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Sumario

Ultimamente assiste-se a um aumento de investigadores na area da Medicina, mais
concretamente, no dominio das doencas neuroldgicas. No entanto, a Esclerose Mdltipla
(E.M.), doenca incapacitante e cronica, € ainda pouco conhecida da populacdo em geral.
Surge com maior frequéncia em pessoas jovens contribuindo para uma diminuicdo da

qualidade de vida dessas pessoas.

O conhecimento das implicagdes biopsicossociais da E.M. e o apoio social sdo
essenciais para a diminuicdo do sofrimento (fisico e emocional) destes doentes e dos

seus cuidadores.

Pelo facto do investigador residir num concelho, Santa Maria da Feira, onde existe um
namero muito significativo de pessoas com esta patologia e conhecer de perto doentes
com E.M. bem como as suas implicacfes na dindmica familiar, surgiu o interesse em

aprofundar os conhecimentos sobre esta patologia.

Neste contexto, o presente estudo tem como finalidade conhecer a Qualidade de Vida

dos doentes com Esclerose Mltipla.

A metodologia utilizada para este estudo foi a aplicacdo de um questionario, a doentes
portadores de E.M. socios da ANEM (Associacdo Nacional de Esclerose Multipla),
sendo a amostra constituida por 47 doentes, tendo sido excluidos dois questionarios pois

foram preenchidos pelos cuidadores devido a incapacidade do doente.

Os resultados mostram ser a forma Recidivante-remitente (por surtos), a mais frequente
e aquela em que os doentes apresentam melhor Qualidade de Vida. Os individuos
portadores de Esclerose Mdltipla da nossa amostra consideram que a sua Qualidade de
Vida se encontra diminuida, principalmente ao nivel da Fun¢do Fisica, agravando-se

com a idade do doente e com a evolugédo da doenca.

Palavras-chave: Esclerose Multipla; Enfermagem; Qualidade de Vida
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Abstract

In these last days, there has been an increasing amount of investigators in the medical
area, more specifically dedicated to the research of neurologic diseases. However, the
Multiple Sclerosis (ME) a chronic and disabling disease, is still little known to the
general population. It appears most often in young people contributing to a decreased
quality of life of these people.

The knowledge of the M.E. biopsychosocial implications and the social support are
essential to the suffering decrease ( either physical , either emotional) of these patients
and of their caregivers.

In fact of the investigator live in this county, Santa Maria da Feira, where there are lots
of people with this pathology and knowing very well patients with ME and, as well as
the impact of this chronic and disabling disease in their daily life routine, that’s the
reason of my interest in deepen the knowledge about this disease.

In this context, the present research has the goal of determining the influence of

Multiple Sclerosis in the patients’ quality of life.

The used methodology was the application of a questionnaire to patients with MS and
associated to the ANEM (Associa¢do Nacional de Esclerose Multipla) being the sample
composed by 47 patients, once there were excluded two of the questionnaires because

they were answered by caregivers due to the patients’ incapacity.

Results show that the Relapsing-remitting form (for outbreaks) the most frequent is the
one where patients present a better quality of life. Individuals suffering from Multiple
Sclerosis (ME), in our sample, consider that their Quality of Life is actually diminished,
mostly at the level of Physical Functions, and that it is getting worse with aging and
with the evolution of the disease.

Key-words: Multiple Sclerosis; Nursing; Quality of Life
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0. Introducao

Os progressos da Medicina e a melhoria da Qualidade de Vida (QV) das populacbes tém
sido responsaveis pelo aumento da esperanca média de vida a que se vem assistindo no
ultimo século. Se ha doengas para as quais existe tratamento, ha outras cuja etiologia e
tratamento ndo sdo ainda suficientemente conhecidos. Nestes casos, tanto o doente

como os seus familiares tém de aprender a conviver com a doenca.

Em todas as areas, especialmente na area da saude, tem-se desenvolvido o conceito de
QV que tem sofrido alteragdes ao longo do tempo. Aplicado numa perspectiva cada vez
mais abrangente depende, sobretudo, do sentido que cada individuo lhe atribui, isto é,
das suas prioridades.

Por isso, é importante que existam formas de avaliar a Qualidade de Vida em Relagdo a
Saude (QVRS), isto €, avaliar a percepcdo que o individuo tem sobre o seu estado de

salide em vérias dimensdes de sua vida (fisica, social, psicolgica, econdomica).

A Esclerose Multipla é uma doencga incapacitante e crénica muito prevalente em
Portugal. Surge com maior frequéncia em pessoas jovens contribuindo para uma
diminuicdo da qualidade de vida dessas pessoas. Tem repercussdes ao nivel
profissional, familiar e social e pode afectar todo o corpo, sendo por isso necessaria a
intervencdo de uma equipa multidisciplinar de modo a prestar uma assisténcia holistica
ao doente. O seu conhecimento contribui para melhorar as estratégias de tratamento e
acompanhamento destes doentes.

E considerada uma doenca neuroldgica auto-imune uma vez que, os doentes com E.M.
apresentam linfécitos T activados, responsaveis pela destruicdo de componentes de
mielina do SNC. Surge entdo um processo inflamatdrio que leva ao aumento, na zona,
de células auto-reactivas e a libertacdo de substancias quimicas que sdo toxicas para 0
SNC. Os neur6nios entram num processo de degeneracdo e morte celular, sendo
substituida por zonas cicatriciais (Sa e Cordeiro, 2008). Em muitos casos a doenca
inicia-se com sintomas isolados e passados alguns meses ou até semanas, 0s sintomas

agravam-se. A reincidéncia da doenca pode surgir espontaneamente, provocada por uma
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infeccdo ou por alteragdo de factores ambientais. Com o aumento da frequéncia dos

surtos ha também um aumento da incapacidade dos doentes.

Devido ao crescente aumento de doengas incapacitantes que, a pouco e pouco, vao
limitando a actividade do doente, tém surgido diversos estudos que se debrucam sobre a
qualidade de vida dos doentes e idosos. Deste modo, promove-se uma
consciencializacdo dos profissionais de saude, estado, familiares e toda a comunidade
para que todos possam contribuir para que os portadores de doencas incapacitantes
possam viver no seu dia-a-dia com dignidade, conforto e, apesar das suas limitagdes, se
sintam integrados no seu ambiente familiar e na comunidade. Por outro lado, o
conhecimento da doenca e dos cuidados a prestar, certamente contribuirdo para que 0s
dependentes e o acto de cuidar ndo sejam encarados como um “fardo”, o que releva a

pertinéncia deste estudo.

Os estudos realizados por investigadores nesta area contribuem para inferir a forma de
intervencdo dos técnicos de salde na promocao da qualidade de vida destes doentes. Os
profissionais de saude devem minimizar a sintomatologia e 0s surtos de modo a
proporcionarem qualidade de vida, sendo, para isso, essenciais a humanizacéo, a ética, o

conhecimento e a promocéo da salde.

A escolha do tema deste trabalho deve-se ao facto de viver num concelho, Santa Maria
da Feira, onde existe um namero muito significativo de pessoas com esta patologia e
conhecer de perto doentes com E.M. bem como as suas implicacbes na dinamica
familiar. De acordo com os dados referentes a Novembro de 2006, existiam neste
concelho 25 doentes. Os concelhos em que ha maior nimero de doentes com E.M. sdo
Porto, Vila Nova de Gaia e Santa Maria da Feira (ANEM, 2006).

Os objectivos especificos do estudo foram:
v" Aprofundar conhecimentos na area da tematica em estudo;
v' Contribuir para o reforco dos conhecimentos adquiridos durante a licenciatura;

v" Conhecer a qualidade de vida dos doentes com Esclerose Multipla.
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Optou-se por um estudo descritivo com utilizagdo de um instrumento de recolha de
dados, o SF-36, aplicado a socios da Associacdo Nacional de Esclerose Multipla
(ANEM), uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social.

Este trabalho encontra-se dividido em quatro partes. A Fase Conceptual, constituida por
dois capitulos, sera iniciada pelo conceito de satde/doenca, sendo de seguida abordada a
E,M., as suas caracteristicas, epidemiologia, sintomas, tratamento e o conceito de
qualidade de vida. No segundo capitulo sera feita uma referéncia aos instrumentos de
avaliacdo da qualidade de vida, nomeadamente o SF-36.

A segunda parte, referente a Metodologia, integra também dois capitulos. No primeiro,
sdo abordados os principios éticos e no segundo, é feito o desenho da investigacdo. Na
terceira parte, fase empirica, é feito o tratamento e analise dos dados e a discusséo dos
resultados. Por fim, é apresentada a concluséo.

No nosso estudo, destaca-se 0 Desempenho Fisico como a dimenséo que apresenta uma

pontuacdo com um score abaixo de 50, responsavel pela diminuicdo da sua qualidade de

vida, que se vai agravando com a idade do doente e a evolugéo da doenca.
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Capitulo 1. Fase conceptual
1. O conceito de satde/doenca

Ao longo dos anos o conceito de salde tem sofrido grandes alteracdes. Até ao séc. XIX,
salde era sindbnimo de auséncia de doenca. Por isso, a atencdo dos profissionais de
salde centrava-se no controle da doenca de modo a que o individuo pudesse regressar

ao estado de ndo doenca (Mendes, 2008).

Com o progresso cientifico, tanto ao nivel dos conhecimentos de novas doencas, como
ao nivel tecnoldgico e ao do conhecimento de outros povos e culturas, passou-se a
considerar que 0s aspectos sociais e psicoldgicos também poderiam ser causa de
doenca. Assim, a doenga passa a ser encarada numa perspectiva global tendo em conta o
ambiente familiar e 0 meio em que as pessoas vivem e trabalham (Mendes, 2008).

