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RESUMO

Introducdo: A Fadiga é dos sintomas mais frequentes em doentes com Esclerose

Multipla e que pode ter impacto nas suas atividades de vida diaria.

Objetivos: Caracterizar 0s individuos com esclerose mdltipla do ponto de vista
sociodemogréfico, clinico e relativamente a fadiga; relacionar a fadiga com a

independéncia funcional em individuos com esclerose maltipla.

Metodologia: Trata-se de um estudo exploratério, descritivo e correlacional. A amostra
¢ constituida por 276 individuos que responderam ao questionario que explorava a
situacdo sociodemogréfica e clinica, a fadiga (FSS, MFIS, Escala Analdgica Visual) e a

independéncia funcional (Iindice de Barthel).

Resultados: Dos 276 participantes, a maioria sdo mulheres (74,6%), casados (56,9%),
idade média de 40,03 anos, com nivel de educacdo elevado e profissionalmente ativos
(55,1%); 64,9% tem esclerose maltipla hd menos de 10 anos e 40% dos individuos
refere ter tido surtos no ultimo ano. As principais queixas referidas sdo fadiga (83,4%),
desequilibrio da marcha (50,2%), diminuicdo da atencdo e concentracdo (50,2%) e
dorméncia/parestesias (46,5%). Quando agrupados em categorias, 0s problemas
motores, onde se enquadra a fadiga, prevalecem em 31,2%. Apenas 2,2% da amostra
faz referéncia a farmacos especificos para a fadiga. A prevaléncia da fadiga determinada
pelas escalas MFIS e FSS foi de 61,2% e 74,3%, respetivamente. Verificou-se uma
correlagio moderada negativa, mas estatisticamente significativa, entre o Indice de
Barthel e as escalas de avaliacdo da fadiga, parecendo que graus de independéncia
baixos estdo associados a niveis elevados de fadiga; o Controlo Urinéario, Subir e descer
escadas e Alimentacéo, sdo os itens que apresentam valores de correlagdo mais altos e
com elevado nivel de significancia estatistica.

Conclusdes: O reconhecimento do problema que é a fadiga para os individuos com
esclerose mdltipla e a relacdo desta com as atividades de vida diaria € crucial no

acompanhamento destes doentes, em todas as etapas do processo de reabilitacdo.

Palavras Chave: Esclerose Mdltipla, Fadiga, Independéncia Funcional, Reabilitagdo






ABSTRACT

Background: Fatigue is the most common symptoms in patients with multiple sclerosis

and can have an impact on activities of daily life.

Aim: To characterize patients with Multiple Sclerosis sociodemographic, clinical point
of view and with regard to fatigue; relate fatigue to the functional independence in

patients with multiple sclerosis.

Methods: This is an exploratory, descriptive and correlational study. The sample
consisted of 276 individuals who responded to the questionnaire that explored the socio-
demographic and clinical situation, fatigue (FSS, MFIS, Visual Analog Scale) and

functional independence (Barthel Index).

Results: Of the 276 participants, the majority are women (74.6%), married (56.9%),
mean age 40.03 years, with high level of education and professionally active (55.1%);
64.9% had multiple sclerosis for less than 10 years and 40% of subjects reported having
relapses last year. The main complaints reported are fatigue (83.4%), gait imbalance
(50.2%), decreased attention and concentration (50.2%) and numbness/paresthesia
(46.5%). When grouped into categories, motor problems, where fatigue fit to prevail in
31.2%. Only 2.2% of the sample refers to specific drugs to fatigue. The prevalence of
fatigue determined by the MFIS and FSS scales was 61.2% and 74.3%, respectively.
There was a negative moderate correlation but statistically significant between the
Barthel Index and fatigue rating scales, looking like low levels of independence are
associated with high levels of fatigue; the Controlling bladder, Ascend/descend stairs
and Feeding, are the items that have higher correlation values and a high level of

statistical significance.

Conclusion: Recognition of the problem is fatigue for individuals with multiple
sclerosis and its relationship with the activities of daily living is crucial in monitoring

these patients, at all stages of the rehabilitation process.

Keywords: Multiple Sclerosis, Fatigue, Functional Independence, Rehabilitation
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INTRODUCAO

A esclerose maltipla é uma doenca desmielinizante do sistema nervoso central (OMS,
2000), de caracter autoimune, que afeta cerca de 5.000 individuos em Portugal (De Sa,
2010) e cerca de 2,3 milhdes no mundo inteiro (Multiple Sclerosis International
Federation, 2013).

A sua patogénese € ainda pouco clara, no entanto, existe uma grande relacéo entre a

predisposicdo genética e fatores ambientais e de estilo de vida.

Geralmente o diagndstico da esclerose multipla é feito na terceira década de vida, com o
aparecimento dos primeiros sintomas em adultos-jovens e afeta duas a trés vezes mais
as mulheres em relacdo aos homens. Os sintomas da doenca mais comuns sdo os de
ordem sensorial, seguidos de sintomas motores; a visao, o equilibrio, a atencdo e memo-
ria, queixas urindrias e a fadiga sdo manifestacfes muitas vezes referidas pelos indivi-

duos com esclerose multipla.

N&o existem ainda testes especificos para o diagndstico da esclerose multipla, sendo que
este € feito com base na clinica, recorrendo também a imagens por ressonancia magné-
tica, a potenciais evocados visuais, auditivos e somatossensitivos e se necessario a
exame do liquido cefalorraquidiano. De cariz inflamatorio, o processo patolégico vai
causando destruicdo das bainhas de mielina, formando placas em qualquer regido do
sistema nervoso central, sendo mais comum a nivel da medula espinhal, tronco cerebral

e substancia branca contigua aos ventriculos laterais cerebrais.

A evolucdo da doenca tem como caracteristica os surtos, que sao exacerbagdes dos
sintomas, que sendo muitas vezes reversiveis, tendem para uma progressao com limi-

tacOes que se podem tornar cada vez mais incapacitantes.

A fadiga é o sintoma mais comum entre os doentes com esclerose maltipla e muitas
vezes referido como o mais incapacitante. Foi definida pelo Multiple Sclerosis Council
for Clinical Pratice Guidelines (1998) como uma sensacdo de falta de energia fisica
ou mental, que é percebida pelo préprio individuo ou seu cuidador e que interfere nas

atividades normais ou desejadas.
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Tanto as causas como as consequéncias da fadiga na esclerose multipla sdo de cariz
multidimensional, pelo que se deve ter em conta uma abordagem multidisciplinar. O
tratamento da fadiga pressupde uma abordagem quer farmacoldgica quer nao farmaco-
I6gica, dependendo da avaliacdo da situacdo de cada individuo. A Amantadina e o
Modafinil s&o dois farmacos comumente prescritos especificamente em situacGes de
fadiga, no entanto, alguns estudos revelam que a sua eficacia esta amplamente associada
a outras abordagens nao farmacoldgicas, como sejam a reabilitacdo, o exercicio fisico e

estratégias de gestdo da fadiga.

Sendo a esclerose multipla uma doenca por si s6 incapacitante, sintomas como a fadiga,

podem limitar o individuo na realiza¢éo das suas atividades de vida diaria.

Dentro da equipa multidisciplinar, o enfermeiro de reabilitacdo pode ter um papel

importante na atencao ao individuo com esclerose multipla em qualquer fase da doenca.

A elaboracdo deste relatério de estagio/trabalho de projeto surge no &mbito do Mestrado
em Enfermagem de Reabilitagdo da Escola Superior de Salude do Instituto Politécnico
de Braganca. Trata-se de um estudo com desenho exploratério, descritivo e
correlacional, numa abordagem quantitativa, para o qual foram tracados os seguintes

objetivos:

- Caracterizar os individuos com esclerose multipla do ponto de vista

sociodemogréfico, clinico e relativamente a fadiga;

- Relacionar a fadiga com a independéncia funcional em individuos com

esclerose multipla.

A amostra deste estudo € constituida pelos individuos com esclerose maltipla, maiores
de 18 anos, que responderam ao questionario em suporte de papel e eletrénico, tendo
este dltimo sido divulgado por meio de dois grandes grupos associativos de doentes com
esclerose multipla que acarinharam este estudo, a Sociedade Portuguesa de Esclerose
Mudltipla (SPEM) e a Associacdo Nacional de Esclerose Multipla (ANEM).

O presente trabalho encontra-se assim estruturado em duas grandes partes: a primeira
diz respeito ao enquadramento teorico do objeto de estudo e a segunda diz respeito ao
estudo empirico, com a respetiva metodologia, apresentagdo e discussdo de resultados e

conclusoes.
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1. Esclerose Multipla

A esclerose multipla (EM) é uma doenga degenerativa inflamatdria do sistema nervoso
central, que afeta principalmente o cérebro, a espinal medula e os nervos éticos e que
se insere nas doencas desmielinizantes, com o cddigo G35 no que respeita a
Classificacdo Internacional de Doencas (OMS, 2000).

Foi Jean-Martin Charcot que identificou a doenca em 1868, denominando-a por esclero-
se em placas, uma vez que encontrou, em individuos autopsiados que padeciam da

doenca, areas endurecidas, ao longo do sistema nervoso central (Frankel, 2010).

A etiologia desta doenca ndo estad bem esclarecida, no entanto, tém sido identificados
alguns fatores de risco genéticos e ambientais, que tém repercussdes imunolégicas, que

levam a alteragBes a nivel da mielina (Abreu, Mendonca, Guimarées, & Sa, 2012).

Dados da Federacéo Internacional de Esclerose Multipla (Multiple Sclerosis
International Federation, 2013), referem que a nivel mundial, estima-se que a esclerose
multipla afete cerca de 2,3 milhdes de individuos, com um aumento da prevaléncia
média global da doenca de 30 para 33 por 100.000 habitantes de 2008 para 2013 (Figura
1).

Pessoas com EM |;DI'
100.000 habitantes

B -0
[ so.01-100
B 200160
B so120
[]os

D Dados nao fornecidos

Figura 1. Prevaléncia da Esclerose Multipla por pais. De “Atlas da EM 2013: Mapeamento da
Esclerose Multipla no Mundo”, por Multiple Sclerosis International Federation, 2013, p. 8.
Retirado de http://www.msif.org/about-us/advocacy/atlas/atlas-of-ms/
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A nivel europeu a esclerose multipla ndo estd bem documentada, no que respeita a
incidéncia e prevaléncia da doenca (Kingwell et al., 2013). Os resultados do estudo de
Koutsouraki, Costa, and Baloyannis (2010) revelaram um aumento da incidéncia da

doenca na Europa, nos anos de 2000 a 2009.

A prevaléncia da esclerose multipla esteve muito tempo associada a um gradiente norte-
sul, com niveis altos nas zonas nérdicas, estando a Peninsula Ibérica numa zona

considerada de prevaléncia baixa (De Sa, 2010; Pugliatti et al., 2006).

Alguns estudos revelaram uma relacdo inversa da latitude e exposicéo solar relativa-
mente a prevaléncia da esclerose multipla, considerando a radiac&o ultravioleta e a
producdo de vitamina D como protetoras para o desenvolvimento da doenca (Abreu et
al., 2012; Ramagopalan et al., 2011).

O postulado do gradiente norte-sul é discutivel e nalguma literatura considera-se que a
distribuicdo da doenca vai além da latitude geogréfica, dando maior importancia a
suscetibilidade genética que pode sempre ser modificada pelo ambiente (De Sa, 2010;
Kingwell et al., 2013; Koch-Henriksen & Sorensen, 2010; Koutsouraki et al., 2010;
Rosati, 2001).

O tabaco, a exposi¢do ao virus Epstein-Barr e 0s niveis baixos de vitamina D, sdo
atualmente os fatores de risco com melhor associacao e consisténcia relativamente a
esclerose multipla (Abreu et al., 2012; Arruti, Castillo-Trivifio, Egués, & Olascoaga,
2015; Ascherio et al., 2001; Ramagopalan, Dobson, Meier, & Giovannoni, 2010).

De Sa (2010) considera que hoje em dia ainda ha pouca producéo cientifica relativa-
mente a esclerose multipla em Portugal, havendo assim uma grande escassez de dados
epidemioldgicos. No estudo realizado no distrito de Santarém em 1998, revelou-se uma
prevaléncia de 46,3 casos por 100.000 habitantes, o que extrapolando para o pais
corresponde a 5.000 individuos em Portugal (De Sa, 2010). No entanto, alguns estudos
apresentam nameros de aproximadamente 60 casos por 100.000 habitantes na

populacdo portuguesa (Seixas, Galhardo, S4, Guimardes, & Lima, 2009).

A esclerose multipla tem um impacto pessoal, familiar e socioeconémico elevado, uma
vez que € considerada uma das principais causas de incapacidade neuroldgica em
jovens-adultos (Abreu et al., 2012; Frankel, 2010). Estima-se que, s6 0s custos com a
terapéutica de cada doente em Portugal ultrapassem os 10.000 euros por ano (Entidade
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Reguladora da Saude, 2007). Dados da Multiple Sclerosis International Federation
(2013), referem que na Austrélia, em 2010, os custos por cada individuo por ano foram

de 50,000 dolares australianos, o que equivale a cerca de 36,000 euros.

Em Portugal, a esclerose mdltipla esta entre as doengas com protecdo especial na
invalidez, no caso de incapacidade permanente para o trabalho ou dependéncia (Centro

Nacional de Pensdes, 2015).

Para o diagnostico da esclerose multipla ndo existe ainda um biomarcador que seja
especifico (Abreu et al., 2012). O seu diagndstico tem por base critérios clinicos e para-
clinicos (Abreu et al., 2012; Fernandes, 2011). Os primeiros dizem respeito a
sintomatologia descrita pelo doente; os segundos prendem-se com os resultados dos
diferentes exames auxiliares de diagndstico, sendo que, 0os mais utilizados sdo: a
ressonancia magnética, os potenciais evocados (visuais, auditivos ou somatossensitivos)

e a analise do liquido cefalorraquidiano (Frankel, 2010).

Sdo comumente seguidas as guidelines formalizadas inicialmente por McDonald et al.
(2001) e suas revisdes (Polman et al., 2011; Polman et al., 2005) para um diagnostico
diferencial da esclerose multipla, excluindo outros processos patoldgicos que possam
explicar a desmielinizacdo (Abreu et al., 2012). Estas guidelines denominadas Critérios

de McDonald séo apresentadas na Tabela 1.
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Tabela 1. Critérios de McDonald para diagndstico da Esclerose Mdltipla, revistos em 2010.

