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RESUMO

INTRODUCAO:A Esclerose Miultipla ¢ uma condigio patolégica autoimune
desmielinizante que afeta o Sistema Nervoso Central, gerando diferentes manifestacdes
motoras, cognitivas e visuais que alteram a funcionalidade. Entre os sintomas dessa condigdo
clinica estd a fadiga, sensacao anormal de cansaco, que altera a capacidade de manutencao de
atividades. OBJETIVO: Compreender como a fadiga influencia a qualidade de vida de
pessoas com EM a partir de suas percepgdes e experiéncias. METODOLOGIA: Estudo de
campo, descritivo, exploratorio e transversal de natureza qualitativa, realizado por meio de
entrevistas com roteiro semiestruturado com 10 participantes diagnosticados com EM,
atendidos em um Centro de Referéncia em Esclerose Multipla. Os dados foram tratados com
analise tematica permitindo tematizar aspectos relevantes para compreensao do assunto. A
pesquisa observou as normas da Resolugdo n® 466/12 do Conselho Nacional de Saude, da
Resolugdo n® 423/13 do Cédigo de Etica Profissional de Fisioterapia e Terapia Ocupacional e
da Resolugao n°® 510/16 do Conselho Nacional de Saude, a coleta de dados foi iniciada apos
aprovagdo pelo Conselho de FEtica em Pesquisa da Faculdade Nova Esperanca.
RESULTADOS: A subjetividade pessoal permeia a descri¢do e a percepc¢do do sintoma da
fadiga, embora tenha-se encontrado convergéncia quanto seu aspecto mental e fisico, com
impacto social proeminente que repercute negativamente no contexto ocupacional.
Observou-se as orientacdes adequadas de profissionais de satide quanto o manejo do sintoma,
porém existe baixa adesdo de individuos com EM para implementagdo dos direcionamentos
no cotidiano. CONCLUSAOQO: Conclui-se a existéncia de subjetividade pessoal quanto a
percepcao da fadiga com unanimidade quanto a experiéncia fisica ¢ mental do sintoma com
impacto social relevante e maior repercussdo em ambito laboral. Foi possivel constatar a
repercussdo da fadiga no declinio da qualidade de vida de pessoas com Esclerose Multipla.

Palavras Chaves: Esclerose Multipla, Fadiga, Qualidade de Vida.



ABSTRACT

INTRODUCTION:Multiple Sclerosis (MS) is a demyelinating autoimmune pathological
condition that affects the Central Nervous System, generating different motor, cognitive, and
visual manifestations that alter functionality. Among the symptoms of the clinical condition is
fatigue, an abnormal sensation of tiredness, which alters the ability to maintain activities.
OBJECTIVE:To understand how fatigue influences the quality of life of people with MS
based on their perceptions and experiences. METHODOLOGY:A descriptive, exploratory,
and cross-sectional field study of a qualitative nature, conducted through semi-structured
interviews with 10 participants diagnosed with MS, attended at a Multiple Sclerosis
Reference Center. The data were treated with thematic analysis, allowing relevant aspects to
be themed for understanding the subject. The research observed the norms of Resolution n°
466/12 of the National Health Council, Resolution n°® 423/13 of the Code of Professional
Ethics for Physiotherapy and Occupational Therapy, and Resolution n® 510/16 of the National
Health Council. Data collection began after approval by the Research Ethics Committee
(CEP) of Faculdade Nova Esperanga. RESULTS:It is concluded that personal subjectivity
permeates the description and perception of the symptom of fatigue, although convergence
was found regarding its mental and physical aspects, with a prominent social impact that
negatively affects the occupational context. Adequate guidance from health professionals
regarding symptom management was observed, but there is low adherence among individuals
with MS to implement the directions in daily life. It was possible to verify the repercussion of
fatigue on the decline in the quality of life of people with Multiple Sclerosis.
CONCLUSION: 1t is concluded that there is personal subjectivity regarding the perception
of fatigue, with unanimity regarding the physical and mental experience of the symptom,
which has a relevant social impact and a greater repercussion in the workplace. It was
possible to verify the impact of fatigue on the decline in the quality of life of people with
Multiple Sclerosis.

Keywords: Multiple Sclerosis, Fatigue, Quality of Life.
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1.INTRODUCAO

A Esclerose Multipla (EM) ¢ uma doen¢a autoimune inflamatoria e cronica que
compromete a mielinizagdo dos axonios de neuronios do Sistema Nervoso Central (SNC),
comumente diagnosticada entre jovens adultos. A EM ¢ caracterizada por um desequilibrio
do sistema imunologico em que células de defesas passam a atacar e causar lesdes a bainha
de mielina das células nervosas do SNC'-.

Observa-se na literatura que a EM embora considerada uma doenga rara, corresponde
a um dos distirbios neurodegenerativos com grande capacidade de gerar inaptidao fisica e
neuroldgica em jovens. No Brasil, a regido sudeste apresenta a maior prevaléncia, onde
mulheres jovens entre 35 e 39 anos sdo, com mais frequéncia, diagnosticadas em relagdo a
homens, correspondendo a 69% de pessoas com EM>.

