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RESUMO

Introducgao: Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma doenga neurodegenerativa,
sem cura, que afeta primariamente o sistema motor. Apesar do tratamento clinico se
basear em manejo de sintomas, muitos destes acabam sendo negligenciados. A dor
e os disturbios do sono impactam negativamente a vida da pessoa com ELA, porém
parecem nao receber a devida atengdo na pratica clinica. Objetivo: Investigar a
frequéncia e tratamento da dor e disturbios do sono em pessoas com ELA e verificar
se existe associagdo entre estes dois sintomas n&do motores. Metodologia: Foram
avaliados 65 individuos com ELA esporadica, com média de idade de 59,9+11,6
anos, atendidos no HC-UFMG (CAAE 08661019.9.0000.5149). A coleta de dados
abrangeu aspectos sociodemograficos, capacidade funcional (ALSFRS-R), dor
(Escala Visual Analogica) e disturbios do sono (problemas para iniciar o sono e
despertar noturno). Além disso, foi investigado se os pacientes realizavam algum
tratamento especifico para gerenciar os sintomas, por meio de autorrelato. A analise
dos dados foi realizada de forma descritiva e pelo teste de Qui-quadrado.
Resultado: A maioria dos participantes era do sexo masculino (56,9%), com inicio
espinhal (36,9%), em estagio de leve (36,9%), moderado (35,4%) ou grave (27,7%)
da doenga e tinham, uma mediana de 2,0 (p25-75: 1,17-3,0) anos de sintomas. Do
total de participantes, 46,2% referiam dor, com intensidade de 5,8+2,11 na EVA e
72,3% e relataram pelo menos uma queixa de sono. Em relagdo ao manejo dos
sintomas, apenas 46,7% faziam algum tratamento especifico para dor e apenas
42,5% para o disturbio do sono. Nao foi verificada associagao entre dor e disturbio
do sono na populacdo com ELA avaliada. Conclusao: A dor e os disturbios do sono
sdo sintomas ndo motores frequentes na ELA, entretanto a maioria das pessoas com
a doenca ndo recebe tratamento especifico para o controle destes sintomas. E
essencial que esses sintomas sejam monitorados de forma sistematica na pratica
clinica e tratados com uma abordagem multiprofissional, a fim de garantir um

cuidado mais abrangente e eficaz as pessoas com ELA.

Palavras-chave: esclerose lateral amiotréfica; dor e disturbio do sono.



ABSTRACT

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a neurodegenerative disease
without a cure that primarily affects the motor system. Although clinical treatment is
based on symptom management, many of these symptoms end up being neglected.
Pain and sleep disturbances negatively impact the lives of people with ALS, yet they
seem to receive insufficient attention in clinical practice. Objective: To investigate
the frequency and treatment of pain and sleep disturbances in people with ALS and
to verify if there is an association between these two non-motor symptoms.
Methodology: Sixty-five individuals with sporadic ALS, with a mean age of
59.9+11.6 years, attended at HC-UFMG (CAAE 08661019.9.0000.5149), were
evaluated. Data collection included sociodemographic aspects, functional capacity
(ALSFRS-R), pain (Visual Analog Scale), and sleep disturbances (difficulty falling
asleep and nocturnal awakening). Additionally, it was investigated whether patients
were undergoing any specific treatment to manage symptoms through self-report.
Data analysis was performed descriptively and using the Chi-square test. Results:
Most participants were male (56.9%), had spinal onset (36.9%), were in mild (36.9%),
moderate (35.4%), or severe (27.7%) stages of the disease, and had a median
symptom duration of 2.0 years (p25-75: 1.17-3.0). Among all participants, 46.2%
reported pain, with an intensity of 5.8+2.11 on the VAS, and 72.3% reported at least
one sleep complaint. Regarding symptom management, only 46.7% were receiving
specific treatment for pain and just 42.5% for sleep disturbances. No association was
found between pain and sleep disturbances in the evaluated ALS population.
Conclusion: Pain and sleep disturbances are common non-motor symptoms in ALS;
however, most people with the disease do not receive specific treatment to control
these symptoms. It is essential that these symptoms are systematically monitored in
clinical practice and treated with a multidisciplinary approach to ensure more

comprehensive and effective care for people with ALS.

Keywords: amyotrophic lateral sclerosis; pain and sleep disorder.
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1 INTRODUGAO

A esclerose lateral amiotrofica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa,
fatal, que leva a uma perda de neurdnios motores superiores (NMS) e inferiores
(NMI) (Shojaie et al., 2024; Riva et al., 2024; Feldman et al., 2022). A ELA é
caracterizada pela fraqueza progressiva da musculatura responsavel pelos
movimentos apendiculares e axiais, degluticdo, fala e fungao respiratéria (Shojaie et
al., 2024; Riva et al., 2024; Li et al., 2022). Seu curso € rapido, com uma média de
expectativa de vida, variando de 3-5 anos do inicio dos sintomas (Oskarsson et al.,
2018).

A ELA é considerada um transtorno complexo e multidimensional, de
etiologia ndo conhecida, que também pode afetar regides extra motoras, como o
cortex pre-frontal (Shojaie et al., 2024; Riva et al., 2024; Goutman et al., 2022;
Oskarsson et al., 2018). A doenga apresenta uma manifestagcdo clinica variada,
podendo iniciar-se na regido espinhal ou bulbar, ser de origem familiar ou
esporadica, acometer diferentes faixas etarias e apresentar diversos sintomas
(Shojaie et al., 2024; Feldman et al., 2022). Dentre os principais sintomas descritos
na ELA estdo a dificuldade em realizar as atividades funcionais, caimbras,
fasciculagbes, disfagia, disartria, insuficiéncia respiratoria, desequilibrio, quedas,
alteracao do apetite, alteragdes do sono, dor e fadiga (Shojaie et al., 2024; Goutman
et al., 2022; Boentert et al., 2020).

Nao existe tratamento curativo na ELA, o manejo da doenga envolve o
controle dos sintomas e medidas de suporte que garantam a funcionalidade e
qualidade de vida por um maior tempo possivel (Majmudar; Paganoni, 2014). Apesar
do tratamento clinico se basear em manejo de sintomas, muitos destes s&o
negligenciados. O fato de os sintomas motores serem tao proeminentes na ELA, faz
com que os outros sintomas sejam pouco reportados e monitorados nos
acompanhamentos clinicos e nas pesquisas (Shojaie et al., 2024). Dentre os
principais sintomas ndo motores estdo a dor e os disturbios do sono que impactam
negativamente a vida da pessoa com ELA (Shojaie et al., 2024; Goutman et al.,
2022; Boentert et al., 2020).



A dor é uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada,
ou semelhante aquela associada, a danos reais ou potenciais nos tecidos (Raja et
al., 2020; Handy et al., 2011). E um sintoma comumente reportado pelas pessoas
com ELA, com frequéncias variando entre 15% e 85%, dependendo da populagéo
avaliada (Rojas-Lépez et al., 2024; Kwak, 2022; Chio et al., 2017; Handy et al.,
2011). A dor na ELA apresenta etiologia multifatorial e manifestagbes clinicas
altamente heterogéneas, variando entre os pacientes quanto a intensidade,
localizagéo, tipo e evolugédo ao longo do curso da doencga Rojas-Lopez et al., 2024,
Kwak, 2022; Chio et al., 2017; Hanisch et al., 2015). Essa variabilidade reflete a
interagcdo entre fatores motores, posturais, musculoesqueléticos e, em alguns casos,
neuropaticos, que contribuem para experiéncia dolorosa individual (Rojas-Lopez et
al., 2024; Kwak, 2022; Handy et al., 2011; Wallace et al., 2014; Chio et al., 2017;
Akerblom et al., 2019; Hanisch et al., 2015). O manejo clinico da dor na ELA é
complexo e pouco realizado na pratica clinica (Vogt et al., 2021). Segundo Vogt et
al. (2021), apenas 22% das pessoas com ELA recebem tratamento eficaz para dor.
Apesar dos esfor¢cos nos ultimos anos para uma melhor compreensao da dor na
ELA, pesquisadores indicam a necessidade de mais estudos, com intuito de ampliar
o conhecimento e tratamento deste sintoma nas pessoas com ELA.