Clinica Dados adicionais necessarios para formular o diagnéstico de EM
Dois ou mais surtos; evidéncia

clinica objectiva de 2 ou mais Nenhum

lesbes

Disseminagao no espaco por RNM
ou Duas ou mais lesées sugestivas de EM na RNM e LCR com BOs
ou Esperar outro surto que implique una topografia diferente

Dois ou mais surtos; evidéncia
clinica objectiva de 1 lesao

Um surto; evidéncia clinica Disseminago no tempo demonstrada por RNM

objectiva de 2 ou mais lesées ou Segundo surto

Um surto; evidéncia clinica Disseminagao no espaco demonstrada por RNM

objectiva de 1 lesao ou Duas ou mais lesées sugestivas de EM na RNM e LCR com BOs
(apresentag@o monosintomatica; |e Disseminag¢ao no tempo demonstrada por RNM

sindrome clinico isolado) ou Segundo surto

Um ano de progresséao do defeito (determinado prospectivamente)

e Dois ou mais dos seguintes:

Progressao neurolégica insidiosa * RNM encefélica com 9 lesées em T2 ou 4 ou mais lesées em T2 e PEVs
retrospectiva sugestiva de EM positivos

* RNM medular com duas ou mais lesées em T2

* LCR com BOs

Fonte: “Captura-recaptura como método epidemioldgico a aplicar a Esclerose Multipla”, por De Sa
(2014), Faculdade de Medicina da Universidade de Lisbhoa, p. 18. Retirado de
http://hdl.handle.net/10451/10837

Este diagnostico é feito geralmente entre os 20 e 0s 40 anos, ou seja, na idade adulta

precoce ou em jovens-adultos (Multiple Sclerosis International Federation, 2013).

A incidéncia da esclerose mdltipla é 2 ou 3 vezes maior em mulheres do que em
homens. (De Sa, Alcalde-Cabero, Almazan-Isla, Lopez, & de Pedro-Cuesta, 2014;
Fernandes, 2011; Frankel, 2010). Esta diferenca entre os géneros ainda nao esta total-
mente compreendida, considerando-se as diferencas genéticas como maior fator de risco
(Multiple Sclerosis International Federation, 2013); no entanto as causas hormonais
também podem estar relacionadas, uma vez que as mulheres revelam maior susceptibi-

lidade para doencas autoimunes (Abreu et al., 2012).

Segundo a Dire¢do-Geral da Salude (2012), a esclerose mdltipla evolui por surtos em
cerca de 85% dos doentes. Estes surtos ou remissdes dizem respeito a exacerbacdes da

doenca ou episddios de agudizacao.

Os surtos podem ser definidos por episodios de alteracdes neuroldgicas focais com a
duracdo superior a vinte e quatro horas e precedidos de estabilidade clinica nos trinta

dias anteriores (Correia, Marques, & Sousa, 2014).

A sintomatologia da esclerose multipla é variada e depende muito dos locais do sistema
nervoso central onde ocorrem as lesdes, bem como da gravidade das mesmas, como é

possivel observar na Tabela 2.
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As primeiras queixas dos individuos com esclerose multipla estdo relacionadas com a
motricidade e a visdo, sendo 0s sintomas descritos como mais comuns a fadiga, a
fraqueza motora, a marcha instavel, parestesias, visdo dupla, tremores e disfungéo
urinaria e intestinal (Frankel, 2010).

Tabela 2. Sinais e sintomas comuns da Esclerose Mudltipla, segundo o local de
comprometimento.

Sinais e sintomas menos comuns com
Local do comprometimento Sinais e sintomas tipicos necessidade de se desconfiar de
diagnéstico de EM

Neurite 6ptica bilateral simultanea

Auséncia de dor

Perda de capacidade de percepgao da luz
Edema de disco éptico moderado a grave sem
hemorragia

Uveite (leve, posterior)

Neurite 6ptica unilateral

Dor & movimentagdo ocular

Nervo 6ptico Embagamento visual parcial e predominantemente
central

Disco dptico normal ou levemente edemaciado

Paralisia facial

Mioquimia facial

Surdez

Neuralgia do trigémio
Espasmos tonicos paroxisticos

Oftalmoplegia internuclear uni ou bilateral
Ataxia ou nistagmo multidirecional
Paralisia do sexto nervo craniano

Paralisia facial e neuralgia trigeminal

Tronco encefalico e cerebelo

Mielopatia completa

Radiculopatia

Arreflexia

Hipoestasia tatil dolorosa segmentar
Sindrome de Brown-Sequard parcial
Incontinéncia fecal

Paraplegia espéastica progressiva simétrica

Mielopatia parcial

Sinal de Lhermitte

Parestesias

Urgéncia e incontinéncia urinaria

Disfuncéo eréctil

Paraplegia espastica progressiva assimétrica

Medula espinhal

Declinio cognitivo leve Hemiandpsia

Hemisférios cerebrais s L
Hemiparésia Epilepsia

Fonte: “Esclerose Multipla”, Bienes, Oliveira, and Bichuetti (2014), Rev Bras Med, 71, pp. 37-45.
Retirado de http://www.moreirajr.com.br/revistas.asp?fase=r003&id_materia

Da pesquisa realizada pela Federacao Internacional de Esclerose Mdltipla em 2013, 0s
sintomas sensoriais revelaram-se 0s mais comuns (40%), seguidos dos motores (39%)
(Figura 2).

Sensorial 40%
Equilibrio 24%

Motor 39%
Cognikivo 10%

Dor Y 15%
Urinario W_c_ 17%
Sexual 20%

Fadiga 30%

Figura 2. Sintomatologia da Esclerose Multipla. De “Atlas da EM 2013: Mapeamento da
Esclerose Multipla no Mundo”, por Multiple Sclerosis International Federation, 2013, p. 14.

Retirado de http://www.msif.org/about-us/advocacy/atlas/atlas-of-ms/
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Ao longo da duragéo da doenga os sintomas tendem a tornar-se progressivamente mais
incapacitantes (Ebers, 2001; Koutsouraki et al., 2010).

Estdo descritos na literatura quatro subtipos de esclerose multipla, que caracterizam a
doenca relativamente a sua progressao no tempo, definidos pela National Multiple
Sclerosis Society (Lublin & Reingold, 1996): esclerose multipla recidivante remitente
(EMRR), esclerose multipla secundaria progressiva (EMSP), esclerose mdltipla prima-
ria progressiva (EMPP) e esclerose multipla primaria recidivante (EMPR).

A Figura 3 esquematiza estes subtipos da esclerose multipla, de acordo com os surtos/

/remissdes ao longo do decurso da doenca.

EMRR ]_|_|_T[|—Lr-*
EMSP _I.I_I_I_LI\LW

EMPP T
EMPR [ 1] | | Lr-

Figura 3. Esquematizacdo dos subtipos de Esclerose Multipla. Adaptado de SPEM (2010),

http://www.spem.org/esclerose-multipla/tipologia

Na EMRR, as manifestacdes clinicas da doenca apresentam-se em surtos bem definidos,
mas seguidos de recuperagdo completa ao parcial; na EMSP, a doenca apresenta-se
inicialmente com surtos-remissao, mas o curso da doenca faz-se de remissfes mais
curtas e progressdo entre os surtos; na EMPP, o curso da doenca é progressiva desde o
inicio, com estabilizacdo ou melhorias de curta duracdo; na EMPR, ha progressao desde
o inicio da doenca, com surtos bem definidos, mas continua progressao entre 0s surtos
(Direcdo-Geral da Salde, 2012; Lublin & Reingold, 1996).

Também é considerado como forma clinica da doenga o Sindrome de Clinica Isolada,
em que um Unico episddio clinico agudo € sugestivo de doenca desmielinizante,
iniciando-se tratamento precoce nestes doentes (Lublin et al., 2014).

Na Figura 4 esta representada a prevaléncia dos tipos de esclerose multipla no momento

do diagndstico a nivel mundial.
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Figura 4. Prevaléncia dos tipos de EM. De “Atlas da EM 2013: Mapeamento da Esclerose

Progressiva recorrente

Secundaria Progressiva

Multipla no Mundo”, por Multiple Sclerosis International Federation, 2013, p. 11. Retirado de

http://www.msif.org/about-us/advocacy/atlas/atlas-of-ms/

Novos descritores para os subtipos da esclerose mdltipla tem-se insurgido em alguns
estudos e decerto aparecerdo como futuras nomenclaturas para descrever a evolugdo
desta doenca. Lublin et al. (2014) apresentam algumas modifica¢fes nas descri¢cdes dos

fendtipos da esclerose maltipla de 1996 para 2013 (Figura 5).

1996 2013
MS clinical description MS disease modifiers
Subtypes Phenotypes
With full recovery _ Not active”

/ from relapses Clinically .~

isolated

syndrome > -
(1) Active
Relapsing-remitting
disease
(RRMS)
M Not active*
N S /7-'

-
N
\, With sequelae/
residual deficit
after incomplete
recovery

E ~
Relapsing-remitting
disease N
(RRMS) .
" Active”

*Activity determined by clinical relapses and/er MRI activity (contrast-enhancing lesions;
new or unequivocally enlarging T2 lesions assessed at least annually); if assessments are
not available, activity is “indeterminate.” **CIS, if subsequently clinically active and fulfilling
current multiple sclerosis (MS) diagnostic criteria, becomes relapsing-remitting MS (RRMS)

1996
MS clinical description
Subtypes

Progressive accumulation
of disability from onset

PP with or without temporary
plateaus, minor remissions
and improvements

Progressive accumulation
f

Progressive of disability after initial

disease -

Progressive accumulation
| of disability from onset
“PR but clear acute clinical
attacks with or without
full recovery

*Activity determined by clinical relapses as:

s | disease

2013
MS disease modifiers
Phenotypes

Progressive
accumulation
of disability
from enset _, Active™ and with progression™

(PP)

/" = Active but without progression
Progressive .

= Not active but with progression

(SP)
3 Not active and without
Progressive progression (stable disease)
accumulation
of disability after
initial relapsing
course

sessed at least annually andfor MRI activity fcontrast-enhancing lesions; new

and unequivocally enlarging T2 lesions). * *Progression measured by clinical evaluation, assessed atleast annually. If assess-

able, activity and progression

are "indeterminate” MS = multiple sclerosis; PP = primary progressive:
elapsing; SP = secondary progressive.

Figura 5. Diferencas nas descri¢des dos fenotipos da Esclerose Mulipla. De “Defining the

clinical course of multiple sclerosis: the 2013 revisions”, por Lublin et al. (2014), Neurology,

83, pp. 281-2.

No que respeita ao tratamento da esclerose mdaltipla, ndo existe consenso a nivel inter-

nacional a fim da criacdo de um programa terapéutico padronizado, no entanto, na
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maioria dos casos, a terapéutica inclui imunomoduladores, imunossupressores e
anticorpos (Gomes, 2013). Segundo a Direcdo-Geral da Saude (2012), no tratamento da
esclerose multipla deve ter-se em conta o tratamento dos sintomas e dos surtos, a

utilizacdo de farmacos modificadores da doenca e o tratamento de suporte.

Os farmacos modificadores da doenca utilizados no tratamento da esclerose multipla
descritos na literatura e preconizados pela Direcdo-Geral da Saude (2012) e aprovados
pelo Infarmed (2014) sdo: formulagOes de interferdo beta; acetato de glatiramero;
natalizumab; fingolimod; mitoxantrona (Tabela 3). A escolha do farmaco deve ser
fundamentada na situacéo clinica e no contexto individual de cada individuo,

ponderando sempre 0s riscos-beneficios.

O tratamento de suporte na esclerose maltipla visa o tratamento de surtos e sintomas,

onde sdo utilizados outros farmacos, conforme prescricéo e consideracdo medica.

Nos episddios de agudizacdo ou surtos sdo prescritas com frequéncia doses altas de
corticosteroides endovenosos, como seja a metilprednisolona, ou em situagdes mais
leves formulas orais de prednilosona. No tratamento de sintomas como 0s espasmos €
também prescrito o blacofeno e o diazepam; o tremor pode ser tratado com isoniazida,

hidroxizina, propranolol, primidona e outros ansioliticos (Frankel, 2010).

A Fampridina é utilizada especificamente para a melhoria da marcha no doente com
esclerose multipla, uma vez que, sendo um bloqueador dos canais de potassio, melhora

a conducado elétrica ao nivel dos nervos danificados (Infarmed, 2014).

Alguns relaxantes musculares tém bons resultados a nivel das queixas vesicais e para 0s

problemas intestinais, como a obstipacdo, sdo utilizados laxantes (Frankel, 2010).

A dor no doente com esclerose multipla é predominantemente neuropaética, logo o
tratamento farmacologico versa ndo sé pela prescri¢do de analgésicos e anti-
inflamatdrios, mas também de relaxantes musculares, anti-espasmaodicos e anti-

depressivos, entre outros (Frankel, 2010).
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Tabela 3. Medicamentos aprovados no tratamento da Esclerose Mdltipla no adulto.

. . Viade i
Substéncia activa Dosagem Forr?a Administracgio Posologia
Farmacéutica
Interferdo beta-1a 30 ug Solucdo Intramuscular 1 vez por
injectavel semana
Interferdao beta-1a 22 ug Solugéo Subcutdnea 3 vezes por
injectavel semana
Interferao beta-1a 44 ug Solugdo Subcutdnea 3 vezes por
injectavel semana
" PG e solvente N .
Interferao beta-1b 0,25 - Subcutdnea Dias
para solugdo
mg/ml L, alternados
injectavel
Acetato de 20 Solugdo
. . .. '; Subcutdnea 1 vez por dia
glatirdmero mg/ml injectavel
Concentrado 1vezde 4 em
Natalizumab 300 mg N Intravenosa
para solugdo 4 semanas
para perfusdo
Fingolimod 0,5mg Capsula Oral 1 vez por dia
Sindrome clinico Surto- Surto- Progressiva- Secundaria progressiva
isolado remissdo remissao recidivante
acompanhada de surtos
grave em
rapida
evolugdo
Farmacos de utilizacdo em 12 linha.

