ISSN: 1981-8963 DOI: 10.5205/reuol.680-5665-1-LE.0401201021

Quintanilha RS, Lima LR de. Evaluation of quality of life in multiple sclerosis patients.

Revista de Enfermagem
UFPE On Line

I55N: 1981-8963

ORIGINAL ARTICLE

EVALUATION OF QUALITY OF LIFE IN MULTIPLE SCLEROSIS PATIENTS

AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA EM PORTADORES DE ESCLEROSE MULTIPLA
EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN PORTADORES DE ESCLEROSIS MULTIPLE
Raquel Sousa Quintanilha’, Luciano Ramos de Lima*

ABSTRACT

Objective: to evaluate the quality of live in Multiple Sclerosis patients. Method: this is about an exploratory descriptive
study, from quantitative approach, performed with 13 subjects with confirmed clinical diagnosis. The instrument used for
data collection was the Functional Assessment of Multiple Sclerosis (FAMS) translated into Portuguese as Escala de
Determinacdo Funcional de Qualidade de Vida em pacientes com Esclerose Multipla (DEFU). The research project has
been approved by the Ethics Committee according protocol number 096/2008. Results: there was a prevalence of women
(69.2%) with a mean age of 48.7 years old (SD = 10.45). The aspect which had the highest deficit index was Thinking and
Fatigue (M=22.31), followed by Personal Satisfaction (M=16.77), Social and Familiar Status (M=13.08), Mobility (M=12.46),
Symptoms (M=11.46) and Emotional State (M=8.31). Emotional State was the aspect with the lowest score for the patients
obtained an adequate family support. The reliability of the correlation coefficients among the DEFU sub-scales showed
significant results (p<0.01). Conclusion: multiple Sclerosis is directly connected to quality of life, due to its symptomatic,
emotional and social manifestations. Nursing is directed to the promotion, protection and recuperation of health. Thus, it
can determine goals and solutions that would alleviate the limitations caused by MS. Descriptors: multiple sclerosis;
quality of life; nursing.

RESUMO

Objetivo: avaliar a qualidade de vida em pacientes portadores de Esclerose Multipla (EM). Método: estudo descritivo
exploratorio com abordagem quantitativa, realizado com 13 participantes com diagnostico clinico confirmado. Utilizou-se
o instrumento Functional Assessment of Multiple Sclerosis (FAMS), traduzido para o portugués, denominada Escala de
Determinacdo Funcional de Qualidade de Vida em pacientes com Esclerose Multipla (DEFU). Estudo aprovado pelo
Comité de Etica sob nimero de protocolo 096/2008. Resultados: predominou o sexo feminino 69,2%, com idade média de
48,7 anos (DP=10,45). A dimensao que houve maior indice de déficit foi Pensamento e Fadiga (M=22,31), seguidos por
Satisfacao Pessoal (M=16,77), Situacao social e familiar (M=13,08), Mobilidade (M=12,46), Sintomas (M=11,46) e Estado
Emocional (M=8,31). O estado Emocional foi o menor escore da dimensao, por obterem um suporte familiar a eles
adequado. A confiabilidade dos coeficientes de correlacdo, entre as dimensdes e sub-escalas demonstrou significancia
(p<0,01). Conclusdo: a EM esta ligada a qualidade de vida, devido a suas manifestacdes sintomatoldgicas, emocionais e
sociais. A enfermagem tem como foco de atencao a promocao, protecado e recuperacao da salde, podendo assim, tracar
metas e solucdes que amenizem as limitacoes provocadas pela EM. Descritores: qualidade de vida; esclerose multipla;
enfermagem.

RESUMEN

Objetivo: evaluar la calidad de vida (QV) de pacientes portadores de Esclerosis Multiple (EM). Método: estudio descriptivo
exploratorio con abordaje cuantitativo realizado con 13 participantes con diagndstico clinico confirmado. Se utilizo el
instrumento Functional Assessment of Multiple Sclerosis (FAMS), traducido para el portugués denominada Escala de
Determinacién Funcional de Calidad de Vida en pacientes con Esclerosis Multiple (DEFU). Estudio aprovado pelo
Comité de Etica sob nimero de protocolo 096/2008. Resultados: predominé el sexo femenino 69,2% con edad media de
48,7 anos (DP= 10,45). La dimension que hubo mayor indice de déficit fue Pensamiento y Fatiga (M=13,08), Movilidad
(M=12,46), Sintomas (M=11,46) y Estado Emocional (M=8,31). El estado emocional fue el menor escore de la dimensién por
obtener un soporte familiar a ellos adecuado. La confiabilidad de los coeficientes de correlacidn entre las subescalas de la
demonstré significancia (p<0,01). Conclusion: la EM esta directamente conectada a la Calidad de vida, debido a sus
manisfestaciones sintomatologicas, emocionales y sociales. La enfermeria por su vez, esta dirigida hacia la promocion,
proteccion y recuperacion de la salud, pudiendo asi trazar metas y soluciones que amenizen las limitaciones provocadas
por la EM. Descriptores: esclerosis multiple; calidad de vida; enfermeria.
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INTRODUCAO