Outro sintoma, também frequente em pessoas com a ELA, que pode
aumentar significativamente a carga individual da doenga, € o disturbio do sono
(Lucia et al., 2021; Boentert et al, 2020). Investigagdes demonstram que
aproximadamente 50-63% das pessoas diagnosticadas com ELA apresentam
queixas relacionadas ao sono durante o curso da doenga (Lucia et al., 2021; LO
COCO Et al., 2011). As principais queixas associadas a disturbios do sono nesses
individuos incluem insénia, despertares noturnos, sono agitado, pesadelos, cefaleia
matinal e sonoléncia diurna (Lo Coco et al., 2011). Esses disturbios tém sido
atribuidos a uma multiplicidade de fatores, que muitas vezes se inter-relacionam,
incluindo fraqueza muscular, dificuldade em mudar de posi¢do na cama, desconforto
respiratorio, preocupagdes emocionais, efeitos colaterais de medicamentos, estados
de hiperexcitagcao, caimbras, sensag¢des dolorosas e nocturia, entre outros (Lucia et
al., 2021; Boentert et al., 2020). As investigacbes sobre o disturbio do sono em
pessoas com ELA ainda sio recentes e necessitam de serem aprimoradas, com o

intuito de aumentar a efetividade de intervengdes (Shojaie et al., 2024). Pouco se



tem investigado sobre a sua frequéncia na pratica clinica e tratamentos empregados
em seu manejo, apesar de impactar tanto a vida da pessoa com a ELA, quanto a de
seus cuidadores (Boentert et al., 2020).

A dor e o disturbio do sono, sdo sintomas ndo motores complexos, que
muitas vezes contribuem para um aumento da incapacidade e afetam diretamente a
qualidade de vida da pessoa com ELA (Rojas-Lépez et al., 2024; Kwak, 2022; CHIO
et al., 2017; Hanisch et al., 2015). Contudo, ainda ndo sdo amplamente investigados
e compreendidos na ELA, o que contribui para serem negligenciados na pratica
clinica. De acordo com um estudo realizado por Costa et al. (2023), em que foram
incluidos individuos com dor crénica, foi verificado que, na maioria das vezes, a dor
e o disturbio do sono coexistem. Dessa forma, observou-se nesse estudo uma
relacdo bidirecional existente entre esses dois sintomas n&o motores, uma vez que,
uma noite de sono ineficaz tende a levar o individuo a apresentar dor no dia
seguinte, e essa dor, por sua vez, propicia novamente episoédios de disturbios do
sono, gerando um ciclo vicioso (Costa et al., 2023). Sendo assim, considerando a
escassez de estudos em relagcédo a dor e aos disturbios do sono na populagdo com
ELA, e com base em evidéncias sobre a associagado entre estes dois sintomas em
populagdes com diferentes condigdes de saude, € fundamental investigar a
coexisténcia destes dois sintomas ndo motores na ELA, com intuito de contribuir
para o melhor entendimento desses sintomas e para uma melhor assisténcia a essa
populacdo. Portanto, o presente estudo visa investigar a frequéncia desses
sintomas, as caracteristicas de suas manifestacbes e abordagens terapéuticas

adotadas na pratica clinica, além de verificar a associacao entre estes sintomas.
1.1 Objetivo
1.1.1 Objetivo geral

Investigar a frequéncia e tratamento da dor e disturbios do sono em
pessoas com ELA e verificar se existe associacao entre estes dois sintomas néao

motores.



1.1.2 Objetivos especificos

1- Investigar a frequéncia, as caracteristicas das manifestagcdes e

abordagens terapéuticas da dor em pessoas com ELA esporadica.

2- Investigar a frequéncia, as caracteristicas das manifestacdes e

abordagens terapéuticas do disturbio do sono em pessoas com ELA esporadica.

3- Verificar se existe associagao entre os sintomas ndo motores de dor e

disturbios de sono em pessoas com ELA esporadica.



2 METODOLOGIA
2.1 Tipo de estudo

O presente estudo € transversal e observacional. O estudo é um
subprojeto de uma pesquisa longitudinal de individuos com ELA, aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de Minas
Gerais (CAAE 08661019.9.0000.5149), conduzido no Ambulatério de Doengas
Neuromusculares do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas
Gerais-HC/UFMG (ANEXO 1).

2.2 Amostra

A amostra foi de conveniéncia e composta por 65 individuos
diagnosticados com ELA esporadica (Lunetta et al., 2016), conforme os critérios de
Awaji (2008) (APENDICE 1), acompanhados pelo Ambulatério de Doengas
Neuromusculares do HC/UFMG, no periodo de janeiro de 2021 a dezembro de
2024. Nao foram incluidas na amostra as pessoas que apresentavam sinais e
sintomas de alteragdo cognitiva, avaliadas pela triagem médica; pessoas com
histérico de outras doengas neuroldgicas associadas; outra doenga do neurénio
motor (atrofia muscular progressiva, esclerose lateral primaria) e as variantes da
ELA flail arm e flail leg. Todos os participantes concordaram em participar
voluntariamente e assinaram o termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE 2).

2.3 Instrumentos
2.3.1 Caracteristicas sociodemograficas e clinicas

A partir de um questionario estruturado foram coletadas informacgoes
referentes aos dados demograficos e clinicos tais como: idade, sexo e nivel
educacional. 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 Respiratério) e uso do Riluzol.
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2.3.2 Avaliacao Funcional especifica da ELA

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 (Guedes et al., 2010). Essa escala € composta
por doze itens (fala, salivagdo, degluticdo, escrita, manipulagdo de alimentos,
vestuario e higiene, virar na cama e ajustar a roupa de cama, andar, subir escadas,
dispneia, ortopneia, insuficiéncia respiratoria), que avaliam a fungdo motora grossa,
motora fina, sintomas bulbares e respiratorios. Cada item tem cinco opg¢des de
resposta numeradas de 0 a 4. O escore total varia de 0 (incapacidade completa) a
48 (normal). A pontuacédo da ALSFRS-R pode ser categorizada em trés estagios de
gravidade: leve (pontuagdo de 37-48), moderada (pontuagdo de 25-36) e grave
(pontuacédo de 0-24) (GENG, 2016).

2.3.3 Dor

A dor foi investigada a partir de um questionario com perguntas
estruturadas, no qual foram avaliados a presencga, a localizagédo, a duragéo (aguda
ou crbnica - quando continua por 3 meses ou mais) e a intensidade da dor
(Akerblom et al., 2019; Ishida et al., 2018; Chio et al., 2017; Handy et al., 2011). A
intensidade da dor foi avaliada utilizando a Escala Visual Analégica de Dor (EVA-
dor), uma escala de autorrelato que varia de 0 a 10, onde 0 representa nenhuma dor
e 10 a pior dor possivel (Raja et al., 2020; Jensen; Karoly, 2001). Foi investigado
também o tratamento utilizado para a dor (medicamentoso ou ndo) e se o mesmo foi
prescrito por um profissional de saude. As perguntas foram realizadas referentes a
ultima semana. Essa determinacéo temporal foi realizada para incluir um periodo de
tempo longo o suficiente para cobrir a flutuacdo da dor (Akerblom et al., 2019),
frequentemente caracteristica em pessoas com ELA (Akerblom et al., 2019; Chio et
al., 2017; Handy et al., 2011). Foram utilizados pontos de corte para dor leve (1-3),
moderada (4-6) e intensa (7-10) (Hanisch et al., 2015).

