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RESUMO

Introducdo: Esclerose Lateral amiotréfica (ELA) € uma doenca neuromuscular
progressiva, sem cura. E caracterizada pela fraqueza e atrofia muscular que levam a
perda de movimento dos membros e reducdo da capacidade de realizar as
atividades de vida diéria. Alguns sintomas, incapacitantes, tém sido frequentemente
reportados na ELA, tais como a fadiga, dor, cadimbras e espasticidade. A fadiga é
uma queixa limitante que causa um impacto negativo sobre a funcionalidade e
participacdo do individuo, porém, ainda € pouco investigada nesta populacdo. Na
ELA, a fadiga parece ter uma etiologia multifatorial e se manifesta como um cansaco
global e fisico, que é apenas parcialmente aliviado pelo repouso do paciente.
Portanto, € necessario investigar melhor esse sintoma e verificar os possiveis fatores
associados a essa condicdo clinica. Objetivo: Investigar a presenca de fadiga em
pessoas com ELA e os possiveis fatores clinicos e funcionais correlacionados a sua
ocorréncia. Materiais e Métodos: Participaram 65 pessoas, com diagnostico de
ELA, atendidos no Ambulatério de Doencas Neuromusculares do HC/UFMG. Foram
avaliados os aspectos demogréficos, clinicos, funcionais, e utilizada a Escala de
Severidade da Fadiga (FSS), a Escala Funcional (ALSRFS-R), o Questionario de
Qualidade de Vida - QV (ALSAQ-40) e avaliada a mobilidade (teste de sentar e
levantar, ficar de pé deambular e virar na cama). Foi realizada uma andlise descritiva
e de correlagdo (Pearson ou Spearman) utilizando o programa estatistico SPSS.
Resultados: Dos 65 individuos (56,6+11,0 anos) avaliados, cerca de 44,6% (n=29)
apresentou fadiga, segundo a escala FSS. A média de intensidade da fadiga foi de
5,4+1,2 e apenas 10,4% utilizava medicacao especifica. O grupo com fadiga diferia
do grupo sem fadiga quanto: ao sexo (masculino n=48,3% vs feminino n=72,2%
(p=0,049), a apresentacdo de maior intensidade de dor (p=0,026), aos piores
resultados na funcionalidade e independéncia avaliadas pelo ALSFRS-R (p=0,004) e
pior percepcao da QV (p=0,000). A fadiga correlacionou com a dor (r=0,425;
p=0,001), forca muscular global (r=-0,356; p=0,004), funcionalidade (r=-0,363;
p=0,003) e QV (r=0,481; p=0,000). Nao foram verificadas correlacdes para as outras
variaveis avaliadas (idade, tempo de doenca, cédibras e os outros parametros de
mobilidade). Conclusao: A fadiga é um sintoma frequente entre as pessoas com
ELA e pode estar presente em todas as fases da doenca. Esta correlacionada a poir
funcionalidade e QV, portanto, na pratica clinica, se faz necesséria a investigacao
deste sintoma e implementagao do tratamento.

Palavras-Chave: Esclerose Lateral Amiotréfica. Fadiga. Qualidade de vida.

Desempenho fisico funcional.



ABSTRACT

Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a progressive neuromuscular disease, with no
cure. It is characterized by muscle weakness and atrophy that leads to loss of limb
movement and reduced ability to perform daily living activities. Some disabling
symptoms have often been reported in ALS, such as fatigue, pain, cramps and
spasticity. Fatigue is a limiting complaint that causes a negative impact on the
individual's functionality and participation, however, it is still little investigated in this
population. In ALS, fatigue seems to have a multifactorial etiology and appears itself
as a global and physical tiredness, that is only partially relieved by the patient
resting. In this sense, the most accurate investigation of this symptom and its
possible associated factors with this clinical condition for an adequate treatment
approach. Objective: To investigate the presence of fatigue in people with ALS and
the possible factors and correlated to this occurrence. Materials and Methods: 65
subjects, diagnosed with ALS, treated at the Ambulatory of Neuromuscular Diseases,
HC / UFMG. Demographic, clinical, functional aspects were evaluated, and the
Fatigue Severity Scale (FSS), Functional Scale (ALSRFS-R), Quality of Life
Questionnaire - QOL (ALSAQ-40) and mobility were assessed (test to sit and stand
up, walk around and turn over in bed). A descriptive and correlation analysis
(Pearson or Spearman) was performed using the SPSS statistical program. Results:
From 65 individuals assessed (56.6 + 11.0 years), 44.6% (n = 29) presented fatigue,
according to the FSS scale. The average fatigue intensity of was 5.4 £ 1.2 and only
10.4% used specific medication. The group with fatigue differed from the group
without fatigue in relation to: gender REVER (male n =14; 48.3% vs female n = 26;
72.2% (p = 0.049), the presentation of greater pain intensity (p = 0.026), worst results
in functionality and independence assessed by ALSFRS-R (p = 0.004) and worse
perception of QOL (p = 0.000). Fatigue correlated with pain (r = 0.425; p = 0.001),
overall muscle strength (r = -0.356; p = 0.004), functionality (r = -0.363; p = 0.003)
and QOL (r = 0.481; p = 0.000). There were no correlations for the other variables
evaluated (age, time of illness, cramps and other mobility parameters). Conclusion:
Fatigue is a common symptom among people with ALS and can be present at all
stages of the disease. It is correlated with functionality and QOL, therefore, in clinical
practice, it is necessary to investigate this symptom and treatment implementation.

Keywords: Amyotrophic Lateral sclerosis. Quality of life. Physical Functional
Performance.
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1 INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) € uma doenca neurodegenerativa, de etiologia
multifatorial, caracterizada pelo acometimento dos neurGnios motores superiores e
inferiores, determinando manifestacfes clinicas heterogéneas (HARDIMAN, 2017).
Os estudos epidemioldgicos sobre a ELA, descritos na literatura mostram que sua
incidéncia é de 2 a 3 casos a cada 100.000 individuos (HARDIMAN, 2017). No
Brasil, um estudo realizado no Rio Grande do Sul encontrou uma prevaléncia de
cerca de 3 a 5 casos por 100.000 habitantes (LINDEN-JUNIOR, 2013).

A maioria dos casos de ELA (90%) é de etiologia desconhecida, chamada de ELA
espordadica, e apenas 10% é de origem genética (HARDIMAN, 2017). Quanto ao
prognostico, na maioria dos casos, 0s pacientes evoluem ao Obito em média de 3 a
5 anos apods o inicio dos sintomas (ROSA, 2020), sendo a insuficiéncia respiratoria a
causa de morte mais comum (OSKARSSON, 2018).

O quadro clinico da ELA inclui componentes motores e extramotores, sendo
observadas alteracfes associadas ao comprometimento do neurénio motor, como a
disfagia, disartria, caimbras musculares, espasticidade, fraqueza e atrofia muscular,
além da insuficiéncia respiratoria. As manifestagcbes extramotoras, por sua vez,
acarretam em disfungcdes cognitivas e comportamentais, além de distarbios
autonbmicos (HARDIMAN, 2017; OSKARSSON, 2018). Outros sintomas,
incapacitantes, também tém sido frequentemente reportados na ELA, tais como a
fadiga e a dor, porém, sdo pouco estudados nesta populagdo (LOU, 2008)
(AKERBLOM, 2019).

Usualmente, a fadiga manifesta-se como um cansaco global que €& apenas
parcialmente aliviado pelo repouso do paciente e que tende a piorar ao longo do dia
(GIBBONS, 2018; GIBBONS, 2013; RAMIREZ, 2008).

A fadiga na ELA é percebida de duas formas: uma fadiga geral, sensagcdo de
cansaco em todo o corpo, e uma fadiga fisica, relacionada ao uso da musculatura
(fraqueza motora reversivel) (GIBBONS, 2018; GIBBONS, 2013).



A etiologia da fadiga na ELA parece ser multifatorial e dentre os mecanismos
propostos estao disfuncdo da ativagcdo muscular, alteragbes musculares decorrentes
do desuso, descondicionamento cardiorrespiratério e fatores psicolégicos
(GIBBONS, 2018; CARTER, 2005; RAMIREZ, 2008).

A fadiga nesses pacientes afeta o rendimento fisico, as atividades de vida diaria, a
relacdo do individuo com a familia, profissao e sociedade e a qualidade de vida (QV)
(YOUNG, 2019; GIBBONS, 2018). Entretanto, ainda n&o existe um consenso na
literatura acerca da relagao entre a fadiga e habilidade funcional (LO COCO 2012;
RAMIREZ, 2008; GIBBONS, 2018) necessitando que novos estudos investiguem
esta correlagéo.

1.1 Objetivos

1.1.1 Objetivo Geral

Investigar a presenca de fadiga em pessoas com esclerose lateral amiotréfica e

0s possiveis fatores clinicos e funcionais correlacionados a sua ocorréncia.



2 MATERIAIS E METODOS

2.1 Caracterizagédo do estudo

O presente estudo é observacional e transversal. O estudo € um subprojeto de uma
pesquisa que envolve a andlise longitudinal de individuos com ELA, (aprovacdo do
Comité de ética em Pesquisa em Seres Humanos do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais-CAAE 08661019.9.0000.5149), conduzido no
Ambulatério de Doencas Neuromusculares do Hospital das Clinicas da UFMG
(ANEXO 1).

2.2 Amostra

A amostra foi de conveniéncia e composta por 65 individuos diagnosticados com
ELA “provavel” ou “definida” (LUNETTA et al., 2016), conforme os critérios de Awaiji
(2008), e acompanhados no Ambulatério de Doengas Neuromusculares do Hospital
das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais.

Critérios de Awaiji (2008): Principios - O diagnostico de ELA exige: (A) A presenca
de: (1) evidéncia de degeneracdo do neurbnio motor inferior (NMI) pelo exame
clinico, eletrofisiolégico ou neuropatolégico; (2) evidéncia de degeneracdo do
neurénio motor superior (NMS) pelo exame clinico e; (3) disseminacao progressiva
dos sinais e/ou sintomas de uma regido para outras, determinado pela histéria,
exame fisico ou eletrofisiolégico. (B) Auséncia de: (1) evidéncia eletrofisiolégica ou
patoldgica de outras doencas que poderiam explicar os sinais de degeneracdo do
NMI e / ou NMS, e (2) neuroimagem sugestiva de outras doencas que poderiam

explicar os sinais clinicos e eletrofisiolégicos observados.