Formulacoes de

Interferdo p

Acetato de

glatirdmero

Formulacdes

de Interferdo p

Acetato de

glatiramero

Natalizumab

Fingolimod

Mitoxantrona®

Formulagoes de

Interferdo p

Mitoxantrona *

Farmacos de utilizacdo em 22 linha.

Surto-remiss3o com doenga activa sob
Interferdo beta

Secundaria progressiva acompanhada de surtos

Natalizumab
Fingolimod

Mitoxantrona *

Mitoxantrona *

*A Mitoxantrona é medicacdo off-label na Unido Europeia

Fonte: De “Medicamentos para o tratamento da Esclerose Multipla”, por Infarmed, 2014. Retirado de

http://www.infarmed.pt
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No que respeita & utilizacdo da vitamina D, ndo ha evidéncia cientifica que retarde a
progressao da doenga, no entanto demonstra algum beneficio em associagdo com a

terapéutica com interferdo beta (Ascherio, Munger, & Simon, 2010; Gomes, 2013).

O tratamento da esclerose multipla versa nao so pela utilizacdo de farmacos, mas

também pelos cuidados de Reabilitacdo, que serdo abordados mais a frente.

2. Fadiga

A Fadiga é considerada um dos sintomas mais frequentes e incapacitantes pelos
individuos com esclerose multipla. No entanto, a sua interpretacdo néo é facil, uma vez
que se trata de uma experiéncia subjetiva. Iriarte, Subira, and Castro (2000) chegam

mesmo a considera-la entidade heterogénea.

Sdo varias as expressdes ou termos descritos na literatura numa tentativa de definir a
fadiga ou que se encontram associadas a este termo (Filho, Carvalho, Dias, &
Alvarenga, 2010; Krupp, 2004): fadiga generalizada, sonoléncia, falta de energia, falta
de motivacao, dificuldade de concentracgéo, sensacdo de agravamento dos sintomas,
inabilidade para cumprir tarefas, cansaco fisico, fadiga motora, cansaco mental,
fatigabilidade, astenia, sentimento de depressado e ansiedade, fraqueza muscular,

incapacidade de se sentir revigorado apos o sono, entre outras.

Em 1998 foi apresentada a seguinte definicdo de fadiga associada a esclerose multipla:
“a subjective lack of physical and/or mental energy that is perceived by the individual

or caregiver to interfere with usual and desired activities” (Multiple Sclerosis Council

for Clinical Pratice Guidelines, 1998).

A fadiga tem sido alvo de atencdo ndo s6 em doentes com esclerose multipla, mas
tambem em doentes com LUpus Eritematoso, Cancro, AVC, Doenca de Parkinson,
Fibromialgia e outras doencas (Eilertsen et al., 2015; Elbers et al., 2012; Filho et al.,
2010).

33



O estudo de Gramigna et al. (2007) revelou que a fadiga é mais grave em individuos
com esclerose multipla do que em individuos com AVC, independentemente da

incapacidade.

Uma pesquisa na base de dados PubMed com o descritor “fatigue multiple sclerosis”
demonstrou um crescente nimero de estudos desde 1942 até a atualidade, o que revela

um progressivo interesse pelo assunto, como se pode verificar na Figura 6.
250
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1942 2015

Figura 6. Gréfico representativo dos estudos incluidos na pesquisa com o descritor “fatigue
multiple sclerosis” na base de dados PubMed até a presente data. Retirado de
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=fatigue+multiple+sclerosis, a 18/05/2015.

Os dados do grafico corroboram com a andlise de Filho et al. (2010) de que nos ultimos
vinte anos a fadiga passou a ser objeto de estudo sistematizado em individuos com
esclerose multipla, revelando uma alta prevaléncia deste sintoma e o grande impacto

sobre as atividades de vida diaria e sobre a qualidade de vida.

O impacto da fadiga sobre as atividades de vida diaria, a qualidade de vida, 0 emprego e
0 bem estar psicologico pode ser consideravel, afetando ndo s6 o proprio doente, mas
também toda a familia (Krupp, 2004). Fernandez-Munoz et al. (2015), numa meta-
analise recente, encontraram associa¢fes moderadamente significativas entre a fadiga e
0 comprometimento neuroldgico, a qualidade de vida, a depressao e alguns aspetos da

personalidade.
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Mesmo nédo havendo consenso nas diferentes dimensdes da fadiga (Filho et al., 2010),
sdo considerados dois tipos de fadiga: priméria e secundaria (Kos, Kerckhofs, Nagels,
D'Hooghe M, & lIsbroukx, 2008; Strober, 2015). A Fadiga primaria esta diretamente
relacionada com os mecanismos da doenca pela desmielinizacao, danos axonais do
sistema nervoso ou fatores imunoldgicos. A fadiga secundaria é aquela que surge na
presenca de fatores que ndo estdo diretamente relacionados com a doenga, como sejam,
problemas de sono, infecdes, exercicio fisico, medicacdo, depressdo e ambiente

envolvente.

Segundo Krupp (2003) a patogénese da fadiga permanece incerta; no entanto, ha
associacao entre a fadiga e fatores neuronais (disfuncdo pré-motora, limbica, ganglios
basais ou areas do hipotalamo), perturbacGes neuroenddcrinas, alteracdes serotoninér-
gicas, alteracdes a nivel dos neurotransmissores e alteracdo do funcionamento do

sistema nervoso central causado por resposta imunolégica.

A fadiga é das queixas mais relatadas pelos doentes com esclerose multipla e pode
causar incapacidade por si s6. (Béthoux, 2012; Filho et al., 2010; Frankel, 2010; Gomes,
2011; Mills, 2012; Strober, 2015).

Segundo Mills (2012), 55% das pessoas com esclerose multipla considera a fadiga
como o sintoma mais incapacitante e 40% chega mesmo a considera-lo como o pior

sintoma da doenca.

Numa amostra de 82 individuos portadores de esclerose maltipla, apresentando
diferentes niveis de incapacidade e formas clinicas da doenca, Learmonth et al. (2013)
obtiveram valores na ordem dos 77% de participantes com fadiga substancial. No
estudo de Hadjimichael, Vollmer, and Oleen-Burkey (2008), a percentagem de
individuos com fadiga severa foi de 74% (6691/9077).

No recente estudo de Weiland et al. (2015), aproximadamente dois tergos da amostra
(1402/2138; 65,6%) apresentavam fadiga, com associacdo forte e estatisticamente

significativa entre a fadiga e fatores de estilo de vida modificaveis.

Para além das limitacGes nas atividades de vida diaria e vida social dos individuos com
esclerose multipla, a fadiga também tem um impacto negativo sobre as funcoes

cognitivas, diminuindo a atencdo e concentragao (Mollaoglu & Ustun, 2009).

35



A frequéncia e o impacto da fadiga reforcam a importancia da sua avaliagdo e
diagnéstico (Elbers et al., 2012; Lopes, Kallaur, Oliveira, Reiche, & Kaimen-Maciel,
2014).

Varios instrumentos foram criados e desenvolvidos no sentido de mensurar a fadiga nos
ultimos 20 anos, ndo so especificamente em doentes com esclerose mdaltipla, mas

também em pessoas saudaveis e com outras patologias.

Os instrumentos de avaliacdo da fadiga podem ser agrupados em dois grandes grupos,

self-reported measurement e performance-based measurement (Krupp, 2003).

Os primeiros dizem respeito a escalas de autorrelato que permitem avaliar a fadiga dos
doentes em diferentes situacdes. S&o exemplos (Krupp, 2004): Visual Analogue Scale
for Fatigue (VAS-F), Fatigue Severity Scale (FSS), Fatigue Impact Scale (FIS),
Modified Fatigue Impact Scale (MFIS) Multidimensional Assessment of Fatigue
(MAF), Checklist of Individual Strengh (CIS), Multidimensional Fatigue Inventory
(MFI), Fatigue Assessment Instrument (FAI), Fatigue Rating Scale (FRS), Fatigue
Descriptive Scale (FDS), Profile of Mood States (POMS), Functional Assessment of
Multiple Sclerosis (FAMS), Short Form-36 of the Medical Outcome Survey (SF-36). Os
segundos, performance-based measurement, referem-se a instrumentos de avaliagéo

objetivos da fadiga.

O estudo de revisdo acerca dos instrumentos de avaliagdo da fadiga utilizados nos
diferentes estudos sobre fadiga na esclerose multipla de Filho et al. (2010), revelou ndo
sO a utilizacdo de escalas subjetivas, mas também de instrumentos objetivos. As escalas
subjetivas utilizadas foram: Escala de Severidade da Fadiga (FSS), Escala de Impacto
da Fadiga (FIS), Escala Modificada de Impacto da Fadiga (MFIS), Escala Descritiva da
Fadiga (FDS), Escala Visual Analdgica (VAS), Escala de Incapacidade Neuroldgica de
Guy (GNDS), indice Neuroldgico da Fadiga (NFI-MS). No que respeita a instrumentos
objetivos, foram utilizados: o teste de caminhada de 6 minutos (TC6M); o dinamometro
manual e o teste da forca méaxima isométrica com aplicacdo de um protocolo, para

avaliacdo da fatigabilidade ao esfor¢o; o teste de vigilancia, para medir a fadiga mental.

No presente estudo foram utilizadas a Escala de Severidade da Fadiga (FSS) e a Escala
de Impacto da Fadiga Modificada (MFIS), que pertencem ao grupo de questionarios de

autorrelato. Estas escalas sdo as que mostram maior sensibilidade de entre os
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instrumentos de avaliagdo subjetiva e de autorrelato para identificar os grupos com
fadiga em diferentes estudos, sendo as mais comumente utilizadas (Filho et al., 2010;
Flachenecker et al., 2002; Krupp, 2012). Nao se utilizaram instrumentos de avaliacao

objetiva por estes implicarem a presenca do investigador na avaliacao.

As escalas foram utilizadas neste estudo na versao portuguesa validada por Luciana

Gomes (Gomes, 2011), que autorizou a utilizacdo da mesma neste estudo (ANEXO I).

A MFIS constitui-se de um questionario de autorrelato, multidimensional, inicialmente
proposta por Fisk et al. (1994), num total de 21 itens, que na sua versao original é
composta por 21 itens, subdivididos em trés dominios: fisico (10 itens), cognitivo (9
itens) e psicossocial (2 itens); cada item é pontuado de 0 a 4 pontos, num total de 84
pontos; valores inferiores a 38 revelam auséncia de fadiga, enquanto valores iguais ou
superiores sdo indicativos de fadiga, em crescendo consoante o score (Tellez et al.,
2005).

Na versdo para a populacéo portuguesa (Gomes, 2011) (Tabela 4), evidenciou-se a
estruturacdo da escala apenas nos dominios cognitivo (11 itens) e fisico (10 itens); com

valor de alpha de Chronbach geral de 0,963.
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Tabela 4. Dominios e questdes da escala MFIS (versdo portuguesa)

Dominio Item

1. Eu tenho estado menos alerta.
2. Eu tenho tido dificuldade em manter a atencdo por periodos longos.
3. Eu tenho sido incapaz de pensar claramente.
4. Eu tenho andado desastrado e descoordenado.
5. Eu tenho andado esquecido.
11. Eu tenho tido dificuldades em tomar decisdes.

Cognitivo 12. Eu tenho estado menos motivado para fazer qualquer coisa que exija esforco manual.
15. Eu tenho tido dificuldades em terminar tarefas que exijam esforgo mental.
16. Eu tenho tido dificuldades em organizar os meus pensamentos quando estou a fazer
coisas em casa ou no trabalho
18. O meu pensamento tem estado mais lento.
19. Eu tenho tido dificuldade de concentragéo.
6. Eu tenho tido necessidade de me moderar nas minhas atividades fisicas.
7. Eu tenho estado menos motivado para fazer qualquer coisa que exija esforco fisico.
8. Eu tenho estado menos motivado para participar em atividades sociais.
9. Eu tenho estado limitado na minha capacidade para fazer coisas fora de casa.
10. Eu tenho tido dificuldades em manter o esforco fisico por periodos longos.

Fisico 13. Os meus musculos tém estado fracos.

14. Eu tenho estado fisicamente desconfortavel.

17. Eu tenho estado menos capaz de completar tarefas que exijam esforco fisico.

20. Eu tenho limitado as minhas atividades fisicas.

21 Eu tenho tido necessidade de descansar mais frequentemente ou por periodos mais

longos.

A Escala de Severidade da Fadiga (FSS) € igualmente um questionério de autorrelato,

mas unidimensional, proposto inicialmente por Krupp, LaRocca, Muir-Nash, and

Steinberg (1989), composto por nove afirmacges, sendo cada uma pontuada de 1 a 7. Na

versdo portuguesa (Gomes, 2011), evidenciou-se a exclusao do primeiro item, em

relacdo a original, ficando consignada a 8 itens (Tabela 5), num total de 56 pontos. E

estabelecido o ponto de corte para valores maiores ou iguais a 28, que é indicativo da

presenca de fadiga (Filho et al., 2010). No estudo de Gomes (2011) o valor de alfa de
Chronbach foi de 0,884.
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Tabela 5. Questdes da escala FSS (versdo portuguesa)

Itens da escala FSS

1. O exercicio fisico provoca-me fadiga.

2. Eu fico fatigado facilmente.

3. A fadiga interfere no meu desempenho fisico.

4. A fadiga causa-me problemas frequentes.

5. A minha fadiga impede um desempenho fisico prolongado.

6. A fadiga interfere com a execucao de certas obrigacGes e responsabilidades.
7. A fadiga é um dos trés sintomas mais incapacitantes que tenho.

8. A fadiga interfere no meu trabalho, na minha vida familiar ou na minha vida social.

Também foi utilizada a Escala Analdgica Visual, que, a semelhanca de outras escalas
analdgicas (dor, depressdo), permite aos individuos indicar numa linha de 10cm a
intensidade de fadiga que tém vindo a sentir, em que O significa auséncia de fadiga e 10
méaximo de fadiga (Filho et al., 2010; Gomes, 2011; Kos, Nagels, D'Hooghe, Duportail,
& Kerckhofs, 2006). Trata-se de uma forma simples e relativamente rapida de

mensuracdo da fadiga.

A importéncia da avalia¢do da fadiga prende-se com a tomada de decisdo no que
respeita as estratégias de tratamento a desenvolver em cada caso especifico, seja este de

caracter farmacolo6gico e ndo farmacoldgico.