2.3.4 Avaliacao das queixas de sono

As alteracbes do sono foram investigadas pelo autorrelato dos

participantes, a partir de questdes estruturadas que perguntavam sobre a dificuldade



11

em iniciar o sono (se gastavam mais de 30 minutos para dormir apds deitados), se
apresentavam despertares noturnos, motivo dos despertares noturnos e se achavam
gue o sono havia sido reparador (Lo Coco et al., 2011). Foi investigado ainda se a
pessoa tomava medicamento para dormir ou se utilizava de algum outro recurso
para auxiliar o processo de dormir (Lo Coco et al., 2011). As perguntas também
foram referentes a ultima semana, para obter uma visdo atualizada da situacdo do

paciente.

2.4 Analise dos dados

Foram realizadas analises descritivas utilizando frequéncia, medidas de
tendéncia central e de dispersao de acordo com as caracteristicas de cada variavel
do estudo. A normalidade dos dados foi testada pelo teste de Shapiro-Wilk. Para
avaliar a associacado entre dor e disturbio do sono, foi realizado o teste de Qui-
quadrado. O nivel de significancia foi de 0,05. As analises foram realizadas com o
programa SPSS 19.0.



12

3 RESULTADOS

O estudo incluiu 65 individuos diagnosticados com ELA esporadica, com
tempo médio de inicio de sintoma de 2,77 anos (+£3,2). A maioria dos participantes
apresentou o inicio apendicular da doenga (n=46; 70,7%), seguido de 26,2% com
inicio bulbar e 3,1% com sintomas respiratérios. O nivel de gravidade da doenca
variou entre leve (36,9%), moderado (35,4%) e grave (27,7%). As principais
caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos participantes estdo detalhadas na
tabela 1.

Tabela 1: Caracteristicas clinicas e demograficas das pessoas com ELA

Caracteristicas Todos os
n(%)ou médiatdp ou mediana(p25-75) participantes
(n=65)
Idade (anos) 59,9+11,6
Sexo (Masculino) 37(56,9)
Escolaridade (anos) 7,3+4,3
Tempo de diagnéstico (anos) 0,83(0,25-2,0)
Tempo de sintoma (anos) 2(1,17-3,0)
Local de inicio
Membros superiores 22(33,8)
Membros inferiores 24(36,9)
Bulbar-disartria/disfonia/disfagia 17(26,2)
Respiratorio 2(3,1)
Uso de Riluzol 52(80)
ALSFRS-R total 29,5+£10,25
ALSFRS-R
Bulbar 8,2+3,3
Motor fino 6,1+4,2
Motor grosso 6,1+4,1
Funcao respiratoria 9,8+43,8
Nivel de gravidade
Leve 24(36,9)
Moderada 23(35,4)
Grave 18(27,7)

n: numero; %: porcentagem; dp: desvio padrédo; p25-75: percentil 25 e 75; ALSFRS-R: Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional
Rating Scale — Revised.

Cerca de 46,2% (n=30) dos participantes do estudo reportaram dor na
ultima semana. A maioria era mulher (n=17; 56,7%) e com inicio apendicular da
doenga (n=20; 66,7%). Possuiam uma mediana de 2,0 (p25-75: 1,17-3,0) anos de

sintoma. As caracteristicas da dor dos participantes do estudo estao apresentadas
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na tabela 2. A média de intensidade da dor era de 5,8 (£+2,1), mensurado pela EVA-
dor, sendo que, a maioria dos participantes apresentava dor moderada (53,4%), dor
grave (33,3%) e dor leve (13,3%), além de 80% desses individuos apresentarem dor
cronica. O local de dor com maior frequéncia era a coluna vertebral (n=16; 53,4%),
sendo a regido lombar a mais reportada (n=12). Em relagdo aos membros
superiores (MMSS), o ombro era o local de dor da maioria dos participantes (n=7).
Em relagdo ao tratamento para dor, cerca de 46,7% faziam algum tipo de tratamento
para dor, sendo que a maioria fazia uso de medicagdo como tratamento da dor. Dos
participantes que faziam o uso de medicagdo no tratamento da dor (n=12; 40%),
apenas 7 (23,3%) referiam que tinham prescricdo médica para o seu uso, demais
utilizavam medicacbes por conta propria. Os tratamentos ndo medicamentosos

descritos foram fisioterapia (n=1) e uso de termoterapia (gelo ou calor) (n=2).

Tabela 2: Caracteristicas da dor

Caracteristicas da dor Participantes com ELA com dor
n(%)ou médiatdp N=30(46,2%)
Gravidade
EVA-dor 5,8+2,11
Classificagao
Leve(1-3) 04(13,3)
Moderada (4-6) 16(53,4)
Grave (7-10) 10(33,3)
Duracao
Aguda 06(20,0)
Crobnica (23 meses) 24(80,0)
Localizagao
Local de dor
Coluna vertebral 16(53,4)
MMSS 10(33,3)
MMII 10(33,3)
N° regioes de dor (coluna, MMSS e MMiIl)
Uma regido 22(73,3)
Duas regides 05(16,7)
Trés regides 03(10,0)
Tratamento para dor 14(46,7)
Medicamentoso 11(36,7)
Nao medicamentoso 02(10,0)
Medicamentoso e Nao medicamentoso 01 (03,3)

n: nimero; %: porcentagem; dp: desvio padrdao; EVA-dor: Escala Visual Analégica de dor; MMSS:
membros superiores; MMIl: membros inferiores.
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Cerca de 72,3% (n=47) dos participantes apresentaram pelo menos uma
queixa relacionada a alteragdo do sono. A maioria dos participantes com queixa de
disturbio do sono era do sexo masculino (n=27; 57,4%), com inicio apendicular da
doenca (n=32; 68,1%) e possuiam em média 2,7(+3,5) anos de doenca (mediana:
1,8; P25-75: 1,2-3,0). As pessoas que reportaram alteragdo do sono apresentavam a
gravidade da doencga variando entre leve (n=20; 42,6%), moderada (n=17; 36,2%) e
grave (n=10; 21,3%). Dentre os participantes com queixas relacionadas a alteragéo
do sono, 55,2% relataram ter dificuldade em iniciar o sono e 97,9% relataram
acordar durante a noite. A frequéncia média dos despertares noturno foi de 2,7
vezes por noite. Cerca de 51,1% (n=24) das pessoas com disturbio de sono
relataram que tinham tanto dificuldade em iniciar o sono quanto despertares
noturnos. Os motivos relacionados ao despertar noturno foram variados, contudo a
maioria reportou que o motivo era para ir ao banheiro (51,1%). Na investigagdo dos
motivos, 1 participante (2,1%) ndo soube informar o motivo, 83% (n=39) referiam
apenas um motivo do despertar noturno e 14,9% (n=7) referiam mais de um motivo
relacionado ao despertar. Em relagao a abordagem terapéutica utilizada no disturbio
do sono, 42,5% faziam o uso de medicacdo para dormir e apenas um participante
associava medicamento com o uso de musica como forma de relaxamento para
auxiliar no sono. As informacdes relacionadas as queixas do sono estdo

apresentadas na tabela 3.
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Tabela 3: Caracteristicas do disturbio do sono

Caracteristicas do distirbio do sono Participantes com ELA com disturbio do
n(%)ou médiatdp sono
N=47 (72,3%)
Dificuldade de iniciar o sono 25(53,2)
Despertar noturno 46(97,9)
Quantidade dos despertares noturnos (n° 2,7+1,6
vezes) Causa dos despertares noturnos
Sem motivo 01(2,1)
Um unico motivo 39(83,0)
Reportou dois motivos 07(14,9)
Motivos reportados
Agitacao 01(2,1)
Ir ao banheiro 24(51,1)
Dor 05(10,6)
Dificuldade em virar 07(14,9)
Posicionamento 04(8,5)
Falta de ar 01(2,1)
Insbnia 03 (6,4)
Mascara do BIPAP 03 (6,4)
Preocupacéo 01(2,1)
Tossir 01(2,1)
Sono reparador (sim) 16(34,0)
Tratamento para dormir 20(42,5)
Medicamentoso 19 (40,4)
N&ao medicamentoso 0
Medicamentoso e Ndo medicamentoso 01(2,1)

n: numero; %: porcentagem; dp: desvio padréo; BIPAP: Bilevel Positive Airway Pressure

Ao avaliar a associacao entre dor e disturbio do sono com o teste de Qui-
quadrado em pessoas com ELA, nao foi verificada a associagao significativa
X?(1)=1,646; p=0,199 (tabela 4).