ELA definida Evidéncia clinica ou eletrofisiologica de sinais de
degeneracdo de NMI e NMS na regidao bulbar e em pelo
menos duas regides da medula espinhal (cervical, toracica ou
lombossacra) ou a presenca de sinais de NMI e NMS em trés
regides da medula espinhal

ELA provavel Evidéncia clinica ou eletrofisiolégica de degeneracdo de NMI
e NMS em pelo menos duas regides com algum sinal de

NMS rostral (acima) aos sinais de NMI




ELA possivel Evidéncia clinica ou eletrofisiolégica de degeneracdo de NMI
e NMS em apenas uma regido, ou sinais de NMS isolados
em duas ou mais regides, ou sinal de NMI rostral (acima) aos
sinais de NMS

Nao foram incluidos na amostra os pacientes que apresentavam sintomas de
deméncia, segundo avaliacdo médica; pacientes com histérico de outras doencas
neuroldgicas, tais como acidente vascular encefalico, Parkinson, traumatismo cranio
encefalico; outra doenca do neurénio motor (atrofia muscular progressiva, esclerose
lateral primaria) e as variantes da ELA flail arm e flail leg. Todos os participantes
concordaram participar voluntariamente e assinaram o termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (APENDICE 1).

2.3 Instrumentos

Caracteristicas sociodemogréaficos e clinicos

A partir de um questionario foram coletadas informagdes referentes aos dados
demograficos e clinicos tais como: ldade, sexo, nivel educacional, niumero de
comorbidades, numero de medicamentos, medicacdo para a fadiga, tratamento néo
medicamentoso para fadiga, hospitalizacdo, ventilagdo, gastrostomia, queda nos
ultimos seis meses, dor, mobilidade (sentar e levantar, virar na cama, ficar de pé e
andar), uso de dispositivo, cuidador e acompanhamento multiprofissional. Em
relacdo aos aspectos especificos a ELA, foram avaliados o tempo de diagndstico
(anos), o tempo do inicio do sintoma (anos), local de inicio dos sintomas (MMSS,
MMII, Bulbar e Respiratorio) e uso do Riluzol.

Fadiga

Para avaliar a fadiga foi utilizada a Escala de Severidade de Fadiga (Fatigue
Severity Scale-FSS). A FSS é um questionério de autorrelato com nove itens, que
avalia a severidade da fadiga na vida diaria do paciente. Cada item é cotado de 1 a
7, em que 1 indica forte desacordo e 7 indica forte concordancia. O escore da FSS é
obtido pelo calculo da média de todos os itens e um escore = 4 indica a presenca de
fadiga. O coeficiente de correlagéo intraclasse do teste-reteste foi de 0,91 (TOLEDO,
2011).



Avaliagcao Funcional

Foi utilizada a versdo brasileira do questionario Amyotrophic Lateral Sclerosis
Functional Rating Scale-Revised (ALSFRS-R) para a avaliagdo da funcionalidade do
individuo com ELA. Foi utilizado com escores variando de 0 a 48, no qual, quanto
menor o escore, pior a funcionalidade (GUEDES et al., 2010). Essa escala é
composta por doze itens (fala, salivagdo, degluticdo, escrita, manipulacdo de
alimentos, vestuario e higiene, virar na cama e ajustar a roupa de cama, andar, subir
escadas, dispneia, ortopneia, insuficiéncia respiratoria), que avaliam a funcéo
motora grossa, motora fina, sintomas bulbares e respiratérios. Cada item tem cinco
opc¢Oes de resposta numeradas de 0 a 4. O escore total varia de 0 (incapacidade
completa) a 48 (normal). A pontuacdo da ALSFRS-R foi categorizada em trés
estagios de gravidade: Leve (pontuacdo de 37-48), moderada (pontuacao de 25-36 e
grave (pontuacao de 0-24). (GENG, 2016 e SANDSTEDT, 2018)

Teste de forgca muscular

A forca muscular foi medida de acordo com a escala Medical Research Council que
gradua de 0 a 5. A forca foi avaliada bilateralmente em quatro musculos do membro
superior (extensdo de punho, flexdo de punho, flexor de cotovelo e abducdo do
ombro) e quatro do membro inferior (dorsiflexdo do tornozelo, flexdo plantar,
extensdo e flexdo de quadril). A pontuacdo dos 16 grupos musculares avaliados
produziu um escore global da for¢a variando de 0-80 (SHAMSHIRI, 2016; HANISCH,
2015; PETERNOSTRO-SLUGA, 2008). No teste, quanto maior o escore global,

maior a for¢a do individuo.
Avaliacdo Qualidade de vida (QV)

Para a avaliacdo da QV foi utilizado o questionario Amyotrophic Lateral Sclerosis
Assessment Questionnaire-40 (ALSAQ-40), versao brasileira, que é especifico para
avaliar a QV em individuos com ELA. ALSAQ-40 avalia cinco areas que
normalmente sdo comprometidas nas doencas de neurbnio motor: alimentacéo,
comunicacdo, atividades da vida diaria e independéncia, mobilidade e aspectos
emocionais. Os escores de cada dominio variam de 0 a 100 e o escore total
representa a soma dos dominios, variando de 0-500, na qual quanto maior escore,
pior a QV (PAVAN et al., 2010).

2.4 Procedimentos

Os individuos o diagnostico de ELA que estiveram em consulta no Ambulatério de



Doencas Neuromusculares foram convidados a participar da pesquisa. A avaliacéo
ocorreu no mesmo dia da consulta médica. Primeiramente, foi realizada uma coleta
dos dados demogréaficos e pessoais relacionados a doenca e posteriormente foi
aplicada a Escala de Severidade de fadiga, o questionario ALSFRS-R e ALSAQ-40 e
realizado o teste de forcga.

2.5 Analise dos dados

Foi realizada uma analise descritiva utilizando frequéncia, medidas de tendéncia
central e de dispersédo de acordo com as caracteristicas de cada variavel do estudo.
A normalidade dos dados foi testada pelo teste de Shapiro-Wilk. Para comparar os
subgrupos de acordo com a presenca de fadiga foi utilizado o teste t student para
amostras independentes ou Mann Whitney ou qui-quadrado, dependendo da
variavel a ser analisada. Para avaliar a correlacdo entre as variaveis foram utilizados
testes de correlagdo de Pearson ou Spearman, dependendo da normalidade dos
dados. A analise foi realizada com o programa SPSS 19.0. O nivel de significancia
foi de 0,05.
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3 RESULTADOS

As caracteristicas clinicas e demogréficas dos pacientes foram descritas na tabela 1.
Dos 65 (57,8+9,9 anos) individuos avaliados, 44,6% (n=29) apresentaram fadiga
segundo o teste de rastreio com a Escala de Severidade de Fadiga. A intensidade
média de fadiga relatada foi de 5,4 (DP = 1,2). Dentre os participantes que
apresentavam fadiga, 14 (48,3%) eram do sexo masculino, e apresentavam uma
mediana de dois anos de diagnostico (0,7-20). O local de inicio da ELA mais
frequentemente reportado foi os membros inferiores (n=13;44,8%). Dentre o0s
individuos com fadiga, 20 relataram episddio de queda nos ultimos seis meses
(69%), 19 (65,5%) a presenca de dor, com uma mediana de intensidade de 4 em
uma escala de 0 a 10. O uso de medicamentos no geral foi relatado por 27 pessoas
(93,1%), enquanto o uso de Riluzol foi relatado por 21 (72,4%) e de medicamento
especifico para fadiga por apenas trés individuos (10,4%). Do total de participantes
com fadiga, 6 (20,6%) relataram uso de ventilacdo n&o-invasiva, nenhum relatou uso
de traqueostomia/ventilacdo mecanica, 5 (17,2%) relataram uso de gastrostomia e
10 (34,5%) foram hospitalizados no ultimo ano. Quanto a mobilidade, 27,6% (n=8)
eram incapazes de sentar-se e levantar-se, 48,3% (n=14) incapazes de virar na
cama sem a assisténcia de outra pessoa e 34,5% (n=10) incapazes de deambular. A
média de escore total no ALSFRS-R total foi de 25,8 pontos (DP = 11,1). Quanto ao
nivel de gravidade da ELA, 41,4% (n=12), foi classificado como grave; 11 (37,9%)
como moderada e 6 (20,7%) como leve. O escore de forgca muscular global médio foi
de 38,6 (DP=14,9). O escore geral no SPPB, de 0 a 13, foi de 2,5 e, por fim, na
avaliacdo de qualidade de vida por meio do questionéario ALSAQ-40, o escore médio
foi de 319,8 (DP=103,03).

Comparando os grupos com e sem fadiga quanto aos aspectos clinicos e
demograficos foram verificadas diferencas estatisticamente significativas quanto ao
sexo (p= 0,049), intensidade de dor (p=0,026), escore total da escala funcional
ALSFRS-R (p=0,004), nivel de gravidade da ELA (p=0,029) e QV avaliada pelo
ALSAQ-40 (p=0,000). Nao foram encontradas diferencas para as demais variaveis
(tabela 1).

Foram verificadas correlagbes entre grau de fadiga e funcionalidade mensurada por
meio do ALSFRS-R (r=-0,363; p=0,003), QV (r=0,481; p=0,000), dor (r=0,425;

p=0,001) e forgca muscular global (r=-0,356; p=0,004). N&o foram verificadas
correlacbes para as outras variaveis avaliadas (idade, tempo de doencga e 0s outros
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parametros de mobilidade). A correlagdo entre grau de fadiga e fatores clinicos e

funcionais foi exposta na tabela 2.