Existem alguns farmacos que podem ser benéficos no tratamento da fadiga. McDonald
(2012) faz referéncia a Amantadina e ao Modafinil como aqueles que tém tido melhores
resultados, ressalvando a questdo multifatorial da fadiga, que requer um tratamento
multidisciplinar. No entanto, alguns estudos de reviséo acerca destes dois farmacos
revelaram uma evidéncia atual fraca e inconclusiva, ndo se demonstrando os beneficios
bem documentados (Asano & Finlayson, 2014; Branas, Jordan, Fry-Smith, Burls, &
Hyde, 2000; Pucci et al., 2007).

No que respeita & abordagem nédo farmacologica, a educacgdo e apoio sao cruciais para a

gestdo da fadiga (Krupp, 2003).
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No estudo de revisdo de Asano and Finlayson (2014) as intervencdes de reabilitacdo
parecem ter um efeito mais forte e significativo na reducdo do impacto ou severidade da

fadiga comparativamente aos dois farmacos mais comumente prescritos.

As questdes de reabilitacdo serdo abordadas em capitulo préprio neste estudo.

3. Independéncia Funcional

Dittmar e Gresham (2005) referenciados por Kelly-Hayes (2011) referem-se a avaliacdo
funcional como um método de descrever habilidades e limitagdes para medir a
utilizacdo individual de uma variedade de pericias incluidas no desempenho de tarefas

necessarias a vida diaria.

Segundo Kelly-Hayes (2011) as atividades de vida diaria (AVD) sdo capacidades
basicas que é necessario possuir para cuidar de si proprio de forma independente. Assim
sendo, o autocuidado pode tornar-se num grande desafio para muitos doentes com
esclerose multipla (Basak, Unver, & Demirkaya, 2015; Boylan, 2011).

As AVD subdividem-se em atividades basicas de vida diaria (ABVD) e atividades
instrumentais de vida diaria (AIVD). As ABVD contém itens como alimentacdo, vestir,
banho, mobilizacao e controlo de esfincteres. As AIVD referem-se a cuidar da casa,
lavar roupa, preparar comida, ir as compras, utilizar o telefone, gestdo de dinheiro e

responsabilidade pela medicacdo (Sequeira, 2007).

A esclerose maltipla, como doenca neurodegenerativa que é, tem repercussdes na capa-
cidade do individuo para a realizacéo das suas ABVD (Basak et al., 2015; Buzaid,
Dodge, Handmacher, & Kiltz, 2013).

Dados do National Institute of Desability and Rehabilitation Researche, de 2006, refe-
rem que aproximadamente 3,5 milhdes de pessoas necessitam de ajuda na realiza¢do das
AVD e 6 milhdes ou uma em cada 25 pessoas, desde os cinco anos de idade, necessitam
de ajuda nas AIVD (Hoeman, 2011).
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O autocuidado é de cariz pessoal, aprendido desde a infancia, através de rituais e habi-
tos ao longo do tempo, no seio familiar e cultural. A sua execucdo envolve multiplas
componentes e estratégias especificas que em situacdes e deficiéncias especificas

podem-se tornar dificeis de realizar ou até mesmo impossiveis (Hoeman, 2011).

Boylan (2011) refere-se ao estudo longitudinal de Gulick (1998) em individuos com
esclerose multipla, em que se constatou um aumento significativo dos varios sintomas
associados a doenca e com um trajetdria descendente no que respeita ao desempenho
relativamente as AVD, como seja, a nivel da coordenacdo motora fina e grossa, na

socializacdo e lazer, na comunicacéo e na intimidade.

Varios instrumentos de avaliacdo tém sido desenvolvidos, sendo que os mais utilizados
em Reabilitacdo séo o instrumento de Medida de Independéncia Funcional (MIF) e o
indice de Barthel (Kelly-Hayes, 2011).

Neste estudo optou-se pela utilizagdo do indice de Barthel para a avaliagio da indepen-

déncia funcional, por ser mais simples e estar mais familiarizada com o0 mesmo.

O indice de Barthel é um instrumento amplamente utilizado, que avalia a independéncia
de um individuo em relacéo a dez ABVD, no que diz respeito a: comer, tomar banho,
higiene pessoal, uso do sanitario, controlo de esfincteres (intestinal e urinario), vestir e
despir roupa, andar, subir e descer escadas e transferéncia cama-cadeira (Mahoney &
Barthel, 1965).

Validado para a populacéo portuguesa por Araujo, Ribeiro, Oliveira, and Pinto (2007),
numa amostra de idosos nao institucionalizados, este instrumento revelou um nivel de
fidelidade elevado (o = 0,96).

A sua pontuacao varia de 0-100 pontos, apresentando diferentes graus de dependéncia
com o0s seguintes pontos de corte: 0-20 — Dependéncia Total; 21-60 — Dependéncia
grave; 61-90 — Dependéncia moderada; 91-99 — Dependéncia muito leve; 100 —

Independéncia Total.

Na Tabela 6 sdo apresentados os dominios ou ABVD avaliadas pelo indice de Barthel,

seus itens e respetiva pontuacao.
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Tabela 6. Dominios, itens e pontuagéo do indice de Barthel

Dominio Itens Pontuacéo
Independente 10
. u Precisa de ajuda (para cortar os alimentos ou necessita de dieta
Alimentacéo . 5
modificada)
Dependente 0
Independente 15
N Precisa de alguma ajuda 10
Transferéncias . .
Necessita de ajuda de outra pessoa, mas consegue sentar-se 5
Dependente, ndo tem equilibrio sentado 0
Toilet Independente a fazer a barba, lavar a cara, lavar os dentes 5
Dependente, necessita alguma ajuda 0
Independente 10
Utilizacdo do WC  Precisa alguma ajuda 5
Dependente 0
Banho Toma banho s6 (entra e sai do duche ou banheira sem ajuda) 5
Dependente, necessita de alguma ajuda 0
Anda 50 metros, sem ajuda ou supervisdo (pode usar produtos de 15
apoio)
Anda menos de 50 metros, com ajuda de outra pessoa (fisica ou 10
Mobilidade verbal)
Independente, em cadeira de rodas, pelo menos 50 metros, 5
incluindo esquinas
Imével ou caminha menos de 50 metros 0
Subir e descer Independent.e, com ou sem produtos de apoio 10
escadas Precisa de ajuda 5
Dependente 0
Independente 10
Vestir Com ajuda 5
Impossivel 0
Controla perfeitamente, sem acidentes, podendo fazer uso de 10
. . supositdrio ou similar
Controlo intestinal . .
Acidente ocasional (uma vez por semana) 5
Incontinente ou precisa do uso de clisteres 0
Controla perfeitamente, mesmo algaliado desde que seja capaz de 10
manejar a algalia sozinho
Controlo urinario  Acidente ocasional (m&ximo, uma vez por semana 5
Incontinente, ou algaliado sendo incapaz de manejar a algalia 0

sozinho

O Indice de Barthel é considerado uma medida padrao da deficiéncia fisica em indivi-

duos com esclerose multipla e outras doencas neuroldgicas (Kanekar & Aruin, 2013).

No estudo de Nicholl, Hobart, Dunwoody, Cramp, and Lowe-Strong (2004) demonstrou

boa consisténcia interna e validade.

Baggio, Teles, Renosto, and Alvarenga (2011) realizaram um estudo descritivo com

uma amostra de 13 individuos, predominantemente mulheres, de etnia caucasiana, com
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idade média de 45 anos (dp=11anos), do qual resultaram 61,6% classificados com
dependéncia leve para as ABVD e 38,4% total independéncia; neste estudo a
percentagem de individuos com fadiga calculada através da escala MFIS foi de 69,3%,

ndo havendo no entanto referéncia a relacdo desta com a independéncia funcional.

No estudo de Basak et al. (2015), em que foram avaliados os efeitos da esclerose multi-
pla nas ABVD e autocuidado de 67 individuos durante os primeiros dez anos da doenga,
revelaram tendéncia para dependéncia muito leve (79,1%), mas com correlacdo negativa
entre a duracdo da doenca e o nivel de dependéncia (-0,508; p<0,01), ou seja, maior

tempo de duragio da doenca esta associado a scores baixos de Indice de Barthel.

A avaliacdo do grau de independéncia para as AVD e autocuidado do individuo é
primordial na tomada de decisdo relativamente ao programa de reabilitacdo a
implementar (Basak et al., 2015; Kelly-Hayes, 2011).

4. Esclerose Multipla e Reabilitacéo

A Reabilitacdo tem por objetivo primordial a maximizacéo do potencial funcional do
individuo e a sua independéncia, tendo assim uma importancia significativa na gestéo

da esclerose multipla, desde o seu diagndstico até a morte (Basak et al., 2015).

O planeamento das intervencdes nos programas de Reabilitacdo deve ter em
consideracdo a duracdo da doenca e a avaliacdo da independéncia funcional do
individuo a fim de se implementarem cuidados mais efetivos (Basak et al., 2015).

Sao objetivos das estratégias de reabilitacdo em individuos com esclerose multipla: me-
Ihorar a forca e a resisténcia muscular, diminuir a fadiga, melhorar a mobilidade e o
controlo postural, diminuir a dor e evitar complica¢Oes da progressao da doenga (Orsini
et al., 2007).

O enfermeiro de reabilitacdo, dentro da equipa multidisciplinar, pode ter um papel
importante relativamente ao individuo com esclerose mdaltipla. Tendo por base o

Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em
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Enfermagem de Reabilitacdo (Regulamento n°125/2011), compete a este especialista
identificar as necessidades de intervencdo especializadas no que respeita a reabilitacdo
relativamente a capacidade funcional do individuo para a realizacdo das AVD; elaborar
e implementar intervencdes ou mesmo programas de treino de AVD; promover a
mobilidade, acessibilidade e participacéo social do individuo na sociedade; e maximizar
a funcionalidade do individuo por forma a potenciar o seu rendimento e

desenvolvimento pessoal.

O treino de marcha, postura e equilibrio, o fortalecimento muscular, a adaptacéo a
canadianas ou cadeira de rodas, 0 uso de ortdteses, o treino de auto-algaliacédo, a terapia
da fala, a terapia ocupacional e a reabilitagcdo cognitiva sdo alguns dos aspetos a

considerar em doentes com esclerose maltipla.

Segundo Lexell, Flansbjer, and Lexell (2014) individuos com esclerose multipla em
programas de reabilitagcdo multidisciplinares, percebem melhorias no seu desempenho e
satisfacdo com o desempenho em todos os tipos de AVD. Também a melhoria a nivel
da execucdo de AIVD é percebida no estudo de Asano, Preissner, Duffy, Meixell, and
Finlayson (2015).

A prescricéo de atividade fisica a individuos com esclerose multipla € um tema atual e
ainda controverso, no entanto, o aumento da mobilidade, a maior tolerancia ao esforco e
a reducdo da depressao sdo os beneficios mais mencionados em programas de pratica de
atividade fisica (Pinheiro, Serrano, & Pedro, 2012). No estudo de revisdo feito por Sa
(2014) os resultados sugerem que a terapia através do exercicio pode ter um efeito bené-

fico em doentes com esclerose multipla.

Na meta-andlise de Pearson, Dieberg, and Smart (2015) acerca do efeito da aerdbica,
treino de resisténcia, ioga e treino fisico combinado na velocidade e resisténcia da mar-
cha em individuos com esclerose multipla, sugerem que o exercicio fisico melhora a
capacidade de marcha, com beneficios maiores que em estudos anteriores. Também no
estudo de Kalron et al. (2015) se encontraram efeitos positivos de um programa de rea-
bilitacdo personalizado na melhoria da marcha de individuos com esclerose multipla,

apesar do nivel de incapacidade.
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Em estadios avancados da doenga pode também haver comprometimento da funcéo
respiratdria, pelo que a reabilitacdo respiratoria também deve ser considerada (Taveira,

Teixeira, & Domingues, 2011).

Béthoux (2012) considera que, apesar das evidéncias que demonstram a eficacia da rea-
bilitacdo e do exercicio na fadiga do doente com esclerose mdltipla, estas ainda sao
subutilizadas. Este autor refere-se aos beneficios de determinados exercicios aerobicos,
treinos de resisténcia e ioga para as situagdes de fadiga. O estudo de White et al. (2004)
revelou uma reducdo de 24% da fadiga medida através da escala MFIS em individuos
com esclerose multipla submetidos a um programa exercicio. Também a reviséo feita
por Andreasen, Stenager, and Dalgas (2011) aponta para o efeito positivo do exercicio

fisico em individuos com esclerose mdaltipla.

Também Forwell (2012) aponta a importancia dos programas de reabilitacdo, que nao
sendo especificos para a fadiga, acabam por ter um impacto positivo relativamente a

este problema.

O processo de reabilitacdo no individuo com fadiga compreende-se das seguintes fases
Béthoux (2012): avaliar a gravidade e as consequéncias da fadiga na funcionalidade do
individuo; identificar e abordar as causas que ndo correspondem a fadiga na esclerose
maltipla; definir objetivos, tendo em conta as prioridades e necessidades da pessoa;
estabelecer um plano de reabilitacdo junto com a equipa multidisciplinar e de acordo
com o0s objetivos; levar a cabo as intervengdes; reavaliar a fadiga e a funcionalidade do
individuo para verificar cumprimento dos objetivos; transpor o programa de exercicios

para o domicilio.

Ward-Abel (2012) enumera alguns principios de gestdo da fadiga: exercicios de equi-
librio e descanso; planificacdo e organizagdo das atividades diarias; estabelecer priori-
dades de tarefas; manter-se em forma; alimentacdo saudavel; uso de equipamento que
facilite as tarefas; relaxamento; apoio postural; evitar o calor; ter ajuda para o cum-

primento de tarefas.

Num estudo longitudinal (Sauter, Zebenholzer, Hisakawa, Zeitlhofer, & Vass, 2008) em
que foi ministrado um curso de gestdo da fadiga a doentes com esclerose mdaltipla e pos-
teriores avaliacdes da fadiga, concluiram que a gestdo de fadiga permite que pacientes

com esclerose multipla para lidar com o cansaco e energia de forma mais eficaz. As
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avaliacdes de acompanhamento mostraram resultados estaveis apds 7-9 meses, com
melhoria significativa das pontuacdes das subescalas cognitiva e fisica da MFIS. (Sauter
et al., 2008)

Sendo a esclerose multipla uma doenca de jovens-adultos e de cariz progressivo, é
importante que a intervencdo seja precoce, por forma a reduzir o impacto da doenca e

seus sintomas no dia a dia dos individuos.

