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Qualidade de vida da pessoa com esclerose miltipla

e dos seus cuidadores

Quality of life of people with multiple sclerosis and their caregivers
Calidad de vida de la persona con esclerosis multiple y de sus cuidadores
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Resumo

Enquadramento: A esclerose maltipla (EM) ¢ uma doenca crénica que interfere na qualidade de vida (QV) das
pessoas com EM e dos cuidadores.

Objetivos: Avaliar a percecio da QV das pessoas com EM e dos cuidadores. Avaliar a percegio da QV das pessoas
com EM e dos cuidadores segundo o sexo. Comparar a QV das pessoas com EM com a dos cuidadores.
Metodologia: Aplicou-se um questiondrio sobre perfil sociodemografico e QV (WHOQOL-Bref) nos 2 grupos, e
perfil clinico nas pessoas com EM.

Resultados: As pessoas com EM e os cuidadores percecionam melhor QV no dominio das Relages sociais e pior
no Fisico. As mulheres com EM tém melhor QV, enquanto que nos cuidadores sio os homens. A QV das pessoas
com EM ¢ diferente da dos cuidadores, sendo estatisticamente significativa nos dominios QV geral-satde (p=0,039),
Fisico (p=0,001) e Ambiente (p=0,012).

Conclusio: Os resultados sugerem que as pessoas com EM tém pior QV que os cuidadores. E fundamental o pla-

neamento de uma intervencao de enfermagem dirigida por forma a melhorar a QV de ambos.

Palavras-chave: qualidade de vida; esclerose multipla; cuidadores

Abstract

Background: Multiple sclerosis (MS) is a chronic disease
that interferes with the quality of life (QoL) of people with
MS and their caregivers.

Objectives: To assess the perception of QoL of people
with MS and their caregivers. To assess the perception of
QoL of people with MS and their caregivers according to
gender. To compare the QoL of people with MS with the
QoL of their caregivers.

Methodology: Application of a questionnaire on the socio-
demographic characteristics and QoL (WHOQOL-Bref)
in 2 groups, and dlinical profiling of people with MS.
Results: People with MS and caregivers have a better per-
ception of QoL in the domain of Social relationships and
a worse perception in the physical domain. Women with
MS and male caregivers have better QoL. The QoL of
people with MS is different from that of caregivers, with
a statistically significant difference in the overall QoL and
general Health (p=.039), Physical (p=.001), and Environ-
ment (p=.012) domains.

Conclusion: The results suggest that people with MS have
worse QoL than caregivers. A nursing intervention should
be planned to improve the QoL of both patients and car-
egivers.

Keywords: quality of life; multiple sclerosis; caregivers
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Resumen

Marco contextual: La esclerosis multiple (EM) es una en-
fermedad crénica que interfiere en la calidad de vida (CV)
de las personas con EM y de los cuidadores.

Objetivos: Evaluar la percepcion de la CV de las personas
con EM vy de los cuidadores. Evaluar la percepcién de la
CV de las personas con EM y de los cuidadores segin el
sexo. Comparar la CV de las personas con EM con la de
los cuidadores.

Metodologia: Se aplicé un cuestionario sobre el perfil so-
ciodemogrifico y la CV (WHOQOL-Bref) en los 2 gru-
pos, y el perfil clinico en las personas con EM.
Resultados: Las personas con EM vy los cuidadores perci-
ben una mejor CV en el dominio de las Relaciones sociales
y peor en el Fisico. Las mujeres con EM tienen mejor CV
mientras que, en los cuidadores, son los hombres. La CV
de las personas con EM es diferente de la de los cuidadores,
y es estadisticamente significativa en los dominios de CV/
general-salud (p=0,039), Fisico (»=0,001) y Ambiente
(p=0.012).

Conclusién: Los resultados sugieren que las personas con
EM tienen peor CV que los cuidadores. Es fundamental la
planificacién de una intervencién de enfermeria dirigida
con el fin de mejorar la CV de ambos.

