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RESUMO

Introdução. A Esclerose Múltipla (EM) é a mais frequente doença 
desmielinizante inflamatória idiopática do sistema nervoso central. 
Cerca de 10 a 20% apresentam a forma progressiva primária da Escle-
rose Múltipla (EMPP). Limitações funcionais e fadiga são queixas fre-
quentes dos indivíduos com EM e estas influenciam negativamente na 
qualidade de vida. Objetivo. Analisar a limitação funcional, qualidade 
de vida e fadiga em indivíduos com EMPP. Método. Foram avalia-
dos 30 pacientes com EMPP, atendidos no Hospital da Lagoa-RJ, no 
período entre março/2006 a junho/2008. Os principais itens avalia-
dos foram: variáveis demográficas, qualidade de vida (Escala SF-36), 
Incapacidade (Escala Expandida do Estado de Incapacidade), função 
dos membros superiores (teste da caixa em blocos), tônus (Escala de 
Ashworth modificada), marcha (Índice Ambulatorial de Hauser), e fa-
diga (Escala de gravidade da Fadiga). Resultados. A média de idade 
dos pacientes foi de 49,3 anos. A maior parte apresentou incapaci-
dade grave e 96% limitação funcional em membros superiores. Mais 
de 70% necessitava de auxílio unilateral para deambular (IAH >3,0). 
Cerca de 90% dos pacientes apresentaram fadiga. Uma baixa qualida-
de de vida foi observada em todas as dimensões da SF-36. Conclusão. 
Pacientes EMPP apresentaram incapacidade grave, disfunção na mar-
cha, fadiga e uma baixa qualidade de vida.

Unitermos. Esclerose Múltipla, Disfunção, Fadiga, Qualidade de 
Vida.
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ABSTRACT

Introduction. The Multiple Sclerosis (MS) is the most frequent 
idiopathic inflammatory demyelinating disease of the central ner-
vous system. About 10 to 20% of Multiple Sclerosis (MS) are 
progressive primary form. Functional limitations and fatigue are 
the frequent complaints of MS patients and influence negatively 
their quality of life (QoL). Objective. To analyse the functional 
limitations, the QoL, and fatigue in MS patients.  Method. Thirty 
MS patients were evaluated at Lagoa Hospital, in Rio de Janeiro 
(RJ), from March 2006 to June 2008. The main outcome mea-
surements were demographic variables, QoL (SF-36 v.1), disability 
(Expanded Disability Status Scale), motor function of the upper 
limb (Box & Blocks test); Tone (Modified Ashworth Scale), gait 
(Hauser ambulatory index), and fatigue (Fatigue Severity Scale). 
Results. The mean age was 49.3 years. Most of them present severe 
disability and 96% functional limitation of the upper limbs. More 
than 70% needed one-sided help to walk (IAH>3.0). The presence 
of fatigue was detected in about 90% of them. A low quality of 
life was observed in all SF-36 domains. Conclusion. Patients with 
progressive primary form of MS patients presented severe disabil-
ity, gait impairment, fatigue, and low quality of life.
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Life.
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INTRODUÇÃO

A Esclerose múltipla (EM) é a mais frequente 
doença desmielinizante inflamatória idiopática do sis-
tema nervoso central. Trata-se de uma doença de etio-
logia desconhecida, relacionada a fatores biológicos e 
ambientais1. Afeta preferencialmente mulheres jovens 
e caucasianas, ocasionando manifestações neurológicas 
variadas, sendo a disfunção motora, a mais frequente 
sequela1. Embora a forma surto e remissão (EMSR) 
caracterizada por episódios agudos com remissão va-
riável, seja a evolução clínica mais frequente nesta en-
fermidade crônica, cerca de 10 a 20%2 dos pacientes 
apresentam a forma progressiva primária (EMPP), que 
se inicia de forma insidiosa afetando, em especial, a 
força muscular dos membros inferiores modificando 
lenta e progressivamente o padrão da marcha e ocasio-
nando, grave incapacidade1. 

A EMPP apresenta-se com um perfil demográ-
fico e características clínicas diferente da forma surto-
remissão. A forma progressiva primária tem igual dis-
tribuição entre os sexos, inicia-se mais tardiamente, 
apresenta maior morbidade e não responde a terapia 
com imunomoduladores3.