A Esclerose Multipla (EM) é uma afeccao do
Sistema Nervoso Central que inicia mais
comumente em adultos jovens. Estima-se que
cerca de dois milhdes e meio de pessoas no
mundo sao portadoras de EM. A Associacao
Brasileira de Esclerose Multipla tem levantado
dados para obter o perfil desta doenca. No
Brasil, aproximadamente 35 mil pessoas sao
portadores, sendo que 70% sao mulheres. Em
Goias, calculam-se cerca de quatrocentos
portadores de Esclerose Multipla."?

E uma patologia de carater neurologico
desmielinizante e degenerativa do Sistema
Nervoso Central, que evolui de forma cronica
e imprevisivel, interferindo na capacidade de
controlar funcées como: visao, locomocao e o
equilibrio. Designa-se esclerose quando o
resultado da doenca forma um tecido
semelhante a uma cicatriz, que endurece
formando placas em algumas areas do cérebro
e medula espinhal e, denomina-se multipla,
por acometer multiplas areas de inflamacao
dispersa no cérebro e medula espinhal.>*

De acordo com a Federacao Internacional
de Esclerose Mdltipla (MSFl), o impacto da
doenca pode variar conforme o tipo de EM, de
individuo para individuo. Frequentemente, em
sua progressao diaria, os sintomas mais
comuns incluem: fadiga, disfuncoes intestinais
e da bexiga, problemas de visao, tremores,
espasmos, alteracoes na fala, dificuldade para
engolir, disfuncbes sexuais, dificuldades em
executar as atividades basicas do cotidiano
(comer, tomar banho, vestir e cuidar dos
afazeres domésticos), dificuldade de
aprendizado e concentracao, problemas de
locomocao, dores e depressao. Como
consequéncia desses sintomas, a EM pode
afetar de modo substancial a qualidade de
vida (QV) dos portadores.'

O enfermeiro, como membro da equipe
multidisciplinar, atende ao paciente
(individuo, familia e comunidade) em suas
necessidades humanas basicas, planeja acoes
com vista a promover a assisténcia de
enfermagem favorecendo cada vez mais a
recuperacao do paciente/cliente,
capacitando-lhe sempre que possivel para o
autocuidado. A enfermagem deve oferecer
uma capacitacdo aos portadores, para
enfrentar suas dificuldades cotidianas a curto-
prazo e planejar o seu curso de vida em longo
prazo, aumentando-lhes o controle e a
autonomia, de modo a desenvolver atividades
voltadas para melhorar a qualidade de vida.’

Segundo a Organizacdo Mundial de Salde
(2004), a qualidade de vida é definida pela
percepcao do individuo a sua posicao de vida,
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no contexto cultural e no sistema de valores
em que vive e em relacao a seus objetivos,
expectativas, preocupacdes e desejos.®

Assim diversos autores tém estudado a
Esclerose Multipla e qualidade de vida desses
portadores. Em Uberlandia-MG, avaliaram o
impacto da EM na qualidade de Vvida
relacionada a saude com 23 pacientes, sendo
82,6% mulheres, com média idade de 39,48
anos, por meio do instrumento Short Form
Health  Survey  Questionnaire  (SF-36),
traduzido para o portugués. Foi observado
como resultado um impacto negativo, em
todas as dimensoes, com maior
comprometimento nos dominios de funcao
fisica, o que reforca a necessidade de uma
equipe multidisciplinar no acompanhamento
dos pacientes, objetivando a um cuidado
especial dos  aspectos fisicos, por
consequéncia da EM ser uma doenca
neurologica cronica, evolutiva, de curso
imprevisivel, gradualmente incapacitante e
até mesmo sem cura.’

Em outro estudo, foram investigados os
sintomas, sua correlacao entre depressao e a
EM e suas prevaléncias referidas com a
incapacidade funcional. Participaram 84
pacientes, sendo a maioria mulheres, 84,5%
com idade média de 34,6 anos, ingressados no
Centro de Atendimento e Tratamento de EM
(CATEM) em Sao Paulo. Por meio da Escala de
Beck para Ansiedade e Depressao (HAD),
foram identificadas depressao em 17,9% e
ansiedade em 34,5%, sendo que os maiores
escores de depressao estavam relacionados a
incapacidade funcional. Apesar dos estudos
sobre depressaio em EM serem escassos,
estima-se que este sintoma acometa de 27 a
54% dos pacientes durante o curso da doenca.?