Tabela 4: Analise de associagao entre dor e disturbio do sono na ELA

Disturbio do sono

Nao Sim

n (%) n (%)
DOR N&o 12 (18,5%) 23 (35,4%)
Sim 6 (9,2%) 24 (36,9%)

n: numero; %: porcentagem.
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4 DISCUSSAO

Neste estudo observacional, investigamos a frequéncia da dor e disturbios
do sono e os tratamentos utilizados no controle destes sintomas ndo motores, além
de verificar uma possivel associacido entre estes sintomas. Os achados deste estudo
mostram que sintomas ndo motores, como dor e disturbios do sono, sao frequentes
na ELA, porém usualmente negligenciados na pratica clinica. Verificou-se que a
maioria dos participantes ndo realizava nenhum tipo de tratamento especifico
voltado ao controle desses sintomas. Esses resultados destacam a necessidade de
avaliagao sistematica, monitoramento continuo e manejo adequado dos sintomas
nao motores, como parte essencial da pratica clinica, visando o bem-estar e a
qualidade de vida as pessoas com a ELA. A dor e o disturbio do sono, apesar de
frequentes, ndo apresentaram associagdo significativa na populagdo com ELA
avaliada. Estudos futuros devem investigar mais profundamente estes sintomas e

fatores associados, visando ampliar o conhecimento sobre a dor e disturbio do sono.

A dor é um sintoma prevalente e incapacitante que pode estar presente
em diferentes estagios da ELA, entretanto tende a piorar com o avango da doencga
(Chid et al., 2017; Rojas-Lopez et al., 2024; Ishida et al., 2018). No presente estudo,
a dor foi reportada por 46,2% dos participantes, achado aproximado a outro estudo
que utilizou a mesma forma de avaliagado adotada pelo presente estudo (Ishida et al.,
2018). A prevaléncia de dor na ELA é bastante variavel entre os estudos (15% a
85%), sendo essa variabilidade atribuida as formas distintas de definicdo de dor, de
medidas usadas para identificar e quantificar a dor, dos desenhos de estudos e dos
ambientes em que a investigagdo aconteceu (Chio et al., 2017; Akerblom et al.,
2019). Ao comparar com outras populagdes, tanto saudaveis quanto com outras
doengas neuroldgicas, as pessoas com ELA reportam uma frequéncia de dor
superior, indicando que alteragcdes decorrentes do processo da doenga podem
colocar esta populagdo com maior chance de apresentar sintomas dolorosos (Chid
et al., 2017; Hanisch et al., 2015; Walace et al., 2014). Portanto, é importante que a

dor seja sempre monitorada nesta populagao.
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Dos participantes que referiram dor, a maioria reportou dor de moderada
(53,4%) a grave (33,3%). Este achado foi superior a maior parte dos estudos prévios
que verificaram que a maioria dos participantes referiam dor leve (Chio et al., 2017,
Hanisch et al.,, 2015; Walace et al., 2014). Entretanto, outros estudos também
verificaram intensidades moderadas a grave como as mais frequentes (Pizzimenti et
al., 2013; Chio et al., 2017). Algumas explicagdes possiveis para os resultados
distintos e variaveis entre os estudos seriam o uso de medicacdes, que modificam a
intensidade da dor, e o tipo de instrumento utilizado para mensurar a intensidade de
dor (Chido et al., 2017; Hanisch et al., 2015). Apesar destas diferencas de
pontuagdes encontradas, na ELA, ter dor € mais determinante para o sofrimento da
pessoa que a intensidade da mesma (Chio et al., 2017). Logo, mesmo em

intensidades leves a dor em pessoas com a ELA devem ser tratadas e monitoradas.

A dor pode ser aguda ou crénica dependendo de sua duragdo e da
presenca de anormalidades estruturais e/ou funcionais que afetam a forma como os
nervos transmitem informagdes nociceptivas ao sistema nervoso central (Akerblom
et al., 2019; Handy et al., 2011; Chid et al., 2017). As dores crénicas podem ser de
origem tanto neuropatica quanto nociceptivas, entretanto a cronicidade da dor
parece estar associada a sensibilizagao central (Chio et al., 2017). Nao tratar a dor e
suas causas tendem a favorecer a sua cronificagdo. No presente estudo, cerca de
80% dos participantes, referiam dor ha pelo menos 3 meses, ou seja, possuiam dor
crénica. Contudo, € valido ressaltar que na ELA, o padrao de dor experimentado
pode implicar uma mistura de dor aguda e crénica em diferentes regides anatébmicas
(Walace et al., 2014). No entanto, o presente estudo ndo investigou a presencga
simultdnea de dor aguda e crénica em diferentes locais, o que seria um tema

interessante para estudos futuros, visto que o manejo pode ser diferente.

A distribuicdo da dor em pessoas com ELA é variavel entre os estudos e
nao revelam uma localizacdo especifica dos sintomas. A dor na ELA pode envolver
locais distais e proximais das extremidades superiores e inferiores, a coluna ou
podem ser generalizadas (Chio et al., 2017; Akerblom et al., 2019). Em nosso
estudo, a maioria dos participantes (73,3%) reportou dor em apenas um local,
entretanto 10% referiram sentir dor no corpo todo. A coluna vertebral foi o local de
maior queixa (53,4%) seguido de MMII e MMSS que ficaram com a mesma
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propor¢ao (33,3%). Estes achados corroboram com estudos anteriores que
verificaram a dor na coluna mais frequente seguida de dores apendiculares (Hanisch
et al., 2015). Dores na coluna, geralmente, estdo mais associadas a reducdo da
mobilidade, posturas incorretas e ao uso de assentos/ cadeiras inadequadas,
enquanto as dores apendiculares estdo mais relacionadas a espasticidade, caimbras
e reducdo da mobilidade (Chio et al., 2017). A presenga de dores nos diferentes

locais deve ser sempre investigada e uma abordagem especifica implementada.

Do total de 30 participantes com queixas de dor, apenas 46,7% (n=14)
faziam algum tipo de tratamento para o controle desse sintoma. A maioria (n=12)
utiizava medicamento para tratar a dor, entretanto, destes somente 7 tinham a
prescricdo formal pelo médico. E apenas trés participantes relataram fazer
tratamento ndo medicamentoso utilizando termoterapia ou fisioterapia para o
controle da dor. Estes resultados se assemelham a estudos prévios que também
verificaram uma minoria recebendo o tratamento para dor e, quando recebiam, o
tratamento era principalmente medicamentoso. No estudo de Hanisch et al. (2015),
também foi verificado que apenas 47% das pessoas com ELA que possuiam dor,
recebiam tratamento e que o principal tratamento era o0 medicamentoso. Ishida et al.
(2018), em seu estudo constatou também que 36,3% dos participantes com dor
reportaram fazer uso de medicamento. Além da dor ser negligenciada e pouco
tratada na ELA, o que verificamos é uma abordagem terapéutica ainda centrada no
uso de medicamentos. Contudo, um ponto que chama a atencgao, é o fato de muitos
dos participantes (41,7%) fazerem uso de medicagbes por conta propria, ou seja,
nao tinham uma prescrigao formal feita pelo médico. O uso de medicagdes por conta
propria pode trazer maleficios ao organismo, ou até mesmo serem ineficientes para
o tratamento da dor. O fato de um numero pequeno de participantes receberem
tratamento para dor orientados por profissionais pode, inclusive, ter contribuido para
as elevadas intensidades de dor verificadas no presente estudo. Os resultados
mostram que a dor em pessoas com ELA precisa de uma maior atencdo pelos
profissionais de saude e que abordagens terapéuticas precisam ser implementadas
com o apoio de toda a equipe multiprofissional para que o sucesso terapéutico seja

