with Multiple Sclerosis (MS) who showed fatigue had a greater
impact on quality of life.
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1. INTRODUCAO

A esclerose multipla (EM) é uma doenca desmielinizante, degenerativa, cronica,
e autoimune, ocorrendo o desgaste e inflamacao dos neurénios, comprometendo a bainha de
mielina, sendo estas as responsaveis por revestir os neurénios das substancias brancas e
cinzentas do Sistema Nervoso Central (SNC), ocasionando uma deficiéncia motora.
Geralmente acomete uma populacdo de jovens adultos, por isso hd importancia de um
diagnostico precoce para gque seja possivel um tratamento adequado e preciso, deste modo
proporcionando uma qualidade de vida melhor ao paciente portador de EM (SILVA, 2014).

O predominio da EM pode alterar no mundo sendo uma classificag&o latitudinal,
o tipo mais comum prevalecem em habitantes que vivem longe da Linha do Equador, pois 0s
moradores proximos dessa Linha tém maior contato com os raios solares do que individuos
que residem em regides mais extremas do planeta. No Brasil estima-se que ocorram 1,36
cas0s/100.000 moradores do Nordeste, jA no Sul do pais, 27,2/100.000 moradores. A
incidéncia € maior em mulheres entre 20 e 40 anos de idade, podendo apresentar muitos
processos fisiopatologicos nos sistemas neurolégicos (SCORCINE et al., 2022). Levando em
consideracdo 0 numero de casos, a doenca ainda é pouco esclarecida e difundida para a
populacao, isso inclui estudantes e atuantes da area da satde (SILVA, 2014).

Um conjunto frequente de danos sdo desencadeados na EM, como dor, fadiga e
alteracBes na motricidade e sensibilidade. O sintoma mais recorrente e agravante é a fadiga,
pois exige um grande gasto de energia e leva a um acumulo de subprodutos metab6licos no
corpo, e apresenta-se em 75% a 96% dos portadores da doenca. (SILVA, 2019).

Segundo AUSTUDILLA (2011), a fadiga é um sintoma frequente em pessoas com
EM, sendo definido como uma sensacéo de cansaco fisico e/ou mental, perda de energia e até
mesmo exaustdo. Nao ha correlacdo com idade, sexo, depressdo ou grau de acometimento
neurologico. Embora seja crénica, sua intensidade varia, sendo mais acentuada no final da
tarde e em dias com temperaturas elevadas. A fadiga é relatada como sendo um dos primeiros
sintomas da doenga em grande parte dos portadores de EM, e é associado a fendmenos
autoimunes, neoplasicos, inflamatdrios e infecciosos, podendo ser influenciado por outros
sintomas como dor, distarbios do sono, alteragdes do humor e alteracdes cognitivas. Por ser
um sintoma subjetivo, é mensurado através de instrumentos de autorrelato (AUSTUDILLA,
2011). De acordo com RUDROFF ET AL (2016) a fadiga depende da tarefa a ser executada,

as condicdes do ambiente e a capacidade fisica e mental do individuo, sendo um dos sintomas



mais frequentes em portadores de EM, e também dos mais incapacitantes que contribui para
uma piora na qualidade de vida, afetando cerca de 60-90% dos pacientes (LUKOSCHEK ET
AL, 2015).

O paciente de EM tende a relatar que a qualidade de vida (QV) é decadente em
relacdo a populagdo geral. Podendo impactar drasticamente a vida pessoal, profissional,
emocional e social do individuo, pelos diversos sintomas associados a doenga como o nivel
de incapacidade e fatores individuais como: apoio, educacdo, idade ou emprego, e pela
evolucdo da doenca ser imprevisivel e progressiva podendo fazer com que altere todo o rumo
da vida do portador da EM (GIL-GONZALEZ I, 2020).

Obijetivo do presente estudo foi avaliar a qualidade de vida e fadiga de pacientes

portadores de esclerose multipla.

2. METODOS

Trata-se de um estudo transversal, parte de um projeto maior intitulado
“Avaliacdo da capacidade funcional, capacidade aerdbica, dor, fadiga, mobilidade, sono,
cognicdo, incontinéncia urinaria e qualidade de vida em pessoas com esclerose mdultipla
participantes da associagdo londrinense de portadores de esclerose multipla” conduzido no

municipio de Londrina, Parana.

O estudo foi realizado no periodo de junho 2016 a setembro de 2019, na clinica
de Fisioterapia do Centro Universitario Filadélfia (UniFil) em parceria com a Associacdo
Londrinense dos Portadores de Esclerose Multipla (ALPEM), situada no municipio de
Londrina. A amostra foi ndo probabilistica, por conveniéncia e intencional, constando 20

portadores de esclerose mdltipla.