A Organizacdo Mundial da Salde define a satde como um completo bem-estar fisico, social e mental e
ndo apenas auséncia de doencas, conceito esse que evoluiu, pois salde, em sua concepcdo ampliada, € o

resultado das condi¢Bes de alimentacdo, moradia, educacdo, meio ambiente, trabalho e renda, transporte,

lazer, liberdade e, principalmente, acesso aos servicos de satde (Backes et alii., 2009, p. 112)

A salde envolve maior responsabilizacdo de prestadores de cuidados e cidadaos,
tornando-se necessario definir os varios niveis de intervencdo (politicas de salde,
métodos de financiamento, de avaliacdo sistematica entre outros) de modo a garantir a
eficiéncia e a qualidade dos cuidados prestados (Mendes, 2008). E necessario que haja
alteracbes na forma como percepcionamos a vida, a salde, a doenca e no modo como
construimos o0 nosso conhecimento e como actuamos enquanto profissionais de sadde. E
indispensavel que estes conhecam a realidade do meio em que trabalham, tendo em
conta as interaccdes sociais, politicas e culturais (dentro e fora dos domicilios e nas
Unidades de Saude) de modo a poderem interagir e a intervir de forma mais adequada
(Backes et al., 2009).

1.1. Esclerose multipla

A esclerose multipla (EM) é uma doenca neurodegenerativa do Sistema Nervoso
Central (SNC) que surge devido a destruicdo progressiva das bainhas de mielina
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provocada pelas células imunolégicas. Esta desmielinizacdo compromete a conducgédo
dos impulsos nervosos, ficando o doente afectado fisica e psicologicamente, o que
contribui para a diminuicdo da sua Qualidade de Vida (QV), tornando-os dependentes
de terceiros. Os sintomas variam em funcdo do local do SNC que é atingido. E uma
doenca que pode afectar todo o corpo, sendo por isso necessaria a intervencdo de uma

equipa multidisciplinar de modo a prestar uma assisténcia holistica.

“A Esclerose Mdltipla é uma doenca ameacadora pela sua imprevisibilidade e pela
potencialidade de gerar incapacidade apreciavel” (Sa e Cordeiro, 2008, p. 9).

De acordo com 0 mesmo autor, a sua causa é ainda desconhecida, surgindo com maior
frequéncia em mulheres e pessoas caucasianas. Manifesta-se sobretudo em adultos
jovens com idades entre os 20 e 30 anos.

Charcot descreveu pela primeira vez a doengca em 1868, baseado em relatos clinicos do
século XIV e em alteracdes do SNC observadas por Robert Carswell e Jean Cruveilhier
(1983), sendo caracterizada essencialmente pela lesdo da mielina em areas multifocais
do SNC e dos nervos Opticos (S& e Guimaraes, 2009).

Ainda segundo o mesmo autor, a E.M. é uma doenca cuja causa € ainda desconhecida,
apontando os estudos ja realizados, para uma origem multifactorial, englobando
aspectos genéticos e ambientais. Azevedo (2006) refere que, embora a doenca ndo seja
transmitida apenas por “heranga Mendeliana”, estudos cientificos referem que esta
patologia é susceptivel de ser herdada.

Estudos internacionais mais recentes referem o sistema HLA localizado no cromossoma
6 e os alelos IL2RA e IL7RA como factores de risco genético para a E.M. Ha cerca de
5% de probabilidade de ocorrer a doenca em descendentes directos de individuos com
E.M. o que revela alguma influéncia da hereditariedade (S& e Guimaraes, 2009).

O diagnostico da E.M. baseia-se na histéria clinica do doente e no exame neuroldgico
de modo a detectar as lesdes existentes no SNC e saber hi quanto tempo ocorreram
(Jager & Hafler, 2007 cit in Mimoso, 2007).

Embora surja numa idade precoce, apos ter sido feito o diagnéstico, os doentes tém uma
esperanca média de vida de cerca de 40 anos traduzindo-se por uma grande prevaléncia
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de incapacidades com graves consequéncias nos dominios pessoal e social (Kesserlring
& Beer, 2005, cit. in Mimoso, 2007).

Existem varias classificacbes de subtipos de E.M. No entanto, ha um consenso em
categorizar todos os subtipos em dois grupos: forma Primaria-Progressiva, com um
inicio e curso muito rapido, e a forma Remitente-Recidivante, caracterizada por surtos
que surgem em intervalos variados, originando novas sequelas cada vez mais
significativas a medida que a doenca progride (Maia, 2006). Se, 6 meses ap6s um surto,
persistirem 0s sinais e sintomas, significa que ha um defeito neurolégico permanente
(S4, 2006).

Quadro n° 1 - Subtipos de Esclerose Mdltipla de acordo com Bone et al., (2000)

Esclerose Mltipla Remitente-Recidivante

- Surtos de alteracGes neurolégicas agudas, que tendem a ser seguidas por uma recuperacao parcial ou
completa (variando esta recuperacao entre 3-6 meses).

- Afecta cerca de 80% dos pacientes.

- A frequéncia e a severidade destes ataques variam intra e inter individuos.

- A média de frequéncia de ataques dentro dos primeiros cinco anos é de um por ano, ainda que
diminuindo a um cada dois anos depois deste.

- Com o tempo, devido a recuperacdo incompleta dos repetidos ataques, existe um incremento de
invalidez.

Esclerose Multipla Priméaria-Progressiva

- Alguns pacientes (10-15%) apresentam uma progressdo incisiva de invalidez acentuada
progressivamente por ataques sem remissao.

- No geral esta categoria caracteriza-se pela espasticidade progressiva, com a debilidade das pernas e
transtorno do intestino.

- Tende a baixar a cabeca, pescoco, e parte superior do corpo.

- A proporgéo da progressdo varia.

Esclerose Multipla Secundaria Progressiva

- Aproximadamente 50% de pacientes que apresentam recaidas-remissdes progridem para esta fase da
enfermidade dentro de 10-14 anos de surtos repetidos.

- Este subtipo caracteriza-se pela invalidez progressiva, com ou sem recaidas sobrepostas.

- Em conjunto, esta é a forma mais prevalecente da Esclerose Multipla.

Esclerose Muiltipla Progressiva-Recidivante

- Este subtipo descreveu-se recentemente, € menos comum, e caracteriza-se pela progressdo do ataque

com recaidas consecutivas.

Fonte: Maia (2006, p.40)
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A frequéncia dos surtos e a evolucdo da incapacidade sao variaveis (Morales, 2005). Os
surtos ocorrem devido a inflamacgdo e desmielinizacdo e a perda neuronal é responsavel
pele evolugdo progressiva da doenga e consequente incapacidade definitiva e
irreversivel (S4, 2006).

Quadro n° 2 — Formas clinicas da Esclerose Mdltipla

2 Recorrente-remitente
I ou
10 Ll
Tempo Tempo
E ou Priméria  progressiva
g
& (15%)
Tempo Tempo
E ou Secundaria-
g
g |_|_|_‘ ’_‘ progressiva (25%)
~ Tempo I Tempo
I ou Progressiva recorrente
g
g (5%)
Tempo Tempo

Fonte: Sa, (2006, p. 173)

Geralmente as lesbes do tronco cerebral sdo numerosas e na medula podem ser
pequenas ou podem atingir quase completamente uma seccdo transversa. Se a
substancia cinzenta for atingida pode ocorrer a destruicdo de algumas células nervosas
ou provocar alteracds degenerativas. As lesdes iniciais em que ocorre a desintegracéo da
mielina podem manter-se activas durante varios meses. Quando se tornam inactivas,
apresentam uma perda quase total dos oligodendrdcitos e gliose extensa (Sadiq &
Miller, 1997, cit in Soares, 2006).

A remielinizacdo, que é incompleta, ocorre devido a diferenciagdo de uma ceélula
percursora que é comum aos astrocitos tipo Il e aos oligodendrocitos. Nas lesdes
cronicas surgem “placas de sombra”. Na analise bioquimica destas lesGes, verifica-se

que hd uma diminuicdo dos componentes proteicos e lipidicos da coloracdo da
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glicoproteina que se encontra associada a mielina bem como dos niveis de colesterol,

glicolipidos, fosfolipidos e esfingomielinas (Barnes, 1977, cit in Soares, 2006).

1.2.Epidemiologia

E mais comum em areas de clima temperado, possuindo maior prevaléncia no norte da
Europa, sul da Australia, norte dos Estados Unidos e sul do Canada, sendo mais
frequente em individuos das classes sociais médias e médias altas. E mais frequente na
raca branca e duas a trés vezes mais frequente nas mulheres. Ocorre principalmente por
volta dos 20/30 anos, é uma doengca do adulto jovem (Sa e Cordeiro, 2008).
Excepcionalmente, as manifestacfes da doenca poderdo ocorrer antes dos 15 anos e
depois dos 60 anos. Também pode ocorrer em criangas, cerca de 4 -5% dos casos
conhecidos (Azevedo, 2006).

A sua distribuicdo pode estar relacionada com a exposi¢cdo a factores ambientais e
factores genéticos difundidos com a migracdo das populacGes. De acordo com 0s
estudos realizados por Kurtzke em 1975, a prevaléncia da doenga aumentava com a
latitude. Estudos epidemioldgicos realizados nas Gltimas duas décadas confirmam esta
prevaléncia (S&, 2006).

O aumento da prevaléncia da doenca em alguns locais e a sua diminuicdo noutros apoiam a hipotese de

que a génese da doenca esteja dependente de factores ambientais operando conjuntamente e exercendo a

sua influéncia determinante na primeira década de vida. (S& e Cordeiro, 2008 p. 19). Esta
hipotese € apoiada por estudos migratdrios que referem que se a migracdo ocorrer
depois dos 15 anos, os individuos tém uma probabilidade de apresentar a doenca igual a
do seu pais de origem. Se a migracdo ocorrer na infancia, a probabilidade de ocorréncia
da doenca € igual a do pais de destino (Limmroth e Sindern, 2004; S&, 2006).

Na Europa existem 450.000 individuos portadores de E.M. e, em Portugal, segundo
Maciel (2001) cit in Soares (2006), o nimero de adultos jovens, é de cerca de 5.000. Os
valores encontrados em Espanha, sul de Franca e Italia sdo semelhantes aos encontrados
no nosso Pais (S&, 2006).
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Em Portugal, este valor foi determinado tendo em conta um estudo realizado em
Santarém ha alguns anos que mostrou a prevaléncia de 64,3/100 000 habitantes e 0s
valores encontrados em paises de latitude semelhante. O nosso pais € assim considerado
como sendo uma zona de alta prevaléncia, isto é, cerca de 50/100.000 (Sa e Guimaraes,
2009).