Palabras clave: calidad de vida; esclerosis multiple; cui-
dadores
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Introdugio

A esclerose multipla (EM) ¢ uma doenga neu-
rolégica crénica que influencia a qualidade de
vida (QV) das pessoas pelo impacto a nivel fisi-
co, psicoldgico e social. Afeta preferencialmente
o adulto jovem na plenitude das suas capaci-
dades, condiciona a concretizagio de projetos
e gera incerteza relativamente ao futuro. Em
Portugal, a prevaléncia estimada desta doenga ¢
de 46,3/100.000 (Carvalho et al., 2014). Tem
impacto na familia, tendo esta em determinada
altura de fazer a transi¢io para o papel de cuida-
dores. Com base nesta problemdtica pretendemos
avaliar a QV das pessoas com EM e dos seus cui-
dadores. Participaram neste estudo os utentes da
consulta externa e do hospital de dia do servigo
de Neurologia do Centro Hospitalar do Baixo
Vouga, E.PE., Aveiro. Como objetivos para este
estudo definimos: avaliar a percecio da QV das
pessoas com EM, avaliar a percegio da QV dos
cuidadores, avaliar a perce¢io da QV das pessoas
com EM e dos cuidadores segundo o sexo, com-
parara QV das pessoas com EM e dos cuidadores.

Enquadramento

A EM é uma doenga crénica, desmielinizante,
progressiva e incapacitante, com evolugio im-
previsivel, que afeta negativamente o bem-es-
tar e 2 QV da pessoa com EM e da sua familia
(Kouzoupis, Paparrigopoulos, Soldatos, & Pa-
padimitriou, 2010). E a causa mais frequente,
nio traumdtica, de incapacidade no adulto jo-
vem, entre os 20 e os 40 anos, com maior in-
cidéncia nas mulheres, numa relagao de 2,3:1
(Guimaraes & S4, 2014).

O padrio de evolugio da doenca ¢é varidvel ao
longo do tempo, inicialmente caracteriza-se por
episodios de exacerbagio da atividade inflama-
toria (surtos), que alternam com periodos de re-
missao ou por uma progressiva deterioragio da
fungio neuroldgica ou ainda pela combinagio
dos dois aspetos. De acordo com a classificagao
classica as formas clinicas de EM sio: recidivan-
te-remitente (80-85%), secunddria-progressiva,
primdria-progressiva e progressiva recidivante
(Guimaraes & S4, 2014). A evolucio e severi-
dade dos sinais e sintomas variam de pessoa para
pessoa e os mais frequentes sdo a fadiga, espas-
ticidade, alteragdes da fungio cognitiva, visuais,
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motoras, sensitivas, cerebelosas, emocionais, dos
esfincteres e sexuais (Guimaries & S4, 2014).
Sendo a EM uma doenga crénica implica uma
reestruturagdo e adaptagio, uma vez que as pes-
soas e os seus familiares tém que aprender a ge-
rir a nova situagio de doenca. Viver com uma
doenca crénica depende das caracteristicas indi-
viduais, das crengas culturais, da aceitacio e do
que se espera da vida. Tem forte impacto nos
projetos futuros, na educagio, relagdes sociais,
casamento, vida familiar e profissional. Neste
processo dindmico, a doenga de um dos mem-
bros vai converter-se na doenca familiar, afetan-
do a QV da familia (Kouzoupis et al., 2010).

A transi¢ao para o papel de cuidador é considera-
da uma transicdo situacional (Meleis, Sawyer, Im,
Hilfinger Messias, & Schumacher, 2000), que
exige dos cuidadores a necessidade de reorgani-
zarem o dia-a-dia, levando-os a abdicar de aspetos
que sdo importantes para o seu bem-estar. O exer-
cicio do papel de cuidador é percecionado como
uma experiéncia compensadora/gratificante, pela
importancia e reconhecimento que os cuidados
tém para a pessoa cuidada e pelo fortalecimento
dos vinculos, ou como uma experiéncia absor-
vente/desgastante, que exige esforco fisico, psico-
l6gico, tempo para se ajustar e conseguir exercer
este papel (Pereira & Silva, 2012).