Vida com qualidade é aquela que oferece
um minimo de condicoes para que os
individuos, nela inseridos, possam desenvolver
0 maximo de suas potencialidades, sejam
estas: viver, sentir, amar, trabalhar, produzir
bens e servicos, fazer ciéncias e arte. Falta o
esforco de fazer do conceito uma pratica e
torna-la operativa.” "

E proposto, neste artigo, o desafio de
avaliar o impacto da esclerose mdltipla na
qualidade de vida, relacionada a salde de
seus portadores, utilizando a Escala de
determinacao  Funcional de  EM. 0
conhecimento desse impacto podera fornecer
informacoes valiosas para pesquisas, a fim de
aprimorar estratégias de acompanhamento e
tratamento oferecidos pelos servicos de saude
do pais. Assim, este trabalho surge como uma
proposta de possivel contribuicdo, no sentido
de reconhecer os fatores que influenciam a
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qualidade de vida, com vistas a promover
melhorias na vida de portadores de EM.

OBJETIVO

e Avaliar a qualidade de vida (QV) em
pacientes portadores de Esclerose Multipla
(EM) integrantes da Associacao de EM no
interior do Estado de Goias-Brasil.

METODO

Trata-se de uma pesquisa descritiva
exploratoria, de abordagem quantitativa. A
pesquisa descritiva exploratéria € uma
investigacao empirica, com objetivo de
formular questdées de um problema, com
finalidades  triplas: formular  hipdtese,
aumentar a familiaridade do pesquisador com
o ambiente a ser pesquisado, fato ou
fendmeno para realizacao de uma pesquisa
futura mais precisa e modificar ou clarificar
conceito.™

Na cidade de Anapolis tem 15 pacientes
portadores de EM. Todos foram convidados a
participar desse estudo, porém dois se
recusaram, por ndo conseguirem responder ao
questionario, devido ao déficit no estado
emocional, totalizando, 13 participantes. Os
dados foram coletados em uma Associacao
Goiana de Esclerose Multipla. Os critérios
para inclusao dos sujeitos foram: ser maior de
18 anos; estarem cadastrados nessa
Associacao; estarem conscientes e orientados;
terem disponibilidade para participacao da
pesquisa e assinarem o Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), de
acordo com Resolucao n°. 196/96 do Conselho
Nacional de Salude CNS. Foram critérios de
exclusdo da amostra pacientes que:
evidenciaram déficit intelectual, dificuldades
fisicas e organicas (deficiéncia auditiva e
doencas neurodegenerativas) e que nao
permitiram a aplicacdo do questionario.

Apés o consentimento da Associacao
Goiana de Esclerose Multipla (AGEM), o
projeto foi encaminhado, apreciado e
aprovado pelo comité de ética e pesquisa do
Centro Universitario UniEvangélica, de acordo
com o protocolo n° 096/2008.

A pesquisa foi realizada, no periodo de
agosto a novembro de 2008, apos contato
com clientes na AGEM e acordado com eles
em participar, por meio de entrevistas. Eles
escolheram, como melhor local para a
entrevista a residéncia ou AGEM.

O instrumento especifico utilizado para
avaliar a qualidade de vida dos pacientes
portadores de EM, foi o Functional
Assessment of Multiple Sclerosis (FAMS)."
Trata-se de uma escala propria para
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quantificar o estado de saude dos pacientes
com EM, traduzida para a lingua portuguesa
assim denominada: Escala de Determinacao
Funcional de Qualidade de Vida em pacientes
com Esclerose Mdltipla (DEFU), composta por
7 dimensoes validas para analise: mobilidade
(7 subitens), sintomas (7), estado emocional
(7), satisfacao pessoal (7), pensamento e
fadiga (9) e situacao social e familiar (7) e
anexos com(9) subitens.™

Para a analise de dados foi utilizado o
pacote estatistico Statistical Package for the
Social Scienses (SPSS®). A analise foi
descritiva com uso de frequéncias absolutas e
relativas e desvio padrao. A consisténcia
interna do instrumento foi mensurada pelo
teste de confiabilidade Alpha de Cronbach.
Ainda para confiabilidade, do estudo,
utilizou-se os Coeficientes de correlacao,
entre os subitens, da Escala de Determinacao
Funcional da Qualidade de Vida (DEFU). A
correlacao entre os subitens da escala e o
escore total de prejuizos foram considerados
estatisticamente significantes por valores de
p < 0,05.

RESULTADOS

A amostra foi composta por 13 portadores.
O sexo predominante foi o feminino (69,2%),
seguido por homens (30,8 %). A média de
idade foi de 48,7 anos (Dp=+10,45). A faixa
etaria predominante consistiu entre 34 a 44
anos (46,2%), sendo a idade minima de 34 e a
maxima de 66 anos. O estado civil
predominante dos clientes, foi casados com
11 (84,6%), seguidos por separados 1 (7,7%) e
unidao estavel respectivamente 1 (7,7%). A
distribuicdo por raca, também foi observada,
61,5% dos portadores eram de cor branca e,
apenas (38,5%) deles eram de cor
parda/morena. Nao houve participante de cor
preta (TAB.1).