 Alguns estudos relatam que na forma progressi-
va primária a disfunção motora e distúrbios sensitivos 
são mais frequentemente presente no início da doen-
ça4,5 porém segundo um estudo brasileiro, na EMPP 
a disfunção piramidal e cerebelar foram as disfunções 
que mais afetaram ambos os grupos étnicos6.  As al-
terações piramidais foram vistas em 80% da amostra 
estudada ao realizar uma primeira avaliação, sendo que 
a maioria dos 26 pacientes estudados com formas pro-
gressivas da doença apresentava também outros siste-
mas funcionais acometidos7.

Dos sintomas experimentados pelos pacientes 
com EM, a fadiga é um sintoma particularmente co-
mum, afetando cerca de 50 a 70% dos pacientes8,9. É 
considerado por muitos pacientes como seu maior sin-
toma de deficiência causando efeitos negativos na qua-
lidade de vida independente da disfunção motora10. 
Tanto a fadiga quanto os distúrbios cerebelares e alte-
rações motoras podem causar impedimentos durante 
as atividades de vida diária quanto alterar a qualidade 
de vida dos pacientes com EMPP.

O objetivo deste trabalho é realizar uma análise 
descritiva da qualidade de vida, fadiga e disfunção mo-
tora em pacientes com EMPP.

MÉTODO
Amostra

Foi realizado um estudo observacional descritivo 
no Hospital da Lagoa (RJ), no ambulatório de doenças 
desmielinizantes, no período entre março de 2006 a ju-
nho de 2008.

A fim de selecionar pacientes com Esclerose 
Múltipla da forma Progressiva Primária foi utilizado 
como critério de inclusão, pacientes com diagnóstico 
de EMPP de acordo com os critérios de Polman et al 
(2005)11. Aqueles pacientes que possuíam alguma doen-
ça neurológica e/ou alterações cognitivas que os impe-
dissem de completar satisfatoriamente as escalas utiliza-
das em nosso estudo foram excluídos da pesquisa.

Foram selecionados para pesquisa 30 pacientes 
que se enquadraram completamente nos critérios de in-
clusão e exclusão previamente estabelecidos. Este estudo 
foi aprovado pelo comitê de ética e pesquisa do Hospital 
Universitário Gaffrée e Guinle.

Procedimento
Após serem selecionados, os 30 pacientes foram 

submetidos a uma avaliação médica, onde foi aplicada 
a Escala Expandida do Estado de Incapacidade (EDSS) 
e posteriormente encaminhados à equipe de Fisiotera-
peutas. Após assinar o termo de consentimento livre e 
esclarecido, os pacientes foram submetidos a avaliação 
motora, da fadiga e da qualidade de vida (QV) através 
dos instrumentos de avaliação: Escala do Estado de Inca-
pacidade (EEI), Índice Ambulatorial de Hauser (IAH), 
Teste da caixa e blocos (TCB), Escala de severidade da 
Fadiga (ESF) e Escala SF-36 (questionário de qualidade 
de vida). 

 A EEI é um instrumento além de avaliar as prin-
cipais atividades de vida diária, mensura também alguns 
sintomas prevalentes na EM tais como fadiga, disfun-
ção vesical e urinária assim como distúrbios de humor e 
pensamento. Possui uma boa fidedignidade e confiabi-
lidade além de ser uma escala de fácil aplicabilidade12,13. 
O IAH avalia o tempo e esforço dos pacientes em cami-
nhar oito metros. A forma de classificar a deambulação 
é de 0 a 9, sendo que na classificação 0 o paciente deam-
bula sem esforço e a 9 o paciente está restrito a cadeira 
de rodas e não consegue transferência sem auxílio1. O 
TCB visa avaliar a função dos membros superiores atra-
vés da transferência de blocos entre dois compartimen-
tos de uma caixa de madeira14. Valores acima de 60 blo-
cos por minutos são considerados como função íntegra 
dos membros superiores14. O SF-36 é um instrumento 
genérico de avaliação da qualidade de vida, que possui 
36 itens que medem oito dimensões de saúde: função 
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física (10 itens), limitações decorrentes de problemas fí-
sicos (4 itens), dor corporal (2 itens), percepção geral de 
saúde (5 itens), vitalidade (4 itens), função social (dois 
itens), limitações decorrentes de problemas emocionais 
(três itens) e saúde mental (5 itens)15. A ESF mensura a 
fadiga em pacientes com EM. A escala consiste em nove 
afirmações, que devem ser pontuadas de 1 a 7 através do 
formato Likert16. Valores acima de 28 podem ser consi-
derados como presença da fadiga1, assim como valores 
acima de 4, onde previamente realizou-se uma média 
do somatório geral da escala, são também indicativos de 
fadiga17. 