O primeiro Estudo Nacional sobre incidéncia e percepgdo da E.M. foi realizado em
2010, pelo Grupo de Estudos de Esclerose Multipla (GEEM) e coordenado pelo Dr.
Joaquim Pinheiro (Neurologista do Centro Hospitalar de Vila Nova de Gaia e
Presidente do referido grupo). Teve como objectivo "saber o nimero de doentes que
temos em Portugal e avaliar os conhecimentos da populagdo acerca da EM e das suas
caracteristicas". De acordo com os resultados obtidos, a estimativa é de 4.287 pessoas
portadoras de E.M., ou seja, 54 casos por 100 mil habitantes. Estes valores estédo de
acordo com o valor esperado e que semelhante ao encontrado na Europa. Este estudo
permitiu ainda saber que cerca de 40% dos inquiridos ndo sabiam ou ndo eram capazes
de explicar o que é a Esclerose Mdltipla e 74% referiram que a doenca tem um grande
impacto na Qualidade de Vida dos doentes (CienciaPT, 2011).

1.3.Sintomas

Ainda ndo é possivel prevenir a ocorréncia desta doenca nem reparar completamente a
mielina danificada ou as fun¢des perdidas sendo, por isso, necessario actuar ao nivel do
tratamento e dos sintomas. Estes variam de um individuo para outro dependendo do

local, no SNC, onde a bainha de mielina é danificada.

Geralmente, as primeiras alteracfes sao de origem sensitivo/motora (Junqué & Barroso,
1995 cit in Maia, 2006), ocorrendo inicialmente episodios seguidos de recuperacdo
completa que se vdo tornando mais frequentes e com agravamento das sequelas (Maia,
2006).

A medida que aumentam as lesdes no SNC, surgem alteragdes ao nivel das funces
neurolégicas, dependendo da localizagdo. Dez anos ap6s o aparecimento dos primeiros
sintomas, 50% dos doentes poderdo estar inaptos para a realizacdo da sua actividade

profissional e mesmo doméstica. Este declinio funcional contribui para a perda da
22



Qualidade de vida em doentes com Esclerose Multipla

independéncia e limitacdo da sua actividade social. A E.M. apresenta uma evolucao
muito variavel e imprevisivel ocorrendo uma progressao e agravamento dos sintomas na

Primavera (Sa e Guimardaes, 2009).
De acordo com as mesmas autoras, 0s sinais e sintomas mais frequentes séo:

= Nevrite Optica que, em cerca de 35% dos casos, € 0 primeiro sintoma. H& uma
diminuicdo da acuidade visual, turvacdo unilateral da visdo ou reducdo da

percepcao das cores, podendo evoluir para uma perda de visdo grave;

= Fraqueza dos membros que pode surgir como uma perda de forca ou destreza,
fadiga ou disturbios da marcha;

= A espasticidade estd muitas vezes associada a espasmos musculares espontaneos
e induzidos por movimentos. Em muitos casos, ocorrem, a0 mesmo tempo,
espasmos dolorosos que podem interferir na capacidade de andar, trabalhar ou
cuidar de si mesmo;

= Sintomas e sinais sensitivos que incluem parestesias e hipotesias;

= Sinal de Lhermitte;

= Nistagmo, diplopia e vertigens;

= Disfuncgéo vesical e sexual;

= Depressdo que muitas vezes impede a motivagdo, 0 interesse e

consequentemente influencia o envolvimento do doente na reabilitacdo;
= Funcdes cognitivas: o processamento da informacao torna-se lento e ha alteracéo

da meméria que levam a diminuicdo da participacdo no trabalho, na vida social e

no desempenho das actividades e vida diarias.
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Gréfico n° 1 — Clinica da Esclerose Multipla
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Fonte: Sa, (2006, p. 176)

Mimoso (2007), na sua revisdo da literatura, citando Mitchell et al. (2005), refere que,
apos o diagnostico, cerca de um terco dos individuos apresenta um declinio na sua vida.
Mencionando Weinshenker, Bass & Rice (1989), cit. in Stuifbergen et al. (2006), refere
que em 10 anos, metade dos doentes ndo conseguem realizar as tarefas domésticas nem
assumir responsabilidades ao nivel do emprego, 15 anos apds o aparecimento da doenca
50% dos individuos precisa de ajuda na marcha e 10% utiliza cadeira de rodas e, citando
Mitchell et al. (2005), refere que ap6s os 25 anos 50% dos individuos necessitam de

cadeira de rodas.

A gravidez tem um efeito protector, havendo uma diminuigdo do nimero de surtos mas,

durante o puerpério 0 seu nimero aumenta (S4, 2006).

Além da compreensdao dos sintomas e das suas consequéncias fisicas, € também
importante perceber como € que cada doente encara a sua condi¢do de salde, de que
modo esta afecta a sua qualidade de vida e como ira reagir ao agravamento da doenga.
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1.4. Tratamento

Como ja foi referido, apesar dos grandes progressos cientificos no campo da Medicina
ainda ndo se conhecem as causas desta doenca nem a sua cura. A terapéutica utilizada
actua, de um modo geral, na diminuicdo da frequéncia dos surtos e da actividade
inflamatoria. No entanto, existem medicamentos que podem contribuir, no imediato,

para a diminuigdo da Q.V. devido aos seus efeitos secundarios.

O diagnostico e essencialmente clinico, baseado nos Critérios de McDonald (Anexo 1)
que completam os dados clinicos com o0s da ressonancia nuclear magnética e da
imunoelectroforese do liquido cefalorraquidiano permitindo excluir outros diagnosticos
(McDonald, 2001 cit. in Morales, 2005).

Ainda ndo existe cura para a E.M. A terapéutica utilizada visa apenas o alivio dos
sintomas e atrasar a progressdo da doenca. Os corticosterdides sao utilizados para tratar
0S surtos pouco severos, diminuindo a sua duracéo e a sua severidade e tém uma accao
répida e com poucos efeitos secundarios. E indicado o uso de imunomoduladores
(interferBes beta 1-A e 1-B) nas formas de surto-remissdo, secundaria progressiva com
surtos e nas formas monossintomaticas com lesGes activas pois provocam uma
diminuicdo da taxa de surtos, da sua gravidade, das lesdes e da progressdo da
incapacidade mas, apresentam efeitos secundarios (Sa e Guimaraes, 2009).

Segundo as mesmas autoras, se estes farmacos ndo forem eficazes ou se tiverem efeitos
colaterais incapacitantes, utilizar-se-do farmacos imunossupressores (Mitoxantrona) que
deveréo ser aplicados em regime de Hospital de Dia pois requerem vigilancia quer pela
imunossupressao, quer pelos efeitos tdxicos e residuais a longo prazo. Ha doentes com a
E.M. recorrente-remitente que ndo respondem aos imunomoduladores. Nesses casos,
sdo utilizados imunossupressores (azatioprina, metotrexate, ciclofosfamida e

mitoxantrone).

Além da terapéutica, é necessario o apoio psicolégico e social e um bom relacionamento
entre o doente e a equipa multidisciplinar de modo a que o doente possa ter Q.V., uma

vez que se trata de uma doenca cronica.
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A reabilitacdo contribui para a melhoria do desempenho diario dos doentes com E.M.
através do fortalecimento muscular, treino da marcha, postura e equilibrio, adequada
adaptacdo a canadianas ou a cadeira de rodas, prevencdo de escaras e treino de auto-
algaliacdo (Sa e Guimardes, 2009).

Os avangos tecnologicos e farmacologicos continuam a ser fundamentais na
compreensdo dos problemas subjacentes a E.M., mas é importante considerarmos
também o impacto que esta tem na vida dos doentes e a forma como estes a vivenciam.
A intervencdo na E.M. deve também ser ao nivel dos factores relacionados com a

qualidade de vida destes doentes (Mimoso, 2007).

1.5.Conceito de Qualidade de Vida em Saude

O conceito de Q.V. desenvolveu-se apds a Il Guerra Mundial, nos paises desenvolvidos
(Bech, 1993 cit. in Meneses, 2005), mas este conceito s6 comeca a ser encarado numa
perspectiva cientifica na década de 60 (Meneses, 2005).

Segundo a mesma autora, inicialmente este conceito era aplicado a individuos que nédo
tinham doencas, generalizando-se mais tarde a situagBes clinicas, passando a ser

conhecido como QVRS (Qualidade de Vida Relacionada com a Salde).

O conceito de saude tem evoluido ao longo do tempo, deixando de ser considerado
apenas como a auséncia de doencga passando, segundo a OMS, a incluir o bem-estar
fisico, mental e social do individuo. Assim, os modelos biomédicos, centrados na

doenca, deram lugar a outros mais orientados para a promo¢do da salde.

As medidas tradicionais baseadas em exames laboratoriais e na avaliacdo clinica
avaliam mais a doenca do que o doente. Nas doengas cronicas, em que 0 objectivo nao é
a cura mas reduzir o impacto da doenca na vida do doente, € importante que haja
instrumentos que possam avaliar o modo como 0s doentes vivem com a doenca. Dai o

aparecimento do conceito de Q.V. (Fleck et alii. 2008).

Segundo 0s mesmos autores, para 0 desenvolvimento do conceito de Q.V. contribuiram

6 vertentes: estudos de base epidemioldgica sobre a felicidade e bem-estar, os
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indicadores sociais (indicadores de riqueza, Produto Interno Bruto, indice de
Mortalidade Infantil e aspectos de natureza social e cultural), a insuficiéncia das
medidas de desfecho em salde, a psicologia positiva (resiliéncia, esperanca, sabedoria,
criatividade, confianca, coragem, espiritualidade), a satisfacdo do cliente e 0 movimento
de humanizacdo da Medicina (considera que a relagdo médico-paciente é responsavel

pelo sucesso na area da saude).