A QV é um conceito multidimensional e subje-
tivo, definida como a percegio que o individuo
tem sobre a sua posicao na vida, considerando o
contexto da sua cultura e de acordo com os sis-
temas de valores da sociedade em que vive, bem
como em relacio aos seus objetivos, expectati-
vas, padroes e preocupagoes (The WHOQOL
Group, 1998). O interesse pela QV na EM ¢
recente, durante anos o impacto desta doenga
era limitado 2 avaliacio da incapacidade e da
deficiéncia (Benito, Morales, Rivera-Navarros,
& Mitchell, 2003). Cuidar de uma pessoa com
doenca cronica implica falta de tempo para o
cuidador, conduz ao isolamento social, stress e
sofrimento emocional (Patti et al., 2007; Sousa
& Pereira, 2007).

Questdes de investigacio

Para o presente estudo formuldmos as seguintes
questoes de investigacdo: Qual a percecio da
QV das pessoas com EM?; Qual a percegio da
QV dos cuidadores das pessoas com EM?; Qual
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a percegdo da QV das pessoas com EM e dos
cuidadores segundo o sexo?; Qual a diferenca
entre a percecao da QV das pessoas com EM e a
percecio da QV dos cuidadores?

Metodologia

Os procedimentos metodoldgicos procuraram
dar suporte a uma abordagem quantitativa, des-
critiva, correlacional e transversal. A populagao ¢
constituida por todas as pessoas com EM e res-
petivos cuidadores do Centro Hospitalar do Bai-
xo Vouga, E.PE., Aveiro. A colheita de dados foi
efetuada na consulta externa e nas sessoes de hos-
pital de dia do servigo de Neurologia, entre maio
de 2010 e dezembro de 2013. A amostra ¢ nio
probabilistica e de conveniéncia, constituida por
100 pessoas, 50 com EM e 50 cuidadores. Para
a amostra das pessoas com EM definiu-se como
critérios de inclusio: pessoa com EM diagnosti-
cada hd pelo menos 6 meses, idade superior ou
igual a 18 anos, apés consentimento informado;
e como critérios de exclusdo: pessoas cujo diag-
néstico nao ¢ EM, com deméncia ou em surto.
Para os cuidadores definiu-se como critérios de
inclusio: idade superior ou igual a 18 anos, apés
consentimento informado; e como critérios de
exclusao: pessoa com deméncia.

O cumprimento dos procedimentos ético-legais
envolveu a autorizacio institucional. Todos os
participantes aceitaram participar no estudo de
forma voluntéria e gratuita.

Foi garantida a confidencialidade e anonimato
dos dados. A recolha de dados foi realizada atra-
vés da aplicacio de um questiondrio para carac-
terizagio sociodemogréfica aplicado as pessoas
com EM e aos seus cuidadores (sexo, idade, ni-
vel de escolaridade, estado civil, situagao familiar
e profissional) e do perfil clinico aplicado apenas
as pessoas com EM (sintomatologia atual, na-
mero de surtos nos tltimos 12 meses, tipo de
EM, tempo de doenga, grau de incapacidade
avaliada pela escala Expanded Disability Status
Scale [EDSS] e tratamento). A EDSS ¢ uma es-
cala desenvolvida por John Kurtzke, criada para
a avaliagdo do estado neurolégico e da incapaci-
dade da pessoa com EM. E uma escala ordinal,
constituida por oito setores principais de avalia-
¢do. A pontuagio final traduz a incapacidade da
pessoa com EM que é obtida pela soma das pon-
tuacoes dos sistemas funcionais (SF): funcées
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visuais, tronco cerebral, piramidais, cerebelosas,
sensitivas, esfincterianas (bexiga/intestino), ce-
rebrais e capacidade de deambulagio. As pon-
tuacoes obtidas variam de 0 a 10, e com meios
pontos. Onde 0 corresponde ao exame neuro-
l6gico normal e 10 & morte devido a EM (Gui-
maries & S4, 2014). Esta escala atribui extrema
importincia as fungdes motoras em detrimento
de alguns défices neuropsicoldgicos.