Tabela 1: Caracteristicas clinicas e demogréaficas dos pacientes com ELA

Caracteristicas FADIGA SEM FADIGA Valor de p
n(%) ou médiatdp ou mediana(min-max) (n=29) (n=36)
44,6% 55,4%
Idade (anos) 57,8+9,9 55,6+11,9 0,427
Sexo 0,049*
Masculino 14 (48,3) 26 (72,2) colocar a
legenda do
asterisco
Escolaridade (anos) 3,9t1,1 3,9+1,2 0,873
Tempo de diagndstico (anos) 2(0,7-20) 3(0,6-19) 0,290
Local de inicio 0,310
Membros superiores 8(27,6) 11(30,6)
Membros inferiores 13(44,8) 23(63,9)
Bulbar 8(25,4) 2(5,6)
Intensidade da fadiga 5,4+1,2 16 +0,8 0,000*
Queda nos ultimos 6 meses 20(69) 18(50) 0,123
Dor
Presenca 19(65,5) 18(50) 0,209
Intensidade 4(0-10) 0(0-8) 0,026*
Comorbidade 19(65,5) 17(47,2) 0,140
Uso de medicamentos 27(93,1) 31(86,1) 0,366
Uso de Riluzol 21(72,4) 25(69,4) 0,794
Uso medicamento para fadiga 3(10,4%) 0 -
Tratamento ndo medicamentoso da 0 0 -
fadiga
Uso de ventilag&o ndo invasiva 6(20,6) 6(16,7) 0,982
Tragueostomia/Ventilagdo mecénica 0 0 0
Gastrostomia 5(17,2) 2(5,6) 0,131
Hospitalizagédo no ultimo ano 10(34,5) 10(27,8) 0,560
Mobilidade
Sentar elevantar
Capaz sem assisténcia 6(20,7) 11(30,6)
Capaz com assisténcia das méaos 8(27,6) 8(22,2) 0,722
Capaz com assisténcia de outra 7(24,1) 10(27,8)
pessoa 8(27,6) 7(19,4)
Incapaz
Virar na cama 15(51,7) 24(66,7) 0,222
Capaz sem auxilio 14(48,3) 12(33,3)



Incapaz sem a assisténcia de outra

pessoa
Deambular
Capaz sem assisténcia 9(31,0) 15(41,7)
Capaz com assisténcia das méaos 5(17,2) 7(19,4)
Capaz com assisténcia de outra 5(17,2) 6(16,7)
pessoa
Incapaz 10(34,5) 8(22,2)
Capaz de deambular 19(65,5) 28(77,8)
Uso de dispositivo de auxilio & 19(65,5) 22(61,1)
locomocéo
ALSFRS-R total 25,8+11,1 33,4+9,7
Nivel degravidade
Leve 6(20,7) 19(52,8)
Moderada 11(37,9) 9(25,2)
Grave 12(41,4) 8(22,2)
Forgca muscular global 38,6+£14,9 42,5+17,1
Céaimbra 22(75,9) 26(72,2)
Qualidade de vida (ALSAQ-40) 319,8+103,03 219,1+112,9

0,703

0,272
0,714

0,004*

0,029*

0,332
0,740

0,000*
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n= numero; dp=desvio padrdo; min-max= minimo-maximo; ALSFRS-R= Amyotrophic Lateral Sclerosis

Functional Rating Scale-Revised; ALSAQ-40= Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment

Questionnaire-40; *estatisticamente signiticante.

Tabela 2: Correlagdo entre pontuacéo da fadiga e fatores clinicos e funcionais

Variaveis Fadiga

r; valor de p
Idade 0,1; p=0,427
Tempo de doenca -0,040; p=0,753
Funcionalidade (ALSFRS-R) -0,363; 0,003*
Qualidade de vida (ALSAQ-40) 0,481; 0,000*
Intensidade de dor 0,425; 0,001*
Forgca muscular global -0,356; p=0,004*

ALSFRS-R= Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale-Revised;
Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questionnaire-40.

ALSAQ-40=



4 DISCUSSAO

A fadiga é um sintoma prevalente dentre os individuos com ELA e que, clinicamente,
influencia de forma negativa sua a capacidade funcionalideia repetida e QV, apesar
de ainda ser pouco explorada nas pesquisas. Este estudo possibilitou o
estabelecimento de correlagbes estatisticamente significativas entre esse fendmeno
e a funcionalidade, QV, intensidade de dor, forgca muscular global e aspectos clinicos

e demograficos desses pacientes.

O presente estudo verificou que 44,6% dos individuos avaliados apresentam fadiga.
Na literatura, a frequéncia reportada de fadiga em pessoas com ELA varia de 44%
(MCELHINEY, 2009), 52,7% (LO COCO, 2012) a frequéncias

maiores de 83% (RAMIREZ, 2008) e 90% (NICHOLSON, 2017). O instrumento
utilizado para triar a fadiga (FSS) e as caracteristicas clinicas, tais como tempo de
doenca e a pontuacdo da ALSFRS-R, do presente estudo foram semelhantes ao
reportado no estudo de McElhiney et al. (2009) e Lo Coco et al. (2012), o que
poderia justificar uma frequéncia de fadiga semelhante entre os estudos. Entretanto,
apesar de Ramirez et al. (2008) também utilizarem a escala FSS e apresentar
pontuacdes da ALSFRS-R préoximas, a frequéncia de fadiga foi muito superior ao
presente estudo. Uma possivel explicacdo para este achado poderia ser a grande
diferenca de tempo de doenca entre os estudos, uma vez que no estudo de Ramirez
et al (2008) a amostra apresentava uma mediana de 42 meses de doenca e o
presente estudo 24 meses. Em relacdo ao estudo de Nicholson et al. 2017, o
instrumento de avaliagdo de fadiga foi distinto e o tempo de doenca também foi
superior (média de 59,9455 meses) ao presente estudo. E importante que futuros
estudos investiguem melhor as mudancgas da ocorréncia de fadiga ao longo do curso

da doenca.

No presente estudo, a fadiga foi significativamente diferente entre os sexos, sendo

menos observada nos homens. Esta diferenca de prevaléncia entre sexos também é
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verificada na populacdo geral (LEWIS, 1992). Uma possivel explicagdo para este
achado pode estar relacionada ao componente central da fadiga, uma vez que
mulheres estdo mais propensas a apresentar disfungbes psiquicas, o0 que
contribuiria para a percepcéo de fadiga (LEWIS, 1992). Entretanto, ainda existe uma
lacuna na literatura investigando as diferencas e fatores associados a fadiga em

mulheres e homens.

Foi verificada uma correlagédo entre fadiga e dor no presente estudo. Pouco se tem
investigado a relagdo entre estes dois sintomas frequentes e, usualmente,
negligenciados na prética clinica (GOUTMAN, 2018; SANDSTEDT, 2018). Tanto a
dor quanto a fadiga sao frequentes com a piora da ELA e relacionados a uma pior
QV (GOUTMAN, 2018; SANDSTEDT, 2018; LO COCO, 2012). Entretanto, é

importante que futuros estudos investiguem melhor a relagcdo entre estas duas
variaveis. E relevante investigar se elas se influenciam de forma direta ou
indiretamente pelo fato de estarem correlacionadas a uma piora do quadro clinico e

funcional do paciente com ELA.

Fragueza muscular esta correlacionada com a fadiga nos individuos avaliados. Este
achado pode estar relacionado aos mecanismos periféricos (associados a disfungéo
de forca muscular) que contribuem para a fadiga na ELA (LO COCO, 2012). Um
individuo com ELA normalmente se esforgca mais para manter a capacidade e
desempenho funcional, uma vez que a morte de neurdnio motor leva a uma fraqueza
e atrofia muscular progressiva. Entretanto, estes achados nao corroboram com o
estudo de Ramirez et al. (2008), que apesar de ter observado fraqueza muscular na
maioria dos individuos da amostra, ndo verificou correlagdo com a fadiga. Esta
auséncia de correlagcado foi justificada pelos autores pelo fato da amostra ser
composta por individuos com um bom nivel funcional (RAMIREZ, 2008), o que difere
do presente estudo.

A fadiga apresentou uma correlagdo inversa com a funcionalidade medida pela
escala funcional ALSFRS-R, ou seja, quanto maior a pontuacao da fadiga pior a
funcionalidade do individuo com ELA. Esta correlagédo foi verificada anteriormente
em outros estudos (LO COCO, 2012; MCELHINEY, 2008). Os estudos reportaram
que estagios mais avancados da doenca, ou seja, com piores escores na escala
funcional, estdo associados a maiores taxas de fadiga (LO COCO, 2012;
MCELHINEY, 2008). Lo Coco et al. (2012) ainda verificaram que a gravidade da ELA
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€ o principal preditor de fadiga nesta populagdo. Em contrapartida, Gibbons et al.
(2011) e Ramirez et al. (2008) nao verificaram uma correlagao entre a pontuagcao do
ALSFRS-R e a fadiga. Provavelmente, as caracteristicas da amostra destes estudos
podem ter influenciado nos resultados. Faz-se necessario que futuros estudos
investiguem melhor a relagéo entre a fadiga e as medidas funcionais na ELA e os

possiveis fatores que influenciam esta relacao.

A fadiga esta relacionada a uma pior QV em individuos com ELA. Este achado
confirma os de outros estudos que também verificaram correlagdo inversa entre
fadiga e QV (LOU, 2003; GIBBONS, 2013; YOUNG, 2019). A fadiga pode ser um
sintoma limitante, restringir a participacdo social e causar um impacto negativo no
convivio familiar, o que de certa forma pode impactar na percepcdo de QV do
individuo (GIBBONS, 2018). Gibbons et al. (2013) destacam a natureza multifatorial
da fadiga, que se expressa ndo apenas em fraqueza muscular mas também em
fatores centrais, como a percepcdo de falta de energia, o que impactaria
negativamente os aspectos relacionados a QV. Vale ressaltar a importancia de
estratégias de intervengcdo na fadiga em individuos com ELA para uma possivel
contribuicdo da melhora da QV (GIBBONS, 2013).