Qualquer que seja a doenca, logo que € diagnosticada provoca alteracdo na Q.V. do
doente devido a carga emocional que acarreta (Couvreur, 1999). As doencas cronicas
tém grande impacto na Q.V. dos doentes, variando de doenca para doenca, envolvendo

0s aspectos de funcionamento e bem-estar (Stewart et al, 1989 cit. in Meneses, 2005).

O conceito de Qualidade de Vida em Relacdo a Saude (QVRS) tem evoluido e tem-se
tornado mais abrangente, considerando a percepcdo que o individuo possui sobre a
doenca, o tratamento e os seus efeitos e englobando varios aspectos como a saude, a

funcionalidade e o bem-estar (Sobrinho et alii., 2001).

Em 1973, Patrick et al. (cit. in Fleck 2008, p.22), definiram QVRS como sendo
a”capacidade de um individuo de desempenhar as actividades da vida diaria,
considerando a sua idade e papel social”. Mais tarde, em 1993, este conceito foi revisto
pelos mesmos autores, passando a ser definido como “o valor atribuido a duracdo da
vida modificado por lesdes, estados funcionais, percepc¢des e oportunidades sociais que
sdo influenciados pela doenca, dano, tratamento ou publicas”.

Em 1989, Kaplan et alii. (cit.in Fleck 2008, p.22), definem QVRS como sendo “o
impacto do tratamento e da doenca na incapacitacdo e no funcionamento diario”.
Segundo Kanheman, Diener e Schwartz (1999) cit. in Fleck et al. (2008), ao avaliar a
qualidade de vida deve-se ter em conta o contexto cultural e social do individuo e da
pessoa que avalia. Patrick (2003), cit. in Fleck et alii. (2008), inclui neste conceito

“aspectos do meio ambiente que podem ou ndo ser afectados pela satde”.

Para McDonough et alii. (1997), (cit. in Sobrinho et alii. 2001), Q.V. é a “...construcéo
multi-dimensional que reflecte a habilidade funcional do individuo, suporte social,

compreensdo emocional e auséncia de desconforto psicolégico”.
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Spilker em 1990 (cit. in Ribeiro, s.d.) propde um modelo de Q.V. que relaciona a
eficacia do tratamento com a QV do doente. Assim, o tratamento médico actua sobre a
doenca e o doente, enquanto que as acgdes do sistema de salde e os efeitos do
tratamento influenciam a sua acc¢do ao nivel do seu estado fisico, capacidades, bem-estar
psicoldgico, vida social e estado econémico e profissional.

De acordo com Soares (2006), Q.V. é um conceito subjectivo, cultural e individual que
também se foi adaptando as alteracGes da sociedade e dos seus valores. Para esta
evolucdo contribuiu ainda a visao holistica da satde que considera o individuo como um
todo, sendo necessaria uma acc¢do multidisciplinar dos profissionais de saude. Deste
modo, a Q.V. é uma variavel emergente na avaliacao da salde das populacdes.

Ahmedzai, cit. in Couvreur (1999, p. 133), define qualidade de vida como “o somatério
das influéncias da doenca e da morte sobre as experiéncias e as aspiragdes do doente e
da sua familia”. Para Sousa et alii. (2003), cit in Couto (2008), “Os modelos da
qualidade de vida vdo desde a satisfacdo com a vida ou bem-estar social a modelos

baseados em conceitos de independéncia, controle, competéncias sociais e cognitivas”.

A OMS, através do Grupo WHOQOL, define qualidade de vida como sendo a percepcio
do individuo de sua posi¢do na vida no contexto de cultura e no sistema de valores em que vive e em

relagdo as suas expectativas, seus padrdes e suas preocupagdes (Fleck et alii., 2008, p. 25).

Verificamos que, ao longo do tempo, tem havido uma evolucdo do conceito de Q.V.,

sendo avaliado em diferentes perspectivas: econémica, bioldgica, cultural e psicoldgica.

De acordo com 0 WHOQOL GROUP (World Health Organization Quality of Life), A
possibilidade de conhecer o impacto da doenca na qualidade de vida (...) tem-se mostrado um caminho

promissor para habilitar a equipe de salde na busca de recursos mais efectivos e na tomada de decisdes

terapéuticas (Morales, 2005, p. 18).

Actualmente, o conceito de Q.V. possui caracteristicas que o distinguem das variaveis
que foram consideradas tradicionalmente no sistema de cuidados de saude: “é
multifactorial, € uma medida de percepcdo pessoal, pode variar com o tempo e é
subjectivo” (Schipper et alii., 1990 cit in Meneses, 2005 p. 46).
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Podemos considerar que a qualidade de vida do doente depende, em parte, do modo
como este encara o sofrimento, do modo como se consegue adaptar a doenca, das suas
vivéncias anteriores e do modo como encara o futuro. E também importante considerar

0 apoio social e familiar que Ihe é dado e 0 modo como ele é percepcionado.
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2. Instrumentos de Avaliacdo da Qualidade de Vida

As medidas de Q.V. refletem as caracteristicas da doenga que ndo sdo obtidas com
medidas de avaliagdo clinica e pretendem avaliar o impacto da doenca sob a perspectiva
do paciente. De acordo com Bergner (1989) cit. in Morales (2005), enquanto 0 médico
avalia a eficacia de um determinado tratamento em termos fisioldgicos, para o doente o

mais importante € o seu bem-estar.

A utilizac@o de instrumentos para avaliar a Q.V.R.S. permitem identificar os individuos
com determinadas dificuldades que necessitam de um atendimento personalizado e mais
complexo, comparar as terapias utilizadas na mesma doenca e avaliar ensaios clinicos
(Batista, 1996; Chiang, 2000 cit. in Morales, 2005).

A avaliacdo da funcionalidade em individuos com E.M. permite determinar o dano
neurolégico e a incapacidade e, consequentemente, o grau de evolucdo da doenca bem
como as dificuldades de autonomia e participacdo social (Pedro & Ribeiro, 2008).

Ha vérios instrumentos de medida da QV, sendo uns mais gerais: SF-36 (Short-Form
36), WHOQOL-BREF, WHOQOL-100 (World Health Organization Quality of Life
100) (Leal, 2008) que avaliam o impacto da doenca num individuo ou populacdo, nos
dominios fisico, mental e social (Guyatt et alii.1993, cit. in Morales, 2005) e outros
mais especificos, como por exemplo, 0 QLQ-C30 (Quality of Life Questionnaire-Core
30) que também avalia as relacGes sociais e 0 ambiente, 0 QLQ-BR23, o ADDQOL
(Audit Diabetes Dependent Quality of Life) que além de avaliar os dominios referidos
anteriormente, também avalia o impacto da diabetes no individuo, 0 WHOQOL-OLD.
O DIS-QOL (Quality of Life for People with Intellectual and Physical Disabilities)
avalia a qualidade de vida em portadores de incapacidade fisica e mental, tendo sido

desenvolvido numa perspectiva trasncultural (Leal, 2008).

E importante ter em consideracio o tamanho das escalas pois, em determinadas doencas
(como é o caso da EM), os doentes estdo muito fragilizados e cansam-se facilmente o
que dificulta a respostas se as escalas forem longas.
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Estes instrumentos podem ser utilizados isoladamente ou de uma forma combinada,
permitindo a0 mesmo tempo a comparacdo entre populacbes e a identificacdo de
determinados problemas em doentes com a mesma patologia (Morales, 2005).

Os instrumentos de medida devem ser confiaveis, isto €, se 0 aplicarmos varias vezes ao
mesmo individuo os resultados devem ser os mesmos; ser validos, isto é, medir aquilo a
que se propdem medir e responsivos, ou seja, serem capazes de detectar mudangas
(Scattolin, 2006).

2.1. SF-36

O SF-36 € uma versdo em portugués do Medical Outcomes Study 36 — Item Short
traduzido e validado por Ciconelli. Avalia os dominios fisico, psicoldgico,
independéncia e relagdes sociais. Pode ser usado em diferentes culturas e permite e
avaliacdo da populacdo em geral, de politicas de salde e praticas e pesquisas no
contexto clinico (Leal, 2008).

Foi desenvolvido nos Estados Unidos, no inicio dos anos noventa. E constituido por 36
itens que avaliam os estados positivos e negativos da salde, onde sdo avaliados a
capacidade funcional (P3, a-j), aspectos fisicos (P4, a-d), dor (P7 e P8), estado geral da
salude (P1 e P11,a-d), vitalidade (P9,a,e,9,i), aspectos sociais (P6 e P10), aspectos
emocionais (P5, a-c) e saude mental (P9,b,c,d,fh) que sdo os aspectos mais
relacionados com a saude, doenca e tratamento (Vilagut et alii., 2005; RIMAS, 2009).
Encontra-se ainda neste questionario uma escala de transi¢cdo em satde (P2) que mede a
mudanca, em geral, na saide (RIMAS, 2009). Apesar de ser um questionario muito
utilizado, o0 mesmo autor refere algumas limitacdes como a ndo incluséo de conceitos de
salde como alteracdes do sono, funcdo cognitiva, relacionamento familiar e funcéo
sexual. Os resultados obtidos permitem-nos verificar uma variacdo do estado de saude

da pessoa inquirida pois as respostas sao transformadas em scores.

E um questionario de auto-preenchimento, podendo cada questio assumir um valor
entre 1 e 6, de acordo com a intensidade do fenémeno, tendo como referéncia as Gltimas
quatro semanas (Santos, 1999).

O somatério dos pontos (método de Likert) que varia entre 0 e 100 é o processo

utilizado para avaliar cada item. Com a normalizacdo dos scores a média passou a ser
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50 e o desvio padrdo de 10. Os scores mais altos indicam melhor qualidade de vida. Os
scores de cada dominio obtém-se a partir do somatdrio dos itens desse dominio. Assim,
sempre que o score da escala for inferior a 50 significa que a qualidade de vida esta
abaixo da média esperada (Ware, 2000).