A EM pode ser tipificada de acordo com a forma de manifestacdo da doenca em
Remitente Recorrente (EMRR), Secundariamente Progressiva (EMSP), Primariamente
Progressiva (EMPP) e Progressiva Recorrente (EMPR). Onde na EMRR ocorrem surtos ou
agudizagOes dos sintomas com periodos de remissao total ou parcial, enquanto a EMSP surge
da evolucdo da Recorrente Remitente quando as remissdes se tornam discretas com
progressdo dos sinais. Tanto na EMPP quanto na EMPR a condi¢do do paciente apresenta
progressao constante, sendo a segunda mais rara e intensa’.

As manifestagoes clinicas da EM estao relacionadas com o local da desmielinizagao
no SNC. Durante as fases de agudizag@o os sinais e sintomas duram mais de 24 horas,
iniciam de forma subita e apresentam resolugdo total no periodo de 3 ou 4 semanas, sendo
comum a neurite Optica, mielite transversal parcial e sindromes do tronco encefalico como:
diplopia, ataxia, nistagmo e parestesias®.

Além disso, com a progressdo da doenca devido ao acimulo das lesdes no
parénquima cerebral, surgem os demais sintomas. Entre eles estdo a disfun¢do vesical e
intestinal, disfunc¢do cognitiva, alteracdes do humor e do sono, espasticidade, déficit motor e
do equilibrio, disfungdo sexual e fadiga“.

A fadiga, sintoma comum na EM, pode ser descrita como uma sensacao avassaladora e
desproporcional de cansago fisico e emocional experimentada por pessoas com EM sendo
retratada como incapacitante, pois existe a percep¢ao da necessidade de grande esforco para
realizar uma atividade. Nao existindo consenso entre autores sobre o conceito da fadiga, esta

¢ considerada subjetiva e fortemente presente nesta condigao®.
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Considerando que o conceito de Qualidade de vida (QV) envolve a satisfagdo pessoal
compreendendo o bem-estar fisico, mental e social, observa-se a fadiga como um dos
sintomas ligados ao declinio da QV. Dada a natureza potencialmente incapacitante da fadiga,
¢ possivel inferir seu impacto negativo na capacidade fisica de pessoas com EM. Sendo este
sintoma caracterizado por elevar a necessidade de esfor¢o para realizar atividades antes feitas
normalmente, impactando a rotina e levando a dificuldade em manter as ocupacdes habituais,
revelando sua repercussio na QV®"*,

Dessa forma, o presente trabalho, tem o objetivo de compreender como a fadiga
influencia a qualidade de vida de individuos com EM a partir de suas percepgdes e
experiéncias, contribuindo para maiores discussdes sobre o tema. Além de despertar o
interesse acerca do assunto e a importancia da compreensdo dos trabalhadores da area da
saude sobre a relacao da fadiga e qualidade de vida, para direcionar estratégias terapéuticas e

promover intervengdes mais eficazes ¢ humanizadas no cuidado a esses pacientes.

2. METODOLOGIA

A presente pesquisa trata-se de um estudo observacional de campo, exploratorio e
descritivo, do tipo transversal, com analise qualitativa. No desenho de pesquisa transversal, o
pesquisador observa diretamente um evento ou variavel acerca de uma amostra que
representa uma populagdo, com a andlise restrita a um momento, ou seja, coleta de
informacdes acerca do objeto de estudo em um determinado espago de tempo. Enquanto nos
estudos qualitativos ¢ possivel uma andlise subjetiva e ampla considerando aspectos além dos
dados, advindos da observagao acerca do fenomeno alvo do estudo, considerando a visao dos
participantes e do pesquisador”'’.

O estudo foi realizado em um Centro de Referéncia em Esclerose Multipla localizado

em Jodo Pessoa, no estado da Paraiba, sendo a coleta de dados no periodo setembro de 2025.

A amostra foi formada por um quantitativo de 10 participantes, obedecendo o conceito de

Saturagdo dos Dados, que compreende um indicativo de descontinuacdo da coleta em
pesquisas qualitativas devido a impossibilidade de obter novas informagdes''.

Foram incluidas no estudo pessoas com diagnostico de Esclerose Multipla de

ambos os sexos atendidas no Centro de Referéncia da condi¢do, que aceitaram participar do

estudo por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

(APENDICE B). Enquanto que, para critérios de exclusio da amostra foram consideradas
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limitacdes de comunicagdo que prejudicassem responder de maneira independente o
questionario, como também, os déficits cognitivos que ndo permitiriam compreensdo das
perguntas.

Para a coleta dos dados foi utilizado um questionario sociodemografico e clinico
(APENDICE A) com dados pessoais como sexo, idade e perguntas sobre estado civil e vida
profissional, além de questdes sobre tempo de diagnostico da EM, uso de medicagdo e
tratamentos ndo farmacoldgico realizados. Este instrumento também apresentou questdes
norteadoras sobre o tema, que conduziram a entrevista acerca da compreensao do paciente
sobre fadiga, sua percepcao pessoal sobre este sintoma, estratégias de manejo utilizadas e
impacto sobre a vida pessoal, financeira e relacionamento familiar.

A presente pesquisa foi direcionada ao Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade Nova
Esperanca, tendo sua aprovagdao mediante o CAEE n°90658925.0000.5179, sendo os dados
cedidos pelos participantes mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (APENDICE B), resguardando as normas da Resolugdo n° 466/12 ¢ da
Resolucdo n® 510/16 ambas do Conselho Nacional de Satde sobre ética em pesquisa com
seres humanos, como também, da Resolugdo n° 424/13 do Cédigo de Etica e Deontologia da
Fisioterapia e Terapia Ocupacional, assegurando a confidencialidade e privacidade das
informacgdes pessoais.