Quanto ao nivel educacional, 6 (46,2%) dos
clientes apresentavam nivel superior, 4
(30,8%) ensino médio completo, 1 (7,7%)
ensino fundamental, 1 (7,7) educacao basica
e 1 (7,7%) analfabeto. A maioria dos
participantes 9 (69,2%) eram naturais do
estado de Goias. A renda individual ficou
assim distribuida por: 7 (53,8%) clientes com
3 a 5 salarios minimos (SM), 5 (38,5%) clientes
até 2 (SM), e 1 (7,7%) participante com renda
de 11 a 15 SM (TAB.1).
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Tabela 1. Distribuicao dos clientes em tratamento de

esclerose multipla segundo

variaveis demograficas e

sociecondmicas. Anapolis-GO, ago. a nov. 2008.

Variaveis N %
Sexo

Masculino 04 30,8
Feminino 09 69,2
Idade

34-44 06 46,2
45-55 03 23,05
56-65 03 23,05
> 66 anos 01 7,7
Estado civil

Casado 11 84,6
Separado 01 7,7
Uniao estavel 01 7,7
Cor da pele

Branco 08 61,5
Parda 05 38,5
Escolaridade

analfabeto 01 7,7
educacao basica 01 7,7
ensino fundamental 01 7,7
ensino médio 04 30,8
ensino superior 06 46,2
Naturalidade

Goias 09 69,2
Outros estados 04 30,8
Renda individual em SM*

até 2 SM 05 38,5
3-5SM 07 53,8
11-15 SM 01 7,7

Com relacao ao tempo de diagnostico, o
estudo mostrou que 2 (15,4%) dos clientes
tém até 5 anos de diagnostico, 5 (38,5%)
entre 6 a 10 anos, 4 (30,8%) entre 11 a 20
anos, e 2 (15,4%) entre 21 a 25 anos. No total
estima-se que 11 (84,7%) dos pesquisados
tenha acima de 6 anos de comprovacao da
doenca. No tratamento, observou-se que 7
(53,8%) dos clientes tém até 5 anos de
tratamento, e 6 (47,2%) tém acima de 6 anos.

As intervencoes farmacoldgicas,
modificadoras da doenca, sao realizadas pelos
agentes imunomoduladores (Interferon beta
1-a, Interferon beta 1-b e Acetato de
Glatiramer). Na pesquisa, observou-se que
100% fazem uso de um desses farmacos. O
farmaco mais utilizado por 9 (69,2%) clientes
foi o Interferon beta 1-b, seguidos por 2
(15,4%) participantes que fazem uso do
Interferon beta 1-a e 2 (15,4%) de Acetato de

Glatiramer. Os efeitos colaterais causados
por esses agentes, queixa de 100% dos
participantes foram: febre, sintomas gripais,
corizas, calafrios, cefaléia, dores musculares,
espasmos, alteracao de humor e até mesmo
sentimento de morte.

Por meio da analise realizada, com o
instrumento de Escada de Determinacao
Funcional de Qualidade de Vida (DEFU), pode-
se avaliar cada dimensao, segundo os escores
médios, desvio padrao (DP) e Alpha de
Cronbach (TAB. 2). Observa-se que as maiores
alteracdes de funcdes em ordem crescente
das dimensdes foram: Pensamento e Fadiga,
seguidos de Satisfacao Pessoal, Situacao
Social e Familiar, Mobilidade, Sintomas e
Estado Emocional.

Tabela 2. Valores médios, minimo, maximo das dimensées do DEFU
caracterizados pelo coeficiente interno Alpha de Cronbach dos pacientes
(n=13) em tratamento de Esclerose Mdltipla, Anapolis-GO, 2008.

Dimensdes (n° de itens) média + DP Alpha de
(n=13) Cronbach
Mobilidade (7) 12,46 £ 4,01 0,701
Sintomas (7) 11,46 + 8,13 0,632
Estado Emocional (7) 8,31+£5,85 0,693
Satisfacdo Pessoal (7) 16,77 + 6,07 0,799
Pensamento e Fadiga (9) 22,31 +10,18 0,622
Situacéo Social e Familiar (7) 13,08 2,25 0,741
DEFU total 84,38 + 23,33 0,622

Em relagdo aos prejuizos identificados, por
meio das dimensdes do DEFU, foi

caracterizada, com maior prejuizo, a dimensao
Pensamento e Fadiga, que obteve o maior
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percentual nos portadores de EM (M= 22,31,
DP=%10,18). Os individuos relataram como
principais prejuizos nos subitens da dimens&o:
perda de energia (92,3%), seguidos por
sentimento de cansago (92,3%), dificuldades
em iniciar e terminar tarefas quando estdo
cansados (80,5%), necessidade de repouso
durante o dia (92,3%), tém dificuldades em
concentrar (76,9%), lembrar das coisas
(84,6%), possuir raciocinio lento (92,3%) e
dificuldades em aprender novas tarefas
(76,9%).

