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Resumo

Introducao: A fadiga progressiva e persistente na Esclerose Lateral Amiotrofica
(ELA) é um sintoma cujos mecanismos causais ainda ndo sao bem documentados
pela literatura. Objetivo: Investigar a fadiga muscular de pacientes portadores
de ELA e sua relagdo com os fatores clinico-pessoais. Métodos: Realizou-se uma
pesquisa transversal com 25 portadores de ELA. Os instrumentos de avaliacao
foram a Medida de Independéncia Funcional (MIF) e a Escala de Severidade de
Fadiga (FSS). Resultados: A fadiga estava presente em 56% da amostra cujo tem-
po de doenga era de 4,5 4,34 anos. Entretanto, ndo foi encontrada relagao signi-
ficativa entre a fadiga e os fatores clinicos e pessoais dos pacientes. Conclusdes:
Os resultados apontaram a presenca de fadiga sem relacdo com os parametros
investigados, mostrando esta como um fator complexo e independente a ser ex-
plorado de forma diferenciada e especifica para cada portador de ELA.

Descritores: Doencas neuromusculares; Esclerose amiotréfica lateral; Fadiga;
Modalidade de fisioterapia.

Abstract

Introduction: Persistent and progressive fatigue associated with Amyotrophic
Lateral Sclerosis (ALS) is a subjective symptom whose causal mechanisms are
not yet well documented in the literature. Objective: To investigate muscular fa-
tigue of patients with ALS and its relation to clinical-personal factors. Methods:
A cross-sectional study was conducted with 25 patients. The evaluation instru-
ments used were the Functional Independence Measure (FIM) and the Fatigue
Severity Scale (FSS). Results: Fatigue was found in 56% of the sample, where sub-
jects had been ill for 4.5 +4.34 years. However, no significant statistical relation
was found to patients’ clinical or personal factors. Conclusion: Results indicate
the presence of fatigue in ALS but no relation to the other parameters of the study,
showing that fatigue is a complex and independent factor that needs to be ex-
plored with ALS patients in a differentiated and specific way.

Key words: Amyotrophic lateral sclerosis; Fatigue; Neuromuscular diseases;
Physiotherapy (techniques).



Introducéo

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é
uma doenga degenerativa, progressiva e fatal
que acomete tanto o neur6nio motor superior
quanto o inferior, caracterizada pela deteriora-
¢do progressiva das células do nticleo motor dos
nervos cranianos do tronco encefélico, do corno
anterior da medula e das vias corticoespinhais e
corticobulbares'.

A ELA é considerada de inicio espinhal
quando os pacientes comecaram com sintomas
motores abaixo do forame magno; e bulbar,
quando os sintomas se iniciaram com envolvi-
mento clinico dos nervos cranianos®. O envol-
vimento dos neurénios motores superiores leva
a espasticidade, clonus e reflexos tendinosos
hiperativos; enquanto a alteracdo dos neuro6-
nios motores inferiores resulta em fascicula-
¢do, atrofia, fraqueza, hiporreflexia, hipotonia
e caibras musculares. Além disso, podem-se
apresentar sinais bulbares, incluindo disartria,
disfagia, sialorreia e labilidade emocional®®.

Nos pacientes acometidos por essa doen-
¢a hd um declinio funcional que se inicia espe-
cialmente nas extremidades dos membros su-
periores e progride para os inferiores, tronco,
musculatura respiratéria e faringea. E por fim,
o paciente apresenta incapacidades para realiza-
¢ao das atividades de vida diaria (AVD), disfagia
severa e faléncia respiratéria®*.

Esses sinais e sintomas contribuem para
a instalagdo de um quadro de fadiga progressi-
va e persistente na ELA, um sintoma, definido
como sensagao de cansago fisico ou mental pro-
fundo, perda de energia ou mesmo sensagao de
exaustao®.