Os participantes foram abordados no Centro de Referéncia em Esclerose Multipla nos
dias de atendimento ambulatorial, os interessados, apds preenchimento do Termo de
Consentimento Livre Esclarecido, responderam o questiondrio sociodemografico e clinico,
juntamente com as questdes norteadoras feitas pelo pesquisador responsavel, sendo suas
respostas gravadas em 4udio por um aparelho celular, mediante assinatura do Termo de
Consentimento para Gravagdo de voz(APENDICE C).

ApOs a coleta de dados, as entrevistas foram transcritas pelo programa Microsoft Word,
sendo aplicada a andlise tematica como ferramenta de investigagdo dos dados. A andlise
tematica seguiu as seguintes fases: Pré andlise, Exploracdo do material e Tratamento dos
resultados ou interpretacdo. A pré analise constou de uma leitura primaria do conteudo sendo
retirados os primeiros pressupostos e escolhida as classificacdes iniciais, enquanto na
exploracdo do material ocorreu a distribuicdo de trechos da entrevista de acordo com a
classificacdo, identificagdo dos nucleos de sentido e correlagdo destes com os pressupostos

iniciais, divisao das tematicas, reagrupamento de trechos do texto de acordo com os temas,
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por fim, foi realizado o tratamento dos resultados interpretando o encontrado com a base
teodrica previamente escolhida'2.

Com a reunido de todo o material de investigacdo foram criados trés nucleos de sentido
intitulados: Percepcdo da Fadiga e suas implicagdes fisicas e cognitivas, Estratégias de
Enfrentamento: Manejo Pessoal e Orientagdes Profissionais e Percepcao Social da Fadiga e
Impacto Socioecondmico. Com a formacao dos nicleos iniciou-se a interpretacao, realizando
a relacdo entre o material, objetivos, referencial teérico e base tedrica. Assim, abriu-se espaco
para novas interpretacdes do fendmeno em estudo. Cabe ressaltar que na apresentacao dos
resultados desta pesquisa, foram utilizadas abreviagcdes para preservar os voluntarios,
utilizando participante seguido do niumero que representa a sequéncia da ordem de realizagao

das entrevistas.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Acerca da caracterizagdo sociodemografica e clinica da amostra, seguindo o conceito
de Saturacdo dos Dados, a coleta foi finalizada com o total de 10 participantes, constando
uma maioria de mulheres, cerca de 70% da amostra e 30% de homens. Entre os participantes
voluntarios a média de idade foi de 33,3 anos, sendo destes 50% casados, enquanto outros
40% solteiros e 10% divorciados, cerca de 40% concluiram ensino médio, 40% concluiram
ensino superior, sendo o restante da amostra de pessoas que ndo concluiram ensino superior
ou médio.

Além disso, destes 80% ainda exercem seus postos de trabalho, 60% possuem o
diagnoéstico de EM hé4 mais de um ano, enquanto 40% foram diagnosticados entre 1 ¢ 6
meses. Cabe ressaltar que, entre estes, apenas 30% realizam acompanhamento
fisioterapéutico, sendo os outros participantes acompanhados por médicos e outros
profissionais de satde, associado ao uso de medicagdo especifica para tratamento da EM,
sendo que metade sofreu hospitalizacdo devido a exacerbagdo de sintomas.

De acordo com estudos acerca da epidemiologia da EM, constatou-se a prevaléncia da
doenca no sexo feminino, além da idade média de diagndstico por volta dos 30 anos,
corroborando o encontrado na pesquisa e caracterizando a EM como um distirbio
neurodegenerativo que atinge jovens em idade produtiva’. Quanto a maior prevaléncia em
mulheres, pesquisas demonstram significativas diferencas entre o numero de recidivas,
sintomatologia e progressao da doenga entre homens e mulheres, sendo fator para isto a

influéncia de hormonios sexuais, devido a agdo destes sobre o sistema imune'?.
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Embora os declinios fisicos e cognitivos da EM instalem-se ao longo da progressao da
condi¢do, ¢ possivel inferir seu impacto economico dado que a necessidade de tratamentos e
hospitalizagdes devido surtos promovem alteragdes na funcionalidade e consequente queda
de performance nas ocupagdes'®. Estudos conduzidos com o objetivo de relacionar EM a
desemprego, revelam aumento de 70% nas taxas de desemprego ou aposentadoria precoce em
até uma década apds o diagndstico'. Sob esta Optica, a amostra deste estudo ndo apresenta
individuos com tempo superior a dez anos de diagndstico, o que associado aos avangos de
tratamentos e adaptacdes do ambiente ocupacional pode explicar a percentagem de pessoas
com EM que permanecem no mercado de trabalho'¢.