Apesar do impacto negativo da fadiga, especialmente nos individuos com ELA, o
manejo clinico da fadiga ainda é escasso (GIBBONS, 2018). No presente estudo
apenas 10,4% dos individuos estavam em uso de medicamento para o tratamento
da fadiga e nenhum relatou estar em acompanhamento ndo farmacolégico para o
tratamento da fadiga. Para que as intervencbes sejam realmente eficazes é
preconizado uma abordagem multimodal da fadiga e que a fadiga sempre seja
investigada no acompanhamento clinico (LO COCO, 2012; GIBBONS, 2018).

Algumas limitagdes devem ser consideradas neste estudo, tais como o desenho
transversal, a amostra composta por pacientes de um centro especializado e a
utilizacdo de um instrumento unidimensional para avaliar a fadiga. Para uma melhor
compreensao dos fatores associados a fadiga e a identificacdo de causalidade entre
os fatores é importante estudos com acompanhamento longitudinal. Além disso, é
importante que futuros estudos utilizem instrumentos para investigar o0s
componentes fisico e mental da fadiga de forma independente e, assim, identifiquem
os fatores associados a fadiga central e periférica.
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5 CONCLUSAO

A fadiga estd correlacionada a pior funcionalidade, pior QV, maior intensidade de
dor, fraqueza muscular global e sexo feminino em individuos com ELA. Entretanto, a
fadiga ainda € um sintoma, que apesar de frequente, é pouco investigado
clinicamente e em pesquisas, nesta populacdo. Diante da prevaléncia e da
complexidade da fadiga e suas consequéncias sdo necessarios estudos futuros que
investiguem melhor sua relacdo com aspectos clinicos e demograficos desses
pacientes, aprofundando-se em sua relagdo com diferentes variaveis e possibilitando

tratamento e abordagens terapéuticas mais adequadas.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE £ Platbaforma
MINAS GERAIS %ﬁﬂl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Treinaments Funcional e de Treinamente de Cuidadores sobre os Azpectos Fisico-
funcionaiz & de Qualidade de Vida em Individuos com E=scleroze Lateral Amiotrofica

Pesquisador: MARIANA ASMAR ALEMCAR COLLARES

Area Tematica:

Versao: 2

CAAFE: 0B8661019.9.0000.5149

Instituigdo Proponente: Escola de Educacio Fisica, Fisioterapia e Terapia Ceupacional
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Miamero do Parecer: 3434 530

Apresentagio do Projeto:
Esta versdo do projeto de pesquisa responde pendéncias do parecer de ndmera 3.257.816.

Desenho do projeto inatterado em relagdo ao referido parecer:

Conforme apresentado pelos proponentes, na Plataforma Brasil:

"Este projeto envolvera duas etapas. Primeiramente, os individuos com ELA [Esclerose Lateral Amiotrofica]
e seus cuidadores, que sdo atendidos no Ambulatdrio de Doengas Neuromusculares da UFMG, serio
avaliados e acompanhados longitudinalmente pela equipe de fisioterapia. Esta etapa permitira que o
pesquisader identifigue as reais necessidades da populagdo atendida no ambulatéric & as mudangas
funcionais gue ocomem ao longo de um tempo, informagdes gue auxiliario na implementagio de um Ensaio
clinico, a ser realizado na etapa posteror. O Ensaio Clinico Aleatorizado & Randomizado sera realizado para
avaliar o impacto de um programa de treinamento funcional especifico & tarefa e de treinamento de
cuidadores sobre os aspectos fisicos, funcionais e de gualidade de vida em individuos com Esclerose
Lateral Amiotrofica”

Critério de inclusdo: "amostra serda composta por individuos diagnosticados com ELA “provavel” ou
“definida®, conforme os critérios de Awaji e acompanhados no Ambulatorio de Doengas

Enderego:  Av. Presidente Antdnic Carlos, 8627 2° Ad 51 2005

Bairro: Unidade Administrativa Il CEP: 31.270-001
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: [31)3400-4502 E-mail: coep@prpg.ufmg.be
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Contiruagio do Parecer 3.434 530
Meuromusculares do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais".

Para o estudo longitudinal, serdo incluides todos voluntarios; para o ensaio clinico, os participantes do
estudo longitudinal serdo sorteados em dois grupos:

"Grupo 1: recebera, inicialmente, o treinamento dos cuidadores e em relago as transferéncias, cuidados
basicos, posicionamento e uso de dispositivos de auxilio 2, soments depois de 3 meses, serd infroduzido o
programa de treinamento funcional do individuo com ELA. Grupo 2: recebera, inicialmente, o treinamento do
programa de treino funcional do individuo com ELA e, somente depois de 3 meses, os cuidadores serdo
treinados em relagdo as transferéncias, cuidados basicos, posicicnamento e uso de dispositivos de auxilio”.

"Todos o individuos com ELA, que tiverem concordado em participar voluntariamente do estudo, serdo
acompanhados longitudinalmente pela equipe

de fisicterapia.

08 acompanhamentos serdo realizados no mesmo dia da consulta médica que ocomrem de 3 em 3 meses,
em média".

Objetivo da Pesquisa:

Conforme formulario de informagdes basicas:

"Objetivo Primario:

Acompanhar longitudinalmente individuos diagnosticados com Esclerose Lateral Amiotrofica e verificar o
impacto do treinamento funcional e de treinamento de cuidadores sobre os aspectos fisicos, funcionais,
psiquiatricos e de qualidade de vida nestes individuos.

Ohbjetive Secundario:

1) Avaliar & acompanhar longitudinalmente os individuos com ELA que s8o0 atendidos em um ambulatario de
referéncias no atendimento de Doengas Meuromusculares & seus cuidadores.2)

Avaliar a efetividade (melhora efou manutengdo de capacidade fisica) de um programa de

treinamento funcional a ser realizado no domicilio ) Avaliar o impacto do programa de treinamento funcional
a ser realizado no domicilio sobre os aspectos funcionais e de qualidade de vida. 4) Avaliar os efeitos de um
programa de treinamento de transferéncias, cuidados basicos, posicionamento e uso de dispositivos de
auxilio oferecido a cuidadores formais ou informais de individuos com Esclerose Lateral Amiotrofica sobre a
funcicnalidade e qualidade de vida".
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Continuagio do Parecer: 3.434 530

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Conforme descrito pelos pesquisadores:

"Riscos:

o parficipante tera risco de 82 cansar, mas nada além dagueles presentes em sua roting diaria, uma vez que
as atividades a serem treinadas =80 as que o paciente ja realiza no dia a dia. O participante podera sentir
cansago na avaliaggo, uma vez gue tera de responder algumas perguntas e, caso consiga andar, devera
andar 3 metros. Entretanto, o cansago tende a desaparecer com o tempo. Entretanto, sera permitide a
qualgquer momento que

o parficipante pare para descansar.

Beneficios:

O participante e futuros participantes poderdo se beneficiar com os resultados desse estudo. Os resultados
obtidos irdo colaborar com o conhecimento cientifico sobre aspectos ELA, contribuindo para futuros
desenvolvimentos de modelos de intervengdo e cuidado”.

Redag#o dos riscos esta lacunar: explicitar os rfiscos do estudo longitudinal & do ensaio cinico, em especial
o5 riscos do treinamento gue serd proposto para ser executado pelos participantes em casa. Nos novos
modelos de TCLE, os riscos descritos para as atividades sdo tidos como riscos fisicos de baika magnitude.
Tendo em vista os esclarecimentos do TCLE, considera-se a relagdo risco x beneficio adeguada.

Comentarios & Consideragdes sobre a Pesquisa:
Projeto de pesquiza da pesquisadora responsavel, aprovado em cdmara departamental, ndo conta com
fontes de financiamento e tem término previsto para dezembro de 2021.

Pendéncias do parecer de nimero 3.257 816 atendidas de maneira satisfatoria, conforme documentos de
carta-resposta e respectivos arquivos-documentos anexados a Plataforma Brasil (Justificativa. pdf,
parecerdepe.pdf, Cartaresposta.pdf, termos de consentimento acrescidos em 18/06/2019).

Consideragies sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:
Adequados.

Recomendagies:
Sem recomendagdes.
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Continuagio do Parecer: 3.434.530

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Aprova-se o projeto de pesguisa.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

i

Tendo em vista a legislagdo vigente (Resolugdo CNS 466/12), o CEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadores: comunicar toda & qualquer alteragio do projeto e do termo de consentimento via emenda na
FPlataforma Brasil, informar imediatamente qualquer evento adverso ocomide durante o desenvolvimento da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de nofificacdo relatdrios parciais do
andamento do mesmo a cada 06 (2eis) meses e ao término da pesquisa encaminhar a este Comité um
sumario dos resultados do projeto (relatorio final).

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Amquivo Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS DO _P | 25/06/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1283946 pdf 09:35:47
Outros Justificativa. pdf 25/06/2019 | MARIAMA ASMAR Aceito

09:34:19 |ALENCAR

COLLARES

Declaragio de parecerdepe._pdf 25/06/2019 | MARIANA ASMAR Aceito
Instituigo & 09:20:47 |ALENCAR
Infraestrutura COLLARES
Outros Cartaresposta. pdf 25/06/2019 | MARIAMA ASMAR Aceito

09:20:06 |ALENCAR

COLLARES

TCLE ! Termos de  |termoconsentimentoensaioclinicoCUIDA | 180672019 [ MARIANA ASMAR Aceito
Assentimento / DOR. pdf 12:31:30 |ALENCAR
Justificativa de COLLARES
Auséncia
TCLE ! Termos de | termoconsentimentoensaioclinico. pdf 180672019 | MARIANA ASMAR Aceito
Assentimento / 12231219 |ALENCAR
Justificativa de COLLARES
Auséncia
TCLE ! Termos de | termoconsentimentoacompanhamentolo | 18/0672019 | MARIANA ASMAR Aceito
Assentimento / ngitudinal pdf 12:31:07 |ALENCAR
Justificativa de COLLARES
Auséncia
Projeto Detalhado /| ProjetoMarnianadlencar. pdf 220272019 | MARIAMA ASMAR Aceito
Brochura 11:14:29 |ALENCAR
Investigador COLLARES
Deu:larﬁE.'"m de parecercamaradepartamento_pdf 15012019 | MARIANA ASMAR Aceito
Instituicac e 09:52:11 [ALENCAR
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APENDICE 1: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DO PROJETO: Impacto de um Programa de Treinamento Funcional e
de Treinamento de Cuidadores sobre os Aspectos Fisico-funcionais e de
Qualidade de Vida em Individuos com Esclerose Lateral Amiotrofica -
PRIMEIRA ETAPA DO ESTUDO: ACOMPANHAMENTO LONGITUDINAL

INFORMACOES GERAIS: O (a) Senhor(a) esta sendo convidado (a) a participar de

um projeto de pesguisa com o objetivo de acompanha-lo ao longo do tempo.