Apesar de seus mecanismos causais ainda
ndo estarem totalmente esclarecidos, a fadiga
pode estar associada a varios fatores, sendo eles:
fisicos, sociais, cognitivos e comportamentais,
podendo ser causa ou consequéncia de contratu-
ras musculares, rigidez articular, dor e deformi-
dades, depressao, falta de sono, ativagdo muscu-
lar anormal, imobilidade, disfuncdo respiratéria

e, somado a isso, diminuic¢ao de tolerdncia a ati-
vidade fisica®”.

Sabe-se que exercicios prolongados ou ex-
cessivos poderiam levar a fadiga ou até maior
degeneracdo do neur6nio motor®, assim, nas do-
encas neuromusculares, a fadiga muscular deve
ser avaliada minunciosamente, pois é de funda-
mental importancia para o enfoque terapéutico.
Porém, estudos baseados na fadiga muscular
recorrente em pacientes com esclerose lateral
amiotréfica ainda ndo foram bem documenta-
dos pela literatura, dificultando a tomada de de-
cisdo no tratamento fisioterapéutico.

Em face do exposto, o objetivo nesta pes-
quisa foi investigar a presenca de fadiga muscu-
lar de portadores de ELA e sua relacdo com os
fatores clinico-pessoais destes pacientes.

Materiais e métodos

Realizou-se uma pesquisa observacional
do tipo transversal cuja amostra era compos-
ta por 25 pacientes acometidos de ELA aten-
didos no Centro de Referéncia em Doenca do
Neurénio Motor/ELA do Hospital Universitario
Onofre Lopes (HUOL), na cidade de Natal, Rio
Grande do Norte, Brasil. Os sujeitos foram se-
lecionados por conveniéncia no periodo com-
preendido entre os meses de setembro/2010 a
abril/2011. Foram incluidos no estudo volunta-
rios que apresentaram diagnéstico médico pro-
vavel, possivel e definido de ELA, baseado nos
critérios, utilizados na pratica clinica médica, de
El Escorial, revisados em 2000°, com auséncia de
patologias associadas que pudessem acarretar
sequelas cognitivas e funcionais, além das pro-
vocadas pela ELA, como, por exemplo, amputa-
¢do e doengas cronicas severas (AVC, Parkinson,
Alzheimer, etc.), e que estivessem realizando
acompanhamento no referido centro. Foram ex-
cluidos pacientes altamente comprometidos que
se encontravam no estagio 6 da classificacdo de
Sinaki e Mulder” (aqueles que necessitam de
assisténcia maxima, acamados com assisténcia
ventilatéria), que ndo puderam responder aos
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protocolos utilizados na pesquisa, ou aqueles
que se recusaram a participar do estudo.

O estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal do
Rio Grande do Norte (Parecer n° 167/2010), e to-
dos os pacientes ou responsdveis assinaram o
termo de consentimento livre e esclarecido, au-
torizando a participagdo no trabalho.

Procedimentos

Cada paciente foi avaliado uma tnica vez
por examinadoras previamente treinadas, que
realizaram a avaliagdo sociodemografica e clini-
ca dos individuos usando uma ficha de avalia-
cdo fisioterapéutica, conforme modelo utilizado
no servigo de fisioterapia do HUOL, e dos pro-
tocolos Escala de Severidade de Fadiga (Fatigue
Severity Scale — FSS) e Medida de Independéncia
Funcional (MIF).

Instrumentos de avaliagdo

A ficha de avaliagdo fisioterapéutica uti-
lizada é composta pela identificagdo, contendo
sexo, idade cronolégica, estado civil, grau de
escolaridade e lateralidade e por dados clinicos:
histéria da doenga atual (HDA), tempo de do-
enca, origem do comprometimento (bulbar ou
espinhal), e informacdo se realiza ou ndo trata-
mento fisioterapéutico. Para avaliar a fadiga, foi
utilizada a Escala de Severidade de Fadiga (FSS),
proposta por Krupp et al.". Trata-se de um ques-
tiondrio com nove afirmagdes em que o paciente
escolhe um numero de 1 (discorda totalmente)
a 7(concorda totalmente) que melhor descreva
o grau de concordancia com cada afirmacdo. O
nimero total de pontos poderd variar de 9 a 63,
sendo estabelecido que valores iguais ou maiores
do que 28 sdo indicativos da presenca de fadiga'.