alcancado.
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O sono € uma necessidade fisiolégica, que desempenha um importante
papel na manutengao da homeostase do cérebro e do corpo (MADAN, 2022; YOU et
al., 2023). Alteracdes ligadas ao sono estdo associadas a diversos efeitos deletérios
ao organismo, como alteragdo da imunidade, neurodegeneragdo, ocorréncia de
doengas crbnicas, déficit cognitivo, depresséo, fadiga e impacto negativo sobre a
qualidade de vida da populagado geral (Madan, 2022; You et al., 2023). Nas ultimas
décadas tem se observado um aumento na prevaléncia dos disturbios do sono no
mundo, afetando aproximadamente 30% a 50% da populagao global (You et al.,
2023). Atualmente, o disturbio do sono € considerado um problema de saude publica
(You et al., 2023). Em pessoas com ELA, a frequéncia dos disturbios do sono é
superior aos encontrados em uma populagdo sem a doengca. Como exemplo, pode-
se citar o estudo de Lo Coco et al. (2011), o qual verificou que cerca de 59% das
pessoas com ELA apresentavam disturbios do sono, enquanto o grupo controle
utilizado no estudo (pareado pela idade e sexo), apenas 36% apresentavam. Outros
estudos indicam que a prevaléncia dos disturbios do sono varia entre 50-63% nas
pessoas com ELA (Zhang et al., 2023; Lucia et al., 2021; Diaz-Abad et al., 2018).
Geralmente, as queixas de alteracbes do sono na ELA iniciaram apds o inicio dos
sintomas motores (Zhang et al., 2023; Lo Coco et al., 2011) ou se agravam com 0

aparecimento dos sintomas motores (Lo Coco et al., 2011).

Em nosso estudo, encontramos a frequéncia superior ao reportado
anteriormente, sendo identificado que cerca de 72,3% dos participantes reportaram
pelo menos uma queixa relacionada ao sono. Uma possivel explicacdo para
verificarmos niveis elevados de disturbios do sono pode ser justificado pelo método
de avaliagdo que utilizamos, com perguntas diretas e subjetivas, e pelo fato de
considerarmos disturbio do sono se o individuo apresentasse pelo menos uma
queixa relacionada ao sono (dificuldade de iniciar, despertares noturnos e sono
reparador) (Magbali et al., 2022). Estudos que encontram frequéncias inferiores
utilizam instrumentos de rastreio especificos ou medidas objetivas (Lo Coco et al.,
2011; Diaz-Abad et al., 2018). Contudo, o tipo de avaliagdo adotado neste estudo
buscou refletir de forma mais proxima a rotina e pratica clinica dos diferentes
servicos de atencao a pessoa com ELA. A dificuldade de acesso a medidas mais
precisas, como polissonografia, e o pouco tempo disponivel em consulta clinica para

aplicar questionarios especificos de avaliagdo, muitas vezes pode favorecer a nao
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investigacdo destes disturbios. Logo, o ideal seria que rastreios com perguntas
simples sejam realizados nas consultas de rotina e caso identificado algum

problema, realizar uma investigagao com medidas mais precisas.

Dentre as queixas relacionadas ao disturbio do sono, o despertar noturno
foi a mais reportada (97,9%), seguido da dificuldade em iniciar o sono (53,2%). Os
participantes acordavam, em média, 2,7 vezes por noite. Estudos prévios também
verificaram que, em pessoas com ELA, os despertares noturnos sao os maiores
problemas de disturbio do sono (Lo Coco et al., 2011; Diaz-Abad et al., 2018),
seguidos da ins6nia de inicio do dormir (Lo Coco et al., 2011). Entretanto, o aumento
da fragmentagdo do sono em pessoas com ELA pode exacerbar o processo de
neurodegeneracao, além de elevar o risco de pneumonia e insuficiéncia respiratdria,
0 que pode reduzir a sobrevivéncia desses individuos (Zhang et al., 2023; Silva et
al.,, 2024). Logo, € de extrema relevancia que, ao se verificar na avaliagao este
problema, o profissional tente identificar o motivo dos despertares noturnos e que

uma abordagem terapéutica individualizada seja prontamente implementada.

As causas relacionadas a insdnia e aos despertares noturnos em pessoas
com ELA, certamente, sdo multifatoriais e dependem de uma combinacao de fatores
predisponentes, precipitantes e perpetuantes (Zhang et al., 2023; Lo Coco et al.,,
2011). No entanto, verificamos que algumas condigdes podem contribuir para a
fragmentagcdo do sono em pessoas com ELA. Os principais motivos relacionados
aos despertares noturnos, foram a nocturia (51,1%) e a dificuldade em virar na cama
(14,9%), resultados corroborados por outros estudos (Lo Coco et al.,, 2011; Diaz-
Abad et al, 2018). E de fundamental importancia implementar intervengées
terapéuticas especificas para as queixas principais relatadas pelos pacientes. No
entanto, os profissionais devem reconhecer que intervengdes isoladas podem
minimizar sintomas, mas nado sao suficientes para lidar com a complexidade e os
multiplos fatores que podem estar envolvidos num disturbio do sono. Entretanto,
ainda ha uma lacuna nas pesquisas sobre tratamentos para disturbios do sono,
especialmente no que diz respeito as abordagens especificas e individualizadas
para cada paciente. Sendo necessario que futuros estudos ampliem esse

conhecimento.
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Apesar da alta frequéncia de disturbios do sono na populacao
investigada, apenas 42,5% das pessoas avaliadas faziam algum tipo de tratamento
visando a melhora do sono. Todos reportavam estar em uso de medicamento como
forma de auxiliar o sono e apenas um participante relatou utilizar musica relaxante
associada ao medicamento como forma de auxiliar o sono. A baixa frequéncia de
tratamentos visando a melhora do sono também foram evidenciadas previamente
(Lo Coco et al., 2011). Esses achados evidenciam trés problemas principais:
primeiro, que a maioria dos participantes ndo recebe nenhum tipo de tratamento
voltado a melhoria da qualidade do sono; segundo, mesmo aqueles que fazem uso
de tratamento medicamentoso continuam apresentando queixas relacionadas ao
disturbio do sono; e terceiro, que as abordagens terapéuticas ainda continuam
centradas no uso de medicamentos. Portanto, os resultados indicam que, além do
disturbio do sono ser frequentemente negligenciado, as formas atuais de
implementacgao do tratamento ndo sao tao eficazes quanto o esperado, evidenciando
a necessidade de uma abordagem mais ampla, multiprofissional e individualizada

para cada paciente.

Estudos prévios, com outras populagdes, sugerem que existe uma
associacao entre dor e disturbios do sono, e que esta relagcédo seria bidirecional, ou
seja, o disturbio do sono piora a percepg¢ao de dor e a dor piora o sono (Finan et al.
2013; Cheatle et al., 2016; Boentert, 2020). Entretanto, ndo verificamos associagéo
entre dor e disturbio do sono na populagéo investigada. Na ELA, a complexidade
das alteragbes musculoesqueléticas, associadas as diversas alteracdes sistémicas
podem influenciar de forma distinta estes dois sintomas ndo motores. Sendo assim,
compreender a complexidade da interagdo entre dor e sono na ELA é fundamental

para o desenvolvimento de estratégias clinicas mais eficazes e individualizadas.

Este estudo traz importantes implicacdes clinicas ao evidenciar a dor e o
disturbio do sono como sintomas frequentes e pouco tratados em pessoas com ELA.
Apesar da literatura evidenciar que esses sintomas podem impactar a qualidade de
vida e a funcionalidade de individuos com ELA (Boentert, 2020; Chio et al., 2017),

aléem de elevar risco de disfungdes respiratérias e exacerbagcdo do processo
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neurodegenerativo, contribuindo, assim, para a redugdo da sobrevida desses
individuos (Zhang et al., 2023; Silva et al., 2024). Esses achados reforcam a
importancia de incorporar rotineiramente a investigacdo dos sintomas de dor e
disturbios do sono na pratica clinica, bem como a implementagcdo de abordagens
terapéuticas multiprofissionais, visando garantir um cuidado mais abrangente e
eficaz as pessoas com ELA. Considerando que tanto a dor quanto os disturbios do
sono sao sintomas multifatoriais, avaliagdes e intervengdes individualizadas devem
ser cuidadosamente planejadas para minimizar o impacto desses sintomas na vida

dos pacientes e de seus cuidadores.