DESCRICAO DOS TESTES A SEREM REALIZADOS: O (A) Senhor (a) ou seu

responsavel (cuidador) responderd um questionério contendo perguntas sobre seus
dados pessoais, sobre sua saude e condi¢cdes de vida e também seréo feitos testes
clinicos de mobilidade (capacidade de virar na cama, ficar de pé, sentar e levantar e
andar). O (A) Sr (a) sera avaliado(a) e reavaliado(a) pela fisioterapia no mesmo dia
do agendamento da consulta médica no Ambulatorio de Doengas Neuromusculares,
nao necessitando de comparecer em outro dia para a avaliagao fisioterapéutica. As
avaliacOes terdo a duracdo de no maximo 1 hora. Os dados serd@o coletados por um
pesquisador treinado para realizar todos os procedimentos. O pesquisador ira te
explicar os resultados encontrados na avaliagdo. Para garantir o seu anonimato,
serdo utilizadas senhas numéricas. Assim, em momento algum haveré divulgacéo

do seu nome.

RISCOS: O(A) Senhor(a) podera sentir cansa¢co na avaliacdo, mas que tende a
desaparecer com o tempo. Entretanto, sera permitido a qualquer momento que vocé

pare para descansar.

BENEFICIOS: O(A) Senhor(a) e futuros participantes poderdo se beneficiar com os
resultados desse estudo. Os resultados obtidos irdo colaborar com o conhecimento
cientifico sobre aspectos ELA, contribuindo para futuros desenvolvimentos de
modelos de intervenc¢do e cuidado com o individuo com ELA.

NATUREZA VOLUNTARIA DO ESTUDO/ LIBERDADE PARA SE RETIRAR DO

ESTUDO: A sua participacdo € voluntaria. O(A) Senhor(a) tem o direito de se
recusar a participar do estudo sem dar nenhuma raz&do para isso e a qualquer
momento, sem que isso afete de alguma forma a atencédo que senhor(a) recebe dos
profissionais de saude envolvidos com seu cuidado a saude, ou traga qualquer

prejuizo ao seu tratamento.
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RESSARCIMENTO E INDENIZACAO: O(A) Senhor(a) ndo ter4 qualquer tipo de
despesa para participar da pesquisa e nao receberd nenhuma forma de pagamento
pela participagdo no estudo. Em caso de dano, comprovadamente causado pela
pesquisa, é previsto ressarcimento por parte dos pesquisadores.

OUTRAS INFORMACOES: O(A) Senhor(a) devera assinar duas vias, sendo que
uma ficard em sua posse e a outra em posse do pesquisador. Todas as paginas
deste documento deverao ser rubricadas. O pesquisador podera ser consultado em
caso de duvidas referentes a avaliacdo. Caso tenha duvidas em relagédo as questdes

éticas da pesquisa, o0 COEP podera ser contatado.
Responsavel: Pesquisadora: Profa. Mariana Asmar Alencar (31) 99205-3198

Instituicdo: Universidade Federal de Minas Gerais. - Departamento de Fisioterapia:
Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional- 3° andar, Campus
Pampulha, Fone: (31)3409-4783; - Ambulatério Bias Fortes- Hospital das Clinicas/
UFMG: Alameda Alvaro Celso, s/n° - Santa Efigénia - Belo Horizonte / MG - Anexo
ao Hospital das Clinicas da UFMG. Fone: (31)3409- 9545.

Comité de ética em pesquisa: (31) 3409-4592. Av. Antdnio Carlos, 6627. Unidade
Administrativa Il 2° andar- Sala 2005. Campus Pampulha, BH/MG. CEP 31270-901

DECLARACAO E ASSINATURA

Eu, li e entendi

todas as informacOes sobre o estudo, sendo 0s objetivos, procedimentos e
linguagem técnica satisfatoriamente explicados. Tive tempo suficiente para
considerar a informacdo acima e tive a oportunidade de tirar todas as minhas
duvidas. Estou assinando este termo voluntariamente e tenho direito, de agora ou
mais tarde, discutir qualquer duvida que venha a ter com relacdo a pesquisa.

ASSINANDO ESTE TERMO DE CONSENTIMENTO, EU ESTOU INDICANDO QUE
CONCORDO EM PARTICIPAR DESTE ESTUDO.

Assinatura do Participante: Data:

Assinatura da Testemunha: Data:

Assinatura do Investigador: Data:
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APENDICE 2: Protocolo de avaliac&o

PROTOCOLO DE AVALIACAO

1. Data: / /

10.

11.

12.

13.

I- DADOS DE IDENTIFICACAO
N° DE IDENTIFICACAO:

2. Nome:

. Endereco:
. Registro/ prontuario:

. Telefone:
. Género: (1) Mas. (2) Fem.

. Data de nascimento: / /

. Idade:

. Naturalidade (cidade e estado onde nasceu):

© 0o N oo o b~ w |

Cuidador: (1) Nao (2) Sim

Nome:

Quem é o cuidador: (1) Formal (2) Informal (0) ndo tem cuidador

Il- CARACTERISTICAS SOCIO-DEMOGRAFICAS

Estado civil:
(1) Casado(a) ou vive com um companheiro(a)
(2) Solteiro (a)
(3) Divorciado(a)/ Separado (a)
(4) Viavo (a)
(99) NR/ NA

Cor ou raga:

(1) Branca

20 Preta/Negra

(3) Mulata/Cabocla/Parda
) Indigena

(5) Amarela/Oriental
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15

31

(99) NR/NA

. Grau de escolaridade

(1) Nunca foi & escola (hunca chegou a concluir a 12 série primaria ou o
curso de alfabetizag&o para adultos)

(2) Curso de alfabetizacédo para adultos

(3) Primério (atual nivel fundamental, 12 a 42 série)

(4) Ginasio (atual nivel fundamental, 52 a 82 série)

(5) Cientifico, classico (atuais curso colegial ou normal, curso de
magistério, curso técnico)

(6) Curso superior

(7) Pés-graduacéo

(99) NR/NA

. Total de anos de escolaridade:

16. Ocupacao atual:

17
18

19.

20.

21.

22.

23.

24.

. Profissao (atual ou prévia):
. Possui filhos (numero):

(1) Trabalhando

(2) Afastado

(3) Aposentado
(99) NR/NA

lll- ASPECTOS CLINICOS/ FUNCIONAIS

Praticava esporte

(1) Nao

2 Sim A.Qual? / B. Por quantos anos: / C. Por
guantas horas semanais:

Prestou servigo militar
(1) Nao
(2) Sim / A. Por quantos anos:

Contato com herbicida, produtos toxicos, radioativos:
(1) Nao
(20 Sim /A.Qual?

Traumas/ choques elétricos prévios (ANTES DA DOENCA)
(1) Nao
(2) Sim / A.Qual?

Fuma/ ja fumou

(1) Nao / A. Ja fumou? (1) Ndo (2) Sim / B. Por
guanto tempo?

(2) Sim / C. Por quantos anos: / D. Quantos cigarros por dia?

Ingere /jaingeriu bebida alcodlica



25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.
34.
34 Tem quantos anos do inicio dos sintomas:

32

(1) Nao / A. Jaingeriu? (1) Nao (2) Sim / B. Por
quanto tempo?
(2) Sim / C. Frequéncia (vezes por semana): / D. Por

quantos anos:

Ja passou por alguma cirurgia?
(1) Nao

(2)Sim A. Qual(is)?
Quando?

Histéria familiar de ELA
(1) Nao
(2) Sim
Quem?

Teste Genético para ELA:
(1) Nao
(2) Sim A.Qual?

Possui outras doencgas (ex: Coragao, hipertenséo, depressao, diabetes,
doenca do pulmao, doencas reuméticas, etc. )

(1) Nao

(2)Sim / A. Numero de comorbidades: / B.

Qual(ais)?

Historia familiar de Deméncia:
(1) Nao
(2) Sim
Quem?

Possui dificuldade de memoaria, de lembrar fatos recentes ou alteracédo do
comportamento usual?

(1) Nao

(2) Sim A. Qual?

Uso de medicamentos
(1) Nao
(2) Sim 31 A Numero de medicamentos:

31 B. Qual(ais)?

Em uso de Riluzol?
(1) Nao
(2) Sim. A. Ha& quanto tempo (em meses)?