O tratamento da EM envolve as Terapias Modificadoras da Doenga, por meio de
medicamentos imunomoduladores que suprimem a acdo neuroinflamatdria. Além disso, o
acompanhamento multidisciplinar faz-se necessario mediando mudancas no estilo de vida
que auxiliam o manejo da condigdo'’.nAtualmente, estudos demonstram o impacto positivo
do acompanhamento fisioterapéutico no tratamento da EM, revelando que pacientes em
tratamento fisioterapéutico apresentam aperfeicoamento de for¢a, mobilidade e cognigdo e,
consequentemente, redugdo da incapacidade'®. Dessa forma, evidencia-se a necessidade de
atencao fisioterapéutica na EM, demonstrado o déficit de acesso dos participantes, que pode
ser explicado pela baixa informagio, aceitabilidade, dificuldade financeira e outros®.

Seguindo a aplicagdo da Analise Tematica segundo Minayo'? apds a Pré Analise e
durante a fase de Explora¢do do Material obtido das entrevistas, foram determinados os trés
nucleos de sentido, Percepcao da Fadiga e suas Implicag¢des Fisicas e Cognitivas, Estratégias
de Enfrentamento: Manejo Pessoal e Orientacdes Profissionais e o nucleo Percepcdo da
Sociedade sobre a Fadiga e Impacto Socioecondmico, todos os nucleos foram investigados e
interpretados buscando ampliar a compreensio sobre o tema com a base tedrica, conforme o

nucleo abaixo.

PERCEPCAO DA FADIGA E SUAS IMPLICACOES FiSICAS E COGNITIVAS

De acordo com a literatura sobre o tema, a fadiga compde um sintoma secundario da
EM caracterizada como uma sensagdo de cansaco desproporcional com repercussoes fisicas,
emocionais e psicologicas® sendo também um dos sintomas com maior prevaléncia entre
pessoas com EM?'. Dessa forma, todos os participantes da amostra do estudo relataram

experienciar a fadiga em algum momento, identificando o sintoma como fisico e mental, ndo
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existindo consenso entre os participantes ao atribuir qual possui impacto mais significativo,
como descrito nas falas abaixo.

[...]JEra um pouco dos dois, fisico e mental também, mas era mais
fisico[...](Participante 3)

[...]Eu diria que sdo as duas coisas: fisica e mental, o fator mental abala muito a
gente, para mim o mental que seria mais dificil, eu acho que causa uma falta de
focol...](Participante 5).

[...]Ela é fisica e mental, me incomoda mais a mental, ndo chega a ser uma falta de
concentragdo ¢ como se minha cabega estivesse pesada e cheial...|(Participante 7)

Quanto a descrigdo da fadiga pelos participantes, encontrou-se trés principais
sensacoes relacionadas a forca, energia e peso corporal, demonstrando a diversidade de
percepcdes pessoais sobre o sintoma, corroborando a falta de consenso ainda existente sobre
a fadiga entre autores e caracterizando o sintoma como uma experiéncia subjetiva’.
Evidenciado, também, pelas diferentes afirmativas sobre a maior repercussao em ambito
fisico ou mental.

Além disso, outro aspecto pouco abordado em estudos que foi observado durante as
entrevistas ¢ o periodo de maior intensidade da fadiga, quanto a este foi identificado uma
diversidade de afirmagdes sem convergéncia de periodo especifico, reforcando a

subjetividade da experiéncia com a fadiga em pessoas com EM.

[...]No meu caso ndo tinha periodo muito especifico do dia ndo, as vezes acordava
com fadiga e as vezes eu sentia a noite no fim do dia, era mais fisica que mental ou
emocional, mais fisica mesmo, uma sensagdo de peso no corpo com fraqueza, me sentia
fraco[...](Participante 2).

[...]O periodo ndo é muito especifico assim, acho que quando eu preciso me esfor¢ar
mais, por exemplo para andar, ou fazer alguma outra atividade e também quando eu me sinto
pressionada para resolver coisas eu sinto que quando estou preocupada para resolver algo eu
me sinto mais fatigada, mas ndo so psicologicamente]...](Participante 4)

[...]Senti e ainda sinto bastante, ¢ mais frequente no fim da tarde, mas em alguns
momentos eu senti durante a manhd, era uma falta de energia e cansa¢o uma fraqueza no

corpo, ndo aguentava ficar em pé|...|(Participante 6)

Mediante os relatos dos participantes foi possivel encontrar convergéncia acerca da
descricdo da fadiga mental, sendo esta relatada como um impacto na atencao, capacidade de

manutencao da concentracdo e foco. De acordo com estudos, o dominio da atencdo esta entre
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os afetados pelos déficits cognitivos desencadeados pela EM*, além disso, estima-se que
entre 20% a 60% de pessoas com EM apresentem distirbios do sono, atualmente as
alteracdes de sono compoe os maiores preditores de fadiga, formando um sistema de
retroalimentacdo entre sono e fadiga que repercutem em dificuldades de atencdo, memoria,
concentra¢do e outros. A correla¢do entre estas afirmagdes contribui para a compreensio

dos relatos de participantes do estudo.

[...]JMental era mais falta de concentragdo e eu percebi dificuldade de me concentrar
para prestar atengdo na aula e eu nunca tive isso| ... |(Participante 3).

[...]Ela é mais fisica, mas também mental, eu diria que ¢ uma falta de concentragdo, e
o cansago fisico de ndo poder fazer as coisas de antes também gerou uma preocupagdo
grande que abalou meu psicologico e além disso tem o fato dos esquecimentos constantes
junto com essa falta de concentragdo que atrapalha muito e mexe com o psicologico
também/... ](Participante 6).