E unanime na literatura que o processo de reabilitagdo inclua programas
multidisciplinares, com pratica de exercicio/atividade fisica de predominio aeroébico,
treino de resisténcia e reabilitacdo respiratdria e ensino de técnicas de gestdo de energia,
bem como de utilizacdo de ajudas técnicas, no sentido de melhorar o controlo e gestao

da fadiga.

Neste processo considera-se portanto primordial a avaliacdo da gravidade e impacto da
fadiga com instrumentos de avaliagdo testados e validados, tendo em conta a
subjetividade deste sintoma. Este estudo surge nesta linha de pensamento com o
propésito de verificar a relacdo da fadiga e independéncia nas AVD no individuo com

esclerose multipla.
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5. Metodologia

5.1. Tipo de Estudo e Objetivos

Este estudo é exploratério descritivo e correlacional, numa abordagem quantitativa.
Os objetivos formulados para este estudo foram:

- Caracterizar os individuos com esclerose multipla do ponto de vista

sociodemogréfico, clinico e relativamente a fadiga;

- Relacionar a fadiga com a independéncia funcional em individuos com

esclerose multipla.

5.2. Participantes e recrutamento

Para a divulgacdo deste estudo foi solicitada a colaboracdo dos dois grandes grupos
associativos de doentes com esclerose multipla em Portugal, SPEM e ANEM (ANEXO

).

A divulgacdo por parte destas associacdes foi feita via correio eletronico pelos seus
associados, nas suas paginas de internet e também nas redes sociais, com a ligacao para

o preenchimento do questionério eletrénico.

O questionario eletronico esteve disponivel para preenchimento do dia 30 de Janeiro a 2
de Margo de 2015. Em momento algum se pediu a identificagdo dos participantes.

Obtiveram-se um total de 275 participagoes.

Também foram aplicados questionarios a doentes da consulta de Neurologia da
Unidade de Braganca da Unidade Local de Satde do Nordeste, Entidade Publica
Empresarial (ULSNE, EPE); no entanto so foi possivel recolher cinco questionarios

durante o periodo de tempo acima referido.
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5.3. Consideracdes Eticas

No sentido de salvaguardar os principios éticos subjacentes a investigagéo, o
projeto deste estudo foi submetido & Comissdo de Etica da ULSN, EPE, tendo sido
avaliado e aprovado com parecer favoravel (P. n.° 2014/00051-285) (ANEXO III).

5.4. Recolha de dados e instrumentos utilizados

O instrumento para recolha de dados (ANEXO 1V) foi construido em suporte de papel e
no aplicativo GoogleDocs®, apresentando um total de 50 questdes, constituido por trés
partes: questdes de caracterizacdo sociodemogréafica e clinicas, trés escalas de avaliacao
da fadiga (MFIS, FSS e EAV) e indice de Barthel, para avaliaco da independéncia

funcional.

As escalas foram utilizadas nas vers@es para a populacdo portuguesa, tendo ja

sido descritas neste estudo no Enquadramento Tedrico.

Foi testada a sensibilidade das escalas através do calculo do valor de alfa de Chronbach,
tendo sido obtidos os valores apresentados na Tabela 7, e que ndo diferem dos valores

dos autores que validaram as escalas para a populagdo portuguesa.

Tabela 7. Sensibilidade das Escalas Utilizadas

a Cronbach baseado nos

Variavel a Cronbach N
elementos tipificados

FSS 0,962 0,962 8

MFIS 0,963 0,964 21

indice de Barthel 0,844 0,880 10

Tendo em conta a estratificacdo proposta por Pestana and Gageiro (2008) relativamente

a consisténcia interna das escalas, considera-se que as escalas FSS e MFIS apresentam
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consisténcia interna muito boa (c>0,9) e o Indice de Barthel boa (0,8<a<0,9),

concluindo que sdo adequadas para utilizacdo nesta populacéo.

5.5. Procedimentos Estatisticos

O questionario foi construido no aplicativo Google Docs® e os dados organizados em
folha Microsoft Excel (Office 2010) e posteriormente tratados no programa Statistical
Package fot the Social Sciences (SPSS) na versdo 21, tendo sido feita analise descrita
das diferentes variaveis, com calculo de frequéncias, percentagens, medidas de
tendéncia central e medidas de dispersao ou variabilidade; procedeu-se também a
analise correlacional entre varidveis com céalculo de coeficiente de Spearman, com nivel

de significancia de 0,05.

Na classificacdo das correlac@es foi utilizada a proposta de Pestana and Gageiro (2008),
que considera: associa¢do muito baixa para valores <0,2; associa¢do baixa nos valores
de 0,2 a 0,39; associagdo moderada para os valores de 0,4 a 0,69; associagéo alta de 0,7
a 0,89 e muito alta para valores de 0,9 a 1; tendo em conta a variacdo da correlagédo

entre -1 e 1, a mesma classificacdo se aplica nos valores negativos.

50



6. Apresentacdo/analise e discussdo dos dados

Obtiveram-se um total de 275 questionarios preenchidos via Google Docs®, tendo sido
no entanto eliminados trés por se encontrarem repetidos, com o mesmo carimbo de data
e hora, e outro por a idade do individuo ser <18 anos de idade; e foram obtidos 5

questionarios na Consulta de Neurologia da Unidade Hospitalar de Braganca da ULNE,

EPE, ficando a amostra final constituida por 276 individuos.

Os 276 participantes deste estudo apresentam idades compreendidas entre 0os 19 e os 70
anos, sendo a media de idade de 40,03 (dp= 10,179) (Tabela 8 e Figura 7). A média de
idades deste estudo vai de encontro a de outros estudos em individuos com esclerose
multipla efetuados em Portugal: Costa, Sa, and Calheiros (2012) obtiveram uma média
de idade de 41,7 (dp=10,5); no estudo de Gomes (2011) foi de 43,27 (dp=10,34); no de
Seixas, Sa, Galhardo, Guimaraes, and Lima (2011) foi de 39,7 (dp=11,7); no de Vieira,
Costa, Videira, Sa, and Abreu (2015) foi de 41 anos.

Tabela 8. Caracterizacdo da amostra em funcédo da idade

Variavel Média Min Max Moda  Mediana dp

Idade 40,03 19 70 38 39 10,179

Mean = 40,03
Std. Dev. = 10,179
30,0 N =276

20,0

10,0

1.

00 I T T
20 40 60 80

Idade

Figura 7. Distribuicdo da amostra em funcdo da idade
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Na Tabela 9, apresentam-se as restantes caracteristicas sociodemograficas da amostra,
no que diz respeito ao género, estado civil, habilitagdes literérias, situacao profissional e
atividade profissional. Relativamente a atividade profissional, as respostas foram
organizadas por categorias profissionais de acordo com a Classificacdo Portuguesa das
Profissfes (Instituto Nacional de Estatistica IP, 2011), que sdo: Profissdes das Forcas
Armadas; Representantes do poder legislativo e de 6rgdos executivos; Especialistas das
atividades intelectuais e cientificas; Técnicos e profissdes de nivel intermédio; Pessoal
administrativo; Trabalhadores dos servigos pessoais, de protecdo e seguranca;
Agricultores e trabalhadores qualificados; Trabalhadores qualificados da industria;
Operérios de instala¢cdes e maquinas; Trabalhadores ndo qualificados; os estudantes

classificaram-se como Estudantes.

Relativamente ao género, 74,6% dos participantes sdo do sexo feminino, o que corrobo-
ra com a maior parte dos estudos que apontam uma prevaléncia e incidéncia alta em
mulheres, com racios de 3:1 (De Sa et al., 2014; Kingwell et al., 2013; Multiple
Sclerosis International Federation, 2013; Seixas et al., 2009; Seixas et al., 2011; Vieira
et al., 2015; Weiland et al., 2015).

Nesta amostra 56,9% dos individuos sdo casados ou vivem em unido de facto; valores
estes semelhantes aos encontrados por Costa et al. (2012), que foi de 66% e ao de
Seixas et al. (2011), de 63%.

No que respeita as habilitacdes literarias e situacdo profissional, 53,6% dos individuos
tém estudos ao nivel do ensino superior; este valor € superior ao do estudo de Basak et
al. (2015), cuja amostra apresentava 46,3% dos individuos com graduacao universitaria;
num estudo sobre a dor numa populacéo portuguesa com esclerose maltipla (Seixas et
al., 2009; Seixas et al., 2011), verificou-se nivel de escolaridade baixa, o que ndo se
revé neste estudo; o facto da amostra deste estudo ter sido recrutada via internet podera

estar na origem desta diferenca.

No que concerne a situacdo profissional, 55,1% tém uma situacdo profissional ativa,
sendo a categoria profissional que se destaca a dos Especialistas das Atividades
Intelectuais e Cientificas (34,4%) seguida do Pessoal Administrativo (18,8%); também
0 estudo de Costa et al. (2012) revelou 47,3% da amostra de 150 individuos com

esclerose multipla profissionalmente classificados como trabalhadores qualificados.
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Tabela 9. Caracterizacdo da amostra em funcdo do género, estado civil, habilitagdes literarias,
situacdo profissional e atividade profissional

Variavel Categoria/unidade N %
Feminino 206 74,6
Genero Masculino 70 25,4
Solteiro(a) 79 28,6
Casado(a)/Unido de Facto 157 56,9
Estado Civil
Divorciado(a) 35 12,7
Viavo(a) 5 1,8
Nao frequentou a escola 1 0,4
1° Ciclo 2 0,7
Habilitacbes 2° Ciclo 3 1,1
Literarias 3° Ciclo 23 8,3
Ensino Secundério 99 35,9
Ensino Superior 148 53,6
Desempregado(a) 45 16,3
Situacdo Ativo(a) 152 55,1
Profissional Reformado(a) 11 4,0
Reformado devido a EM 68 24,6
Estudantes 11 4,0
Profissdes das Forcas Armadas 3 11
Representantes do poder legislativo e de 6rgdos executivos, 9 3,3
dirigentes, diretores e gestores executivos
Especialistas das atividades intelectuais e cientificas 95 34,4
Aividade Técnicos e profissdes de nivel intermédio 45 16,3
Profissional Pessoal administrativo 52 18,8
Trabalhadores dos servicos pessoais, de protecao e seguranga e 36 13,0
vendedores
Trabalhadores qualificados da indUstria, construgdo e artifices 16 5,8
Operadores de instalagdes e maquinas e trabalhadores da 4 14
montagem
Trabalhadores néo qualificados 5 1,8
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De salientar os individuos Reformados devido a Esclerose Multipla, num total de 68, 0
que equivale a 24,6 % da amostra; sdo maioritariamente mulheres (70,6%), casadas ou
em unido de facto (60,3%), com escolaridade ao nivel do ensino secundario (42,6%). A
média de idades deste grupo de individuos é de 45,82 (dp=9,064), sendo a idade minima
de 27 anos, sendo que 97% dos individuos estdo reformados com idade inferior a idade
de reforma em Portugal, que esta estabelecida nos 66 anos de idade. Esta situagéo vai de
encontro ao estudo de Fragoso, Finkelsztejn, Giacomo, Russo, and Cruz (2010), em que 0s

doentes com esclerose multipla tém alto indice de desemprego, aposentacao ou afastamento do

emprego, apesar da escolaridade elevada.

No que diz respeito aos aspetos clinicos (Tabela 10), apenas 25 individuos (9,1%)
referem esclerose multipla diagnosticada hd menos de 1 ano, 85 individuos (30,8%) ha
pelo menos 5 anos e 47 (17%) ha mais de 15 anos. No estudo de Vieira et al. (2015) a
mediana da doenca foi de 6 anos; o estudo de Costa (2013) apresenta valores
semelhantes para o grupo de 5-10 anos (30,4%) mas superiores no que respeita a

duracdo da doenca acima de 10 anos.

Tabela 10. Caracterizacdo da amostra em relacdo aos aspetos clinicos

Variavel Categoria/unidade N %
<1 ano 25 9,1
>1-5 anos 85 30,8
Duracéo da EM >5-10 anos 69 25,0
>10-15 anos 50 18,1
>15 anos 47 17,0
0 167 60,5
1 66 23,9
- 2 29 10,5

N.° de surtos no ultimo ano 3 5 18
4 5 18

5 ou mais 4 1,4

N&o sabe, sem surtos 14 51

<1 més 20 7,2
1-6 meses 59 21,4

Ultimo surto 7-11 meses 27 9,8
1-3 anos 85 30,8

4-5 anos 16 5,8
> 5 anos 55 19,9
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Cerca de 40% dos individuos referem ter tido surtos no Gltimo ano e 28,6% ha menos de
6 meses. N&o foi questionado o estadio ou forma clinica da doenca neste estudo.

Da andlise aos principais problemas/sintomas que afetam neste momento os elementos
da amostra (Tabela 11), a fadiga foi apontada por 83,4%, seguida da diminuicdo da
atencdo e concentracao (50,2%) e do desequilibrio da marcha (50,2%). Estes dados
corroboram com o conceito de que a fadiga é o principal sintoma referido pelos
individuos com esclerose multipla, superando o valor encontrado na pesquisa para

Multiple Sclerosis International Federation (2013), que foi de cerca de 30%.