Além disso, devido ao carater incapacitante da ELA, com rapida e
progressiva piora clinica, muitos pacientes apresentam durante as consultas queixas
relacionadas a mobilidade, capacidade de fala, degluticdo e fungéo respiratoria.
Dessa forma, demandas relacionadas a dor e ao sono podem nao ser
espontaneamente relatadas nas consultas de rotina (Lo Coco et al., 2011; Diaz-Abad
et al., 2018; Rojas-Lopez et al., 2024). Por isso, é fundamental que os profissionais
de saude investiguem ativamente a presenca desses sintomas ndo motores e que

tratamentos individualizados sejam implementados.

Apesar dos importantes achados, este estudo tem algumas limitagbées. O
fato de utilizarmos uma amostra de conveniéncia, incluindo apenas pacientes
assistidos em um ambulatério publico de referéncia ao atendimento de ELA, pode
limitar a generalizagdo dos resultados. Outro ponto a ser considerado € a utilizagao
apenas de medidas diretas autorrelatadas para avaliar a dor e o disturbio do sono,
uma vez que o presente estudo ndo utilizou questionarios padronizados para
identificar os sintomas ndo motores. E necessario, portanto, que estudos futuros
investiguem os sintomas nao motores, dor e disturbios do sono, em diferentes
populagbes com ELA. Além disso, recomenda-se que as investigagbes sejam

ampliadas com o uso de instrumentos de medidas objetivas, de facil aplicagao.
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5 CONCLUSAO

Nossos achados indicam que os disturbios do sono e a dor sdo muito
comuns em pacientes com ELA, porém muitas vezes negligenciados. A investigagéo
€ 0 manejo das queixas associadas a esses sintomas sao fundamentais na
abordagem clinica. Considerando que nao ha cura para a ELA, torna-se ainda mais
importante identificar sistematicamente problemas e sintomas trataveis, com o

objetivo de melhorar ou preservar a qualidade de vida ao maximo.
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ANEXOS

Anexo 1

UNIVERSIDADE FEDERAL DE £ Plataforma
MINAS GERAIS %O-rl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Treinamento Funcional e de Treinamente de Cuidadores scbre os Aspectos Fisico-
funcionais e de Qualidade de Vida em Individuos com Escleroze Lateral Amiotrofica

Pesquisador: MARIANA ASMAR ALENCAR COLLARES

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: DB661019.9.0000.5149

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

DADOS DO PARECER

Mumero do Parecer: 3.434.530

Apresentacio do Projeto:
Esta versio do projeto de pesquisa responde pendéncias do parecer de ndmerno 3.257.816.

Desenho do projeto inalterado em relagio 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 Ambulatorio de Doengas Neuromusculares da UFMG, serdo
avaliadoz e acompanhados longitudinalmente pela equipe de fizsioterapia. Esta etapa permitira que o
pesquisador identifique as reais necessidades da populagfo atendida no ambulatério e as mudangas
funcicnais que ocomem ao longo de um tempo, informagdes gue ausiliario na implementagdo de um Ensaio
clinico, a ser realizado na etapa posterior. O Ensaio Clinico Aleatorizado & Randomizado serd 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 sera composta por individuos diagnosticados com ELA “provavel” ou
“definida”, conforme os critérios de Awaji & acompanhades ne Ambulatorio de Doengas

Enderego:  Av. Presidente Antdnio Carlos, 8527 2° Ad S| 2005

Bairro: Unidade Administrativa Il CEP: 31.270-001
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (31)3400-4502 E-mail: coepf@prpg.ufmg.br
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Meuromusculares do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais”.

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

"Grupo 1: receberd, iniciaimente, o treinamento dos cuidadores e em relagio as transferéncias, cuidados
basicos, posicionamento & uso de dispositivos de auxilio e, somente depois de 3 meses, sera introduzido o
programa de treinamento funcional do individuo com ELA. Grupa 2: recebera, inicialmente, o freinamento do
programa de treino funcional do individuo com ELA e, somente depois de 3 meses, os cuidadores serdo
treinados em relago as transferéncias, cuidados basicos, posicicnamento e uso de dispositivos de auxilio”.

"Todos os individuos com EL&, que tiverem concordado em participar voluntariamente do estudo, serdo
acompanhados longitudinalmente pela equipe

de fisioterapia.

Os acompanhamentos serdo realizados no mesmo dia da consulta medica que ocorrem de 3 em 3 meses,
em meadia".

Objetive da Pesquisa:

Conforme formulério 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.

Objetivo Secundario:

1) Avaliar e acompanhar lengitudinalmente os individuos com ELA que sdo atendidos em um ambulatorio de
referéncias no atendimento de Doengas Neuromusculares e seus cuidadores.2)

Avaliar a efetividade (melhora efou manuteng&o de capacidade fisica) de um programa de

treinamento funcicnal a ser realizado no domicilio.3) 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 uzo de dispositivos de
auxilio oferecido a cuidadores formais ou informaiz de individuos com Esclerose Lateral Amiotrofica sobre a
funcicnalidade e qualidade de vida".
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Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Conforme descrito pelos pesquisadores:

"Riscos:

o parficipante tera risco de se cansar, mas nada além dagueles presentes em sua rotina 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 avaliagio, uma vez que 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 pariicipante pare para descansar.

Beneficios:

O participante e futuros paricipantes poderfo se beneficiar com os resultados desss estudo. Os resultados
obtidos ir@o colaborar com o conhecimento cientifico sobre aspectos ELA, contribuindo para futuros
desenvolvimentos de modelos de intervengéo e cuidado”.

Redacgio dos riscos estd lacunar: explicitar os riscos do estudo longitudinal e do ensaio clinico, em especial
0% riscos do treinamento gque sera proposto para ser executado pelos participantes em casa. MNos novos
modelos de TCLE, os riscos descritos para as atividades s8o tidos como riscos fisicos de baika magnitude.
Tendo em vista os esclarecimentos do TCLE, considera-se a relagdo risco x beneficio adequada.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Projeto de pesquisa da pesquisadora responsavel, aprovade 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).

Consideragdes sobre os Termos de apresentacgio obrigatoria:
Adequados.

Recomendagies:
Sem recomendagbes.
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Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagies:

Aprova-se o projeto de pesquisa.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Tendo em vista a legislagfo vigente (ResolugSo CNS 466/12), o CEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadores: comunicar toda e gualquer alterag&o do projeto e do termo de consentimento via emenda na
Plataforma Brasil, informar imediatamente qualquer evento adverse ocomido durante o desenvolvimento da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de notificagdo relatorios parciais do
andamento do mesmo a cada 06 (seis) meses e ao término da pesquisa encaminhar a este Comité um
sumdrio dos resultados do projeto (relatdrio final).