[..]E fisica e mental, eu trabalho muito com a mente e ds vezes as pessoas falam
comigo e eu chego a ndo entender o que estdo falando por estar nessa fadiga

mental[...](Participante 8)

ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO:MANEJO PESSOAL E ORIENTACOES

PROFISSIONAIS

Acerca das medidas de manejo da fadiga, de acordo com os relatos das entrevistas,
foram identificadas diferentes estratégias pessoais para gerenciar as consequéncias do
sintoma. Entre essas estratégias destaca-se a relacdo entre sono, exercicios, pausas para
descanso e técnicas de relaxamento, como banhos. Como citado anteriormente, disturbios de
sono sao frequentes em individuos com EM, sendo preditor importante da fadiga,
contribuindo com o desenvolvimento do sintoma®. As afirmacdes coletadas, evidenciaram a
relacdo entre o sono e a fadiga e sua repercussdao no cotidiano de pessoas com esta condi¢do

neurodegenerativa.

[...]Eu acho que é o banho e um bom sono também ajuda, eu sinto que quando eu

durmo mais e tomo o banho frio eu sinto menos fadigal...](Participante 3)
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[...]Eu tomo banho gelado e tento ficar no ambiente frio e dormir, descansar

mesmo|...](Participante 8)

[...]JFunciona para mim é o exercicio fisico, ir para a academia e me manter ativo, foi

o que eu observei que melhoral...](Participante 2)

O tratamento para a fadiga pode envolver interven¢des medicamentosas, entretanto na
amostra coletada foi identificado o uso de medicagdo especifica apenas por um voluntario.
Porém, constatou-se a orientagdo adequada advinda de profissionais de satde que assistem
estes participantes. Sendo que a maioria declarou ouvir sobre o sintoma e receber instrugdes
sobre a fadiga e métodos de amenizar o efeito desta na rotina, entre as orientagdes ressalta-se

o exercicio fisico, como ¢ possivel identificar nas falas abaixo.

[...]Sempre diziam muito, principalmente o pessoal da Fisioterapia que era
importante o exercicio para a fadiga, que ajudava a diminuir]|...](Participante 2)

[...]Eu gostava de tomar um banho gelado, eu sentia que me acordava, eu ndo fa¢o
exercicios fisicos mas a médica pediu para fazer porque ajudava, que esse cansago era
normal e pediu para eu fazer bastante exercicios fisicos|...](Participante 3)

[...]Eu ouvi muito que é dificil tratar a fadiga, pode envolver vdrias coisas, ja fiz de
tudo higiene do sono, usei farmacos, suplementagdo, exercicios fisicos, nada funcionou cem
por cento a estratégia que melhor funciona é o repouso mesmo e atividade fisica mais na

medida certa se for muito intensa eu sinto novamente]...](Participante 8)

A constatacdo de que grande parte dos voluntarios deste estudo foi orientado quanto a
fadiga por profissionais da satde, sugere que a assisténcia prestada a pessoas com esta
condi¢do ¢ adequada, que pode ser explicado por avancos em estudos que buscam esclarecer
diversos aspectos sobre a EM. Embora a fadiga ainda ndo seja completamente elucidada, esta
¢ bem descrita pela literatura, contribuindo para o aperfeicoamento da assisténcia prestada®.

Ademais, o exercicio fisico tem sido apontado como intervengdo com capacidade
positiva de diminuicdo da fadiga em diversos estudos. Comprovadamente, terapias por meio
de exercicios demonstraram melhora em forga, equilibrio, performance cardiorrespiratoria e
fadiga, entretanto revisoes sistematicas demonstraram dificuldade para afirmar quais tipos de
terapias mais adequadas para o manejo especifico da fadiga e seu efeito sobre o sintoma,
sendo levantadas mais de uma hipotese®.

Considerando a capacidade geral do exercicio fisico sobre melhora em niveis de

qualidade de vida de pessoas com EM 2, ¢ a subjetividade do sintoma da fadiga ¢ possivel
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inferir que o aperfeicoamento da condicdo de satde gerado por atividade fisica
potencialmente ameniza o efeito do sintoma estudado, principalmente quando associado a

mudangas de habitos de vida. Tal afirmagdo é corroborada pelas falas a seguir.

[...]Prdtico alguns exercicios em casa mesmo e caminhadas porque ajudam
muitol...](Participante 5)
[...]Falaram que incluir o exercicio, melhorar a dieta, tudo isso de forma geral

melhorar a rotina reduziria a fadiga, higiene do sono também]...](Participante 7)

Apesar deste consenso do efeito da atividade fisica sobre a fadiga e das orientacdes
adequadas de profissionais de satide aos participantes, foi possivel observar a baixa adesdo a
terapia por exercicios. Dentre os entrevistados, 3 relataram experienciar a repercussiao
positiva do exercicio fisico sobre o sintoma, enquanto que para os demais houve a
prevaléncia do relato de realizar pequenas pausas e descansos para amenizar O cansago
excessivo. Tal achado corrobora com estudos que demonstram tendéncia ao baixo nivel de
atividade fisica em pessoas com EM, relacionado a barreiras como rotina, tempo, cansaco ¢

sintomas da propria condigdo**.