Do seguimento da andlise dos principais problemas e sintomas e depois de agrupados
por categorias (Figura 8), os problemas motores sdo os mais referidos, com um total de
31,2%, seguindo-se 0s cognitivos/emocionais com 22,3% e 0s sensoriais com 19,7%.
Estes valores diferem ligeiramente dos apresentados no Atlas da Esclerose Multipla de
2013 (Multiple Sclerosis International Federation, 2013), que descrevem os sintomas
sensoriais e motores como 0s mais comuns (cerca de 40% cada) e 0s cognitivos como

menos comuns (10%).
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Figura 8. Principais problemas/sintomas referidos pelos individuos da amostra, agrupados por
categorias
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Tabela 11. Caracterizacdo da amostra relativamente aos principais problemas/sintomas que
afetam neste momento

Problemas/Sintomas N % % Total
Espasmos musculares 92 33,9
Desequilibrio na marcha 136 50,2
Motores Fadiga 226 83,4 31.2
Tremores 42 15,5
Alteracdo da sensibilidade 103 38,0
Sensoriais Dorméncia/Parestesias 126 46,5 19,7
Dor 85 31,4
Diminuicéo da viséo 68 251
Visuais Visdo dupla (diplopia) 24 8,9 7,2
Dor ocular 23 8,5
Incontinéncia 47 17,3
. . Retengdo urinéria 29 10,7
Vesicais / intestinais Urgéncia Urindria 85 31.4 13,2
Obstipacao 50 18,5
Impoténcia/Disfunc¢éo sexual 25 9,2
Sexuais Sensacdo genital diminuida 37 13,7 6,4
Lubrificacdo genital diminuida 40 14,8
Depressdo 63 23,2
Choro facil 76 28,0
Cognitivos / emocionais Diminuigéci da atengdo e 136 50,2 22,3
concentragdo
Dificuldade na articulacéo das 76 28,0
palavras
Falta de forca 3 1,1
Problemas de sono 4 1,4
Problemas de meméria 6 2,2
Confuséo mental 1 0,4
Incontinéncia intestinal 1 0,4
Problemas de sono e memoéria 1 0,4
Outros N x
Limitacdo da locomogdo membro 1 0,4
inferior direito
Alteracdo de estados de humor 2 0,7
Tonturas 2 0,7
Cansaco geral 1 0,4
Problemas na escrita 1 0,4

No que concerne a terapéutica, a questdo foi formalizada de forma aberta e sem obriga-
toriedade de resposta. Na Tabela 12 séo apresentados os farmacos descritos, alguns dos

quais foram agrupados por grupo terapéutico.
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Tabela 12. Terapéutica em uso referida pelos individuos da amostra

Categoria/unidade N %

Interferdo beta-1a Avonex 52

Rebif 43 109 61,58

ndo especificado 14
Interferdo beta-1b (Betaferon) 33 18,64
Copaxone 32 18,08
Natalizumab 22 12,43
Fingolimod 21 11,86
Vitamina D 11 6,21
Ansioliticos 9 5,08
Antidepressivos 6 3,39
Amantadina 5 2,82
Fumarato de dimetilo 5 2,82
Antiepiléticos 4 2,26
Fampridina 4 2,26
Corticosteroides 3 1,69
Analgésicos opidides 2 1,13
Antiespasmadicos 2 1,13
Imunoglobulinas 2 1,13
Imunossupressores 2 1,13
Relaxantes musculares 2 1,13
AINEs 1 0,56
Alemtuzumab 1 0,56
Ensaio ndo especificado 1 0,56
Indutor do sono 1 0,56
Modafinil 1 0,56
Ocrelizumab 1 0,56
Outros 6 3,39

De salientar que cerca de 70% da amostra refere fazer uso de farmacos especificos para
a esclerose mdltipla; valor semelhante ao do estudo de Costa (2013), que é superior as
percentagens europeias referidas no estudo de Kobelt, Berg, Lindgren, Fredrikson, and
Jonsson (2006). A terapéutica com formulacgdes de interferdo beta é a que prevalece,
num total de 51,5%, valor este também similar ao do estudo de Costa (2013). Segundo
dados da Direcéo-Geral da Saude (2012), este tipo de terapéutica é a que esta indicada
como de primeira linha no tratamento da esclerose multipla nas formas clinicas de
sindrome clinica isolada, de surto-remissao e secundaria progressiva acompanhada de

surtos.
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O uso de farmacos especificos para o tratamento da fadiga (amantadina e modafinil) foi
referenciado por apenas 2,2% da amostra, o que corrobora com a analise de
Hadjimichael et al. (2008) de que a fadiga € sub-tratada farma-cologicamente, dando-se
mais enfase a reabilitacdo e méetodos ndo-farmacologicos, como medidas de
conservacao de energia; também Asano and Finlayson (2014), na meta-anélise sobre
diferentes tipos de intervencgdes gestéo de fadiga, concluem que as intervencdes de
reabilitacdo tém mais efeitos significativos na reducédo do impacto e severidade da

fadiga quando comparadas com a terapéutica.

Para determinacéo da presenca de fadiga no presente estudo, foi feita analise das escalas
MFIS e FSS através dos seus pontos de corte ja descritos no capitulo 2 do
Engquadramento Tedrico; revelando presenca de fadiga na maioria dos individuos da
amostra, respetivamente de 61,2% e 74,3% (Tabela 13).

Tabela 13. Caracterizacdo da amostra relativamente a presenca de fadiga

MFIS FSS
Sem Fadiga 107 (38,8%) 71 (25,7%)
Com Fadiga 169 (61,2%) 205 (74,3%)

O numero de individuos com fadiga encontrado neste estudo é semelhante ao de outros
estudos. Iriarte et al. (2000) obtiveram 76,13% de individuos com fadiga numa amostra
de 155 individuos; os valores encontrados por Learmonth et al. (2013), numa amostra
de 82 individuos, foram de 62% com fadiga determinada pela MFIS e 78% com fadiga
determinada pela FSS; também o estudo de Hadjimichael et al. (2008) revelou valores
de fadiga determinada pela FSS de 74%. Mais prevalente nas mulheres, em valores
superiores a 70%; facto que pode resultar das responsabilidades domésticas que se
esperam que estas cumpram, como os cuidados com a casa e com os filhos, mais do que
0s homens (Mollaoglu & Ustun, 2009).

Na Tabela 14 € apresentada a analise descritiva das escalas de mensuracéo da fadiga e

de avaliagdo funcional utilizadas neste estudo.
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Tabela 14. Anélise Descritiva das escalas utilizadas

Escala Dominio Média Min Max Moda Mediana dp
Cognitivo 21,55 0 44 10 21,50 11,399
MFIS Fisico 20,46 0 32 32 22,00 8,808
Total 42,01 0 76 54 44,00 18,506
FSS 38,11 8 56 56 40,50 14,025
EAV 5,375 0 10 8 6,00 2,7092
indice Barthel 94,06 10 100 100 100,00 12,263

A analise da escala MFIS revelou um valor médio da MFIS-Total de 42,01
(dp=18,506), semelhante ao encontrado por Amtmann et al. (2012), que foi de 44,2
(dp=18,2), mas superior ao encontrado por Gomes (2011), de 36,48, estando no entanto
proximo da média de um estudo realizado em quatro paises europeus, considerada em
39,00 (Kos et al., 2005). De forma global, o dominio cognitivo da MFIS prevalece ao

dominio fisico.

O valor médio do somatorio da escala FSS foi de 38,11 (dp=14,025), sendo o valor
médio estabelecido em 4,76; este valor € semelhante ao de outros estudos, mostrando-se
ligeiramente inferior ao encontrado no estudo de Weiland et al. (2015), que foi de 4,9
numa amostra de 2138, mas superior ao de Gomes (2011), que foi de 4,1, numa amostra
de 63 individuos.

Relativamente a EAV, o valor médio encontrado foi de 5,375 (dp=2,709), numa escala

de 0 a 10, o que pode ser indicativo de fadiga moderada.

A anélise do indice de Barthel aplicado aos elementos da amostra indica um valor
médio de 94,06 (dp=12,263), sendo de 100 o valor da moda e mediana, o que deixa
transparecer tratarem-se de individuos na sua maioria independentes. Este resultado
vai de encontro ao do estudo de Geraldo (2013) e de Soares (2002), ambos sobre
Qualidade de Vida associada & esclerose multipla, que apresentavam valores de indice
de Barthel médio, respetivamente, de 97,96 (dp=4,710) e 98,24 (dp=13,64).

A Figura 9 é representativa da distribuicdo da amostra relativamente ao grau de
independéncia para as atividades de vida diaria, aplicando os pontos de corte da escala
referidos por Araujo et al. (2007); revela a presenca de 61,23% de individuos com

Independéncia Total, 14,49% com Dependéncia Muito Leve, 21,01% com Dependéncia
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Moderada, 2,54% com grau de Dependéncia Grave e 0,72% com grau Dependéncia

Total, que corresponde a 2 individuos.

M Dependéncia Tatal

[l Dependéncia Grave

(| Dependéncia Moderaca
W Dependéncia Muito Leve
Oindependéncia Total

Figura 9. Distribui¢do da amostra relativamente ao grau de independéncia para as atividades de
vida diéria.

Nos estudos de Geraldo (2013) e de Baggio et al. (2011) ndo ha qualquer individuo
classificado com Dependéncia Total, pelo que este grupo mereceu de uma atencao
especial nesta andlise. Para perceber melhor quem séo estas pessoas, é feita seguida-
mente a sua caracterizacdo. Tém como elementos comuns o serem homens, casados e
encontrarem-se Reformados devido a Esclerose Multipla. Séo caracteristicas especificas
de cada um deles:

- 63 anos de idade, com habilitacdes literarias ao nivel do ensino Secundario, refere
diagnostico de esclerose multipla ha menos de 5 anos e ocorréncia de 2 surtos no Gltimo
ano, sendo que os sintomas/problemas referidos que mais o afetam sdo espasmos, obsti-
pacdo e dificuldade na articulacdo das palavras; refere fazer uso de imunoglobulinas;
percebe-se a presenca de fadiga com a analise das escalas MFIS e FSS em valores
préximos do ponto de corte, e o individuo assinalou o valor 3 na EAV.

- 67 anos de idade, também casado, com habilitagdes literarias ao nivel do 1° ciclo,

refere diagnoéstico da doenga ha mais de 15 anos, sem ocorréncia de surtos e como
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principais sintomas/problemas os espasmos, o desequilibrio da marcha, a fadiga, a dor,
problemas urinarios e depressao; refere fazer uso de fumarato de dimetilo; observam-se
valores elevados relativamente a presenca e impacto da fadiga, com MFIS total de 76 e
FSS de 56 e valor 10 na EAV.

As diferencas encontradas relativamente a fadiga nestes dois individuos podem estar
relacionadas com o cariz multifatorial e subjetivo deste sintoma.

No sentido de avaliar a associacao entre a fadiga e independéncia funcional dos indivi-
duos, procedeu-se ao célculo de coeficiente de correlacdo de Spearman entre as escalas
de mensuracéo da fadiga e o indice de Barthel, representado na Tabela 15, apresentando
todos os valores obtidos elevado nivel de significancia estatistica.

Os valores apresentados sugerem uma associa¢ao positiva moderada entre os dominios
cognitivo e fisico da escala MFIS (0,661) e alta a muito alta entre esses dominios e a
MFIS total.

A correlagdo entre os valores da MFIS total e da FSS é positiva moderada (0,681), sen-
do o valor obtido igual ao do estudo de Tellez et al. (2005) e muito préximo do obtido
no estudo de Amtmann et al. (2012), que foi de 0,74 numa amostra de 1271 individuos e
de Learmonth et al. (2013), que foi de 0,754 numa amostra de 86 individuos. Os valores
da relacdo entre a FSS e os subtipos da MFIS também séo proximos, salientando a
associacdo alta do subtipo fisico de 0,77 no estudo de Amtmann et al. (2012) e de 0,75

neste estudo.
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Tabela 15. Correlagéo entre as escalas utilizadas

MFIS- MFIS- MFIS- 1B
- . FSS EAV
Cognitiva Fisica Total

Correlation Coeficient 1,000 0,661 0,942™ 0,547 0,503" -0,282"
MFIS-Cognitiva Sig. (2-tailed) 0,000 0,000 0,000 0,000 0,000

N 276 276 276 276 276 276

Correlation Coeficient 1,000 0867° 0,750 0,650 -0511"
MFIS-Fisica Sig. (2-tailed) - 0,000 0,000 0,000 0,000

N 276 276 276 276 276

Correlation Coeficient 1,000 0,681 0,604~ -0,409"
MFIS-Total Sig. (2-tailed) - - 0,000 0,000 0,000

N 276 276 276 276

Correlation Coeficient 1,000 0,832 -0,403"
FSS Sig. (2-tailed) - - - 0,000 0,000

N 276 276 276

Correlation Coeficient 1,000 -0,382"
EAV Sig. (2-tailed) - - - - 0,000

N 276 276

Correlation Coeficient 1,000
1B Sig. (2-tailed) - - - - -

N 276
**p<(0,01

A relacdo da MFIS total e da FSS também pode ser observada na Figura 10.
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Figura 10. Associacéo entre as escalas MFIS e FSS
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A EAV revelou uma associagéo positiva moderada com a escala MFIS e seus subtipos,
com valores de correlagdo de 0,503 para a MFIS cognitiva e 0,604 para a MFIS fisica e
relevou uma associacao positiva alta com a escala FSS (0,832); estes valores sdo
semelhantes aos de (Gomes, 2011), que obteve correlactes de 0,684 entre a EAV e a
MFIS e de 0,740 com a FSS. Estas diferengas também foram encontradas por Kos et al.
(2006) e sdo explicadas por Filho et al. (2010) que refere que a EAV estd mais
habilitada para identificar a influéncia da fadiga no desempenho fisico do que na

vertente cognitiva e psicossocial.

No que concerne ao Indice de Barthel, a sua associagdo com as escalas MFIS e FSS

mostrou ser moderada, mas negativa (respetivamente, -0,409 e -0,403), ndo havendo
grande diferenca entre as duas escalas de fadiga, como se pode verificar também nas
Figuras 11 e 12.
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Figura 11. Associagéo entre indice de Barthel e MFIS
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Figura 12. Associagio entre indice de Barthel e FSS

Da analise destes resultados sugere-se afirmar que parece haver uma relagéo inversa
entre a fadiga e a independéncia funcional, sendo que o impacto da fadiga serd maior
em individuos mais dependentes. No entanto os elementos constituintes desta amostra
revelaram niveis de independéncia elevados, sendo o valor da moda para o indice de
Barthel igual a 100, o que pode influenciar os resultados obtidos. Também o estudo de
Sowa et al. (2012) revelou uma correlacdo negativa estatisticamente significativa entre a
FSS e o indice de Barthel (-0,328).

Na distribuigdo da amostra relativamente aos niveis de independéncia funcional (Tabela
16) é notdria a presenca de fadiga nos individuos com maior nivel de dependéncia;
assim, apresentam fadiga todos os individuos classificados com Dependéncia Total e
Dependéncia Grave, 74% dos classificados com Dependéncia Moderada, 87,5% dos
classificados com Dependéncia Muito Leve e 48,5% dos individuos com Independéncia
Total.
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Tabela 16. Distribuicdo da amostra segundo niveis de independéncia e presenca de fadiga

mensurada pela MFIS

Nivel de independéncia Sem fadiga Com fadiga (%) Total
Dependéncia Total 0 2 (100) 2
Dependéncia Grave 0 7 (100) 7
Dependéncia Moderada 15 43 (74) 58
Dependéncia Muito Leve 5 35 (87,5) 40
Independéncia Total 87 82(48,5) 169
Total 107 169 276

Foi também calculado o coeficiente de correlagio para cada item do indice de Barthel,

cujos resultados se apresentam na Tabela 17.