A analise da dimenséo, Satisfacdo Pessoal
caracterizou prejuizos (M= 13,08, DP=+ 2,25)
consideraveis pelos participantes. Os subitens,
da dimenséo, mais relatados foram: sentirem
satisfeitos de trabalhar, mesmo em casa
(92,3%), ter prazer no que fazem quando se
divertem (92,3%), as vezes sentem satisfeitos
com sua qualidade de vida (76,9%), sentem
motivados em realizar tarefas (76,9%), alguns
acreditam ser um propdsito de vida (46,2%),
outros relatam ocorrer as vezes frustracées,
devido suas condicdes (76,9%), e alguns
aceitaram a condicdo de serem doentes
(69,2%).

Referente a dimensédo Situacdo Social e
Familiar observa-se também  prejuizos
(M=13,08, DP=+ 2,25). Os subitens da
dimensdo demonstraram que 54,6% dos
individuos tinham suporte emocional da familia
e amigos, com aceitacdo da doenca pela
familia (53,8%), comunicacdo a respeito da
doenca pela familia é pobre (76,9%). Alguns
se sentem distantes dos amigos e familia
(30,8%) e acham excluidos dos fatos (45,4%).

Na dimensdo Mobilidade (M= 12,46, DP=+
4,01), os participantes relataram algum grau
de comprometimento dos subitens dessa
dimensdo, o que inclui problemas de
condigcbes fisicas para manter a familia
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(69,2%), incapacidade para andar (76,9%),
limitagbes na  vida  social (76,9%),
constrangimento em lugares publicos (46,2%)
e planos futuros devido a doenca (46,2%), e
61,5% consideram ser capazes de trabalhar
mesmo em casa.

Os valores obtidos na dimensdo Sintomas
(M= 11,46, DP=+8,13) caracterizam por
prejuizos nos subitens que demonstram que
0s portadores sdo acometidos por nauseas
(38,5%), dores (69,2%), dores musculares
(69,2%), cefaléia (76,9%), fraqueza (76,9%),
sente-se doentes (69,2%), dores nas juntas
(538%). Além desse escore, por meio da
entrevista, o0s 13 participantes queixaram
sentir fadiga, falta de ar, cansago em
pequenos esforcos, e alguns relataram ter
dificuldade na marcha, falta de coordenacao

motora, disfungbes vesicall/intestinal,
dificuldade de deglutir, espasmos, e
depressivos.

Por dltimo, observa-se que o menor escore
apresentado foi na dimensdo Estado
Emocional (M= 8,31, DP=+ 5,85), na qual, os
prejuizos dos subitens relatados pelos
portadores foram sentirem-se tristes (31,5%),
perder a fé na luta contra a doenca (38,8%), e
que, apesar de aproveitarem a vida, se
sentem prisioneiros da doenca (61,5%), sendo
deprimidos (30,8%), dizem sentirem-se inuteis
(38,5%) e consideram dominados pela doenca
(30,8%)

Para confiabilidade, do estudo, utilizou-se,
os Coeficientes de correlacdo, entre 0s
subitens, da Escala de Determinacdo
Funcional da Qualidade de Vida (DEFU). A
correlacdo entre os subitens e o escore total
de prejuizos esta demonstrada na Tabela 3.
Todos o0s subitens apresentaram correlacéo
significativa entre si (p< 0,01), com coeficiente
de associagao variando entre 0,596 e 0,783.

Tabela 3. Coeficientes de correlacdo entre sub-escalas da Escala de Determinacéo Funcional de Qualidade
de Vida (DEFU) de clientes (n=13) em tratamento de Esclerose Mdltipla, Anapolis-GO, 2008.

Estado
Mobilidade Sintoma emocional S. pessoal Pensam/fad. S. social/fam.
Sintoma 0,568
< 0,001
Estado 0,508 0,545
emocional < 0,001 < 0,001
S. pessoal -0,248 0,004 -0,596
< 0,001 < 0,001 < 0,001
Pensam/fad. 0,747 0,650 0,710 -0,518
< 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001
S. social/fam. 0,254 0,275 0,226 -0,017 0,308
< 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001
DEFU total 0,783 0,894 0,705 -0,158 0,865 0,423
< 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001 < 0,001
DISCUSSAO A Esclerose Multipla (EM) e d1agnos.t1cada
geralmente entre os 20 e 40 anos de idade,

sendo que, 85% ocorrem entre os 15 e 50
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anos. A maioria das pessoas tem em média
trinta anos de idade quando é diagnosticada.
0 sexo feminino é o mais acometido em uma
proporcao de aproximadamente 3:1. Quanto a
raca, a EM é rara em algumas como os negros
africanos e os esquimds, sendo mais
encontrada em brancos de origem norte-
européia e comum em regides mais afastadas
da linha do Equador.™