No estudo realizado Morales (2005), em portadores de EM, em Uberlandia, cujo
objectivo era avaliar as propriedades psicométricas da versdo brasileira do SF-36,
concluiu que esta era valida para avaliar a Q.V.R.S. em portadores de E.M.

Este questionario foi traduzido e validado para a populacdo portuguesa por Ferreira
(Ferreira, 1998; Soares, 2006). Ainda segundo a mesma autora, este questionario tem
sido utilizado em Portugal em varios estudos e também noutros paises para avaliar a

Q.V. tanto na Esclerose Multipla como em outras doencas.

Os intrumentos que avaliam a QVRS dos portadores de EM auxiliam os médicos e pesquisadores no
estudo dos efeitos da doenca — e factores a ela relacionados, como resposta a intervencdes e efeitos

colaterais de medicamentos — conforme percebidos pelo préprio doente (Morales, 2005, p. 21).

De acordo com o Repositério de Instrumentos de Medicdo e Avaliacdo em Salde
(RIMAS, 2009), o SF-36 tem como objectivo

Medir e avaliar o estado de saide de populagdes e individuos com ou sem doenca; monitorizar doentes
com multiplas condi¢Ges, comparar doentes com condicGes diversas e comparar 0 estado de salde de

doentes com 0 da populacéo em geral
(www.uc.pt/org/ceisuc/RIMAS/Lista/Instrumentos/SF36, 2009).

32



Qualidade de vida em doentes com Esclerose Multipla

Capitulo 11. Fase Metodoldgica

2.1-Principios éticos

Sempre que se realiza qualquer investigagdo em que participam seres humanos,

levantam-se questBes éticas e morais (Fortin, 1999).

De acordo com o International Council of Nurses (ICN), os enfermeiros tém a obrigacéo
de salvaguardar sempre os direitos humanos, qualquer que seja a situacao, isto é, devem
prestar os cuidados adequados, de acordo com os recursos disponiveis e com a ética. Os
doentes devem ser adequadamente informados para consentirem, como neste caso, a
participacdo em investigacdo. Salienta ainda a importancia da investigagdo para que se
prestem cuidados de saide com qualidade e sem custos elevados (Nunes, 2005).

Segundo a mesma autora, é importante tomar as disposicdes necessarias para proteger
os direitos e liberdades das pessoas que participam nas investigacGes pois todos tém o

direito de viver livre e dignamente enquanto seres humanos.

O principio geral da “defesa da liberdade e dignidade da pessoa humana" (Cddigo Deontolégico dos
Enfermeiros, art® 78°, ponto 1) é garantido pela informacéo esclarecedora dada de forma a obter-se o
consentimento informado (e, daqui deriva a possibilidade da pessoa abandonar o estudo quando entender,

em qualquer altura). Estamos na area da informacdo e do dever de "respeitar, defender e promover o

direito da pessoa ao consentimento informado" (CDE, art.® 84°, alinea b) (Nunes, 2005 p. 6).

Depois de obter autorizacdo junto do director da ANEM de Gondomar para aplicacéo
do instrumento de colheita de dados, os cinco principios éticos definidos por Fortin
foram cumpridos. Assim, os doentes foram informadas de que eram livres de participar
no estudo e de dar as respostas que entendessem, de que 0S questionarios eram
anénimos e foi garantida a confidencialidade dos mesmos. N&o houve sobreposicdo dos
interesses dos investigadores aos interesses dos investigados nem qualquer risco

associado a sua participagao.
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2.2. Desenho de Investigacédo

Com o aumento da esperanca média de vida e, consequentemente, 0 aumento de doentes
cronicos, é necessario que os cuidadores formais e informais possuam maior formacao e
especializacdo para que se possa dar resposta a estes doentes de modo a promover uma

qualidade de vida tanto para os doentes como para as suas familias.

A escolha do tema deveu-se ao facto do “investigador” residir num concelho com
elevada frequéncia de doentes com E.M., conhecer doentes com E.M. e as implica¢Oes
que esta doenga traz para as familias. Também se alia a esta pesquisa a necessidade de

formacéo pessoal e o interesse em aprofundar conhecimentos nesta area.

O conhecimento da Q.V. destes doentes podera contribuir para que os profissionais de
salde possam melhorar os cuidados prestados a estes doentes de modo a minimizar a
sintomatologia e os surtos o que certamente proporcionara uma melhoria da sua

qualidade de vida.

Para compreender a E.M. ndo basta compreender 0s sintomas ou as suas consequéncias.
E necessario compreender de que modo cada doente encara a sua condicio de salde, de
que modo a sua Q.V. é afectada e quais as estratégias para fazer face ao agravamento
progressivo da sua condi¢do (Mimoso, 2007).

2.3. Questdo de investigacdo

Foi elaborada a pergunta de partida que “deve apresentar qualidades de clareza, de
exequibilidade e de pertinéncia...”. (Quivy 1998, p.44) e ira servir de fio condutor para

esta pesquisa.

e Qual a percepcédo que os portadores de EM tém da sua Qualidade de Vida?
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O conhecimento da doenca e do modo como ela é vivenciada pelas pessoas portadoras
de E.M., contribui para que o técnico de salde possa contribuir para a manutencao da
Q.V. do doente.

2.4. Definicéo de objectivos

Os objectivos académicos sdo: aprofundar o conhecimento sobre metodologia cientifica
e desenvolver competéncias na area da Esclerose Multipla.

Este estudo tem como objectivos:

1- Conhecer como € que os portadores de E.M. percepcionam o seu estado de

saude.

2- Conhecer a Qualidade de Vida das pessoas com Esclerose Multipla.

2.5. Tipo de estudo

Tendo por base a questdo de investigacdo: “Qual a percepc¢ao que os portadores de EM
tém da sua Qualidade de Vida?”, desenvolvemos um estudo do tipo descritivo simples.
“O objectivo do estudo descritivo consiste em discriminar os factores determinantes ou conceitos

que, eventualmente, possam estar associados ao fenémeno em estudo “(Fortin, 1999 p. 162).

Foi utilizada uma abordagem quantitativa com recurso a um questionario sobre a
Qualidade de Vida, o SF-36, aplicado a uma amostra de doentes com E.M., apés
assinatura do termo de consentimento informado. Utilizamos técnicas estatisticas para
traduzir em nimeros as informacdes para serem classificadas e analisadas, permitindo

um conhecimento sobre a Q.V. destes doentes.
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Trata-se também de um estudo transversal, na medida em que se analisa a realidade,

num determinado momento (Fortin, 1999).

2.6. Populacdo e Amostra /processo de amostragem

As caracteristicas de uma populacdo e os critérios de seleccdo sdo requisitos da
investigacao (Fortin, 1999).

Dada a impossibilidade de estudar toda a populacéo, foi seleccionada uma amostra, isto
é, um conjunto de sujeitos, dados ou observacdes, retirados de uma populacdo, que se
pretendem estudar. O objectivo do investigador € tirar conclusfes para a populagdo, a
partir da qual foi recolhida a amostra (Fortin, 2000; Cunha et alii,, 2007).

A amostra “deve ser representativa da populacdo visada”, isto é, as caracteristicas da
populacdo devem estar presentes na amostra seleccionada caso contrario serd uma

amostra enviesada pois ndo permite a generalizagdo (Fortim 2000).

A populacdo alvo deste estudo compreende os individuos portadores de Esclerose
Mudltipla inscritos na ANEM que, de acordo com os dados de Novembro de 2006,
obtidos no site da associacdo seria de 271 doentes.

Os critérios de inclusdo definidos foram ser doentes, socios da ANEM e serem capazes
de responder ao questionario. Foram excluidos pacientes com incapacidade cognitiva

que ndo permitia a compreensao e o preenchimento do questionario.

Tendo em conta o tipo de estudo e a necessidade de obter uma amostra representativa da
populacdo em causa, optou-se por recorrer ao método de amostragem nao probabilistica,
isto é, foi realizada uma seleccdo ndo-aleatdria dos seus elementos dentro da populagdo
que, segundo Morse (1991) cit. in Fortin (1999, p.156) “é mais pertinente em
investigacdo quantitativa ter uma amostra ndo probabilistica mas apropriada, do que ter
uma amostra probabilistica que ndo o seja”. A probabilidade de qualquer um dos

elementos ser incluido na amostra é desconhecida.
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Dos 50 questionarios entregues na ANEM para serem preenchidos pelos doentes que
frequentavam a associacao, apenas obtivemos 20. Como a nossa amostra era pequena,
optamos por enviar questionarios pelo correio, para 50 sdcios da ANEM portadores de
E.M. O seu envio e recolha foram feitos pela associacdo. Deste modo, pudemos obter

mais questionarios.
Foram excluidos 2 questionarios por terem sido preenchidos pelos cuidadores pois 0s
doentes ja ndo possuiam capacidades cognitivas que Ihes permitisse a compreensao e o

preenchimento dos mesmos.

Assim, a amostra do nosso estudo consiste em 47 doentes.

2.7. Variaveis de estudo

Para dar continuidade a investigacdo é necessario definir, caracterizar e distinguir as

variaveis com clareza, objectividade e de forma operacional.

a) variavel atributo

As variaveis atributo devem ser escolhidas de acordo com as necessidades do estudo,

constituem as “... caracteristicas dos sujeitos em estudo”. Fortin (1999, p.37).

Face ao citado, as variaveis de atributo definidas para o estudo foram: o género, a idade,
0 estado civil, o tempo de doenca e o tipo de evolucdo da doenca.

b) A varidvel do estudo

Definiu-se como variavel do estudo «a Qualidade de Vida do doente com EM», que se

encontra definida no questionario sf-36.
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2.8. Instrumento de colheita de dados

Para avaliar a Q.V. em portadores de E.M., foi utilizado um instrumento amplamente
divulgado na literatura cientifica, o SF-36 (Medical Outcome Study 36-Item Short Form
Health Survey)
http://repositorio.ul.pt/bitstream/10451/954/6/21422 _ulsd056828 tm_anexo_5.pdf,
(Anexo 1).