Análise Estatística
Os dados foram analisados pelo programa SSPS 

para Windows (versão 12) e Epi Info (CDC, versão 
1.6). Os resultados serão apresentados através de tabelas 
com valores médios com desvio padrão e percentuais de 
acordo com cada variável analisada. 

RESULTADOS
Foram estudados 30 pacientes com Esclerose 

Múltipla da forma progressiva primária. A média de 
idade dos pacientes foi de 49,3±8,55, com variação de 
idade entre 34 e 71 anos, sendo que 90% da amostra 
possuíam idade superior a 40 anos. Sessenta por cento 
da amostra foi do gênero feminino e a proporção entre 
o gênero feminino e masculino foi de 1,5:1. A maior 
parte da amostra (73,3%) possuía mais de 10 anos de 
doença. A média do tempo de doença foi de 7,1±5,9 
anos (Tabela 1).

Tabela 1. Características clínicas e demográficas.

Variável Número
(%) Média±DP

Idade 49,3±8,55

Acima de 40 anos 27 (90%)

Abaixo de 40 anos 3 (10%)

Gênero

Feminino 18 (60%)

Masculino 12 (40%)

Razão Femini-
no: Masculino 1,5:1

Tempo de doença 7,1±5,9

Acima de 10 anos 22 (73,3%)

Abaixo de 10 anos 8 (26,7%)

Idade de início 
da doença 42,1±10,4

Acima de 40 anos 18 (66,6%)

Abaixo de 40 anos 12 (33,4%)

Ao aplicar a EDSS, observou-se que mais da 
metade dos pacientes avaliados possuía incapacidade 
grave, caracterizada por EDSS maior que 6,0. Já na 
avaliação das atividades de vida diária (AVDS) através 
da EEI, observou-se que apenas 3,3% da amostra apre-
sentaram índices maiores de incapacidades (EEI>31), 
com uma média na EEI de 15,77. Noventa e seis por 
cento da amostra apresentou alteração no teste da caixa 
e blocos em ambos os membros superiores avaliados 
(Tabela 2). 

Tabela 2. Escalas motoras e de fadiga.
Escalas Nº (%) Média±DP

EDSS 6,06±6,5

Leve (0-3,0) 5 (16,7)

Moderado (3,5- 6,0) 9 (30)

Grave (6,5-10,0) 16 (53,3)

EEI 15,77±15

0-10 8 (26,7)

11-20 15 (50)

21-30 6 (20)

31-40 1 (3,3)

41-50 0 (0)

Teste da caixa em blocos 
(mão direita) 35,13±34,5

≤ 60 28 (96,5)

> 60 1 (3,5)

Teste da caixa em blocos 
(mão esquerda) 33,63±35,5

≤ 60 28 (96,5)

> 60 1 (3,5)

Índice Ambulatorial de 
Hauser 5,23±6,0

0-3 8 (26,7)

4-6 14 (46,6)

7-9 8 (26,7)

Escala de gravidade de 
fadiga 41,47±41

0-27 4 (13,3)

28-39 7 (23,4)

40-51 11 (36,6)

52-63 8 (26,7)

EDSS= Expanded Disability Status Scale; EEI = Escala do Estado de Incapacidade

Ao avaliar a marcha foi observado que a maior 
parte da amostra necessitava de pelo menos auxílio 
unilateral para deambular (73,3% com IAH >3,0). A 
fadiga foi um sintoma prevalente na amostra estuda-
da com EMPP. A presença da fadiga foi detectada em 
86,7% dos pacientes, sendo que 26,7% apresentaram 
uma fadiga classificada como grave (ESF>52) (Tabela 
2).
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Os valores encontrados na escala de QV dos 

pacientes com EMPP foram comparados com valores 
padrão em indivíduos normais. Todas as dimensões 
da SF-36 apresentaram valores inferiores aos valores 
padrão de normalidade. A dimensão que apresentou 
maior alteração foi a função física; que atingiu somente 
18,7% do valor padrão de normalidade. A vitalidade 
foi a dimensão menos comprometida, atingindo 88,1 
% do padrão de valores normais (Tabela 3).

Tabela 3. Dimensões da qualidade de vida medida pela SF-36.