Data (ano) do inicio dos sintomas:
Idade ao inicio dos sintomas:




35. Data (ano) do diagndéstico:
36A Idade ao diagnéstico:
36B Tem guantos anos do inicio do diagnéstico:

36C. Quanto tempo entre o inicio dos sintomas e o diagnostico (em meses):

37. O primeiro sintoma iniciou em:
(1) MMSS (braco)
(2) MMII (perna)
(3) Dificuldade de falar
(4) Dificuldade de engolir
(5) Faltade ar
(6)Outro:

38. O sequndo sintoma iniciou em:
(1) MMSS (braco)
(2) MMII (perna)
(3) Dificuldade de falar
(4) Dificuldade de engolir
(5) Faltade ar
(6) Outro:
(0) Nao tem outro sintoma

39. Locais de acometimento:
(1) MMSS
(2) MMII
(3) Musculatura bulbar
(4) MMSS e MMII
(5) MMSS e Musculatura bulbar
(6) MMII e musculatura bulbar
(7) MMSS, MMII e Musculatura bulbar
OBS (descrever quais membros/ fun¢cdes estdo mais comprometidas):

40. Doenca do Neurdnio motor:
(1) ELA definida
(2) ELA provéavel
(3) Atrofia Muscular progressiva)
(4) ELPrimaria
(5) FlailArm
(6) FlailLeg
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41. Espirometria
(1) Nao
(2)Sim /| Data: CV: CIM:
Peakflow E: A:

42. Usa o0 Ambu?
(1) Nao
(2) Sim / A. Frequéncia (numero de vezes por dia)?__

43. Ventilag&do nao invasiva (BIPAP)?
(1) Nao
(2) Sim, noturna (8 horas)
(3)Sim, de 8-20 horas
(4)Sim, mais de 20 horas

44. Traqueostomia
(1) Nao
(2) Sim. / A. Ha quanto tempo (em meses)___

45. Gastrostomia
(1) Nao
(2) Sim. 45 A. H& quanto tempo (em meses)?

46. Controle urinario
(1) Nao 46 A. Tipo (incontinéncia/ retencao)? 46 B. Uso de
sonda/ coletor/ fralda?

(2) Sim

47. Controle fecal

(1) Nao 47 A. Tipo (incontinéncia/ constipacao)? 47

B.Recursos(clister, digital,fralda)?
(2) Sim

48. Foi internado no udltimo ano?
(1) Nao
(2) Sim. 48 A.Quando? 48 B. Por quanto tempo (dias)?
48 C. Motivo:

49. Dor

(1) Nao
(2) Sim. 49 A. Local? 49 B. Ha quanto
tempo (em meses)?
49 C. Dor constante? 49 D. Tipo de dor:

50. Apresenta caibras?
(1) Nao



(2) Sim. 50 A. Local? 50 B. Ha
guanto tempo?
50 C. Frequéncia (vezes por semana)? 50 D. Situacao
que piora:
51. Fasciculagdes
(1) Ausente
(2) presente ap6s percussao ou contracao
(3) presente, espontaneamente
(4) presente, espontaneamente e de forma continua
51 A. Local:
52. Membro dominante:
(1) Direito
(2) Esquerdo
53. Dados antropométricos:
A) Peso: B) Altura: C) IMC:
54. Estd em acompanhamento profissional:
(1)Nao (2)Sim
54 A. FISIO. (1)N&o (2)Sim Freq. (semanal): Ha quanto
tempo: Tipo exercicio:
54 B. FONO. (1)Nado (2)Sim Freq. (semanal): Ha quanto
tempo: Tipo exercicio:
54 C. TO. (1)Nao (2)Sim Freq. (semanal): Ha quanto
tempo: Tipo exercicio:
54 D. Outro. (1)Nado (2)Sim Freq. (semanal): Ha quanto
tempo: Tipo exercicio:
AVALIACAQO FUNCIONAL ESPECIFICA/ FISIOTERAPIA
55. Forga (TFMM)
Flexor do quadril: 55 A. MID 55 B.
MIE
Extensor de joelho: 55 C. MID 55D.
MIE
o Flexor de joelho: 55 E. MID 55 F.
MIE
o Dorsoflexores: 55 G. MID 55 H.
MIE
o« Flexores plantares: 55 1. MID 55 J.
MIE
e Flexor ombro: 55 K. MSD 55 L.

MSE
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e Flexor cotovelo: 55 M. MSD 55 N.
MSE
e Extensor de cotovelo: 55 O. MSD 55 P.
MSE
o« Extensor de punho: 55 Q. MSD 55 R.
MSE
e Flexor de punho: 55 S. MSD 55 T.
MSE
e Cervical :55U. (1)sem alteracao (2) Disfuncéo leve (3) Problemas
de sustentacao
o Tronco: 55 V. capaz de ficar sentado sem apoio: (1) NAO consegue
manter (2) Controle de tronco total (3) controle com dificuldade

Teste com o esfigmomandmetro

e Preenséo palmar: 55AA. MID 55BB.
MIE
e Flexor cotovelo: 55CC. MID 55 DD.
MIE
e Flexor do quadril: 55 EE. MID 55 FF.
MIE
e Extensor do joelho: 55GG. MID 55 HH.
MIE
56. Caiu nos ultimos 6 meses?
(1) Nao
(2) Sim.

56 A. Quantas vezes?
56 B. Teve que procurar o servico de saude? (1) Ndo (2) Sim

56 C. Foi hospitalizado? (1) N&o (2) Sim
56 D. Sofreu fratura (local)? (1) N&ao (2) Sim

57. Medo de cair
(1) Nao
(2) Sim. 57 A. Limitou as atividades? (1) Nao (2) Sim

58. Faz uso de algum dispositivo de auxilio?

(1) Nao

(2) Sim. 58 A. Qual? (1)Bengala (2)Muleta canadense
(3)Andador (4)CR Comum (5)CR Motorizada (6) Muleta axilar
(7)OUTRO

Qual dispositivo utiliza por mais tempo (explicar)?

58 B. H4 quanto tempo (em meses)?
Foi prescrito por um profissional da saude? (1) Né&o (2) Sim

58 C. Recebeu treinamento profissional? (1) Nao (2) Sim

58 D. Esta adequado? (1) Nao (2) Sim Descrever
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59. Domicilio tem adapta¢fes?
(1) Nao
(2) Sim. 59 A. Quais?

60. Forma de locomogé&o:
(1) Capaz de andar Independente, SEM dispositivo de auxilio (LONGAS
distancias/ fora de casa)
(2) Capaz de andar Independente, SEM dispositivo de auxilio apenas CURTAS
distancias
(3) Capaz de andar Independente, COM dispositivo de auxilio
(4) Dependéncia continua ou intermitente de outra pessoa
(5) Necessita de suporte continuo de uma pessoa para carregar e manter o
equilibrio
(6) Incapaz de andar

61. Sentar e levantar:

(1) Capaz de levantar e sentar SEM APOIO DAS MAOS

(2) Capaz de levantar e sentar COM APOIO DAS MAOS

(3) Capaz de levantar/ sentar COM AUXILIO PARCIAL DE OUTRA PESSOA
(4) Capaz de levantar/sentar . COM AUXILIO TOTAL DE OUTRA PESSOA
(pessoa é praticamente carregada)
(5) Incapaz de realizar o movimento de sentar e levantar

62. Ficar de pé:

(1) Capaz de ficar de pé SEM APOIO
(2) Capaz de ficar de pé COM DISPOSITIVO DE AUXILIO
(3) Capaz de ficar de pé COM auxilio PARCIAL DE OUTRA PESSOA
(4) Capaz de ficar de pé COM auxilio TOTAL DE OUTRA PESSOA
(5) NAO é capaz de ficar de pé

63. Caso seja capaz de deambular:
TUG (VELOCIDADE USUAL): segundos

63 A. Utilizou dispositivo de auxilio, ajuda de outra pessoa?
(1) Nao
(2) Bengala
(3) Muleta canadense (uni ou bilateral)
(4) Andador
(5) Outra pessoa para se levantar
(6) Outra pessoa para andar
(7) Outra pessoa para se levantar e andar
(8) OUTRO
(9) Muleta axilar
OBS: Realizar o teste mesmo com a ajuda do cuidador. Descrever a ajuda!

TESTES ESPECIAIS
64. SPPB

EQUILIBRIO )
64 A. Teste equilibrio com os PES JUNTOS



(1) Manteve por 10 segundos (1 PONTO)
( 2 ) Nao manteve por 10 seg (0 PONTO) TEMPO:

( 3 ) Nao tentou/ conseguiu (0 PONTO) MOTIVO:

64 B. Teste equilibrio SEMI-TANDEN
(1) Manteve por 10 segundos (1 PONTO)
( 2 ) Nado manteve por 10 seg (0 PONTO) TEMPO:

( 3 ) Nao tentou/ conseguiu (0 PONTO) MOTIVO:

64 C. Teste equilibrio TANDEN
(1) Manteve por 10 segundos (2 PONTOS)
( 2 ) Manteve por 3 a 9,99 seg (1 PONTO) TEMPO:

( 3 ) Manteve por menos que 3 seg (0 PONTO) TEMPO:

( 4 ) Nao tentou/ conseguiu (0 PONTO) MOTIVO:

64 Quadro 1: se o paciente NAO realizou 0 teste ou
falhou, marque o MOTIVO:
1) Tentou, mas ndo conseguiu
2) N&o consegue manter-se na posi¢cao sem ajuda
3) Né&o tentou, o avaliador sentiu-se inseguro
4) N&o tentou, 0 paciente sentiu-se inseguro
5) O paciente ndo conseguiu entender as
instrucoes
6) Outros;
7) O pte recusou aparticipagéo

ANDAR 3 METROS (VELOCIDADE USUAL)

64 D.Tempo (seg).: 12 tentativa:

(TEMPO SEGUNDOS)
Apoio para a primeira caminhada:
64 E.(1) Nenhum ( 2 ) Bengala ( 3) Andador (4) Muleta (5) Outra pessoa

64 F.Tempo (seqg).: 24 tentativa:
(TEMPO SEGUNDOS)

64 G.(1) Nenhum ( 2 ) Bengala ( 3 ) Andador (4) Muleta (5) Outra pessoa
Quadro 2: Se o paciente NAO realizou o teste ou falhou, marque o
MOTIVO:

1) Tentou, mas ndo conseguiu

2) O paciente ndo consegue caminhar sem ajuda
de outra pessoa

3) Nao tentou, o avaliador julgou inseguro

4) Nao tentou, o paciente sentiu-se inseguro
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5 O paciente ndo conseguiu entender as
instrucdes
6) Outros (Especifique)

7) O paciente recusou participacao

64 H. MENOR TEMPO DENTRE AS 2 CAMINHADAS:

64 I. CAMINHADA DE 3 METROS:
(1) Tempo >6,52 seg (1 PONTO)
(2) Tempo de 4,66 a 6,52 seg (2 PONTOS)
(3) Tempo de 3,62 a 4,65 seg (3 PONTOS)
(4) Tempo < 3,62 seg (4 PONTOS)