Participaram da pesquisa individuos de ambos 0s sexos, maiores de 18 anos
com diagndstico de Esclerose Multipla e membros da ALPEM, individuos com condicfes de

responder os questionarios e realizar as atividades do estudo.

Os critérios de exclusdo incluiram individuos com EM que se encontravam em
periodo de gestacdo, rejeicdo dos mesmos em participar do estudo ou que apresentaram déficit

cognitivo, que os impossibilitaram de participar ativamente da pesquisa.

A avaliacdo neuroldgica foi realizada atraves da escala de EDSS, na Clinica

de Fisioterapia da UniFil e os questionarios especificos e validados, com questdes fechadas,



foram aplicados por meio de uma entrevista previamente agendada com o0s pacientes, na
ALPEM.

Os instrumentos para a coleta de dados foram elaborados com base na

literatura e previamente testados em estudo piloto, listados abaixo:

Escala Expandida do Estado de Incapacidade (EDSS): E um método utilizado
para realizar o estadiamento da doenca, quantificando as incapacidades ocorridas durante a
progressdao da EM ao longo do tempo, estas sdo quantificadas através de oito sistemas
funcionais (SF): funcgdes piramidais, fungdes cerebelares, fungdes do tronco cerebral, fungdes
sensitivas, funcdes viscerais, fungdes intestinais, funcbes visuais, fungdes mentais e
outras fungbes (KURTZKE, 1983). O escore da escala varia de 0 a
10, onde 0 indica um individuo neurologicamente saudavel e 10 um individuo que foi a
6bito devido a EM. De acordo com os escores é possivel identificar que uma pontuacdo
acima de 3.5 indica um comprometimento da doenga, que atinge significativamente a
qualidade de vida do paciente, pois representa uma deterioracao na capacidade de trabalhar e

um aumento da dependéncia de outras pessoas (CASTRO, 2008).

A Escala de Determinagdo Funcional da Qualidade de Vida na Esclerose
Mualtipla (DEFU): E composta por 53 questdes, divididas em sete dimensdes: mobilidade,
estado emocional, satisfacdo pessoal, pensamento e fadiga, situacdo social e familiar, e
anexos, tendo estas 7, 7, 7, 7, 9, 7, 9, subitens, respectivamente, onde as respostas seréo
medidas por escores de 0 a 4. Cada dimens&o tera escore parcial, correspondente a soma dos
escores de cada subitem. O escore total varia de 0 a 176, sendo que quanto maior a pontuacao
melhor é considerada a QV (MENDES, 2004).

Escala Modificada de Impacto da Fadiga (M-FIS): E um questionario
composto por 21 itens, estratificado em trés dominios: dominio fisico (10 itens), dominio
cognitivo (9 itens), e dominio psicossocial (2 itens). Para cada item o individuo avaliado tera
quatro possiveis respostas, sendo o escore 0 (zero) significativo de ndo apresentar o problema
e 0 escore 4 (quatro) ter o problema com intensidade muito grave. O dominio fisico permite
escores de 0 a 40, o cognitivo de 0 a 36 e o psicossocial de 0 a 8. O escore total é dado pela
soma dos trés dominios e varia de 0 a 84, onde valores abaixo de 38 correspondem a auséncia
de fadiga, e valores acima a presenca de fadiga (ALVARENGA FILHO et al, 2010).

Os dados coletados a partir da aplicacdo dos questionarios socio-demografico,

EDSS, MFIS e DEFU foram tabulados e analisados através do programa Statistic Package for



the Social Sciences (SPSS), versdo IBM21. A analise descritiva foi realizada por meio de
frequéncias absolutas e relativas, foi utilizado o teste de normalidade multivariada de Shapiro-
Wilk para descrever as medidas de tendéncia central e de dispersdo, utilizando médias e
desvio-padréo para dados normais e medianas, minimo e méximo para dados ndo normais.
Para verificar a correlagdo entre os dados, utilizou-se teste de Pearson, com nivel de

significancia de 5% (p<0,05).

O presente estudo foi enviado para analise ao Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos do Centro Universitario Filadélfia (UniFil) e foi aprovado com o
numero de protocolo n° 013845/2017. Todos os pacientes que contribuiram com o estudo de
forma voluntaria assinaram um termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) firmando

consenso e aprovacao deste.
3. RESULTADOS

Foram incluidos na pesquisa 20 individuos que aceitaram participar do estudo,
com diagnostico de Esclerose Multipla. Da analise efetuada estuda-se diferentes variaveis
psicossociais (como escolaridade, ocupacdo e fadiga) e os testes aplicados (DEFU, EDSS, M-

FIS: total, cognitivo, fisico, psicologico). Na Tabela 1, destaca-se o perfil de escolaridade.