Os valores das correlagBes encontrados parecem consistentes em todas as escalas de

mensuracdo da fadiga ao nivel dos itens Controlo Urinario, Subir e descer escadas e

Alimentacado, que apesar de associacdo baixa, sdo 0s que apresentam valores de

correlacdo mais altos e com elevado nivel de significancia estatistica.
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Tabela 17. Correlacio das escalas MFIS, FSS e EAV com os diferentes itens do Indice de
Barthel

Itens do Indice de Barthel MFIS FSS EAV
Correlation Coeficient -0,254" -0,238" -0,233"
Alimentacéo Sig. (2-tailed) 0,000 0,000 0,000
N 276 276 276
Correlation Coeficient -0,218™ -0,203" -0,117
Transferéncias Sig. (2-tailed) 0,000 0,001 0,052
N 276 276 276
Correlation Coeficient -0,1707 -0,126" -0,055
Toilet Sig. (2-tailed) 0,005 0,036 0,360
N 276 276 276
Correlation Coeficient -0,164” -0,078 -0,044
Uso de WC Sig. (2-tailed) 0,006 0,197 0,463
N 276 276 276
Correlation Coeficient -0,209” -0,1307 -0,045
Banho Sig. (2-tailed) 0,000 0,031 0,455
N 276 276 276
Correlation Coeficient -0,144 -0,154 -0,162"
Mobilidade Sig. (2-tailed) 0,017 0,010 0,007
N 276 276 276
Correlation Coeficient -0,253" 0,246 -0,218™
Subir e descer escadas Sig. (2-tailed) 0,000 0,000 0,000
N 276 276 276
Correlation Coeficient -0,2417 -0,186" -0,127"
Vestir Sig. (2-tailed) 0,000 0,002 0,035
N 276 276 276
Correlation Coeficient -0,205" 0,197 -0,196™
Controlo intestinal Sig. (2-tailed) 0,001 0,001 0,001
N 276 276 276
Correlation Coeficient -0,3337 0,297 -0,296"
Controlo urinario Sig. (2-tailed) 0,000 0,000 0,000
N 276 276 276
**p<0,01
*p<0,05
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A literatura é consistente na afirmacgéo do impacto negativo dos sintomas da esclerose
multipla e particularmente da fadiga no que respeita as atividades de vida diaria (Basak
et al., 2015; Boylan, 2011; Buzaid et al., 2013; Sowa et al., 2012); no entanto, em fases
iniciais da doenga estes sintomas podem ndo interferir com as atividades de vida diaria,
sendo que a partir de 10 anos de duragéo da doenga, a intensificacdo dos sintomas e
declinio fisico é mais notério, dependo de cada situacédo individual (Basak et al., 2015).
E notdrio o elevado impacto que a esclerose multipla tem nos individuos, no que se
refere a independéncia funcional e a fadiga, sendo que estas duas varidveis se encontram
relacionadas nestes individuos. N&o sendo possivel identificar a etiologia e a causa
efeito entre a fadiga e a independéncia funcional, ou seja, se é a fadiga que causa
alteracdes na independéncia funcional ou se sao as alteraces na dependéncia funcional

que causam fadiga, estas duas variaveis demonstraram estar fortemente relacionadas.
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CONCLUSOES

A Esclerose Multipla é uma doenca progressiva e incapacitante, cujos sintomas tém um
impacto negativo no quotidiano dos individuos, sendo a fadiga o mais referido na

literatura.

A realizacdo deste estudo revelou que a fadiga é um sintoma importante nos individuos
com esclerose maltipla, sendo o sintoma mais frequente, referido por 83,4% da amostra,

e tem repercuss@es nas suas atividades de vida diéria.

A amostra deste estudo mostrou-se similar a de outros estudos nacionais e

internacionais no que concerne as caracteristicas sociodemograficas e clinicas avaliadas.

A maioria dos individuos séo jovens-adultos, com predominio do género feminino e
casados; apresentam nivel de educacdo elevado e a maioria sdo trabalhadores
qualificados e estdo profissionalmente ativos. Ha no entanto uma percentagem de
individuos aposentados devido a esclerose mdltipla, com idade inferior a idade de
reforma em Portugal. No que respeita a terapéutica, 70% da amostra refere fazer uso de
farmacos especificos no tratamento da esclerose multipla, com prevaléncia das
formulacbes de interferdo, que é considerado tratamento de primeira linha da doenca.
No gue concerne a farmacos especificos usados no tratamento da fadiga, apenas 2,2%
da amostra referiu fazer uso. Neste estudo, no que concerne ao tratamento da fadiga
apenas foram recolhidos dados relativos ao tratamento farmacolégico. Uma vez que a
literatura refere melhores resultados com tratamento nao-farmacoldgico no que respeita
a fadiga, parece importante em estudos futuros fazer o levantamento dos tratamentos

ndo-farmacoldgicos, tanto na sua qualidade como quantidade.

Os principais sintomas/problemas que afetam estes individuos sdo maioritariamente
problemas motores, nos quais se enquadra a fadiga, seguidos dos problemas cognitivos

€ emocionais.

A presenca de fadiga, quando avaliada por instrumentos de avaliacdo validados para
esta varidvel, nomeadamente da aplicacdo da escala MFIS e da FSS revelou
percentagens de 61,2% e de 74,3%, respetivamente. Estas percentagens sao
ligeiramente inferiores as obtidas na questdo relativa aos principais problemas e

sintomas, sendo nesta questdo a fadiga referida por 83,4% da amostra.
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As escalas MFIS e FSS revelaram uma consisténcia interna muito boa e a associagéo
entre elas é considerada positiva moderada sendo estatisticamente significativa e
semelhante a encontrada em estudos nacionais (Gomes, 2011) e internacionais
(Amtmann et al., 2012; Learmonth et al., 2013; Tellez et al., 2005).

Da analise correlacional das escalas de mensuracéo da fadiga com o indice de Barthel,
denota-se uma associacdo moderada negativa, mas estatisticamente significativa,
parecendo que graus de independéncia baixos estdo associados a niveis elevados de
fadiga. No entanto a nossa amostra era constituida maioritariamente por individuos
independentes ou com leve grau de dependéncia e média de idades também considerada
baixa, especificamente de 40,03 anos. As atividades de vida diria que parecem estar
mais relacionadas com a fadiga sdo 0 controlo urindrio, subir e descer escadas €

alimentar-se.

O reconhecimento do problema que ¢é a fadiga para os individuos com esclerose
multipla e a relacdo desta com as atividades de vida diaria é crucial no

acompanhamento destes doentes, em todas as etapas do processo de reabilitacdo.

Considerando o caracter multidimensional da fadiga, o seu tratamento contempla
intervengdes farmacoldgicas e ndo farmacologicas. Os programas de reabilitacdo
direcionados ao individuo com esclerose multipla que envolvem educacéo, reabilitacéo
fisica e cognitiva tém-se revelado benéficos e com resultados positivos a nivel
internacional. Em individuos com fadiga, os programas de reabilitacdo chegam a ter
melhores resultados que a terapéutica farmacoldgica especifica. Exercicios aerdbicos,
medidas de conservagdo da energia, programas educativos e de aconselhamento,
intervencdes psicossociais e comportamentais, cuidados alimentares, estratégias para

melhorar 0 sono, sdo alguns pontos a ter em consideracao.

Os enfermeiros de reabilitacdo, dentro da equipa multidisciplinar, tém assim um papel
importante na promocdo da independéncia funcional e manutencédo da qualidade de vida

do individuo com esclerose multipla.

As dificuldades na realizacdo deste estudo prendem-se sobretudo pela escassa
bibliografia acerca do tema em Portugal e pela limitagdo temporal imposta, uma vez que
este estudo se insere num plano de estudos que tem delineado um calendario académico

a cumprir. Também a ocupacgdo profissional e familiar da investigadora ndo permitiu
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uma dedicacdo exclusiva ao trabalho por forma a melhor aprofundar e desenvolver o

tema proposto.

Considera-se que os resultados obtidos neste estudo possam ser (teis em pesquisas
futuras, no sentido de uma melhor compreenséo da fadiga como um sintoma comum na
esclerose multipla, bem como o seu efeito sobre as atividades de vida diaria dos

individuos.
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ANEXO I - Autorizacio para a utilizacdo das escalas






Pedido de autorizagao para utilizagdo das escalas MFIS e FSS
2 mensagens

Teresa Azevedo <m.t.g.azevedo@gmail com> 14 de Maio de 2013 as 15:21
Para gomes Ir@gmail com

Exma. Dr.® Luciana Gomes,

O meu nome & M.® Teresa Q. Azevedo, enfermeira, a frequentar o curse de Mestrado em
Enfermagem de Reabilitacdo, no Instituto Politécnice de Braganca, no ambito do qual me propus
a realizacdo de um trabalho de investigacdo acerca da "Fadiga na Esclerose Maltipla”.

Tive o prazer de estar consigo na Normédica/Ajutec e, como combinado, venho assim, por este
meio, pedir-lhe auterizacio para a utilizac8o das escalas MFIS (Escala de Impacto da Fadiga
Modificada) e F55 {Escala da Severidade da Fadiga), uma vez que foram validadas para a
populacdo portuguesa pela 5r® Dré.

Agradeco desde ja toda a atencdo dispensada, disponibilizando-me para qualguer esclarecimento
necessario.

Com os melhores cumprimentos.

resa Azevedo

3]

Luciana Gomes <gomes.Ir@gmail.com:= 23 de Maio de 2013 as 10:10
Para Teresa Azevedo <m.t.q.azevedo@gmail.com>

Cara Dra Teresa Azevedo,

Tem claro a minha autorizacio para a utilizagio das escalas. Peco adicionalmente que no fim do
seu trabalho enviasse-me por favor a referéncia.

Desejo sucesso para a realizacdo do seu trabalholl
Com os melhores cumprimentos.
Luciana Gomes
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Noticias 2015 Solicita-se participacéo neste estudo sobre a Fadiga
na Esclerose Multipla

Segunda, 02 Fevereiro 2015 14:38

A SPEM recebeu o seguinte apelo para resposta de pessoas com Esclerose Mdltipla que desejem participar:

Boa Tarde!
O meu nome é M.2 Teresa Azevedo, sou Enfermeira e frequento o Mestrado em Enfermagem de Reabilitagdo no Instituto
Politécnico de Braganca. No ambito do trabalho de projeto propus-me a realizacdo de um estudo que se intitula "Avaliagdo do

Impacto da Fadiga nas Atividades de Vida Diarias em individuos com Esclerose Mdltipla”.

Neste sentido, venho por este meio solicitar a vossa colaboracédo no sentido de divulgar o questionario online (link abaixo) pelos
V0SSs0s associados e amigos.

A vossa colaboragédo sera de todo importante no sentido de abranger o maximo de pessoas com Esclerose Mdltipla.

Para vosso conhecimento, o projeto deste estudo foi submetido & Comiss&o de Etica da ULSNE, EPE, em reuniéo de 03/12/2014,
que "nada tem a opor do ponto de vista ético".

Disponibilizo-me para qualquer esclarecimento acerca deste estudo e comprometo-me a dar-vos conhecimento dos resultados
deste estudo posteriormente.

Link do questionario: http://goo.gl/forms/Nw1XVNQT2I
Obrigada pela disponibilidade!

Teresa Azevedo
m.t.q.azevedo@ gmail.com
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01/06/2015 Gmail - Estudo sobre Fadiga na Esclerose Mdiltipla

L]
Gm I I Teresa Azevedo <m.t.q.azevedo@gmail.com>

Estudo sobre Fadiga na Esclerose Multipla
3 mensagens

Teresa Azevedo <m.t.q.azevedo@gmail.com> 30 de janeiro de 2015 as 12:16
Bcc: Anem Org <anem@anem.org.pt>

Bom dia!

O meu nome é M.? Teresa Azevedo, sou Enfermeira e frequento o Mestrado em Enfermagem de
Reabilitag&o no Instituto Politécnico de Braganga. No ambito do trabalho de projeto propus-me a realizagéo
de um estudo que se intitula "Avaliagdo do Impacto da Fadiga nas Atividades de Vida Diarias em individuos
com Esclerose Multipla".

Neste sentido, venho por este meio solicitar a vossa colaboragéo no sentido de divulgar o questionario
online (link abaixo) pelos vossos associados.

A vossa colaboragéo sera de todo importante no sentido de abranger o maximo de pessoas.

Para vosso conhecimento, o projeto deste estudo foi submetido a Comiss&o de Etica da ULSNE, EPE, em
reunido de 03/12/2014, que "nada tem a opor do ponto de vista ético".

Disponibilizo-me para qualquer esclarecimento acerca deste estudo e comprometo-me a dar-vos
conhecimento dos resultados deste estudo posteriormente.

Obrigada pela disponibilidade!

Teresa Azevedo

Link do questionario: Questionario Fadiga na Esclerose Multipla

ANEM <anem@anem.org.pt> 3 de fevereiro de 2015 as 14:39
Para: Teresa Azevedo <m.t.q.azevedo@gmail.com>

Boa tarde!
Agradecemos o seu contacto e teremos todo o gosto em divulgar o questiondrio pelos nossos associados.

Com os resultados obtidos por este estudo gostariamos de realizar um poster de divulgacdo do mesmo
para partilhar junto de associados e da sociedade. Parece-lhe bem?