LEVANTAR-SE DE UMA CADEIRA

LEVANTAR DE UMA CADEIRA (BRACOS CRUZADOS SOBRE O PEITO)
64 J. Levantou-se sem ajuda e com seguranca: (1) Sim(2) N&ao
64 K.( 1) Levantou-se SEM usar os BRACOS (VA PARA O TESTE DE 5
VEZES)
(2) USOU os BRACOS para levantar-se (0 PONTO)
(3) Teste NAO COMPETADO OU NAO REALIZADO (0 PONTO)
64 Quadro 3: Se o paciente NAO realizou o teste ou
falhou, marque o MOTIVO:
1) Tentou, mas ndo conseguiu
2) O paciente ndo conseguiu levantar-se da cadeira sem
ajuda
3) Nao tentou, o avaliador sentiu-se inseguro
4) Nao tentou, o paciente sentiu-se inseguro
5) O paciente ndo conseguiu entender as instrugcdes
6) Outros;
7) O pte recusou participacao

LEVANTAR-SE E SENTAR-SE 5 VEZES (O MAIS RAPIDO POSSIVEL)

64 L. Tempo: (SEGUNDOS)

64 M. Levantou-se 5 vezes com seguranca: (1) Sim(2) N&ao

64 Quadro 4: Se o paciente NAQ realizou o teste ou falhou,
marque o MOTIVO:

1) Tentou, mas nao conseguiu
2) O paciente ndo conseguiu levantar-se da cadeira sem
ajuda
3) Nao tentou, o avaliador sentiu-se inseguro
4) Nao tentou, o paciente sentiu-se inseguro
5) O paciente n&o conseguiu entender as instrugcdes
6)Outros;
7)O pte recusou a participacéo

64 N. PONTUACAO LEVANTAR-SE DA CADEIRA:



(1) Nao conseguiu levantar 5X ou teste em tempo > 60 seg (0 PONTO)
(2) Tempo de 16,70 seg ou mais (1 PONTO)

(3) Tempo de 13,70 seg a 16,69 seg (2 PONTO)

(4) Tempo de 11,20 seg a 13,69 (3 PONTO)

(5) Tempo de 11,19 seg ou menos (4 PONTO)

64 O. PONTUAQAO TOTAL NOS TESTES DE EQUILIBRIO:
(soma dos pontos dos testes equilibrio)

64 P. PONTUACAO TOTAL NO TESTE DE CAMINHADA:

64 Q. PONTUACAO TOTAL NO TESTE LEVANTAR-SE DA CADEIRA:

64 R. PONTUACAO TOTAL (SOMA PONTUACAO ACIMA):




65. Escala de gravidade de ELA (EGELA)/ Amyotrophic Lateral
SclerosisSeverityScale (ALSSS)

Quadro 1 Escala de gravidade de ELA: extremidades superiores, extremidades inferiores, fala e degluticao

EXTREMIDADES INFERIORES (CAMINHAR)

9

Normal

10 Marcha sem alteracdes

Suspeita de fadiga

Iniclo de dificuldade na marcha
Dificuldade em terreno
desnivelado

Mudancas observadas na marcha

Caminhada com ajuda
Caminhada com dispositivo
mecanico

Caminhada com dispositivo
mecanico e assisténcia (auxilio)
Somente movimento funcional
Capaz de suportar o proprio
peso

Movimentos voluntarios de
membros inferiores

O paciente nega qualqguer fraqueza ou fadiga; exame ndo detecta anormalidade.

O paciente refere fraqueza ou fadiga nos membros inferiores durante o esforco
fisico.

Dificuldade e fadiga ao caminhar longas distincias, ao subir escadas e caminhar
em chio irregular (ou carpete espesso).

Mudanca notiavel na marcha; apoio em corrimio ao subir escada; pode usar drtese
para a perna.

Mecessita ou usa bengala, andador ou assisténcia para caminhar; pode usar cadeira
de rodas para locomocdo comunitaria.

Mo tenta caminhar sem ajuda de outra pessoa; caminhada limitada a
aproximadamente 1.525 m; evita escadas.

Mo maximo, pode caminhar um pouco, arrastando os pés, com ajuda do cuidador
para as transferéncias.

Incapaz de dar passos, mas pode posicionar as pernas para facilitar o trabalho do
cuidador em transferéncias; move as pernas propositalmente para manter a
mobilidade na cama.

Movimento da perna sem proposito

Movimento minimo

Paralisia

Movimento minimo de uma ou ambas as pernas; ndo pode reposicionar as pernas
independentemente.

Paralisia flacida; ndo pode mover os membros inferiores {exceto, talvez, em
inspecdo minuciosa).

EXTREMIDADES SUPERIORES (VESTIR-5E E FAZER HIGIENE PESSOAL)

9

Normal

10 Funcdo sem alteractes

Suspeita de fadiga

O paciente nega qualquer fraqueza ou fadiga incomum nos membros superiores;
exame fisico nio demonstra anormalidade.

O paciente refere fadiga nos membros superiores durante esforco fisico; ndo
suporta trabalhar por periodos normais; atrofia ndo-evidente ao exame,

Auto-culdado Independente e completo

Auto-cuidado lento

Desempenho de auto-cuidado
com esforco

Assisténcla Intermitente

Independéncia na maior parte
do tempo

Independéncia parcial

Weste-se e faz a higiene mais lentamente do que o normal

Requer maior tempo (geralmente o dobro ou mais) e esforco para concluir o auto-
cuidado; fragueza evidente ao exame.

Realiza muitas tarefas sozinho, como vestir-se e fazer sua higiene pessoal; adapta-
se descansando, modificando habitos (exemplos) ou evitando algumas tarefas;
requer assisténcia para pequenas atividades motoras (p. ex. abotoar, amarrar)

Lida com algumas tarefas sozinho, como vestir-se e fazer a higiene pessoal,
entretanto, precisa de assisténcia para muitas tarefas como: maguiar-se, pentear-se,
barbear-se.

Necessidade de ajuda para culdados pessoals

Assisténcia do cuidador

Paciente auxilia o cuidador

Dependéncila total
Movimento minimo

Paralisia

O cuidador deve estar presente para atividades tais como: vestir-se e fazer higiene
pessoal; o paciente realiza a maioria das tarefas com a ajuda do cuidador.

O cuidador conduz o paciente para quase todas as tarefas; o paciente se move de
modo proposital para ajudar o cuidador; o paciente ndo inicia o auto-cuidado.

Movimento minimo de um ou ambos os bracos; incapaz de reposicionar os bracos.
Paralisia flacida; incapaz de mover os membros superiores (exceto, talvez, em
inspecio minuciosa).
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FALA
Normal
10 Fala sem alteracdes Paciente nega qualguer dificuldade na fala; o exame ndo detecta anormalidade.
8, Anormdiidades na fia Somente o paciente ou o cOnjuge nota que a fala mudou; mantém a velocidade e o
volume normais.
Distirblo detectavel no discurso
8 Mudancas perceptiveis na fala Mugiar_lqas no discurso sdo nqtadas poOr outras pessoas, pnnn:i_paimenhe em situacio
de fadiga ou estresse; a velocidade da fala permanece essencialmente normal.
At e evtdites vo bl 2 fala € consistentemente deﬁmenle:g velocidade, a articulacio e a ressonincia
sdo afetadas; permanece compreensivel.
Compreensivel com repeticiao
g Repeticio ocasional da A velocidade é muito mais lenta, repete palavras especificas em ambientes com
mensagem ruidos adversos; ndo limita a complexidade ou a extensdo da mensagem.
- Repeticio solicitada com A fala € lenta e trabalhosa; repeticdo ou “traducio” sao geralmente necessarias, o
freqliéncia paciente limita a complexidade ou extensio da mensagem.
Fala combinada a comunicacio ndo-verbal
4 Fala e comunicacio ndo-verbal A fala é utilizada em resposta a perguntas; mensagens incompreensiveis precisam
ser resolvidas por escrito ou por meio de intérprete.
3 Fala limitada a respostas Vocaliza respostas de uma palavra, por meio de sim / ndo, todavia escreve ou usa
monossilibicas intérprete; inicia a comunicacdo nao-verbal.
Perda do discurso utll
Vocalizacdo para expressio .
AR LR p P O paciente usa modulac3o vocal para expressar emocio, afirmacio e negacio.
P T A vocalizacio é feita com muito esforco, é limitada na duracdo e raramente &
: obtida; pode sonorizar para chorar ou expressar dor.
DEGLUTICAD
Habltos alimentares normals
10 Degluticio sem alteracoes O paciente nega gualquer dificuldade na mastigacio ou degluticio; a avaliacio
ndo mostra alteracdo alguma.
9 Queixa principal Somente o paciente sente leves |nd_ican;ﬁgs, tais como discreto acumulo de
alimento na cavidade oral & na regio laringo-faringea.
Problemas Iniclals na alimentacio
g Pequenos problemas na O paciente queixa-se de alguma dificuldade na degluticio; mantém essencialmente
degluticao uma dieta regular; episodios isolados de engasgos.
- Tﬂergfgfsgiﬁ;ﬁiztig?;madw O tempo de refeicio aumentou significativamente, e € necessario cortar pedacos
B menores de alimente; deve concentrar-se em engolir liquidos ralos.
pequenos pedacos
Mudancas na consisténcla da dieta
& Dieta leve A alimentacdo estd limitada a alimentos macios; a refeicio necessita de alguma
preparacio especial.
. Ingestdo oral adequada; nutricdo limitada primeiramente para liquidos; ingestdo de
5 Dieta liquida ; FER ; i oE
liquidos ralos geralmente & um problema; o paciente “se obriga” a comer.
Necessidade de tubo para alimentacao
4 Tubos alimentares suplementares mge;tao por via r:_:n‘al e |n5u_f|t:|ente;_ paclt_ante usa ou HECEES'E de cu_mplementat_:ﬁn
nutricional por via alternativa; paciente ingere mais que 50% por via oral.
3 Via alternativa de nutricio com Maior parte da dieta administrada por via alternativa; recebe menos que 50% da
nutricio oral ocasional dieta por via oral.
Nenhuma allmentacao oral
3 Manejo das secrecdes com O paciente ndo pode realizar qualquer ingestdo oral com seguranca; no manejo
aspirador e/ou medicacio das secrecdes usa aspirador &/ ou medicagdes; o paciente deglute reflexamente.
1 Aspiracio de secrecdes rAasr:;c;Efjes 530 manipuladas de modo invasivo, exclusivo; o paciente deglute