A escolha deste questionario deve-se a sua capacidade de medida multidimensional de
satide que permite avaliar a qualidade de vida. E uma escala utilizada a nivel mundial,
sendo a sua validacio adaptada a realidade de cada pais (Morales, 2005). E um
questionario que avalia tanto os aspectos positivos como 0s aspectos negativos nos
doentes com E.M. quanto a sua salde.

E constituido por 36 itens, distribuidos da seguinte forma: 10 itens avaliam a capacidade
funcional, 4 itens avaliam os aspectos fisicos, 2 itens avaliam a dor, 5 itens avaliam o
estado geral de saude, 4 itens avaliam a vitalidade, 2 itens avaliam os aspectos sociais, 3
itens avaliam os aspectos emocionais, 5 itens avaliam a salde mental e uma questéo
relativa a avaliagdo comparativa entre as condi¢des de salde actual e de um ano atras.
Os resultados séo transformados numa escala de scores de 0 a 100, sendo os maiores
scores indicadores de melhor qualidade de vida.

Neste estudo ndo foi necessario realizar o pré-teste pois o questionario utilizado (SF-36)

ja se encontrava validado para a populacéo portuguesa por Ferreira.

Como né&o utilizamos uma populacéo de controlo, adoptaremos valores encontrados por
Santos (1999) e, Ferreira e Santana (2003) como dados de referéncia para os valores

encontrados no nosso estudo.

Santos (1999) desenvolveu um estudo em que compararam a percepc¢édo de qualidade
de vida das pessoas portadoras e ndo portadoras de ostomia de eliminacéo,
aplicando o SF-36 a um grupo de individuos portadores de ostomia de
eliminacdo e a um grupo controle, isto é, ndo doente, cuja média de idades era de
62,7.
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Os valores de referéncia obtidos no grupo controle encontram-se nas tabelas n°1

e n°2.

Tabela n® 1 — Grupo controle

| | Média |
| Componente fisica | |
FF - Funcéo Fisica 72,3
DF - Desempenho Fisico 55,7
DC - Dor Fisica 66,2
SG - Saude Geral 53,8
| Componente mental
VT - Vitalidade 53,3
FS - Funcéo Social 79,4
DE - Desempenho Emocional 60,0
SM - Saude Mental 61,9

Adaptado de Santos (1999, p. 191)

Ferreira e Santana (2003) aplicaram o SF-36 a uma amostra de individuos para

conheceram a “Percepcdo de estado de salde e de qualidade de vida da populacdo

activa: contributo para a definicdo de normas portuguesas”. Esse estudo foi realizado no

territorio continental, sendo a mostra constituida por 2459 individuos saudaveis, com

idades entre os 18 e 64 anos, sendo 41,9% homens e 58,1% mulheres.

Tabela n® 2 — Pessoas saudaveis

| | Média |
| Componente fisica | |
FF - Funcéo Fisica 55,3
DF - Desempenho Fisico 71,2
DC - Dor Fisica 63,3
SG - Saude Geral 55,8
| Componente mental
VT - Vitalidade 58,4
FS - Funcéo Social 74,9
DE - Desempenho Emocional 73,6
SM - Saude Mental 64,0
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Verificamos que, em ambos 0s casos, 0s valores das diversas dimensdes apresentam
uma média superior a 53,3.

O questionario utilizado nesta amostra consiste na aplicacdo do SF-36 acrescida de uma

primeira parte para a caracterizagdo séciodemogréafica e clinica dos individuos da
amostra.
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Capitulo 11l. Fase Empirica
1. Apresentacdo e Analise dos resultados

Os questionarios foram entregues em Marc¢o de 2010 na ANEM - Gondomar para serem
enviados, pelo correio, aos socios e, em 31 de Julho de 2010 foi concluida a sua recolha

na instituicao.

Os dados foram posteriormente tratados e analisados estatisticamente, mediante recurso
a programas estatisticos (Excel e SPSS - Programa Statistical Package for Social
Sciences 13,0 for Windows.) e a utilizacdo de testes paramétricos (Anova e t-Student).
Os resultados foram apresentados sob a forma de gréaficos e de tabelas. As medidas
estatisticas utilizadas foram frequéncias relativas e absolutas, a média, a moda e a

mediana.

Como ja foi referido, a Q.V. foi avaliada através da utilizacdo do instrumento SF-36v2,

tendo em conta as suas diferentes dimensoes.

1.1. Caracterizagdo da amostra

Quanto a distribuicdo da amostra relativamente a idade, podemos verificar através da
tabela n°3 que, numa amostra de 47 individuos, a idade minima é de 17 anos e a idade
maxima 64 anos, sendo a média das idades de 43,5, confirmando-se o facto de esta
patologia incidir sobretudo em adultos jovens.

Tabela n® 3 — Idade

Minimo | Maximo | Média | Desvio-padrao

Idade 17 64 43,5 11,07

Relativamente ao género, podemos verificar através da tabela n° 4 que, num total de 47
individuos 46,8% dos inquiridos sdo do sexo masculino e 53,2 % sdo do sexo feminino.
Apesar do maior nimero de inquiridos ser do sexo feminino (o que esta de acordo com

estudos ja realizados), nos resultados da nossa amostra, este valor é muito préximo do
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namero de individuos do sexo masculino, ndo se encontrando dentro dos parametros

existentes na populacdo em geral que é de 3 Mulheres para 2 Homens.

Tabela n® 4 — Género

Sexo Frequéncia %

Masculino 22 46,8
Feminino 25 53,2
Total 47 100,0

No que se refere a distribuicdo da amostra relativamente ao estado civil podemos
verificar que a maioria (57,4%) sdo casados (Grafico n° 2).

Gréfico n° 2 — Estado civil

m Solteiro(a)
m Casado(a)

Divorciado(a)
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Em relagdo a forma de evolugdo da doenga, através da andlise do grafico n° 3, podemos
verificar que 57,4% possuem uma forma de evolugdo da doenca Recidivante-remitente
(por Surtos), 14,9% possuem uma forma de evolucéo da doenca Secundéaria Progressiva
Crénica e Progressiva com surtos e 12,8% possuem uma forma de evolucdo da doenca

Primaria progressiva crénica.

Gréfico n® 3 — Forma de evolugdo da Esclerose Mdltipla
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Quanto ao periodo de tempo de doenca, podemos verificar através da tabela n° 5 que em
21,3% dos individuos foi-lhes diagnosticada a doenca no intervalo de tempo entre 0 e 5
anos, em 27,7% dos individuos foi-lhes diagnosticada a doenca no intervalo de tempo
entre 5 e 10 anos, na maior parte dos inquiridos (31,9%), a doenca foi-lhes
diagnosticada ha mais de 10 anos e menos de 15 anos e em 19,10% dos individuos foi-

Ihes diagnosticada a doenga ha mais de 15 anos.

Tabela n° 5 — Distribuicdo da amostra pelo tempo de diagndstico da doenca

Tempo de doenca Frequéncia %
O05a0s | 10 | 23
5-10 anos 13 27,7
10-15 anos 15 31,9
Mais de 15 anos 9 19,1
Total 47 100,0
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1.2. Qualidade de Vida — SF-36

No gréafico n° 4 estdo registados os valores (média) referentes a avaliagdo da Q.V. (SF-
36) de todos os elementos da amostra.

Gréafico n° 4 — Componentes do MOS SF-36

Componentes do SF36v2

Saude Mental 55,5
Desempenho Emocional 64,0
Funcao Social
Vitalidade
Saude em Geral 59,6
Dor Fisica 61,1
Desempenho Fisico

Funcéo Fisica
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O desempenho fisico (avalia a qualidade do trabalho executado) e a fungdo social
(avalia as implicagbes fisicas na qualidade e quantidade das actividades sociais)
apresentam os valores médios mais baixos revelando que os efeitos da EM se podem
fazer sentir mais acentuadamente nestas dimensdes da Q.V. Os valores mais elevados
referem-se ao desempenho emocional (64,0) e a dor fisica (61,1), que avalia
respectivamente as limitacdes emocionais e o0 desconforto provocado pela dor e 0 modo
como interfere na realizacdo das suas actividades.
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No que concerne a distribuicdo da amostra relativamente a percepcao que os inquiridos
tém sobre o0 seu estado de salde podemos verificar, de acordo com o gréfico n° 5, que a
maior parte dos individuos inquiridos 46,8% considerou que o seu estado de salde é
Razoavel, 31,9% dos individuos consideram que a sua salde em geral é Boa, e 10,6%

dos inquiridos consideram que a sua satde em geral é Fraca ou Muito boa.

Gréafico n° 5 - Percepcao que os individuos tém sobre a sua salde.
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No que concerne a distribuicdo da amostra relativamente a percepcao que os inquiridos
tém sobre a comparacdo do seu estado de salde actual e ha um ano atrds, podemos
verificar através da tabela n° 6, os inquiridos considerarem que o seu estado de salde é
aproximadamente igual ao de ha um ano atras, seguindo-se 29,8% que referem que esta

um pouco pior e apenas 4,3% assumem estar muito pior.

Tabela n° 6 — Comparacéo entre o estado de salde actual e ha um ano atras

Estado geral um ano atras Frequéncia %
Muito melhor 1 2,1
Com algumas melhorias 4 8,5
Aproximadamente igual 26 55,3
Um pouco pior 14 29,8
Muito pior 2 4,3
Total 47 100,0
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Em relacdo as implicacdes da doenca na execucdo das actividades do dia-a-dia,
podemos verificar através do grafico n® 6, que ela limita a realizacdo de actividades que
exijam grande esforco.