Com os melhores cumprimentos,
P’la equipa da ANEM

Vera Ribeiro

De: Teresa Azevedo [mailto:m.t.q.azevedo@gmail.com]
Enviada: sexta-feira, 30 de Janeiro de 2015 12:16

https://mail.google.com/mail/u/0/?ui=2&ik=1a8b8a125d&view=pt&cat=Mestrado%20R eabilita%C 3%A7%C 3%A3o&search=cat&th=14b3ac54b920c6088&si...  1/2






ANEXOS III - Parecer da Comissio de Etica






Pecebido: IPE-Z0141218T093607- 14432 -1306 3362 9676984221
Sy |PU Escola Superior de Sagde T

NIPC 600 013 758

Tel. (+351) 273 330 950 . Fax 273 327 915 . http://www.essa.ipb.pt
Av. D. Afonso V. 5300-121 BRAGANCA . Portugal

Exmo.(a) Senhor(a)
UNIDADE LOCAL DE SAUDE DO NORDESTE, EPE

Avenida Abade Bagal

5300-046 Braganca

Processo n.%: 2014/00051 N.° de Registo: 2014/02171 Data de Registo: 2014-11-28

Secc¢do: Secretariado ESSA ' 0 0 2 8 5 2 8 _‘H_" 4

Assunto: Parecer da Comissdo de Etica da ULS

A Escola Superior de Saude de Braganga solicita a V.2 Ex.2 autorizacdo para que o projeto de
estudo, da aluna nossa aluna e Vossa Enfermeira Maria Teresa Quitério Azevedo do Curso de
Mestrado em Enfermagem de Reabilitagdo com o tema: Avaliagdo do Impacto da Fadiga nas
Atividades de Vida Diarias em Individuos com Esclerpse Mlitipla", seja apresentado & Comissdo de
ética dessa Unidade Local de Salide para emissdo de um parecer.,

Para o efeito anexa -se copia do referido protocolo de estudo, declaracdo do orientador e
instrumento para a recolha dos dados.

Com os melhores cumprimentos.

O Sub Diretor

ﬁM&J&Sa&L ]

PI‘OfESSOl‘ Doutor Leonel Preto

Pagina 1 de 1
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Pecebido:IPFE-Z0141213T0232607-14435-1306 336295763842 51

DR SAUDE DO NORDESTE tPU

Exmo. Senhor

Professor Doutor Leonel Preto

Sub Diretor da Escola Superior de Satide de Braganga
Av. D. Afonso V

5300 - 121 Braganga

Sua Referéncia Sua Comunicagdo de Nossa Referéncia Data
P2, 2014/00051 - 285 28/11/2014 Pe CE/AE 04/12/2014

ASSUNTO: Parecer da Comiss3o Etica
Reunido dia 03/12/2014

A Comissdo de Etica da ULS Nordeste, na sequéncia do pedido de autoriza¢do, apresentado pela
aluna - Maria Teresa Quitério Azevedo, do Curso de Mestrado de Enfermagem de Reabilitagdo
com o tema “Avaliagdo do Impacto da Fadiga nas Atividades de Vida Diarias em Individuos com
Esclerose Multipla” informa V. Ex.2 que nada tem a opor do ponto de vista ético, no entanto o
estudo deve ser anénimo e confidencial, como tal ndo necessita de consentimento informado

assinado, logo identificado.

Com os melhores cumprimentos,

T it i e .

R, J MM{
A Presi enteu L‘SM@ da l?LSNE

UNEIOE LOCAL DE SIE DO NORDSTE Ee.

Pr?(deme da Comssia/o%a W /( /‘(/\'3"}/\

U Dralolsgairieedtanar I

"",y.,g
Sorvipn
?&mmﬁt

Praca Cavaleiro Ferreira - 5301-862 Braganca - Tel. 273 302 850 - Fax. 273 302 858
secretariado@ulsne.min-saude.pt - www.ulsne.min-saude.pt
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ANEXOS IV - Instrumento de Recolha de Dados






11/02/2015 Questionario Fadiga na Esclerose Mdltipla

Questionario Fadiga na Esclerose
Multipla

Este questionario é dirigido a pessoas com Esclerose Multipla (EM) em
Portugal.

O objetivo principal deste estudo é avaliar o impacto da Fadiga nas atividades
de vida diarias de pessoas com EM, pelo que a sua colaboragéo é preciosa
para dar visibilidade a este problema e possibilitar o avango de
conhecimentos sobre esta area.

Toda a informagao obtida neste estudo sera estritamente confidencial e os
resultados serao apresentados de forma global.

Responda apenas uma vez a este questionario.

Obrigado pela sua participacao e disponibilidade!

*Qbrigatério

Aceito participar de livre vontade neste estudo *

o

Idade *

Género *

() Feminino
(O Masculino

Estado Civil *

() Solteiro (a)

() Casado (a) / Unido de facto
() Divorciado (a)

() Viavo (a)

Habilitagoes Literarias *

https://docs.google.com/forms/d/1BEUJEZOKi3dCCJqj9NrN7oHHy4 baWrixyRsYgkliZ4/viewform
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https://docs.google.com/forms/d/1BEUjEZOKi3dCCJqj9NrN7oHHy4_baWrIxyRsYgkliZ4/edit

11/02/2015

Questionario Fadiga na Esclerose Mdltipla

1.2 Ciclo: 1° a 4° ano
2.° Ciclo: 6° ano

3° Ciclo: 9° ano
Ensino Secundario
Ensino Superior

Nao frequentou a escola

Situagao Profissional *

Ativo (a)

Desempregado (a)

Reformado (a) / Aposentado (a)

Reformado (a) / Aposentado (a) devido a EM

Tipo de atividade profissional que exerce/exerceu? *

Ha quanto tempo lhe foi diagnosticada EM? *

<1 ano

1-5 anos
5-10 anos
10-15 anos

>15 anos

Quantos surtos teve no ultimo ano? *

Ha quanto tempo foi o ultimo surto? *

Assinale os principais problemas/sintomas que o afetam neste momento *

Espasmos musculares
Desequilibrio na marcha
Fadiga

Tremores

Alteracgao da sensibilidade
Dorméncia/Parestesias
Dor

Diminuigéo da visdo
Visao dupla (diplopia)

Dor ocular

Incontinéncia

https://docs.google.com/forms/d/1BEUJEZOKi3dCCJqj9NrN7oHHy4 baWrixyRsYgkliZ4/viewform
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11/02/2015 Questionario Fadiga na Esclerose Mdltipla
Retencao urinaria

Urgéncia urindria

Obstipacao

Impoténcia/Disfungao sexual

Sensacao genital diminuida

Lubrificagéo genital diminuida

Depresséao

Choro facil

Diminuicao da atencao e concentragao

Dificuldade na articulagao das palavras

O 0000000 OCOECE

Outra:

Que medicacgao faz?

Escala de Impacto da Fadiga Modificada - versao
portuguesa

A fadiga é descrita como uma sensacao de cansaco fisico e perda de energia.
Nas afirmacgdes que se seguem, indique como a fadiga o tem afetado nas
ultimas 4 semanas, incluindo hoje, assinalando o item que melhor corresponde
a sua resposta.

Por causa da minha fadiga...

1. Eu tenho estado menos alerta. *

0 1 2 3 4

Nunca (O O O O () Quasesempre

2. Eu tenho tido dificuldades em manter a atengao por periodos longos. *

0 1 2 3 4

Nunca () O ) ) () Quasesempre

3. Eu tenho sido incapaz de pensar claramente. *

0 1 2 3 4

Nunca () O ) ) () Quase sempre

https://docs.google.com/forms/d/1BEUJEZOKi3dCCJqj9NrN7oHHy4 baWrixyRsYgkliZ4/viewform 3/9



11/02/2015 Questionario Fadiga na Esclerose Mdltipla
4. Eu tenho andado desastrado e descoordenado. *

0 1 2 3 4

Nunca ) (O ) () () Quasesempre

5. Eu tenho andado esquecido. *

0 1 2 3 4

Nunca (O O ) () () Quase sempre

6. Eu tenho tido necessidade de me moderar nas minhas atividades fisicas. *

0 1 2 3 4

Nunca () (O ) () () Quase sempre

7. Eu tenho estado menos motivado para fazer qualquer coisa que exija
esforgo fisico. *

0 1 2 3 4

Nunca () (O ) () () Quasesempre

8. Eu tenho estado menos motivado para participar em atividades sociais. *

01 2 3 4

Nunca (O (O () () () Quase sempre

9. Eu tenho estado limitado na minha capacidade para fazer coisas fora de
casa. *

Nunca O (O ) () () Quasesempre

10. Eu tenho tido dificuldades em manter esfor¢o fisico por periodos longos. *

0 1 2 3 4

Nunca (O (O ) () () Quasesempre

https://docs.google.com/forms/d/1BEUJEZOKi3dCCJqj9NrN7oHHy4 baWrixyRsYgkliZ4/viewform
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Questionario Fadiga na Esclerose Mdltipla

11. Eu tenho tido dificuldades em tomar decisoes. *

0 1 2 3 4

Nunca O (O ) O () Quase sempre

12. Eu tenho estado menos motivado para fazer qualquer coisa que exija
esforgo mental. *

0 1 2 3 4

Nunca () () ) () () Quasesempre

13. Os meus musculos tém estado fracos. *

0 1 2 3 4

Nunca (O O () () () Quase sempre

14. Eu tenho estado fisicamente desconfortavel. *

0 1 2 3 4

Nunca () (O ) () () Quasesempre

15. Eu tenho tido dificuldades em terminar tarefas que exijam esfor¢o mental.

*

Nunca (O O ) ) () Quasesempre

16. Eu tenho tido dificuldades em organizar os meus pensamentos quando
estou a fazer coisas em casa ou no trabalho. *

0 1 2 3 4

Nunca () O ) ) () Quase sempre

17. Eu tenho estado menos capaz de completar tarefas que exijam esforgo
fisico. *

0 1 2 3 4

Nunca O (O O O () Quasesempre

https://docs.google.com/forms/d/1BEUJEZOKi3dCCJqj9NrN7oHHy4 baWrixyRsYgkliZ4/viewform
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18. O meu pensamento tem estado mais lento. *

0 1 2 3 4

Nunca () (O ) () () Quasesempre

19. Eu tenho tido dificuldades de concentragao. *

0 1 2 3 4

Nunca O O O O () Quase sempre

20. Eu tenho limitado as minhas atividades fisicas *

0 1 2 3 4

Nunca () (O ) () () Quasesempre

21. Eu tenho tido necessidade de descansar mais frequentemente ou por
periodos mais longos. *

0 1 2 3 4

Nunca (O (O O ) () Quase sempre

Escala de Severidade da Fadiga - versao portuguesa

A fadiga é descrita como uma sensacgéao de cansaco fisico e perda de energia.
Nas afirmacdes que se seguem, indique como a fadiga o tem afetado nas
ultimas 4 semanas, incluindo hoje, assinalando o item que melhor corresponde
a sua resposta.

1. O exercicio fisico provoca-me fadiga. *

1T 2 3 4 5 6 7

Discordo inteiramente () () () () () () () Concordo inteiramente

2. Eu fico fatigado facilmente. *

1T 2 3 4 5 6 7

Discordo inteiramente () ) () () () () () Concordo inteiramente

https://docs.google.com/forms/d/1BEUJEZOKi3dCCJqj9NrN7oHHy4 baWrixyRsYgkliZ4/viewform 6/9
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3. A fadiga interfere no meu desempenho fisico. *

1T 2 3 4 5 6 7

Discordo inteiramente () ) () () () () () Concordo inteiramente

4. A fadiga causa-me problemas frequentes. *

1T 2 3 4 5 6 7

Discordo inteiramente () ) () () () () () Concordo inteiramente

5. A minha fadiga impede um desempenho fisico prolongado. *

T 2 3 4 5 6 7

Discordo inteiramente () () () () () () () Concordo inteiramente

6. A fadiga interfere com a execugao de certas obrigagoes e
responsabilidades. *

1T 2 3 4 5 6 7

Discordo inteiramente () () () () () () () Concordo inteiramente

7. A fadiga é um dos trés sintomas mais incapacitantes que tenho. *

1T 2 3 4 5 6 7

Discordo inteiramente () () () () () () () Concordo inteiramente

8. A fadiga interfere no meu trabalho, na minha vida familiar ou na minha vida
social. *

1T 2 3 4 5 6 7

Discordo inteiramente () ) () () () () () Concordo inteiramente

Escala Analdgica Visual da Fadiga

Os pontos abaixo descrevem a intensidade da fadiga que uma pessoa pode
sentir. Por favor, assinale a intensidade de fadiga que tem vindo a sentir nas
ultimas 4 semanas.

https://docs.google.com/forms/d/1BEUJEZOKi3dCCJqj9NrN7oHHy4 baWrixyRsYgkliZ4/viewform
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0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Auséncia de Fadiga Maximo de Fadiga

indice de Barthel - Escala Funcional

1. Alimentagao *

Independente
Precisa de ajuda (para cortar os alimentos ou necessita de dieta modificada)

Dependente

2. Transferéncias *

Independente
Precisa de alguma ajuda
Necessita de ajuda de outra pessoa, mas consegue sentar-se

Dependente, ndo tem equilibrio sentado

3. Toilete *

Independente a fazer a barba, lavar a cara, lavar os dentes
Dependente, necessita de alguma ajuda

4. Utilizagao do WC +

Independente
Precisa de alguma ajuda

Dependente

5. Banho *

Toma banho s6 (entra e sai do duche ou banheira sem ajuda)

Dependente, necessita de alguma ajuda

6. Mobilidade *

Anda 50 metros, sem ajuda ou supervisao (pode usar produtos de apoio)
Anda menos de 50 metros, com ajuda de outra pessoa (fisica ou verbal)
Independente, em cadeira de rodas, pelo menos 50 metros, incluindo esquinas

Imdvel ou caminha menos de 50 metros

7. Subir e descer escadas *

Independente, com ou sem produtos de apoio

https://docs.google.com/forms/d/1BEUJEZOKi3dCCJqj9NrN7oHHy4 baWrixyRsYgkliZ4/viewform
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Precisa de ajuda

Dependente

8. Vestir *

Independente
Com ajuda

Impossivel

9. Controlo intestinal *
Controla perfeitamente, sem acidentes, podendo fazer uso de supositério ou similar
Acidente ocasional (uma vez por semana)

Incontinente ou precisa do uso de clisteres

10. Controlo urinario *

Controla perfeitamente, mesmo algaliado desde que seja capaz de manejar a algdlia sozinho
Acidente ocasional (méximo, uma vez por semana)

Incontinente, ou algaliado sendo incapaz de manejar a algalia sozinho

Nunca envie palavras-passe através dos Formularios do Google.

Com tecnologia Este contetdo néo foi criado nem aprovado pela Google.

Denunciar abuso - Termos de Utilizagao - Termos adicionais
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