65 A. EXTREMIDADES INFERIORES:
65 B. EXTREMIDADES SUPERIORES:
65 C. FALA:
D. DEGLUTIGAO: __
65 E. PONTUAGAO ESPINHAL:
65 F. PONTUAGCAO BULBAR:

65




65 G. PONTUACAO TOTAL:

66. Escala Funcional (ALS Functional Rating Scale- Revised/ ALSFRS-R)
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1-Fala

Processo da fala normal

Distirbio da fala detectavel

Compreensivel com repeficio

Fala combinada com comunicagdo ndo-vocal
Perda da utilidade da fala

2 - Salivacao

MNormal

Insignificante, mas notavel o excesso de saliva na boca podendo ter babas
notumas

Excesso de saliva moderada, podendo ter minimas babas

Excesso acentuado de saliva com alguma baba

Baba acentuada exigindo constante uso de babador ou lengo para boca

3 - Deglutigao

Normal

Problemas precoces para comer, engasgos ocasionais
Alteracdo na consisténcia da dieta

Necessidade de suplemento alimentar pastoso

Mada pela boca, exclusivamente parenteral ou enteral

4 - Escrita

Normal

Lentificada ou descuidada, todas as palavras sdo legiveis
Nem todas as palavras sio legiveis

Capaz de segurar a caneta, mas incapaz de escrever
M3o é capaz de segurar a caneta

5 - Manipulagdo de alimentos e utensilios

(Individuos sem gastrostomia)

Normal

Um pouco lento e desajeitado, mas ndo necessita de ajuda

Pode cortar o alimento embora lento e desajeitado; necessita de alguma ajuda
Alimentos cortados por outra pessoa, mas alimenta-se sozinho lentamente
Precisa ser alimentado

(Individuos com gastrostomia)

MNormal

Desajeitado, mas capaz de desempenhar todas as manipulages
Alguma ajuda necessana com tampas e fechos

Oferece assisténcia minima ao cuidador

Incapaz de executar qualquer aspecto da tarefa

6 - Vestuario e Higiene

MNormal

Independente de auto-cuidado com diminuigdo do rendimento do esforgo
Assisténcia intermitente ou substituicdo dos métodos

Necessita do cuidader para auto-cuidado

Dependéncia total

(=2l SR P - O o= ML e (=T N L - o= R LR =Y (=1 N P

=1 E RN

= i -
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7 - Virar na cama e ajustar a roupa de cama

Normal

Um pouco lento ou desajeitado, ndo necessita de ajuda

Pode virar sozinho ou ajustar o lengol com grande dificuldade
Tem iniciativa, ndo consegue virar ou ajustar o lengol sozinho
Incapaz

8 - Andar

MNormal

Deambulagdo precoce dificultada

Passeios com assisténcia

Movimento funcional ndo-deambulatorio somente
N3o apresenta movimentag3o voluntaria das pernas

9 - Subir escadas

MNormal

Lentiddo

Ligeiro desequilibrio ou fadiga
Mecessita de assisténcia

Mo realiza

10 - Dispnéia

Menhuma

Ocorre quando caminha

Ocorre quando come, toma banho e se veste

Ocorre no repouso, ou sentado ou deitado

Dificuldade significante, considerando suporte mecanico

11 - Ortopnéia

MNenhuma

Alguma dificuldade de dormir, falta de ar, nSo se utiliza rotineiramente
mais que 2 travesseiros

Necessita de travesseiros extras para dormir (mais que 2)

Pode dormir somente sentado

Nio consegue dormir

12 - Insuficiéncia respiratoria

MNenhuma

Uso intermitente do BIPAP

Uso continuo do BIPAP a noite

Uso continuo do BIPAP durante o dia e a noite
Ventilagdo mecdnica invasiva por infubagao
TOTAL: 148

66 A. FALA:

66 B. SALIVACAO:
66 C. DEGLUTICAO:
66 D. ESCRITA:

66 E. MANIPULACAO DE ALIMENTOS:
66 F. VESTUARIO E HIGIENE:

66 G. VIRAR NA CAMA:

66 H. ANDAR:

66 |. SUBIR ESCADAS:

66 J. DISPNEIA:

=10 SR ELaP -4 [=ICC N S FLaP -4 (=1 N S FLaP -4

L o (=2 N SR ELRP -4

=R L%
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66 K. ORTOPNEIA:
66 L. INSUFICIENCIA RESPIRATORIA:
66. TOTAL:
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67. Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questionnaire (ALSAQ-40/BR)
COM QUE FREQUENCIA OS SEGUINTES ENUNCIADOSTEMSIDO N R A

VERDADEIROS A VOCE?
MOBILIDADE

1. Tenho encontrado dificuldade para caminhar curtas distancias isto é,
dentro de casa.

2. Tenho caido enquanto ando.

3. Tenho tropecgado enquanto caminho.

4. Tenho perdido meu equilibrio enquanto caminho.

5. Tenho tido que prestar atencao enquanto caminho.

6. Caminhar tem me cansado muito.

7. Tenho sentido dores nas pernas enquanto caminho.

8. Tenho encontrado dificuldade para subir e descer escadas.

9. Tenho encontrado dificuldade para ficar de pé.

10. Tenho encontrado dificuldade para me levantar de cadeiras.
AVD

11. Tenho encontrado dificuldade para usar meus bragos e maos.
12. Tenho encontrado dificuldade para virar e me movimentar na cama.
13. Tenho encontrado dificuldade para pegar pequenos objetos.

14. Tenho encontrado dificuldade para segurar livros, jornais, ou virar as
paginas.

15. Tenho encontrado dificuldade para escrever de forma legivel.
16. Tenho encontrado dificuldade para fazer tarefas de casa.
17. Tenho encontrado dificuldade para me alimentar sozinho.

18. Tenho encontrado dificuldade para pentear meus cabelos ou escovar
os dentes.

19. Tenho encontrado dificuldade para me vestir.
20. Tenho encontrado dificuldade para lavar as maos na pia.
ALIMENTACAO E DEGLUTICAO

01 2

E
3

S
4



21.
22.
23.

Tenho encontrado dificuldade para engolir.
Tenho encontrado dificuldade para mastigar comidas sélidas.

Tenho encontrado dificuldade para beber liquidos.

COMUNICACAO

24,
25.
26.
27.
28.
29.
30.

Tenho encontrado dificuldade para participar de conversas.

Tenho sentido que as pessoas nao estdo entendendo o que eu falo.

Tenho falado de forma arrastada ou gaguejado.
Tenho tido que falar mais devagar

Tenho falado menos do que de costume.
Tenho ficado frustrado com a minha fala.

Tenho consciéncia sobre minha dificuldade na fala.

ASPECTOS EMOCIONAIS

31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.

Tenho me sentido solitario.

Tenho me sentido entediado sem nada para fazer.

Tenho ficado envergonhado em situacdes sociais.

Tenho estado sem esperancgas em relacdo ao futuro.

Tenho me preocupado em ser um peso para 0s outros.

Tenho me perguntado porgqué insisto em continuar vivendo.
Tenho dificuldade em aceitar a doenca.

Tenho me sentido deprimido.

Tenho preocupagdes em como a doenca vai me afetar no futuro.

Tenho me sentido sem liberdade.

51

Legenda: N: NUNCA; R: RARAMENTE; F: FREQUENTEMENTE; S: SEMPRE OU
NAO REALIZA
OBS: SEMPRE significa o tempo todo; FREQUENTEMENTE significa a grande

maioria das vezes, mas ndo sempre

67 A. SOMATORIA MOBILIDADE (1-10):
67 B. SOMATORIA AVD (11-20):

67 C. SOMATORIA ALIMENTACAO E DEGLUTICAO (21-23):
67 D: SOMATORIA COMUNICACAO (24-30):

67 E: SOMATORIA ASPECTOS EMOCIONAIS (31-40):




ESCORE DE 0 A 100 para a Classificagéo:

(1) 0-19: Sem dificuldade

(2) 20-39: Raramente apresenta dificuldade

(3) 40-59 As vezes apresenta dificuldade

(4) 60-79: frequentemente apresenta dificuldade
(5) 80-100: Sempre apresenta dificuldade

67 F. CLASSIFICACAO MOBILIDADE:

67 G. CLASSIFICACAO AVD:

67 H. CLASSIFICACAO ALIMENTACAO E DEGLUTICAO:

67 I: CLASSIFICACAO COMUNICACAO:

67 J: CLASSIFICACAO ASPECTOS EMOCIONAIS:
67 K: TOTAL:

68. Escala de severidade de fadiga

52

INSTRUCOES: Orientar o paciente a escolher um escore de 1 a 7. O escore 1 indica

uma forte discordancia com o item e o 7 uma forte concordancia. As

afirmagdes/itens referem-se as duas ultimas semanas.
DESCRICAO DOS ITENS

1 Minha motivacao € menor quando eu estou fadigado
2 Exercicios me deixam fadigado

3 Eu estou facilmente fadigado

4 A fadiga interfere com meu desempenho

5 A fadiga causa problemas frequentes para mim

6 Minha fadiga impede um desempenho fisico constante

Escores
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7 A fadiga interfere com a execugéao de certas obrigacdes e 1 2 3 456 7
responsabilidades

8 A fadiga é um dos trés sintomas mais incapacitantes que tenho 1 2 3 456 7

9 A fadiga interfere com meu trabalho, minha familiaoucomminha 1 2 3 4 5 6 7
vida social

TOTAL
68 A. Escore total (pontuacdo das respostas dividido por 9 . calculo da média entre

todos os itens):

68 B. Presenca de fadiga (= 4 indica presenca de fadiga):

(1) Nao
(2) Sim