A percegao da QV da amostra foi avaliada atra-
vés da aplicagio de um instrumento de medida
validado em Portugal — World Health Organi-
zation Quality of Life — Bref (WHOQOL-Bref)
uma versao abreviada da WHOQOL -100 (The
WHOQOL Group, 1998). E uma escala genéri-
ca, multidimensional e multicultural, para uma
avaliacdo subjetiva da QV, podendo ser utilizada
num largo espetro de distiirbios psicoldgicos e
fisicos, bem como em individuos saudéveis. £
constituida por 26 itens e a sua estrutura integra
os seguintes dominios da QV: Fisico, Psicolégi-
co, Relagoes Sociais e Ambiente, e o indicador
global QV geral e satde. Quanto ao coeficiente
de consisténcia interna do presente estudo, foi
testada a fiabilidade do alfa de Cronbach para a
totalidade dos itens da escala tendo obtido um
valor muito bom de 0,912.

Para andlise dos dados recorreu-se a estatistica
descritiva e analitica. O tratamento dos dados
foi efetuado através do Swtistical Package for the
Social Sciences, SPSS versao 19.0, com a aplica-
¢do do teste de andlise de variancia (ANOVA).
Na andlise estatistica utilizimos os seguintes va-
lores de significincia: p < 0,05 — diferenca esta-
tistica significativa; p < 0,001 - diferenga estatis-
tica altamente significativa e p > 0,05 — diferenca
estatistica nao significativa.

Resultados

Os dados relativos a caracterizacio sociodemo-
gréfica da amostra, evidenciados na Tabela 1,
mostram que as pessoas com EM ©m em média
41 anos, sendo 64% do sexo feminino e 36%
do sexo masculino. Verificamos que 72% sio ca-
sadas ou vivem em unido de facto, 20% sio sol-
teiras ¢ 8% estdo divorciadas/separadas/vitvas;
96% vivem acompanhadas (com o conjuge, fa-
miliar que ndo cdnjuge ou amigos), e apenas 4%
vivem sozinhas. Quanto ao nivel de escolaridade
42% das pessoas com EM tem o ensino bdsico,
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16% tem o ensino secunddrio e 42% tem for-
magio profissional superior/ensino superior. Da
amostra 60% das pessoas com EM estdo empre-
gadas, 14% estdo desempregadas e 26% estao
reformadas/incapacitadas ou de baixa.

No que respeita aos cuidadores os dados mos-
tram que 52% sio mulheres, 48% sio homens
e a média de idades é de 44 anos. Relativamente
ao estado civil, 84% sao casados ou vivem em
unido de facto, 12% sao solteiros e apenas 4%

sao divorciados/separados ou vitivos. Na amos-
tra 98% dos cuidadores vivem acompanhados e
apenas 2% vivem sozinhos. Quanto ao nivel de
escolaridade 54% dos cuidadores tem o ensino
bésico, 18% tem o ensino secunddrio e 28%
tem formagio profissional superior/ ensino
superior. No que refere & situagio profissional
60% dos cuidadores estio empregados, 22%
estio desempregados e 18% estao reformados/
incapacitados ou de baixa.

Tabela 1
Caracterizagdo sociodemogrdfica das pessoas com EM e dos cuidadores
Pessoa com EM Cuidadores
N (%) N (%)
Sexo
Feminino 32 (64%) 26 (52%)
Masculino 18 (36%) 24 (48%)
Idade (média) + DP 41,32 +9,985 44,18 +13,02
Estado civil
Casado/ Uniao de facto 36 (72%) 42 (84%)
Solteiro 10 (20%) 6 (12%)
Divorciado/separado/vitivo 4 (8%) 2 (4%)
Coabitagao
Vive acompanhado (conjuge, familiar ndo conjuge, 48 (96%) 49 (98%)
amigos)
Vive sozinho 2 (4%) 1 (2%)
Nivel de escolaridade
Ensino bdsico (1°, 2° e 3° ciclos) 21 (42%) 27 (54%)
Ensino secunddrio (12°ano ou equivalente) 8 (16%) 9 (18%)
Formagio profissional superior (até 2 anos)/ Ensino
superior (Licenciatura,Pés-graduacio, Mestrado, 21 (42%) 14 (28%)
Doutoramento)
Situagio profissional
Empregado 30 (60%) 30 (60%)
Desempregado 7 (14%) 11 (22%)
Reformado/ Incapacitado ou de baixa 13 (26%) 9 (18%)

Relativamente a caracterizagio clinica das pes-
soas com EM apresentada na Tabela 2, verifi-
cdmos, quanto aos sintomas, que a maioria
apresenta fadiga, em menor percentagem, perda
de equilibrio e dificuldade em coordenar mo-
vimentos, alteracbes urindrias, alteragoes emo-
cionais, espasticidade, dor, alteragdes visuais e
cognitivas. Sao poucas as pessoas com EM que
referiram alteracoes sensitivas, intestinais, de de-
gluticdo, sexuais e tremor.