PERCEPCAO DA SOCIEDADE SOBRE A FADIGA E IMPACTO
SOCIOECONOMICO

O ultimo nucleo formado mediante a Analise Tematica constitui-se pela identificacao
de pressupostos relacionados a visdo da sociedade sobre a fadiga e a repercussao do sintoma
no ambito ocupacional. Neste sentido, houve consideravel convergéncia entre os voluntarios
quanto a afirmagdes sobre o ndo entendimento da sociedade quanto a fadiga, sendo relatado a

existéncia de preconceito acerca do sintoma.

[...]Essa fadiga que eu sentia era uma preguica minha, mas depois me explicaram
que era um sintoma da esclerose, eu tinha preconceito comigo mesmo achava
preguica minha[...](Participante 3)

[...]4As pessoas ndo conseguem ver visualmente uma pessoa com fadiga, nao da pra
ver, eu acho que as pessoas deviam ser mais compreensivas, ndo acontece comigo
mas ja vi pessoas que tem Esclerose que sentem fadiga e as outras pessoas falarem

que esta fazendo corpo mole, com preconceitol...](Participante 2)
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A fadiga compde um dos sintomas secundarios e ndo motores da EM, como afirmado
na fala acima ndo ¢ possivel visualizar as limitagdes impostas, contribuindo para o
pensamento indevido de que o cansaco excessivo experienciado por pessoas com a condi¢ao
trata-se de exagero. Dessa forma, a natureza invisivel da fadiga contribui para a manutencao
da visdo superficial e equivocada sobre a repercussdo deste sintoma na rotina, contribuindo
para a invalidag¢@o da experiéncia das pessoas com EM.

O preconceito com condigdes de saide que ndo exibem sinais visiveis foi apontado
anteriormente por estudos, demonstrado que as concepgdes erroneas em doencas como
fibromialgia, sindrome da fadiga cronica, distirbios psicologicos e outras condi¢des cronicas,
repercutem o ambito social levando a isolamento®. Dado que a EM, ¢ caracterizada pela
manifestagdo de sintomas secundarios e invisiveis, as pessoas que convivem com a condi¢do
estdo propensas ao estigma gerado pelo sintoma, tornando o impacto da condi¢cao maior no
ambito social, tal afirmativa é permeada pela sensagdo de nao compreensdo, relatada nas

entrevistas.

[...]Quando fui fazer infusdo, ouvi de outra pessoa que atrapalhava muito o dia dela,
que quando tomava a medica¢do melhorava e comentava também que as pessoas ndo
entendiam achavam frescura.[...](Participante 1)

[...JAtrapalha o lazer, eu deixo de sair, as pessoas perguntam se vai deixar de ir e
vocé tem que dizer que esta cansadal...](Participante 8)
[...]Afetou, deixei de ir em alguns lugares, familiar ndo muito, mas social sim, eu

evito sair as vezes [...](Participante 10)

Outra afirmativa que destacou-se nos relatos dos participantes depreende-se da
declaracao do impacto negativo da fadiga no ambito profissional. Entre as afirmativas, foi
comum a identificacdo de que o sintoma altera o rendimento ocupacional, sendo identificado

dificuldades em manter o nivel de produtividade, como demonstram as falas a seguir.

[...]Mas no trabalho eu acabava tendo dificuldade na entrega de alguma
demandal...](Participante 1)
[...JEu pedi para ser desligada no trabalho porque ndo conseguia render como antes

e eu sempre gostei de trabalhar, mas eu sentia que ndo estava produzindol...](Participante 6)
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De acordo com estudos sobre desemprego e aposentadoria precoce entre pessoas com
EM, cerca de 70% dos diagnosticados deixam o posto de trabalho na média de 10 anos ap6s o
diagnostico, sendo a fadiga um fator importante neste contexto'>. Embora na amostra deste
estudo 8 dos participantes continuem ativamente no mercado de trabalho, houve consonancia
de relatos quanto a dificuldade imposta pela fadiga no ambiente ocupacional. Dessa forma, a
repercussao da fadiga no contexto laboral compde um fator de destaque que contribui para o

impacto negativo em ambito social referido pelos participantes.

4. CONCLUSAO

Este estudo permitiu ampliar o conhecimento acerca da fadiga no contexto da
Esclerose Multipla, utilizando os relatos de pessoas com o diagnostico desta condigdo sobre a
repercussdo do sintoma e possibilitando a conclusdo do impacto significativo da fadiga no
declinio da qualidade de vida. Dessa maneira, foi possivel concluir a existéncia da
subjetividade pessoal em relacdo a descricdo do sintoma, em contrapartida, ocorreu
unanimidade quanto a percepcdo da fadiga enquanto um sintoma fisico e mental, com
impacto social proeminente que repercute no contexto laboral e quais estratégias de
enfrentamento sdo utilizadas.