A Medida de Independéncia Funcional
(MIF) avalia de forma quantitativa a carga de
cuidados demandada por uma pessoa para a re-
alizacdo de uma série de tarefas motoras e cog-
nitivas de vida diadria. A pontuagdo para cada
atividade avaliada parte de 1 (dependéncia to-

tal) a 7 (independéncia completa), assim o total
varia de 18 a 126". Porém, neste estudo, foram
utilizados exclusivamente os itens motores da
MIF: mobilidade, locomogao, controle de esfinc-
teres e cuidados pessoais, dispensando, assim,
a parte cognitiva deste protocolo, limitando-se,
entao, o escore minimo igual a 13, e 0 maximo a
91 pontos.

Andlise e tratamento dos dados

Os dados obtidos pelos instrumentos fo-
ram tabulados e analisados com auxilio do
programa Statistical Package for the Social
Science (SPSS 15.0), admitindo-se o nivel de
significincia de 5%. Inicialmente, foi feita es-
tatistica descritiva visando a caracterizar a
amostra investigada por distribuicdo de frequ-
éncias, calculo de tendéncia central (média) e
de dispersao (desvio-padrao). Na sequéncia, foi
realizada a estatistica inferencial por meio do
teste de correlagdao de Spearman, para verificar
a existéncia de relagdo entre a fadiga e os fa-
tores clinico-pessoais dos pacientes; e teste de
Mann-Whitney, para averiguar diferenga entre
individuos com ou sem fadiga.

Resultados

Dos 25 individuos, 92% possuiam idade
superior a 45 anos, sendo a média de idade dos
participantes 57,64 +11,94 anos (34-79). A descri-
¢do da amostra encontra-se na Tabela 1.

A idade de aparecimento dos primeiros
sintomas foi em média 53,14+12,8. Quanto ao
tempo decorrido da doencga, encontrou-se uma
margem de cinco meses a 15 anos de inicio dos
sintomas, com média de 4,5 +4,34 anos, sendo
maior para as mulheres (5,49+5,28, cinco meses a
15 anos), em relagdo aos homens (3,58+3,22, sete
meses a dez anos).

A média total da MIF foi 68,16+17,67 pon-
tos, que consiste numa dependéncia modificada
correspondente a assisténcia de até 25% da tare-
fa (Tabela 2).



Tabela 1: Caracterizagéo da amostra quanto
aos aspectos clinicos e pessoais

Variaveis Grupos n(%)
Masculino 13(52)
Sexo ..

Feminino 12(48)

Nao alfabetizado 3(12)

Semialfabetizado 9(36)

Escolaridade Ensino fundamental 6(24)
Ensino médio 5(20)

Superior 2(8)

Solteiro 4(16)
Casado 16(64)

Estado civil Divorciado 2(8)
Viavo 3(12)
Catolico 19(76)
Religiao Evangélico 4(16)
Demais religioes 2(8)
. Destro 23(92)
Lateralidade .

Sinistro 2(8)

Inicio do com- Bulbar 7(28)
prometimento Espinhal 18(72)
Tratamento Sim 11(44)
fisioterapéutico Nao 14(56)

Tabela 2: Andlise descritiva dos dominios
motores de independéncia funcional

MIF Média (DP)
Cuidados pessoais 35,12(+16,84)
Controle de esfincteres 14,00 (0)
Mobilidade 15,76 (+5,87)
Locomocao 6,64 (+3,05)
TOTAL 68,16 (£17,67)

De acordo com o FSS, observou-se presenca
de fadiga em 56% (n=14) da amostra, com escore
médio de 34,36 +17,4, e as mulheres apresenta-
ram média maior (36,58 +18,95) que a dos ho-
mens (32,3+16,34), embora sem diferenca signifi-
cativa (p=0,51). Os pacientes portadores de ELA
de origem bulbar obtiveram menores escores no
instrumento (28,29+179) do que os acometidos
dessa doenga de inicio espinhal (36,72+17,13);
porém, também nao houve diferenca estatisti-
ca significante (p=0,28). A FSS ndo se mostrou

significativamente diferente para aqueles su-
jeitos que realizam tratamento fisioterapéutico
(33,36+18,76) ou nao realizam (35,14+16,94, sendo
p=0,80) (Tabela 3).