Este parecer foi elaborado baseado nog documentos abaixo relacionados:

Tipa Documento Amuivo 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 [ALEMCAR

COLLARES

Declaragio de parecerdepe_pdf 25/06/2019 | MARIAMA ASMAR Aceito
Instituigéo e 09:20:47 |ALEMCAR
Infraestrutura COLLARES
Outros Cartaresposta. pdf 25/06/2019 | MARIAMA ASMAR Aceito

09:20:06 |ALEMCAR

COLLARES

TCLE ! Termos de  |termoconzsentimentoensaiocinicoCUIDA | 18/06/2019 | MARIAMA ASMAR Aceito
Assentimento / DOR._pdf 12:31:30 [ALENCAR
Justificativa de COLLARES
Auséncia
TCLE ! Termos de | termoconzentimentoensaiochinico. pdf 18/06/2019 | MARIANA ASMAR Apeito
Assentimento / 123119 |ALENCAR
Justificativa de COLLARES
Auséncia
TCLE ! Termos de  |termoconsentimentoacompanhamentolo | 18/06/2019 | MARIAMNA ASMAR Aceito
Assentimento / ngitudinal pdf 12:31:07 |ALENCAR
Justificativa de COLLARES
Auséncia
Projeto Detalhado /| ProjetoMarnianaflencar pdf 2200272019 | MARIAMA ASMAR Aceito
Brochura 11:14:29 |ALENCAR
Investiqador COLLARES
DeclarﬁE."io de parecercamaradepartamento_pdf 1500172019 | MARIANA ASMAR Apeito
Instituicac e 09:5211 [ALENCAR
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Infraestrutura parecercamaradepartamento_pdf 15012019 | COLLARES Aceito
09:52-11
Declaragao de HC _pdf 13/0172019 [ MARIAMA ASMAR Aceito
Instituigdo e 12:258:24 | ALENCAR
Infraestnitura COLLARFS
Declaragao de ambulatornioneurclogia. pdf 130172019 | MARIANA ASMAR Aceito
Instituigio e 12:28:15 |ALENCAR
ura COLLARES
Folha de Rosto folhaderostoMarianadlencar_pdf 13/0172019 | MARIAMA ASMAR Aceito
11:46:47 |ALENCAR
COLLARES

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagdo da CONEP:

Mao

BELO HORIZONTE, 03 de Julho de 2019

Assinado por:

Eliane Cristina de Freitas Rocha
(Coordenador{a))
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E-mail: coepf@prpg.ufmg.be

Figira 0Sde 05

32



33

APENDICES

APENDICE 1: Critérios de Awaji

Critérios de Awaji

Principios - O diagndstico de ELA exige: (A) A presencga de: (1) evidéncia de
degeneragao do neurdnio motor inferior (NMI) pelo exame clinico, eletrofisiolégico ou
neuropatolégico; (2) evidéncia de degeneragdo do neurbnio motor superior (NMS)
pelo exame clinico e; (3) disseminagao 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 patolégica de outras doengas que
poderiam explicar os sinais de degenerac¢ao 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 eletrofisiolégica de sinais de
degeneragdo de NMI e NMS na regido bulbar e em pelo
menos duas regides da medula espinhal (cervical, toracica
ou lombossacra) ou a presencga de sinais de NMI e NMS em

trés regides da medula espinhal

ELA provavel | Evidéncia clinica ou eletrofisiologica de degeneragdo 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 eletrofisiologica de degeneragdo 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
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APENDICE 2: 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
INFORMAGOES GERAIS: O(a) Senhor(a) esta sendo convidado (a) a participar de
um projeto de pesquisa com o objetivo de acompanha-lo ao longo do tempo.
DESCRIGAO DOS TESTES A SEREM REALIZADOS: O(A) Senhor(a) ou seu
responsavel (cuidador) respondera um questionario contendo perguntas sobre seus
dados pessoais, sobre sua saude e condi¢des de vida e também serédo 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 Ambulatério de Doengas Neuromusculares,
nao necessitando comparecer em outro dia para a avaliagao fisioterapéutica. As
avaliagdes terdo a duracdo de no maximo 1 hora. Os dados serdo 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 havera divulgacéo
do seu nome.

RISCOS: O(A) Senhor(a) podera sentir cansago na avaliagdo, 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 intervencio e cuidado com o individuo com ELA.

NATUREZA VOLUNTARIA DO ESTUDO/ LIBERDADE PARA SE RETIRAR DO
ESTUDO: A sua participagdo € voluntaria. O(A) Senhor(a) tem o direito de se
recusar a participar do estudo sem dar nenhuma razdo para isso e a qualquer
momento, sem que isso afete de alguma forma a atengcédo que senhor(a) recebe dos
profissionais de saude envolvidos com seu cuidado a saude, ou traga qualquer
prejuizo ao seu tratamento.

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

OUTRAS INFORMAGCOES: O(A) Senhor(a) devera assinar duas vias, sendo que
uma ficara 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 relacdo as questbes
éticas da pesquisa, o COEP podera ser contatado.

Responsavel: Pesquisadora: Profa. Mariana Asmar Alencar (31) 99205-3198
Instituicao: Universidade Federal de Minas Gerais. - Departamento de Fisioterapia:
Escola de Educacao 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.
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Comité de ética em pesquisa: (31) 3409-4592. Av. Antdnio Carlos, 6627. Unidade
Administrativa |l 2° andar- Sala 2005. Campus Pampulha, BH/MG. CEP 31270-901

DECLARACAO E ASSINATURA

Eu, li e entendi
todas as informagbes sobre o estudo, sendo os objetivos, procedimentos e
linguagem técnica satisfatoriamente explicados. Tive tempo suficiente para
considerar a informagcdo 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 relagdo 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 3: PROTOCOLO DE AVALIACAO

PROTOCOLO DE AVALIAGAO

1. Data: / /

I- DADOS DE IDENTIFICA(}AQ
N° DE IDENTIFICACAO:

2. Nome:

3. Endereco:

4. Registro/ prontuario:

5. Telefone:

6. Género: (1) Mas. (2) Fem.

7. Data de nascimento: / /

c8. Idade:

9. Naturalidade (cidade e estado onde nasceu):

10. Cuidador: (1) Nao (2) Sim Nome:
11. Quem é o cuidador: (1) Formal (2) Informal (0) ndo tem cuidador

Il- CARACTERISTICAS SOCIO-DEMOGRAFICAS

12. 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

13. Cor ou raga:
(1) Branca
(2) Preta/Negra
(3) Mulata/Cabocla/Parda
(4) Indigena
(5) Amarela/Oriental
(99) NR/NA

14. Grau de escolaridade
(1) Nunca foi a escola (nunca chegou a concluir a 1° série primaria ou o curso de
alfabetizagédo para adultos)
2) Curso de alfabetiza¢do para adultos
3) Primario (atual nivel fundamental, 1? a 4? série)
4) Ginasio (atual nivel fundamental, 5¢ a 8? série)
5) Cientifico, classico (atuais curso colegial ou normal, curso de magistério, curso
técnico)
(6) Curso superior
(7) Pos-graduacgado
(99) NR/NA

Py

15. Total de anos de escolaridade:

16. Ocupacgio atual:
(1) Trabalhando
(2) Afastado
(3) Aposentado
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(99) NR/NA

17. Profissao (atual ou prévia):
18. Possui filhos (nimero):

lll- ASPECTOS CLINICOS/ FUNCIONAIS

19. Uso de medicamentos
(1) Nao
(2) Sim 31 A. Numero de medicamentos:
31 B. Qual(ais)?

20. Em uso de Riluzol?
(1) Nao

(2) Sim. 32 A Ha quanto tempo (em

meses)??

21. Idade ao diagnéstico:

22. Tem quantos anos do inicio do diagnéstico:

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

24. Usa o Ambu?
(1) Nao
(2) Sim

25. Ventilagao nao invasiva (BIPAP)?
(1) Nao
(2) Sim

26. Traqueostomia
(1) Nao
(2) Sim

27. Gastrostomia
(1) Nao
(2) Sim

28. Foi internado no ultimo ano?
(1) Nao
(2) Sim.

29. Dor
(1) Nao
(2) Sim. 29 A. Escala analdgica de dor:

30. Apresenta caibras?
(1) Nao
(2) Sim.

31. Esta em acompanhamento profissional:
(1)Nao (2)Sim
FISIO. (1)Nao (2)Sim Freq. (semanal): Ha quanto tempo:
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FONO. (1)Nao (2)Sim Freq. (semanal): Ha quanto tempo:
TO. (1)Nao (2)Sim Freq. (semanal): Ha quanto tempo:
Outro. (1)Nao (2)Sim Freq. (semanal): Ha quanto tempo:

AVALIACAO FUNCIONAL ESPECIFICA/ FISIOTERAPIA

32. Forga (TFMM)

e Flexor do quadril: MID MIE

e Extensor de joelho:  MID MIE

e Dorsoflexores: MID MIE

e Flexores plantares: MID MIE

e Abdutor ombro: MSD MSE

e Flexor cotovelo: MSD MSE

e Extensor de punho: MSD MSE

e Flexor de punho: MSD MSE

e Cervical : (1)controle total (2) Problemas de sustentagdo
L]

Tronco: capaz de ficar sentado sem apoio: (1) Controle de tronco total (2) Problemas
de sustentagéao

33. Caiu nos ultimos 6 meses?
(1) Nao
(2) Sim.
33 A. Quantas vezes?

34. Faz uso de algum dispositivo de auxilio?
(1) Nao
(2) Sim. 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)?
Ha quanto tempo (em meses)?
Foi prescrito por um profissional da saude? (1) Ndo (2) Sim
Recebeu treinamento profissional? (1) Nao (2) Sim
Esta adequado? (1) Nao (2) Sim Descrever.