Tabela 1: Grau de escolaridade.

Escolaridade Porcentagem (%)
Ensino Fundamental 15
Ensino Médio Completo 10
Ensino Médio Incompleto 10
Ensino Superior Completo 35
Ensino Superior em Curso 15
Ensino Superior Incompleto 15

O diagndstico do paciente de EM interfere na vida profissional a variar do grau
da doenca, ja que em casos agravados pode solicitar afastamento temporario ou aposentadoria

por invalidez. Na tabela 2, descreve a ocupacao dos participantes.

Tabela 2: Ocupacao atual.

Ocupacéo Atual | Porcentagem %

Empregados 35
Desempregados 50
Aposentados 10

Afastados 5




Os dados relativos a caracterizagao sociodemogréfica da amostra, evidenciados
na Tabela 3, cujo valores foram expressos em porcentagem e desvio padrdo, mostram que a
amostra foi composta majoritariamente por individuos do sexo feminino, sendo 12 (60%)
mulheres com idades entre 19 e 64 anos e 8 homens (40%) com idades entre 20 e 49 anos. A
média da idade foi de 39 (£12,36) anos. Em relagdo a média dos testes realizados; o DEFU
apresentou 132,9 (£39,95); o EDSS de 2,95 (+1,36); o M-FIS foi dividido em: Total 30,6
(x23,71); Fisico 16,45 (x11,9); Cognitivo 11,8 (£11,39) e psicologico 2,35 (£2,54).

Tabela 3: Distribuicdo dos testes e da idade quanto a caracteristica de média e desvio padrao.

Caracterizacéo
Variavel Média Desvio Padréo
Idade 39,05 12,36
DEFU 132,9 39,95
EDSS 2,95 1,36
M-FIS (Total) 30,6 23,71
M-FIS (Fisico) 16,45 11,9
M-FIS (Cognitivo) 11,8 11,39
M-FIS (Psicol6gico) 2,35 2,54

No que diz respeito a Escala Modificada de Impacto da Fadiga (M-FIS) ao que
se refere a presenca ou ndo de Fadiga, a amostra do teste evidenciou que 12 participantes
(60%) nédo apresentam fadiga e 8 deles (40%) apresentaram tal quadro, como apresentada na
tabela 4.

Tabela 4: Frequéncia e porcentagem da fadiga no teste de M-FIS.

M-FIS Fadiga
Dados Frequéncia |Porcentagem (%)
Sem fadiga 12 60
Com fadiga 8 40
Total 20 100

Houve uma relacdo significativa entre a presenca de fadiga e a redugdo na
percepcao da qualidade de vida em portadores de EM baseadas na correlacéo dos testes DEFU

e MFIS total que obtiveram um valor p=-0,554 com valor de p= 0.01.

4. DISCUSSAO
Considerando-se o nivel de escolaridade, os que concluiram o ensino
fundamental sdo equivalentes a 15% ja aos do ensino médio, referem-se a 10%; a mesma

porcentagem que 0s que tem o ensino médio incompleto, 0s de ensino superior se corresponde



a mesma quantia que os de ensino fundamental; a maior parte da amostra foi do ensino
superior completo, que se refere a 35%; além disso 0s participantes com ensino superior em
curso também totalizaram em 15%. Nos estudos de Leite 2020, os participantes que
concluiram o ensino fundamental foram 8,1%; os de ensino médio 33,8%; 0s de ensino
superior completo 24,3%; os participantes que tém incompleto o ensino fundamental em
6,8%; no ensino médio 16,2%; no ensino superior 9,5%; além disso, os analfabetos foram
1,4%. Ao correlacionar os dados analisados, foi evidenciado uma variacdo que impossibilitou

obter um padrdo nas amostras.

No que se refere a situacdo profissional dos participantes, 0s que estdo
empregados equivalem a 35%, os desempregados 50%, os aposentados sdo 10% e afastados
5%. Na pesquisa de Rodrigues, os dados correspondem a: empregados 21,7%; desempregados
13%, aposentados 60% e afastados 4,3%. Estudo de Estrutti et al 2019, descreve que a taxa
de desemprego dobra apds os primeiros sintomas da EM e apenas 59% das pessoas com alto
nivel educacional com EM nos seus anos produtivos estdo empregados. Maior tempo para o
diagnostico pode implicar atraso no tratamento, e estratégias com foco no diagnostico precoce
e tratamento adequado podem favorecer a retencdo de emprego e reduzir os custos

relacionados a doenga, como beneficios sociais e uso de fundos de penséo.