No que diz respeito a forma clinica 80% apre-
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sentam a forma recidivante-remitente, 14% a
secunddria-progressiva e apenas 6% a primdria-
-progressiva. Em relagio ao tempo de doenca
62% das pessoas com EM tem a doenga diag-
nosticada hd menos de 10 anos ¢ 58% referem
nio ter surtos nos tltimos 12 meses.

Quanto ao grau de incapacidade 70% tém uma
EDSS < 3,5 o que corresponde a uma incapa-
cidade ligeira. Nao foi possivel avaliar este item
em duas pessoas da amostra, contudo a média
da pontuacio da EDSS ¢ de 1,50.

Qualidade de vida da pessoa com esclerose muiltipla
e dos seus cuidadores



Da amostra 66% das pessoas sao tratadas com  pessoa da amostra. Quanto 2 via e frequéncia
interferon beta, 14% com acetato de glatird-  de administragio os dados apresentados na ta-
mero, 12% com Natalizumab e 2% com Fin-  bela estdo em conformidade com o tratamento.
golimod, 4% fazem a combinacio de dois fir-  E ainda de salientar que 66% das pessoas com
macos. Nio foi possivel avaliar este item numa ~ EM fazem autoadministra¢io da medicagio.

Tabela 2
Caracterizagdo clinica das pessoas com EM
N (%)

Sintomatologia atual no momento de aplicagao do questiondrio
Fadiga 30 (60%)
Perda de equilibrio 17 (34%)
Dificuldade em coordenar movimentos 17 (34%)
Alteracoes urindrias 12 (24%)
Alteracoes emocionais 12 (24%)
Espasticidade 10 (20%)
Dor 10 (20%)
Alteracoes visuais 9 (18%)
Alteragdes cognitivas 5 (10%)
Alteracoes sensitivas 4 (8%)
Alteracoes intestinais 3 (6%)
Alteragoes na degluticao 1 (2%)
Alteracoes sexuais 1 (2%)
Tremor 1 (2%)
Sem sintomas 2 (4%)
Outro (nio especifica) 2 (4%)

Forma clinica EM
Recidivante-remitente 40 (80%)
Secunddria-progressiva 7 (14%)
Primdria-progressiva 3 (6%)

Tempo de doenca
< 5 anos 18 (36%)
5-10 anos 13 (26%)
10-15 anos 10 (20%)
15-20 anos 3 (6%)
> 20 anos 6 (12%)

Ntmero de surtos nos tltimos 12 meses

Sem surtos 29 (58%)
1 surto 12 (24%)
2 surtos ou mais surtos 9 (18%)

Grau de incapacidade (EDSS)
<35 35 (70%)
4,5-5,0 2 (4%)
>5,5 11 22%)
Sem informacgio 2 (4%)
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Tratamento

Interferon Beta 1-a (Avonex) 18 (36%)
Interferon Beta 1-b (Betaferon) 9 (18%)
Interferon Beta 1-b (Extavia) 2 (4%)
Acetato de glatirAimero (Copaxone) 7 (14%)
Natalizumab (Tysabri) 6 (12%)
Interferon Beta 1-a (Rebif 22 e 44) 4 (8%)
Fingolimod (Gilenya) 1 (2%)
Outro (combinac¢io de 2 firmacos) 2 (4%)
Sem informacio 1(2%)
Via de administragao
Subcutianea 22 (44%)
Intramuscular 19 (38%)
Endovenosa 6 (12%)
Oral 2 (4%)
Oral + intramuscular 1 (2%)
Frequéncia
Diariamente 8 (16%)
Dias alternados 11 (22%)
Trés vezes por semana 4 (8%)
Uma vez por semana 19 (38%)
Semanal + didrio 1 (2%)
Mensalmente 7 (14%)
Autoadministragao
Sim 33 (66%)
Nao 17 (34%)

Na Figura 1 e na Tabela 3 estao apresentados o no dominio Psicoldgico (64,93). Num nivel in-
dados referentes & QV das pessoas com EM. As  termédio no dominio Ambiente (64,45) ¢ no
pessoas com EM apresentam em média melhor ~ dominio QV geral e satde (55,99). Apresentam
QV no dominio das Relagdes sociais (70,49) ¢  em média pior QV no dominio Fisico (53,57).