Cabe ressaltar que o estudo apresenta como limitacdo o tempo para a coleta dos
dados, pesquisas qualitativas exigem imersdo no material e longa interagdo com os
participantes, a fim de detectar a subjetividade deste quanto ao tema e como esta aplica-se a
investigacdo. Como também, a coleta de dados limitada a um unico contexto, ou seja, a um
centro referéncia em EM, compds um limite quanto a possivel generalizagdo dos resultados
resumindo a diversidade de perspectivas. Ainda assim, tais limitagdes nao configuram
impeditivo quanto a relevancia dos achados. Dessa forma, sugere-se a realizacdo de novos
estudos em contextos mais diversos, a fim de aprofundar o encontrado e ampliar a

compreensdo sobre o fendmeno.
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APENDICE A - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO

Numero do Questionario: 000

Idade:.............. Sexo: Fo Mo
Estado Civil: Solteiro 0 Viuvo s
Casado =i Unido Estavel ©

Divorciado ©
Escolaridade: Fundamental. = Completo © Incompleto ©
Meédio. Completo © Incompleto ©
Superior. Completo © Incompleto ©

N3ao Alfabetizado ©

Profissao/ Ocupacao Atual: Renda: Mais de um salario minimo 0
Um salario minimo o
Menos de um salario minimo ©

Tempo de diagnostico da Esclerose Miiltipla:

e Estid em acompanhamento médico e/ou fisioterapéutico? SIM © NAQO ©

Quais?

e Usa medicagdes especificas? SIM © NAO ©

Quais?

e Foi hospitalizado por complicagdes da Esclerose Multipla? SIM © NAO ©

Quantas hospitalizagdes?

e Utiliza algum dispositivo de auxilio para mobilidade? SIM © NAO ©
Qual?
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ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Percepcao sobre a fadiga

Vocé costuma sentir-se cansado(a) ou fatigado(a) durante o dia? A fadiga ¢ mais
intensa em qual periodo do dia? Descreva esses momentos.

Como vocé descreveria essa fadiga? Ela ¢ fisica, mental, emocional? Descreva essa
sensacao?

Em que momentos do dia a fadiga costuma aparecer com maior intensidade?

Impacto da fadiga na vida cotidiana

Como essa fadiga interfere nas suas atividades didrias? Afeta seu trabalho, realizacao
de atividades domésticas ou atividades de lazer?

Vocé afirmaria que a fadiga afeta suas relagdes sociais ou familiares? Como? Deixou
de participar de reunides familiares ou sociais devido a fadiga?

Vocé sente que a fadiga interfere na sua qualidade de vida? De que maneira? Sente
que o impacto € maior em qual esfera, social, familiar, no ambiente de trabalho?

Estratégias de Enfrentamento

O que vocé costuma fazer quando sente fadiga?

Vocé ja recebeu alguma orientagdo sobre como lidar com isso? Essa orienta¢do veio
de um profissional de satide ou outra pessoa com Esclerose Multipla?

Quais estratégias funcionam melhor para vocé? Descreva.

O que vocé gostaria que os profissionais de saude compreendessem melhor sobre essa
experiéncia? Vocé sente que as pessoas a sua volta, profissionais ou familiares,
compreendem e consideram este sintoma experienciado por vocé?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
Prezado(a) Senhor(a),

Estamos convidando a participar de maneira voluntaria da pesquisa intitulada
“IMPACTO DA FADIGA NA QUALIDADE DE VIDA DE INDIVIDUOS COM
ESCLEROSE MULTIPLA”, desenvolvida pela discente do curso de Fisioterapia da
Faculdade Nova Esperanca, Maria Fernanda Ferreira dos Santos, sob supervisdo da

pesquisadora responsavel Prof®. Dr*.Meryeli S. de Aratijo Dantas.

A citada pesquisa possui como objetivo descrever a repercussao do sintoma da fadiga
na qualidade de vida, por meio da percepgao e descricdo de pessoas com diagndstico de
Esclerose Multipla, além disso, almeja-se cumprir os seguintes objetivos especificos:
Caracterizar o perfil sociodemografico do publico alvo, descrever estratégias utilizadas por
esses individuos para lidar com a fadiga e minimizar efeitos deletérios a qualidade de vida,
relatar o impacto da fadiga na qualidade de vida e as estratégias terap€uticas para o manejo

deste sintoma.

Esclarecemos que a pesquisa ocorrera por meio do preenchimento de um questionario
sociodemografico e clinico acrescido de uma entrevista gravada em dudio com perguntas
feitas pelo pesquisador responsavel ao voluntario. Sendo resguardado ao participante a
liberdade de interromper e retirar-se da pesquisa sem obrigatoriedade de responder perguntas
ou fornecer dados para o preenchimento do questiondrio e sem prejuizos de qualquer

natureza.

Informamos que esta pesquisa apresenta riscos minimos, como constrangimento e
estresse quanto as perguntas relacionadas a condi¢ao de saude do voluntario, podendo causar
desconforto emocional e perda ou roubo do aparelho celular e possivel vazamento de
informagdes.Dessa forma serdo tomadas como medidas de minimizar riscos a garantia de
interrupgdo da entrevista a qualquer momento, local privado e confortavel para entrevista e
encaminhamento para atendimento psicologico na clinica escola Nova Esperanga, em caso de
necessidade, além da confidencialidade das informag¢des cedidas, nao ocorrera identificacao
por nome no questiondrio ou nas gravagoes em audio e todas as informagdes gravadas serdo

salvas em nuvem.
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Sendo garantido também, realizacdo de boletim de ocorréncia, buscando assegurar o
estabelecido pela lei n° 12.737 de 2012 de delitos informaticos, frente a possibilidade de

extravio do aparelho celular e vazamento de informacdes.