Tabela 3: Pontuagdo da escala de fadiga
por grupos e resultados de comparagdes
estatisticas

FSS

Grupos Média (DP) p valor
Sexo
Masculino 32,30(x16,34) 0.51
Feminino 36,58(+18,95) !
Origem do comprometimento
Bulbar 28,29(x17,9) 028
Espinhal 36,72(+x17,13) !
Tratamento fisioterapéutico
Sim 33,36(+18,76) 080
Nao 35,14(+£16,94) !

Nao houve associagado da fadiga aos outros
parametros estudados: idade cronolégica atual
(p=0,09), idade nos primeiros sintomas (p=0,10),
tempo de doenga (p=0,96) e nivel de indepen-
déncia funcional (p=0,59).

O subgrupo de 14 pacientes com fadiga
foi comparado ao subgrupo de 11 pacientes sem
fadiga e ndo houve diferenca significativa em
nenhum dos parametros avaliados (idade cro-
nolégica, idade no inicio do comprometimen-
to, tempo decorrido da doenca, independéncia
funcional).

Discussdo

Na pratica clinica da reabilitacdo neuro-
légica, ainda existem questionamentos sobre a
esclerose lateral amiotréfica e disfungdes decor-
rentes de tal doenca. A efetividade da indicacao
de um procedimento terapéutico especifico ou a
conduta de nédo indicacdo deve ser abordada sob
diversos aspectos, dentre eles, a caracterizagao
da fadiga como um dos sintomas mais incapaci-
tantes dessa doenga.

Os resultados deste estudo corroboram
a literatura internacional e nacional quanto ao
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predominio de pacientes com ELA do sexo mas-
culino'®'5, ao inicio do comprometimento espi-
nhal?>'*%, a média de idade no momento da ava-
liagao'*'”!” e no aparecimento dos sintomas'*'>"".

Quanto a pratica de fisioterapia, a maioria
dos sujeitos estudados nao realizava tratamento
fisioterapéutico, embora ja seja bastante citado
pela literatura que a fisioterapia motora e respira-
téria, principalmente somada a uma abordagem
multidisciplinar, pode trazer beneficios aos pa-
cientes com esclerose lateral amiotréfica, evitan-
do a fadiga, proporcionando um aumento da lon-
gevidade, e principalmente, contribuindo para
uma melhor qualidade de vida'®*. Drory et al.*®
estudaram o efeito do exercicio moderado regular
sob orientacdo fisioterapéutica em parametros de
déficit motor, funcao, fadiga, dor muscular e qua-
lidade de vida. Foram selecionados 25 pacientes:
14 realizaram exercicios didrios moderados, e 11
ndo praticaram atividades fisicas. Estes pacientes
foram avaliados a cada trés meses, durante um
periodo de 12 meses, utilizando, entre outros tes-
tes, a escala funcional e a de gravidade de fadiga.
Os autores observaram que, nos primeiros trés
meses, houve menos perdas de acordo com a es-
cala funcional. Além disso, verificaram que nao
houve diferencas significativas entre 0s grupos,
nos primeiros seis meses. No entanto, foi possivel
observar tendéncia a uma menor deterioracdo do
estado de satde e das condigdes fisicas dos par-
ticipantes em relagdo a todas as escalas estuda-
das para o grupo que fez exercicios. Do 9° ao 12°
més, o niimero de participantes em cada grupo
foi insuficiente para continuar a pesquisa, mas os
autores concluiram que a realizagdo de exercicios
moderados regularmente pode ajudar o indivi-
duo nas atividades do dia a dia.