Estudos relatam que a EM apresenta
distribuicao mundial, embora alguns povos
sejam raramente acometidos. A doenca afeta
de 6 a 14/100.000 individuos no sul dos EUA e
de 30 a 80/100.000 individuos no norte do
Canada e EUA. No Brasil, calcula-se que a
prevaléncia da doenca seja de 10 casos para
cada 100 mil habitantes. ™"

Em Sao Paulo, no Centro de Atendimento a
Esclerose Multipla (CATEM), realizaram uma
pesquisa com 64 pacientes portadores de EM
em tratamento, nos quais, 48(75%)
pertenciam ao sexo feminino e 16(25%) ao
sexo masculino, com idade entre 17 a 59
anos(M=34,67 + 8,68). Sessenta e trés
(98,46%) eram de raca branca e um da raca
negra (1,56%)."

Tais achados vém confirmar a descricao do
perfil encontrado nesta pesquisa, com
predominio de mulheres, da cor branca e
idade frequente 34-44 anos (46,2%). Isto
caracteriza que a realidade do interior de
Goias confirma dados do mundo e do Brasil,
ja pesquisado e evidenciado por outras
realidades nacionais.

Usam-se agentes imunomoduladores, como
terapia farmacologica, os quais geram efeitos
colaterais, quase sempre transitorios, que se
modifica de pacientes para pacientes. De
acordo com estudo realizado em Sao Paulo, os
efeitos colaterais do BETAFERON® mais
frequentes sao gripais, tais como febre,
mialgias, calafrios e cefaléia, geralmente se
iniciam entre trés a seis horas apos sua
administracdo. O AVONEX® tem quase os
mesmos efeitos do BETAFERON®, mas além de
serem mais brandos, tem a comodidade de
ser aplicado apenas uma vez na semana. No
caso do COPAXONE® os efeitos colaterais sao
mais brandos, raras reacdes cutaneas, em
alguns pacientes, sensacoes de aperto
precordial, cefaléia e calafrios, porém de
curta duracao, sendo o imunomodulador de
menor efeito colateral.'

Nota-se que existe relacao entre agentes
imunomoduladores e efeitos colaterais, o que
confirma com o encontrado neste estudo, os
quais 100% dos individuos portadores de EM
sentem-se incomodados com esses efeitos
(sintomas gripais, febre, cefaléia, calafrios,
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espasmos, mudanca de humor, sentimento de
morte, etc). A enfermagem se coloca como
auxilio, ensinando tais portadores
recomendacées quanto ao uso, a via de
administracdao, os cuidados gerais, como
proceder com os efeitos colaterais
transitorios e o uso de antinflamatorios nao
esteroidais como medida secundaria.

A fadiga é uma queixa comum, entre
individuos sadios, quanto naqueles portadores
de EM. Estudos demonstram que
diferentemente do que ocorre em outras
situacoes, na EM ela se mostra mais intensa e
frequentemente associada a um grau de
incapacidade persistente. A fadiga é o sintoma
mais comum na EM: 75% a 95% relatam sentir
fadiga e que 50% a 60% apontam como o pior
sintoma. Além de ser considerada um dos
sintomas mais incapacitantes é uma das
maiores razoées de desemprego na EM, devido
a sua repercussao na forca de trabalho."”

Em um estudo realizado no Centro de
Atendimento e Tratamento de Esclerose
Multipla, da clinica Neurolégica do
Departamento de Medicina da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sao Paulo,
avaliaram 95 pacientes com relacdo a fadiga,
dos quais 79 eram do género feminino e 16 do
masculino, com média de idade de 34,7 anos,
com faixa etaria entre 17 e 57 anos. A fadiga
foi encontrada em 64 pacientes, sem observar
diferencas clinicas quanto ao género, idade,
grau de incapacidade e depressao. Foi
encontrada uma correlacao entre a ansiedade
e o tempo da doenca com a presenca de
fadiga. Nesta analise observaram um aumento
da média idade e da duracdo da doenca nos
casos de fadiga mais intensa.®

Alteracdes cognitivas sao evidenciadas em
cerca de 60% dos pacientes de Esclerose
Multipla. A maioria apresenta uma deficiéncia
discreta, enquanto que 10 a 20% tém uma
deficiéncia significativa. Funcdes cognitivas
mais frequentemente comprometidas sao: a
memoria, a concentracdo, o discernimento ou
o raciocinio. Raramente ha deterioracdo da
funcao intelectual.”"

Essas reacbes cognitivas sao confirmadas
neste estudo, no qual cerca de 82,6% dos
pacientes relataram ter dificuldades em
concentrar, em lembrar das coisas, afirmaram
ter o raciocinio lento e dificuldades em
aprender novas tarefas.