0 s5eg sy CAS3 089 6445
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Figura 1. Médias relativas aos dominios da WHOQOL-Bref nas pessoas com EM.
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Tabela 3

Meédias e desvio padrio relativos aos dominios da WHOQOL-Bref nas pessoas com EM

Dominios da WHOQOL -Bref Meédia Desvio padrio
QV geral e sadde 55,99 20,94
Fisico 53,57 17,24
Psicolégico 64,93 15
Relagées sociais 70,49 16,75
Ambiente 64,45 15,2

Em relagio a influéncia do sexo na percecio da
QV das pessoas com EM (Figura 2) as mulheres

apresentam em média melhor QV em todos os
dominios exceto no dominio Ambiente.

. 74,73
66,5461 = 343 6318 67,36
70 58,59 56 36 J
52,08 J
60 ’ 48,81
50
40
30
20
10
0
QV geral e Fisico Psicolégico Relagdes  Ambiente
saude Sociais

m Feminino m Masculino

Figura 2. Médias relativas aos dominios da WHOQOL-Bref nas pessoas com EM segundo o sexo.

Relativamente a QV dos cuidadores das pes-
soas com EM os dados sdo apresentados na
Figura 3 e Tabela 4. Os resultados obtidos nio
oferecem duvidas em relacio 2 melhor QV es-
pecialmente no dominio das Relagoes sociais

(70,39) e no dominio Psicolégico (67,02).
A um nivel intermédio no dominio QV ge-
ral e satde (64,36) e no dominio Ambiente
(62,43). Em média tém pior QV no dominio
Fisico (57,60).

80 67,02 7039 g 43
eI 576 .

60 — - - NR—— sem—— S—
40 _
20
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QVgeral e Fisico Psicolégico Relacdes Ambiente
satide Sociais

Figura 3. Médias relativas aos dominios da WHOQOL-Bref nos cuidadores das pessoas com EM.
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Tabela 4
Médias e desvio padrio relativos aos dominios da WHOQOL-Bref nos cuidadores das pessoas com EM

Dominios da WHOQOL-Bref Média Desvio padrao
QV geral e satide 64,36 16,68
Fisico 57,6 13,5
Psicolégico 67,02 11,12
Relagoes sociais 70,39 15,12
Ambiente 62,43 14,59

Quando analisimos a QV dos cuidadores homens tém em média melhor QV em todos
segundo o sexo (Figura 4) verificimos que a  os dominios exceto nas Relagoes sociais.
percegao da QV entre os sexos ¢ diferente, os

80 66,67 69,76 71,79 69,32 66.15

lI 54” I] II 59il

QV geral e Fisico Psicologico Relagcdes  Ambiente
saude Sociais

® Feminino Masculino

Figura 4. Médias relativas aos dominios da WHOQOL-Bref nos cuidadores das pessoas com
EM segundo o sexo.

Compardmos a QV das pessoas com EM coma  com a QV dos cuidadores. A diferenca ¢ estatis-
dos cuidadores (Figura 5) e constatdmos que as  ticamente significativa nos dominios QV geral e
pessoas com EM t€m pior QV nos dominios da  satide (p = 0,039), Fisico (p = 0,001) ¢ Ambiente
QV geral e satde, Fisico e Psicoldgico comparado  (p = 0,012), ao nivel de significAncia de 5%.
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Figura 5. Comparacio das médias relativas dos dominios da WHOQOL-Bref das pessoas com
EM e dos cuidadores.
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Discussao

Da andlise da caracterizagio sociodemogrifica
da amostra os dados confirmam a maior inci-
déncia da EM nas mulheres e no adulto jovem,
tal como refere Guimaries e S4 (2014). A maio-
ria das pessoas com EM sdo casadas ou vivem
em unido de facto e vivem também acompanha-
das. Neste contexto constatamos que estas pes-
soas tém a familia nuclear como rede de apoio.
Os dados mostram também que a maioria das
pessoas com EM tém o 12° ano ou mais, o que
pressupde que estas sio mais informadas o que
melhora a capacidade de adaptagio a doenca.
Mais de metade sio ativas profissionalmente, re-
forcando o facto de que a EM afeta pessoas em
plena idade produtiva.