Qualidade 
de Vida 

(Dimensões)

Média±DP Valor padrão 
de pacientes 

normais

% alcance 
da amostra

Função Física 15,77±7,5 84,2 18,72

Comprometi-
mento Físico

17,50±34,2 80,9 21,63

Dor corporal 34,00±22,6 75,2 45,21

Saúde Geral 60,67±20,9 71,9 84,38

Vitalidade 53,67±11,95 60,9 88,10

Função Social 41,85±13,58 83,3 50,20

Compro-
metimento 
Emocional

16,67±31,25 81,3 20,50

Saúde Mental 48,27±14,16 74,7 64,60

DISCUSSÃO
Este estudo analisou uma série de pacientes do 

Rio de Janeiro com EMPP, que apresentou uma mé-
dia de idade de início de doença de 42,1±10,4 anos 
e uma proporção entre o gênero feminino:masculino 
de 1,5:1. O perfil demográfico desta série de pacientes 
com EMPP está de acordo com a literatura que relata 
uma idade de início da doença nos pacientes com for-
ma progressiva primária, em torno da terceira a quarta 
década de vida6-19 e uma proporção de aproximada-
mente 1:1 entre os gêneros20.  

Valores mais altos na Escala do Estado de Inca-
pacidade traduzem uma maior incapacidade nas ati-
vidades de vida diária, assim como um valor de inca-
pacidade maior que 6,0, medida pela EDSS, reporta 
uma necessidade de auxílio para deambulação. Este 
estudo apresenta predomínio de pacientes com EMPP 
com incapacidade grave tanto nas atividades de vida 
diária (média EEI=15,77), quanto na deambulação 
(média IAH=5,2). Enquanto os pacientes do presente 
estudo apresentavam um predomínio de incapacidade 
grave, em outro estudo com diferentes formas de evo-
lução da EM, mostrou-se uma média na EEI de 12,9 e 
uma incapacidade leve (EDSS≤3,0) em 60,6% da sua 
amostra21. No presente estudo, a marcha apresentou-se 

bastante comprometida com valores médios de 5,2 no 
IAH, enquanto naquele estudo Brasileiro foi observada 
uma média de 3,321.  

A fadiga esteve presente na grande maioria dos 
pacientes com EMPP, sendo que em aproximadamente 
um quarto a fadiga foi considerada grave. Outro es-
tudo, ao avaliar uma amostra de 207 pacientes com 
EM, sendo que 45 pacientes eram de EMPP observa-
ram alta média de fadiga, assim como encontrado no 
presente estudo22.  Médias de fadiga mais baixas foram 
encontradas em um estudo prévio que avaliou 87 pa-
cientes, onde 14 foram classificados como EMPP, ape-
sar do sintoma atingir 60,2% da amostra estudada10.  
Em pacientes brasileiros com a forma surto e remissão 
também foi observada alta prevalência de fadiga20, 23,24.  

Dois estudos avaliaram as dimensões da QV em 
indivíduos com EM. Um relata que dimensão da QV 
que apresentou menor comprometimento foi saúde 
geral25 enquanto que no outro o comprometimento 
emocional foi a dimensão menos comprometida26, 
no presente estudo a vitalidade foi a dimensão que 
obteve menor comprometimento. Um único estudo 
que analisou exclusivamente a QV de pacientes com 
EMPP, observou que o menor comprometimento foi 
na dimensão dor corporal (média=77,6) enquanto a 
dimensão comprometimento físico foi a mais afeta-
da (média=3,8)10. Um estudo brasileiro, ao avaliar 61 
pacientes com EMSR, constatou que a dimensão da 
QV mais afetada foi o comprometimento físico (mé-
dia=28,23) enquanto a dimensão que obteve menor 
comprometimento foi a saúde geral (média=63,29)24.  
Pacientes da forma progressiva primária tiveram maior 
comprometimento na função física (média=7,0) e 
maiores valores no comprometimento emocional (mé-
dia=100,0) da escala SF-3626. Este mesmo estudo tam-
bém encontrou maior comprometimento da função 
física em pacientes da forma surto remissão da EM. 

CONCLUSÃO
A amostra de pacientes do presente estudo, com 

a forma progressiva primária da EM, apresentou uma 
grave incapacidade, importante comprometimento da 
marcha, alta prevalência de fadiga e valores de qualida-
de de vida inferiores aos valores de referência em todas 
as dimensões, principalmente na função física.
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