Entretanto, ressaltamos como beneficio a contribuicdo do estudo com a bibliografia
sobre o tema com Optica de pessoas com Esclerose Multipla, disseminando a experiéncia
destas com seu cotidiano com a fadiga e reconhecendo sua experiéncia como valida na
vivéncia da condi¢do. Dessa forma, ¢ possivel alertar os profissionais de satde quanto as
limitacdes impostas por este sintoma, ampliando a busca por um manejo eficaz e

contribuindo para o aprimoramento da assisténcia.

Ressaltamos que sua participagdo se dard de maneira voluntéria, sem remuneracao ou
outra forma de beneficio, também ndo haverd cobrangas ou despesas cobradas. Também
esclarecemos que esta pesquisa serd direcionada a semindrios, congressos e revistas da area
da saude a fim de divulgacdo de resultados, ficando assegurada a confidencialidade de suas

informacodes pessoais ndo permitindo sua identificacao.

Caso necessite qualquer esclarecimento adicional, ou diante de qualquer duvida, vocé
poderd solicitar informagdes ao pesquisador responsavel. Também podera consultar o Comité
de Etica em Pesquisa — CEP da Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca — FACENE. Este
documento esta elaborado em duas vias, uma delas ficara com vocé, voluntario, € outra com a

pesquisadora responsavel.
CONSENTIMENTO

Aceito participar voluntariamente da pesquisa, fui informado sobre os objetivos da
pesquisa, os riscos € beneficios apresentados, bem como o direito assegurado de retirar minha
participagdo. Estou ciente dos procedimentos que ocorrerdao durante a pesquisa ¢ da
confidencialidade das informagdes declaradas e que posso solicitar esclarecimentos quando
achar necessario. Receberei uma copia deste de termo de consentimento e outra estara em

posse do pesquisador responsavel.

Jodo Pessoa-PB, de de 2025.

Assinatura do participante voluntario
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Assinatura do pesquisador responsavel

Pesquisadora responsavel: Meryeli Santos de Araujo Dantas, telefone: (83) 99312-0745,
e-mail: meryeliaraujo@hotmail.com, endereco: Rua: Anastacio Camilo de Oliveira, n°® 105,
Bessa, Jodao Pessoa PB, CEP: 58035-000.

Comité de Etica em Pesquisa (CEP): O Comité de Etica, de acordo com a Resolugio CNS n°
466/2012, ¢ um colegiado interdisciplinar e independente, de relevancia publica, de carater
consultivo e educativo, criado para defender os direitos dos participantes da pesquisa em sua
integridade e dignidade para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro dos padrdes
¢ticos. CEP FACENE/FAMENE - Av. Frei Galvao, 12 — Bairro Gramame - Jodo Pessoa
-Paraiba — Brasil, CEP: 58.067-695. Fone: +55 (83) 2106-4790. E-mail: cep@facene.com
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO PARA GRAVACAO DE VOZ

B ettt e et r e e e e s aeaans ,portador do CPF n°

ceiTereeeeneenmeenees, declaro possuir conhecimento sobre os riscos e beneficios e dos
procedimentos de coleta envolvidos na pesquisa intitulada “IMPACTO DA FADIGA NA
QUALIDADE DE VIDA DE INDIVIDUOS COM ESCLEROSE”. Autorizo, livre e
voluntariamente, a gravacdo da minha voz durante a entrevista. Esta autorizacdo foi

concedida mediante as garantias de:

1. Os dados coletados serdo utilizados exclusivamente para a construcao da citada
pesquisa.

2. Estou livre para interromper, sem prejuizos de qualquer natureza, a entrevista.

3. Minha identificacdo e dados pessoais cedidos serdo preservados, ndo permitindo meu

reconhecimento por terceiros.

Joao Pessoa-PB, de de 2025.

Assinatura do participante voluntério
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APENDICE D - TERMO DE COMPROMISSO DO PESQUISADOR RESPONSAVEL

Declaro possuir conhecimento sobre a resolugdo n°® 422/12 do Conselho Nacional de Saude e
que cumprirei suas designagdes em todas as etapas da pesquisa intitulada “IMPACTO DA
FADIGA NA QUALIDADE DE VIDA DE INDIVIDUOS COM ESCLEROSE
MULTIPLA” Comprometo-me em submeter o protocolo a Plataforma Brasil, devidamente
instruido ao CEP, aguardando o pronunciamento do mesmo, antes de iniciar a pesquisa, a
utilizar os dados coletados exclusivamente para os fins previstos no protocolo, e que os
resultados desta investigagdo serdo tornados publicos tdo logo sejam consistentes e que sera
enviado o Relatério Final pela Plataforma Brasil, Via Notificagdo, ao Comité de Etica em
Pesquisa Facene/Famene até 23/12/2022, como previsto no cronograma. Em caso de
alteracdo do contetido do projeto (numero de sujeitos de pesquisa, objetivos, titulo etc.),
comprometo-me em comunicar o ocorrido em tempo real, através da Plataforma Brasil, via
Emenda. Declaro que irei encaminhar os resultados da pesquisa para publicagdo em eventos
ou periddicos relacionados a tematica, como preconiza a Resolucdo 466/2012 MS/CNS e a
Norma Operacional N° 001/2013 MS/CNS. Estou ciente das penalidades que poderei sofrer

caso infrinja qualquer um dos itens da referida Resolugao.

Joao Pessoa-PB, de de 2025.

Assinatura do pesquisador responsavel
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