Ramirez et al.?, em um estudo longitudi-
nal, verificaram a presenca de fadiga na maioria
dos pacientes com esclerose lateral amiotroéfica,
ja na primeira avaliagdo, e em praticamente to-
dos os sujeitos, depois de decorridos nove meses.
Entretanto, em uma pesquisa — com um nimero
amostral mais significativo, em que os volunta-
rios compareceram nas consultas de rotina em
uma clinica multidiciplinar para tratamento de

ELA e responderam a uma escala de autorrelato
para avaliar a fadiga —, no momento da primei-
ra avaliacdo, a fadiga ndo foi frequente, mas foi
persistente na maioria dos avaliados ao longo do
tempo?. Mesmo com uma amostra menor, quan-
do comparado ao estudo citado?, a fadiga estava
presente na maior parte dos pacientes do traba-
lho aqui apresentado, sendo utilizado o ponto
de corte de valor igual ou maior do que 28 es-
cores como indicativo de fadiga. Apesar de nao
ter sido dada continuidade as avalia¢des, a fim
de maiores comparagdes, espera-se um aumen-
to nesse percentual, visto que, de acordo com os
referidos estudos, a evolugdo da fadiga ao longo
do tempo é inerente ao curso clinico da doenga.

Ainda em concordancia com o estudo an-
terior”, ndo houve correlacao entre a fadiga e as
variaveis estudadas. Portanto, parece ser verda-
deiro que, de fato, a fadiga é uma variavel inde-
pendente em portadores de ELA e que executa
um curso especifico, ou seja, efetua uma pro-
gressao diferente e especifica em cada paciente.

Entretanto, Ramirez et al.?®, utilizando
um nimero amostral mais expressivo do que o
usado nesta pesquisa, encontraram uma rela-
cdo inversa entre a fadiga e a idade do paciente
(p=0,03). Segundo estes autores, é possivel que a
fadiga seja maior em individuos mais jovens, em
sujeitos com mesmo tempo de doenga e naque-
les que iniciam os sintomas mais precocemente,
quando de idades diferentes, porém sugerem a
realizacdo de mais estudos a respeito.

Esses casos poderiam ser explicados por
meio da diminui¢do de uma vida mais ativa, o
que, por sua vez, geraria uma perda de funcio-
nalidade prematura, como abordaram Orsini et
al.’, afirmando que é comum os pacientes diag-
nosticados recentemente relatarem uma redu-
¢do marcante em seu nivel de atividade fisica
nos meses que precedem o diagnéstico, devido
a uma sensagao de fadiga crescente. Porém, aqui
como em outro estudo”, a relagdo entre a fadiga
e a funcionalidade néo foi encontrada de modo
significativo. Assim, o quanto a fadiga decorren-
te da prépria doenca pode gerar de impacto na
funcionalidade, ou ainda, se uma vida menos



funcional pode causar maior fadiga devido ao
descondicionamento, como ja questionado em
estudo anterior?, ainda nao esta claro.

Nesse contexto, este estudo nao mostrou
existir relagao entre fadiga e funcionalidade,-pro-
vavelmente, porque o grau de dependéncia entre
os sujeitos avaliados ndo foi tdo expressivo.

Os participantes desta pesquisa apresenta-
ram uma dependéncia funcional modificada, de
25% da tarefa, e presume-se que haja um maior
comprometimento com o curso natural da doenga,
assim como aborda outros estudos, que revelaram
uma redugédo de funcionalidade com o tempo*-**2,

Por ser uma doenga rara, o nimero amos-
tral somado a heterogeneidade na manifestagao
da doenga dificulta a sensibilidade para captar
algumas associagoes.

Além disso, outra limitacao deste estudo
refere-se ao instrumento utilizado para avalia-
¢do da fadiga, visto que este ndo é uma medida
especifica e sensivel para pacientes portadores
de ELA. No entanto, a escolha da FSS foi basea-
da no fato de que a literatura cientifica a utiliza
nas triagens clinicas®. Além do mais, o pouco
grau de escolaridade da maioria dos pacientes
estudados pode ter dificultado o entendimento
do instrumento de avaliacao.

Conclusado

Diante do exposto, conclui-se que a fadi-
ga estd presente na maior parte dos portadores
de ELA, e tem-se apresentado como um sintoma
complexo a ser explorado de forma diferenciada
e especifica para cada paciente, parecendo ser
independente de fatores clinico-pessoais.
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