Gréafico n° 6 - As implicacdes da doenca na execucao das actividades do dia-a-dia
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Verificamos que 61,7% dos inquiridos sentiram grandes limitacbes na execucdo de
actividades violentas, em percorrer distancias superiores a 1 Km (42,6%) e subir varios
lancos de escadas (40,4%). Vestir-se, cuidar da sua higiene (61,7%) e percorrer

pequenas distancias (51,1%) sdo as actividades em que a sua limitacdo é menor.
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Relativamente as consequéncias da E.M. no trabalho ou actividades diarias, a maior
parte dos inquiridos referiu que, durante as Gltimas 4 semanas, o seu estado de salde
fisico o limitou Algum tempo na realizacdo do seu trabalho 29,8%, sentiu alguma
dificuldade em executar o seu trabalho, 40,4% dos inquiridos sentiram-se limitados no
tipo de trabalho ou outras actividades e, 31,9% fez menos do que queria. Quanto a
questdo Diminui o tempo gasto a trabalhar ou noutras actividades, a maior parte dos
inquiridos respondeu Nunca (27,7%), seguido de Algum tempo (25,2%), como podemos

observar no gréafico n° 7.

Gréfico n° 7 - Consequéncias da EM no trabalho ou actividades diérias nas Gltimas 4
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Em relacdo ao desempenho emocional, como podemos observar no grafico n° 8, a maior
parte dos inquiridos considerou que este “Nunca” interferiu com o tempo gasto a
trabalhar ou noutras actividades 44,7%, “Nunca” fez menos do que queria 31,9% e

“Nunca” executou as suas actividades menos cuidadosamente do que o costume 34,0%.
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Gréfico n° 8 - Problemas no trabalho ou nas actividades diarias decorrentes de

problemas emocionais
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No que concerne a distribuicdo da amostra relativamente ao modo como a saude fisica
ou problemas emocionais interferiram no relacionamento social normal com a familia,
amigos, vizinhos ou outras pessoas, podemos verificar através da tabela de frequéncias,
que num total de 47 individuos a categoria modal é os inquiridos considerarem que

interferiu moderadamente.
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Tabela n® 7 — Impacto dos problemas emocionais ou fisicos no relacionamento social

normal
Nas Gltimas 4 semanas, em que medida é que a sua saude
f|3|ca_ ou problema_ls emocionais interferi r,a_m no _ Seu| Frequéncia %
relacionamento social normal com a familia, amigos,
vizinhos ou outras pessoas?
Absolutamente nada 15 31,9
Pouco 7 14,9
Moderadamente 13 21,7
Bastante 11 23,4
Imenso 1 2,1
Total 47 100,0

Atraveés da analise da tabela n° 7 podemos verificar que 31,9% individuos refere que a
saude fisica ou problemas emocionais nao interferiram no relacionamento social normal
com a familia, amigos, vizinhos ou outras pessoas, 27,7% refere que interferiram
Moderadamente e apenas 2,13% individuos refere que a salde fisica ou problemas
emocionais interferiram Imenso no relacionamento social normal com a familia, amigos,

vizinhos ou outras pessoas.

No que diz respeito a distribuicdo da amostra relativamente a expressdo de dor nas
ultimas 4 semanas podemos verificar através do gréafico n° 9, que 31,9% dos inquiridos
refere ndo ter tido dores nas Gltimas 4 semanas, 8,5% individuos referem ter tido dores
Muito fracas, 29,8% individuos referem te tido dores Ligeiras, 21,3% individuos
referem ter tido dores Moderadas, 6,4% individuos referem a existéncia de dores Fortes

e 2,1% refere ter tido dores Muito fortes.
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Gréafico n° 9 - Expressao de dor nas ultimas 4 semanas

30—

20—

Percentagem

31,9%
° 29,8%

10— 21,3%
8,5%
0 6,4%
2,1%
0 \ \ \ \ \ \
Nenhumas Muito fracas Ligeiras Moderadas Fortes Muito fortes

Relativamente a forma como a dor interferiu com o trabalho normal (tanto o trabalho
fora de casa como o trabalho doméstico), durante as Ultimas 4 semanas, podemos
verificar, através da tabela n° 8 que a dor ndo interferiu com o trabalho ou interferiu de

forma moderada 34,0% e penas em 10,6% dos inquiridos, interferiu Bastante.

Tabela n® 8 - Interferéncia da dor com o trabalho normal nas Ultimas 4 semanas

Nas ultimas 4 semanas de que forma é que a dor interferiu | Frequénc %
com o seu trabalho normal? ia
Absolutamente nada 16 34,0
Pouco 10 21,3
Moderadamente 16 34,0
Bastante 5 10,6
Imenso 0 0,0
Total 47 100,0

Relativamente ao estado fisico/emocional durante as Gltimas 4 semanas, a maior parte
dos inquiridos referiu que, durante “Algum tempo” se sentiram cansados 48,9%,
“Felizes” 40,4%, “Estafados” 40,4%, “Deprimidos” 40,4% e “Nervosos” 42,6%.

Durante “Pouco tempo” sentiram-se com muita energia 34,0%, cheios de vitalidade
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36,2% e 38,3% sentiu-se tranquilo durante “A maior parte do tempo”, como podemos
observar no gréafico n° 10.

Gréfico n° 10 - Estado fisico/emocional nas Gltimas 4 semanas
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Sobre as limitacbes sentidas na actividade social decorrentes da saude fisica ou
problemas emocionais, 29,8% responderam que se sentiram limitados durante “Pouco
tempo”, 0s mesmos 29,8% durante “Algum tempo”, 23,4% dos inquiridos “Nunca”,
12,8% “A maior parte do tempo” e 4,3% afirmaram sentir-se “Sempre” limitados, como

podemos observar na tabela n® 9.

Tabela n® 9- Limitacdes sentidas na actividade social decorrentes da saude fisica ou

problemas emocionais

Nas ultimas 4 semanas até que ponto € que a sua saude_f|3|ca Frequéncia %
ou problemas emocionais limitaram a sua actividade social?

Sempre 2 43
A maior parte do tempo 6 12,8
Algum tempo 14 29,8
Pouco tempo 14 29,8
Nunca 11 23,4
Total 47 100,0
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Em relacdo ao que pensam sobre a sua satde em geral, 48,9% dos inquiridos referem
ser falso considerar que tém uma salde Optima, 36,1% referiram ser absolutamente
verdade que a sua salde “é 6ptima”. Quanto a percep¢do do que a sua salde vai piorar,
34% referem “ ndo sei” e 34 % afirmam claramente que vai piorar. Quanto a questao
“sou tdo saudavel como qualquer outra pessoa” e “parece que adoeco mais facilmente
que o0s outros”, a maioria dos inquiridos, escolheu como opcdo “ ndo sei”,

respectivamente 48,9% e 36,2%.

Gréafico n° 11 — Opinido sobre a qualidade da satde pessoal

14,9
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De modo a procurar diferencas estatisticamente significativas da qualidade de vida entre
homens e mulheres integrantes da nossa amostra, recorreu-se ao teste T de Student

(compara duas amostras independentes).
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Ao compararmos 0 grupo de homens com o grupo de mulheres (tabela n° 10) nas
dimensdes da Q.V., verificamos a existéncia de um nivel de significancia de 5%
(p<0,05) para a dimensdo Dor Fisica, ndo sendo encontradas diferencgas significativas
nas restantes dimensdes. Constatamos que os Homens também apresentam valores
médios superiores de Q.V. (com valores acima de 52) nas dimensbes Desempenho
Fisico, Desempenho Emocional e Saide Mental, quando comparados com as Mulheres.
Os valores mais baixos para cada sexo ndo sdao coincidentes, apresentando os Homens
valores mais baixos (inferiores ao score 50, num total médio de 100) nas dimensdes
Vitalidade e Fungdo Social, 0 que mostra que os efeitos da Q.V. se fazem sentir mais
acentuadamente nestas dimensfes. Nas mulheres é a dimensdo Desempenho Fisico a
que apresenta um valor inferior a 50. O Desempenho Emocional apresenta valores

elevados em ambos 0s sexos.

Tabela n° 10 — Distribui¢do da Qualidade de Vida segundo o género

Homens Mulheres P>

Componente fisica

FF - Funcéo Fisica 50,9 50,4 0,956
DF - Desempenho Fisico 52,6 47,5 0,529
DC - Dor Fisica 70,9 52,4 0,004
SG - Salde Geral 57,0 61,8 0,118
Componente mental

VT - Vitalidade 48,6 52,5 0,339
FS - Funcéo Social 48,3 52,5 0,310
DE - Desempenho Emocional 67,8 60,6 0,426
SM - Saude Mental 57,7 53,6 0,139

*Teste de t-Student, p < 0,05 significativo

Constatamos que existem diferencas significativas entre homens e mulheres apenas na
componente Dor Fisica, apresentando os homens um score mais elevado do que as
mulheres. Para as restantes componentes nas pontuacdes médias entre homens e
mulheres ndo se encontram diferencas estatisticamente significativas.

No sentido de verificarmos se haveria diferencas entre Qualidade de Vida segundo os
grupos etarios, realizou-se o teste Anova (teste equivalente ao t-Student mas para mais
do que duas amostras independentes).
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Tabela n° 11 — Distribuicdo da Qualidade de Vida segundo 0s grupos etarios

17-27 | 28-37 | 38-47 | 48-57 | 58-67 F p**

Componente fisica

FF - Funcéo Fisica 750 | 63,9 | 529 | 34,1 | 36,7 |2,336| 0,071
DF - Desempenho Fisico | 46,9 | 61,6 | 46,8 | 415 | 458 |1,005| 0,416
DC - Dor Fisica 55,0 | 70,0 | 65,7 | 48,2 | 55,0 |1,867| 0,134
SG - Saude Geral 67,5 | 54,3 | 59,6 | 62,3 | 64,2 |1,802| 0,146
Componente mental

VT - Vitalidade 53,1 | 50,9 | 50,5 | 52,8 | 45,8 | 0,250 | 0,908
FS - Funcéo Social 50,0 | 52,7 | 53,6 | 46,6 | 458 | 0,611 | 0,657
DE - Des. Emocional 83,3 | 75,0 | 58,3 | 63,6 | 458 |1,374| 0,259
SM - Saude Mental 52,5 | 58,6 | 554 | 55,0 | 50,8 |0,768 | 0,552

**Teste Anova, p < 0,05 significativo

Apbs a analise dos resultados (tabela n°® 11), podemos verificar que ndo existem

diferencas estatisticamente significativas entre os varios grupos etarios da nossa

amostra. Verificamos que a Funcdo Fisica e o Desempenho Emocional apresentam

valores elevados nas idades 17-27. Nas idades 58-67 as dimensdes Funcdo Fisica,

Desempenho Fisico, Vitalidade, Funcdo Social e Desempenho Emocional apresentam

valores inferiores a 50.
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Pretendemos também avaliar se a forma de evolugdo da doenca produzia mudancas na
Q.V. percepcionada pelos doentes. Através dos resultados obtidos (tabela n° 12)
verificamos que existem diferencas significativas (p<0,05) para a Funcdo Fisica e o
Desempenho Fisico entre a forma Recidivante-remitente e a forma Secundaria
Progressiva Crdnica. Os doentes que apresentam a forma Recidivante-remitente
apresentam melhor Q.V. em todas as dimensdes do que os doentes com a forma

Secundaria Progressiva Cronica.