Além disso, nesta pesquisa registrou-se que a idade dos participantes foi de
19 a 64 anos, levando em consideracao o estudo de Sousa 2015, os participantes apresentaram
idades entre 19 e 69 anos, a relacdo entre as pesquisas indicam um padréo de idade compativel.
J& nos géneros, neste estudo foram equivalentes a 12 mulheres (60%) e 8 homens (40%), no
de Sousa, 18 eram mulheres (66,7%), e 9 eram homens (33,3%), observando os estudos, nota-
se que a quantidade entre mulheres e homens com EM é similar. No que diz respeito a média
de idade e desvio padrdo do presente estudo, os resultados foram uma média de 39 anos e um
desvio padrao de 12, ja no artigo citado apresentam uma média de 47 e um desvio padrédo de
10, o que evidenciam que ha pouca varia¢do nos dados.

Embora a qualidade de vida receba atencdo consideravel entre muitas doengas
cronicas, pouco se sabe sobre a qualidade de vida entre pessoas portadoras de EM. Dentre
eles, o DEFU, a média dos resultados foram de 132,9 e desvio padréo de 39,95 que assemelha-
se a estudo de Mendes (2004) que foi encontrado uma pontuagdo no DEFU de 131,4 £2,60.
Salienta-se que alguns participantes da pesquisa reiteram de reuniées mensais em associacoes,

fato que, segundo eles, os levou a se tornar a par do carater evolutivo e deteriorante da doenca.



Isto pode ter influenciado sobre a QV de tais individuos por conduzi-los a refletir sobre sua

situacdo de vida.

O teste de EDSS médio da pesquisa em questdo, foi de 2,95 com um desvio
padrdo de 1,36. Portanto, representando a média de incapacidade dos individuos, este dado se
mostra com valores baixos quando comparado com pesquisas anteriores, como a encontrada
por Mendes (2004), que foi uma média de 2,3 com desvio padrdo de 1,5. De ambos 0s estudos,
demonstra um grau de incapacidade minima a moderada, ou sem incapacidade considerando

0 desvio padrao.

Neste estudo, no questionario do M-FIS, a média da fadiga foi de 30,6
(x23,71) dos individuos que apresentaram tal queixa, sendo o aspecto fisico 16,45 (x11,9),
com maior pontuacdo entre os dominios. No cognitivo 11,8 (x11,39); no aspecto psicoldgico
uma média de 2,35 (£2,54). Comparando com demais pesquisas, como Pavan (2007) e Leite
(2020), o total, apresenta uma média de 38,98 com desvio padrdo de 13,97; no fisico, teve
uma media de 21,32 com desvio padrdo de 9,70; no cognitivo uma média de 14,7 com desvio

padrdo de 9,59; o psicolégico uma média de 2,95 com desvio padréo 2,54.

A fadiga nos pacientes neurolégicos de EM sdo relatadas como diferentes das
demais patologias, pode-se levar a um comprometimento da qualidade de vida, inclusive nas
AVD’s que exigem pouco esforgo fisico. Segundo Mendes (2000), a fadiga é determinada
como “uma sensacao subjetiva de perda de energia fisica e/ou mental, que € percebido pelo

paciente ou por seus familiares, e interfere com a vontade e as atividades diarias”.

Neste presente estudo, dos participantes que possuem EM, 40%
apresentaram ter fadiga, este dado se mostra abaixo da estatistica quando comparado com
pesquisas anteriores, como evidenciado por Astudilla (2011), que mostra que 75% a 95% dos
portadores apresentaram ter fadiga. O tratamento da fadiga na EM é multifacetado e em cada
individuo pode se manifestar de uma forma diferente e as estratégias de manejo da fadiga

podem variar de acordo com as necessidades individuais.

E ainda, houve correlacdo entre DEFU e MFIS total nesta populagdo, uma
vez que quanto maior a pontuacdo da fadiga pior a qualidade de vida, na presente pesquisa, a
amostra expressou um valor p=-0,554 com valor de p=0,01. No de Silva (2019), os portadores
de EM p=0,0001; R=0,978.



5. CONCLUSAO
Dentre tanto, foi concluido que os portadores de Esclerose Mdltipla (EM)
enfrentam um impacto negativo significativo em uma gama de aspectos na qualidade de vida
relacionados a sua salde, considerando que a fadiga € um sintoma prevalente em participantes
portadores de EM. Evidenciou um predominio em mulheres de 39 a 47 anos, e uma taxa de
desemprego e aposentados elevadas, possivelmente em decorréncia dos danos causados na
saude dos participantes pela EM.
Dado os baixos numeros de casos dessa doencga, & crucial promover estudos
multicéntricos com uma amostra maior de pacientes para obter dados mais concisos e desse
modo ser possivel investir em programas de salde que se atentem aos danos causados pela

EM e desse modo promover a satde, melhorar sintomas e reestabelecer a qualidade de vida.
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