35. Domicilio tem adaptagées?
(1) Nao
(2) Sim. 59 A. Quais?

36. Forma de locomogao:

A escala de Categorias de Deambulacdo Funcional (Functional Ambulation Cathegory —
FAC)

(1) nivel 0 — o individuo ndao pode andar ou requer auxilio de duas ou mais pessoas;

(2) nivel 1 - o individuo precisa de suporte continuo de uma pessoa que ajude com seu
peso e equilibrio;

(3) nivel 2 — o individuo é dependente com suportes continuos ou intermitentes com uma
pessoa auxiliando no equilibrio ou coordenagéao;

(4) nivel 3 — o individuo precisa de apenas supervisao verbal;

(5) nivel 4 — a ajuda é requerida para escadas e superficies irregulares;

(6) nivel 5 - o individuo pode andar independentemente em qualquer lugar

37. 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)
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(5) Incapaz de realizar o movimento de sentar e levantar

38. 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

TESTES ESPECIAIS
39. SPPB
EQUILIBRIO
39 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:

39 B. Teste equilibrio SEMI-TANDEN
( 1) Manteve por 10 segundos (1 PONTO)
( 2) Nao manteve por 10 seg (0 PONTO) TEMPO:
( 3) Nao tentou/ conseguiu (0 PONTO) MOTIVO:

39 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:
Quadro 1: se o paciente NAO realizou o teste ou falhou, marque o MOTIVO:
1) Tentou, mas ndo conseguiu
Nao consegue manter-se na posicdo sem ajuda
Néo tentou, o avaliador sentiu-se inseguro
Naéo tentou, o paciente sentiu-se inseguro
O paciente ndo conseguiu entender as instrugées
Outros;
O pte recusou aparticipagao

~NOoO Ok~ WN
—_—— = —

ANDAR 3 METROS (VELOCIDADE USUAL)

39 D.Tempo (seg).: 1? tentativa: (TEMPO
SEGUNDOS)

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

39 F.Tempo (seg).: 22 tentativa: (TEMPO SEGUNDOS)
39 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 nao conseguiu
2) O paciente nao consegue caminhar sem ajuda de outra
pessoa
3) Néo tentou, o avaliador julgou inseguro
4) Ndo tentou, o paciente sentiu-se inseguro
5) O paciente nao conseguiu entender as instrugées
6) Outros (Especifique)

7) O paciente recusou participacdo
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39 H. MENOR TEMPO DENTRE AS 2 CAMINHADAS:
39 1. 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 (BRAGOS CRUZADOS SOBRE O PEITO)
39 J. Levantou-se sem ajuda e com seguranga: (1)Sim (2 )Nao
39 K.( 1) Levantou-se SEM usar os BRAGOS (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)
Quadro 3: Se o paciente NAO realizou o teste ou falhou, marque o MOTIVO:
1) Tentou, mas ndo conseguiu
2) O paciente nao conseguiu levantar-se da cadeira sem ajuda
3) Nao tentou, o avaliador sentiu-se inseguro
4) Néo tentou, o paciente sentiu-se inseguro
5) O paciente ndo conseguiu entender as instrugées
6) Outros;
7) O pte recusou participacao

LEVANTAR-SE E SENTAR-SE 5 VEZES (O MAIS RAPIDO POSSIVEL)
39 L. Tempo: (SEGUNDOS)
39 M. Levantou-se 5 vezes com segurang¢a: (1) Sim (2)Nao
64 Quadro 4: Se o paciente NAO realizou o teste ou falhou, marque o MOTIVO:

1) Tentou, mas ndo conseguiu
2) O paciente ndao conseguiu levantar-se da cadeira sem ajuda
3) Néo tentou, o avaliador sentiu-se inseguro
4) Néo tentou, o paciente sentiu-se inseguro
5) O paciente ndo conseguiu entender as instrugées
6)Outros;
7)0 pte recusou a participagcao

39 N. PONTUAGAO 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)

39 0. PONTUAGAO TOTAL NOS TESTES DE EQUILIBRIO: (soma dos
pontos dos testes equilibrio)

39 P. PONTUAGAO TOTAL NO TESTE DE CAMINHADA:

39 Q. PONTUAGAO TOTAL NO TESTE LEVANTAR-SE DA CADEIRA:

39 R. PONTUAGAO TOTAL (SOMA PONTUAGAO ACIMA):




40. Escala Funcional (ALS Functional Rating Scale- Revised/ ALSFRS-R)

1-Fala

Processo da fala normal

Disturbio da fala detectavel

Compreensivel com repeticdo

Fala combinada com comunica¢do ndo-vocal
Perda da utilidade da fala

2 - Salivacéo

Mormal

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 - Degluticao

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

MNormal

Lentificada ou descuidada, todas as palavras sdo legiveis
Mem todas as palavras s3o legiveis

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

5 - Manipulagéo 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)

Mormal

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

Oferece assisténcia minima ao cuidador

Incapaz de executar qualquer aspecto da tarefa

6 - Vestuario e Higiene

Normal

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

Necessita do cuidador para auto-cuidado

Dependéncia total
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7 - Virar na cama e ajustar a roupa de cama

Mormal

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 lencol sozinho
Incapaz

(=2 S LB

8 - Andar

MNormal

Deambulagdo precoce dificultada

Passeios com assisténcia

Movimento funcional ndo-deambulatério somente
MNio apresenta movimentacdo voluntana das pemnas

(=2 SRR

9 - Subir escadas

Mormal

Lentiddo

Ligeiro desequilibrio ou fadiga
MNecessita de assisténcia

MNio realiza

(=2 SR -

10 - Dispnéia

Nenhuma

Ocorre quando caminha

Ocorre quando come, toma banho e se veste

Ocorre no repouso, ou sentado ou deitado

Dificuldade significante, considerando suporte mecanico

[=2C N S LB g

11 - Ortopnéia

Nenhuma

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

Mecessita de travesseiros extras para dormir (mais que 2)

Fode dormir somente sentado

MN&o consegue dormir

[FLRE -
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12 - Insuficiéncia respiratoria

MNenhuma

Uso intermitente do BIPAP

Uso continuo do BIPAP a noite

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

[=2CC N IR EE g

41. Escala de severidade de fadiga

INSTRUGOES: Orientar o paciente a escolher um escore de 1 a 7. O escore 1 indica uma forte
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discordancia com o item e o 7 uma forte concordancia. As afirmagdes/itens referem-se as duas ultimas
semanas.

DESCRIGAO DOS ITENS Escores

1 Minha motivagcédo é menor quando eu estou fadigado 1 2 3 4 56
2 Exercicios me deixam fadigado 1 2 3 4 56
3 Eu estou facilmente fadigado 1 2 3 4 56
4 A fadiga interfere com meu desempenho 1 2 3 4 56
5 A fadiga causa problemas frequentes para mim 1 2 3 4 56
6 Minha fadiga impede um desempenho fisico constante 1 2 3 4 56
7 A fadiga interfere com a execugédo de certas obrigagdes e responsabilidades 1 2 3 4 56
8 A fadiga é um dos trés sintomas mais incapacitantes que tenho 1 2 3 4 56
9 A fadiga interfere com meu trabalho, minha familia ou com minha vida social 1 2 3 4 56

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
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