Na analise das dimensoes do DEFU, o maior
percentual referente ao prejuizo ocorreu na
dimensao pensamento e fadiga, relatados
anteriormente, no qual ao analisar as
caracteristicas da fadiga, estes achados,
corroboram com o estudo supracitado, que a
fadiga € um dos sintomas mais comuns da EM,
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ocasionando, as vezes, um  cansaco
avassalador, o que prejudica a qualidade de
vida do portador de EM. Ja, no subitem sobre
pensamento, as alteragdes  cognitivas
prejudicam bastante a capacidade intelectual
dos portadores, dificultando-os no
aprendizado de novas tarefas e na memoria.

Contrapondo, outras literaturas nao
evidenciam sintomas cognitivos relacionados a
severidade dos sintomas fisicos ou a duracao

da doenca, especificamente as funcoes
cognitivas que parecem ser mais
frequentemente comprometidas sao: a

memoria de curto prazo, o raciocinio
conceitual e a resolucdo de problemas. As
vezes sao prejudicadas a fluéncia verbal e a
velocidade de processar informacoes.

Foi realizado um estudo qualitativo em
uma Clinica de Tratamento Fisioterapico, com
duas portadoras de Esclerose Multipla, uma
com 19 anos de acometimento e a outra com
um ano de agravo. Foi analisado um modo de
compreender as percepcoes e vivéncias delas
em relacdo a EM, mostrando a doenca sob
visdo daqueles que sofrem as representacoes
subjetivas dessa, no entorno social. Como
resultado houve diversas transformacoes
vividas em decorréncia da morbidez por EM,
nos aspectos da vida social, pessoal, familiar e
afetiva. Nos depoimentos das duas portadoras,
foram observadas as transformacdes do
entorno social e dinamica familiar. Elas se
sentem, as vezes, estigmatizadas no trabalho,
em casa e na vida social, acarretando um
sofrimento e desconforto psiquico e desejo de
igualdade. Quando nao perdem o emprego.’

No contexto familiar, basta algo diferente
afetar um de seus membros, para existir uma
transformacdao da familia em prol do bem
estar geral. O que pode ser observado neste
estudo, ao perceberem o impacto de uma
doenca cronico-degenerativa e altamente
incerta, a vida familiar é abalada. Assim o
ritmo proprio desse familiar fica alterado e o
que surge no imaginario do sujeito portador é
a culpa pela reorganizacdo na dinamica
familiar. Esses portadores passam a pensar e
refletir no cuidado e afeto que os mesmos
recebem e julgam por quererem ser tratadas
como pessoas hormais. '’

Nas dimensbées do DEFU, Estado Emocional,
Satisfacao Pessoal, Social e Familiar, nota-se
que os portadores sao acarretados por
mudancas no contexto familiar, para uma
nova rotina diaria de trabalho, e se sentem
presos a doenca e desesperancosos. Mas ao
mesmo tempo, percebem-se ter prazer no
que fazem e ainda sentem-se motivados em
realizar tarefas, mas sao desacreditados pela
sociedade, o que os levam a sentirem-se
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inuteis e dominados pela doenca, gerando

déficit na qualidade de vida desses
portadores.
Na dimensao mobilidade, observa-se,

segundo estudos, que os sintomas mais
acometidos  na EM  sao: fraqueza,
espasticidade, sensibilidade diminuida, ataxia
e propriocepcao, problemas de equilibrio,
fadiga, problemas visuais e incoordenacao
influenciam na marcha, consequentemente,
na mobilidade do paciente portador de EM. A
piora da funcao fisica pelos pacientes,
interfere no dia a dia dos individuos, porque
traz dificuldade na realizacao de tarefas, até
mesmo cotidianas. '

Em estudo realizado na Escola Superior de
Ciéncias da Santa Casa de Misericordia de
Vitéria (EMESCAM) e Associacao Capixaba de
Portadores de Esclerose Mlltipla do Estado do
Espirito Santo (ACAPEM-ES), dos 10 sujeitos
estudados, 6 (60%) apresentaram equilibrio
bom, 3 (30%) apresentaram equilibrio regular
e 1 (10%) equilibrio ruim. Uma porcentagem
razoavel de individuos (56%) apresentou risco
para quedas. A funcionalidade e a qualidade
de vida demonstraram que 60% dos individuos
estavam abaixo do nivel esperado para
qualidade de vida, e um dos itens mais
comprometidos foi o déficit de equilibrio."”

De acordo com os resultados deste estudo,
pode-se observar que ha relacdo, no que diz
respeito a mobilidade e a piora fisica, o que
prejudica a marcha desses pacientes,
mostrando que 76,9% tém problemas para
andar, 54,8% tém fraqueza nas pernas,
gerando algumas limitacdes na vida social,
como consequéncia o estado emocional
também se torna comprometido e a qualidade
de vida diminuida.