Tabela n® 12 — Qualidade de Vida - forma de evolugéo da doenca

Reicidivante | Secundaria Primaria Progressi
-remitente progressiva | progressiva va com F p **
cronica cronica surtos

Componente fisica
FF - Funcdo Fisica 59,4 24,3 51,7 42,1 2,972 | 0,042
DF -Des. Fisico
DC - Dor Fisica 55,1 20,5 57,3 52,7 | 3,856 | 0,016
SG - Saude Geral 62,6 54,3 73,3 514 1,291 | 0,290

58,9 63,6 57,5 60,0 0,454 | 0,716
Componente mental
VT - Vitalidade | 50,5 52,7 40,6 58,0 1,857 | 0,151
FS - Fungdo Socia
DE - Des. Emocional 53,7 46,4 47,9 44,6 1,152 | 0,339
SM - Satide Mental 68,5 42,8 80,5 53,6 2,422 | 0,079

55,9 55,7 51,7 57,1 0,397 | 0,756

**Teste Anova, p<0,05 significativo
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2. Discussao dos resultados

Os resultados obtidos neste estudo mostram que ha varias situacBes que se vao
modificando ao longo da vida dos doentes portadores de E.M. que implicam mudangas
e adaptacdes no seu estilo de vida.

Como foi referido na primeira parte deste trabalho, a E.M. é uma doenca crénica que
leva a incapacidade e cuja etiologia ainda ndo é bem conhecida. Os portadores desta
doenca véo experienciando ao longo da vida, limitagbes e sofrimento que poderdo
condicionar a sua Q.V.

Com o crescente nimero de casos, talvez devido ao desenvolvimento da tecnologia e
dos meios de diagndstico (Soares, 2006), o conhecimento da doenca e uma melhor
compreensdo das dificuldades com que estes doentes se deparam contribuirdo
certamente para uma melhoria da prestacdo de cuidados tendo em vista 0 bem-estar do
doente e dos seus cuidadores.

Neste capitulo, pretendemos analisar os aspectos do nosso estudo que se consideram

mais relevantes, tendo em conta os objectivos delineados.

Na nossa amostra, verificamos que a dimensdo Desempenho Fisico apresenta um score
inferior a 50. A Fung&o Social também apresenta um valor médio baixo, sendo estas as
duas dimensdes que mais se distanciam dos valores encontrados por Santos (1999) e por
Ferreira e Santana (2003) quando aplicaram o SF-36 a uma amostra de individuos
saudaveis. Estes dados vdo de encontro as informagfes obtidas através da pesquisa
realizada, que refere os distirbios motores como um importante sintoma desta doenca
(Limmroth, 2004; Mimoso, 2007; Morales, 2005; Pedro, & Ribeiro, 2008; S& e
Cordeiro, 2008; S& e Guimaraes, 2009; Soares, 2006). Deste modo, a funcdo social
também é afectada pois as dificuldades que o doente tem em se deslocar influenciam a
sua participacdo na vida social da comunidade. Apesar dos valores relativos as
dimensGes Desempenho Emocional (64,01) e a Dor Fisica (61,06) serem 0s mais
elevados, encontram-se, no entanto, abaixo dos valores utilizados como referéncia por
Ferreira e Santana (2003).
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Os resultados obtidos na nossa amostra sdo dissonantes com o0s obtidos por Soares
(2006) num estudo cuja amostra era constituida por 54 doentes portadores de E.M. Esta
investigadora obteve valores mais elevados nas dimensdes do Desempenho Fisico e
Funcdo Social o que, segundo a autora e tendo em conta as caracteristicas da
sintomatologia prépria desta doenca, ndo seriam de esperar. Estes resultados foram
justificados pelo facto de 40,7% dos individuos se encontrarem em reforma antecipada,
parametro esse que ndo foi considerado no nosso trabalho. Também segundo a autora,
as dimens@es Salde em Geral e Vitalidade apresentaram valores mais baixos (inferiores

a 50), confirmando que a fadiga € um importante sintoma desta patologia.

Ao compararmos a Q.V. entre o grupo de Homens e o de Mulheres da nossa amostra,
verificamos que estas apresentam valores mais elevados para a Vitalidade (52,50) e
Funcao Social (52,50). Exceptuando a Dor Fisica, o grupo de Mulheres uma Q.V.
inferior quando comparado com os valores da amostra, tal como Soares (2006) obteve
nos seus resultados ao verificar que as Mulheres apresentavam uma Q. V. inferior a dos

Homens em todas as dimensoes.

Segundo os estudos de evolucdo na doenc¢a na dimensdo da Funcgdo Fisica com a idade
dos doentes da nossa amostra e tal como nos resultados obtidos por Soares (2006), 0s

mais novos apresentam um score bastante mais elevado.

Os individuos com E.M. Remitente-Reicidivante (surtos) apresentam scores mais
elevados em quase todas as dimensoes, isto é, melhor Qualidade de Vida. Os primeiros
surtos sdo, geralmente seguidos de uma recuperacdo total ou parcial, agravando-se a
medida que a doenca progride (Maia, 2006).
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Capitulo 1V. Concluséo

Neste trabalho procuramos abordar, de uma forma sucinta, as caracteristicas da
Esclerose Multipla e os factores que contribuem para a diminuicdo da Qualidade de
Vida destes doentes que, embora se encontrem ainda numa fase activa da sua vida, se

vao tornando progressivamente dependentes e com grandes implicacGes a nivel familiar.

Pretendemos saber qual a percepgéo que estes doentes tinham sobre a sua Qualidade de
Vida para, como futuros profissionais de saude, podermos ir ao encontro das
necessidades destes doentes. Ndo podemos descurar a Qualidade de Vida dos
cuidadores informais que muitas vezes tém que alterar os seus projectos de vida para

cuidarem dos seus doentes.

De acordo com o0s objectivos tracados, a pesquisa bibliografica contribuiu para
aprofundar e reforcar os conhecimentos adquiridos ao longo do nosso curso. Foi
possivel ainda saber que os doentes com Esclerose Multipla por noés estudados,
consideram que a sua Qualidade de Vida se encontra diminuida em todos os dominios,
principalmente ao nivel do Desempenho Fisico, com excepcao da Salde em Geral.

Em relacdo ao sexo, as dimensdes da Qualidade de Vida sdo semelhantes em ambos os
sexos, com excepcdo da dimensdo Dor Fisica em que os Homens apresentam uma

melhor Qualidade de Vida do que as mulheres.

Considerando a totalidade da nossa amostra, as melhores dimensoes referem-se a Dor
Fisica e ao Desempenho Emocional o que significa ser estes 0s aspectos mais positivos
do seu estado de saude.

A Funcdo Fisica, a Vitalidade e o Desempenho Emocional vao diminuindo com a idade
do doente e com a forma de evolugdo da doenca. H4 uma tendéncia para 0 aumento das
crises e, consequentemente, do sofrimento, falta de vitalidade e, consequentemente, o
aspecto emocional também ¢é afectado. Certamente que a dificuldade crescente em
realizar as actividades do quotidiano (quer em casa, quer no emprego) experienciados
por estes jovens-adultos constitui um aspecto negativo que interfere na sua Qualidade
de Vida.
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A realizacdo de trabalhos de investigacdo é primordial para a identificacdo das
necessidades de saude dos individuos portadores de Esclerose Mdltipla e do nimero de
doentes que poderdo vir a necessitar de cuidados de saude, o que contribuira para a
programacdo de politicas de salde que possam ir de encontro as necessidades da

populacdo.

Os estudos sobre a Qualidade de Vida das pessoas, nomeadamente das portadoras de
doencas crdnicas, € muito importante para que seja possivel proporcionar-lhes uma vida

com qualidade que os ajude a suportar as adversidades decorrentes das suas patologias.

Uma intervencdo de qualidade realizada pelos técnicos de satde junto dos doentes e dos
seus familiares tanto ao nivel da informacdo, do apoio psicolégico como de terapias de
reabilitagdo, contribuirdo para que o0s surtos sejam controlados, para que haja uma
diminuicdo dos sintomas e, consequentemente, um menor grau de dependéncia do

doente, proporcionando-lhe melhor Qualidade de Vida.

O conhecimento dos efeitos desta doenca e as dificuldades com que cada doente se
depara, permitem uma planificacdo da intervencdo e uma gestdo dos recursos,
adequando-os a cada uma das fases da doencga, o que contribuird para minimizar os

prejuizos decorrentes desta doenga crénica.

Este trabalho permitiu um aprofundamento desta area pois, como futuro enfermeiro, é

fundamental contribuir para a Qualidade de Vida dos doentes.

Como sugestao, este estudo podera posteriormente ser alargado e complementado com
0 estudo da Qualidade de Vida dos cuidadores informais e formais de doentes com
Esclerose Multipla. O alargamento destes estudos a outras regides, saber se as repostas
existentes sdo as mais adequadas e suficientes, a utilizacdo de outros instrumentos de
medida permitirdo comparar dados, compreender melhor esta patologia e, através de
uma abordagem multidisciplinar, intervir de modo a melhorar a qualidade de vida destes
doentes.
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