Devido a grande \variabilidade da
localizacdo anatomica, dos volumes das lesoes
e da sequéncia de tempo em que elas surgem,
as manifestacdes clinicas da EM também
variam. Os sintomas podem aparecer
rapidamente em poucas horas ou lentamente
em alguns dias, semanas ou meses. As
manifestacées mais comuns sao: cansaco,
fraqueza muscular, parestesia, deambulacao
instavel, visdao dupla, tremor, e disfuncao
vesical/intestinal."™

Os sintomas mais freqlientes da EM sao:
fadiga (88%), problemas na marcha (87%),
problemas vesicais (65%), dor e outras
sensacoes (60%), disturbios visuais (58%) e
problemas cognitivos (44%)". Ao analisar as
caracteristicas relacionadas na dimensao
Sintomas observou-se que, de fato, isso € uma
realidade dos entrevistados, pois 100% dos
individuos relataram sentir fadiga, 80%
dificuldades na marcha, 76,9% fraqueza e 60%
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disfuncao vesical e intestinal. Essas alteracoes
ainda sao seguidas de dores musculares,
outras dores, cefaléia, depressao e nauseas.

Os valores obtidos nos subitens e no escore
Pensamento e fadiga, foram semelhantes
aqueles originalmente descritos por outro
autor, com o grupo de pacientes
entrevistados nesta pesquisa. O escore total
na populacao foi um pouco diferente com
DEFU (m= 84,38) apresentando valores
inferiores ao dos estudos originais. A
consisténcia interna também demonstrou
valores inferiores (0,62 a 0,79) aos observados
neste outro estudo, como Coeficiente alfa de
Cronbach variando entre 0,73 a 0,89 na
versao inglesa.'”” Concluindo, a DEFU
preenche os critérios de aplicabilidade,
sensibilidade e validade de forma semelhante
aos originais mostrados. O DEFU é um
questionario que permite aos profissionais de
saude obter melhor conhecimento dos
diversos aspectos da EM se colocando assim
como uma abordagem de troca de
informacdes para centros de pesquisas.

CONCLUSAO

Concluiu-se neste estudo que pacientes
portadores de Esclerose Multipla apresentam
importante impacto negativo na Qualidade de
Vida, a perda de energia, a fadiga, o cansaco,
a dificuldade em comecar e terminar tarefas,
de concentrar, de memorizar, de raciocinar,
as limitacdes na vida social, a mobilidade
fisica prejudicada, o constrangimento em
lugares publicos, ou até mesmo as incertezas
quanto aos sintomas futuros, mostram-se
fatores potenciadores de déficits na QV
desses portadores. Esses dados foram
comprovados nesse estudo e o0s maiores
comprometimentos ocorreram nos dominios
de Pensamento e fadiga, Satisfacao Pessoal e
Mobilidade. Os resultados véem reforcar a
necessidade da assisténcia de uma equipe
multidisciplinar no acompanhamento do
paciente, de forma, a obter um manejo
terapéutico, e buscar a compreensao dessa
complexidade de sinais e sintomas, que
variam de pessoa para pessoa, e até mesmo,
de tempo (minutos, horas, dias e semanas).

A impossibilidade de prever os surtos da
EM e as alteracOes geradas pelos sintomas
frequentemente sao causa de depressao,
ansiedade e medo. Planejar o futuro torna-se
dificil e repercute na vida familiar, no
trabalho e nas interacdes e atividades sociais,
e, conseglientemente, na qualidade de vida
do portador de Esclerose Multipla.

A pesquisa foi realizada, em uma cidade,
no interior do Estado de Goias, a fim de
conhecer a realidade deste municipio.
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Utilizamos testes de confiabilidade para
comprovar que, a populacao estudada,
mesmo que pequena, devido a Esclerose
Multipla ser rara, mostra-nos que a realidade
desta patologia é a mesma em outros estados
e paises.

Dessa forma, deseja-se que, além do
tratamento especializado, seja oferecido ao
paciente um cuidado humanizado, sintonizado
com as incertezas e sofrimentos gerados pela
doenca®. Busca-se assim, uma forma
diferente que traga melhoria na qualidade de
vida do portador de EM, auxiliando-os a
superar as dificuldades dos estados ou
condicoes de morbidade, além de oferecer o
minimo de requisitos para que os individuos
possam desenvolver o maximo de suas
potencialidades, sejam elas viver, amar,
sentir, produzir, trabalhar, fazer arte ou
cultura.

Os achados demonstraram a realidade local
do municipio do interior de Goias,
posteriormente sugere-se a replicacao do
estudo em locais estratégicos poélos de
tratamento de esclerose multipla, para poder
tracar o perfil do estado e demonstrar a
representatividade de doentes presentes no
estado.
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