A maioria dos cuidadores siao do sexo feminino,
no entanto a diferenca é pouco significativa. Es-
tudos de Rivera-Navarro et al. (2009) demons-
traram que a maioria dos cuidadores da pessoa
com EM ¢ do sexo feminino (56,8%), o que estd
de acordo com os nossos resultados.

Contudo estudos recentes tém demonstrado
que cada vez mais os homens tém assumido o
papel de cuidador. Ertekin, Ozakbas, e Idimanb
(2014), referem que 53,2% dos cuidadores sdo
homens e Patti et al. (2007) 58,4%. Conside-
ramos que estas diferencas nos resultados em
comparagio com o nosso estudo poderdo ser
explicadas pela localizagio geogrifica, cultura e
caracteristicas das pessoas.

Atualmente, apesar dos homens estarem cada
vez mais propensos a cuidar do seu conjuge (Ba-
ker & Robertson citado por Lee, DeDios, Fong,
Simonette, & Lee, 2013), as mulheres conti-
nuam a ser as principais cuidadoras de criangas,
pais, idosos, e membros da familia com doenga
crénica (Cancian & Oliker; Helgeson, citados
por Lee et al., 2013).

Quanto 2 idade dos cuidadores estamos tam-
bém perante uma amostra de adulto jovem, em
idade produtiva.

A maioria dos cuidadores sdo casados ou vivem
em uniio de facto e vivem acompanhados, ten-
do a familia nuclear como rede de apoio. Segun-
do Buchanan e Huang (2011) e Kouzoupis et al.
(2010) os cuidadores sao geralmente membros
da familia, conjuges, parceiros ou pais. Como
nio incluimos o grau de parentesco no questio-
ndrio desconhecemos a relagio familiar dos cui-
dadores com a pessoa com EM. Estes resultados
mostram que os cuidadores podem ser nao s6
conjuges, mas também mulheres, da familia ou
ndo (mae, irm4, filha, nora, amiga, vizinha, etc.).
Quanto ao nivel de escolaridade os dados de-
monstram que os cuidadores possuem um nivel
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de instrugdo inferior ao das pessoas com EM. Os
dados obtidos quanto a situagao profissional dos
cuidadores comprovam que estes sdo profissio-
nalmente ativos.

Quanto ao perfil clinico das pessoas com EM
¢ de ressalvar que cada pessoa no momento do
preenchimento do questiondrio referiu um ou
mais sintomas, e que as diferengas existentes em
cada uma delas, dependem das dreas de lesao e
da sua localizagdo. A maioria das pessoas com
EM sio portadores da forma clinica recidivan-
te-remitente, o que estd de acordo com Guima-
raes e S4 (2014) e tém a doenca diagnosticada ha
menos de 10 anos.

A maioria das pessoas com EM referem nao ter
surtos nos tltimos 12 meses o que nos permi-
te concluir que a doenga ndo estd muito ativa,
ha adesdo a terapéutica e esta ¢ eficaz. O facto
de um dos critérios de exclusao ser estar em surto
pode ter conduzido a estes resultados. A maioria
apresenta uma incapacidade ligeira (EDSS < = 3,5)
comprovando o efeito da terapéutica no atra-
so da progressio da doenga. Os dados obtidos
que nos revelam uma amostra com uma inca-
pacidade ligeira e com a doenca diagnosticada
ha pouco tempo sio corroborados pelos autores
Guimarées e 54 (2014) quando referem que a
incapacidade aumenta a medida que aumenta o
tempo de doenga.

A maioria é tratada com interferon beta que ¢ a
terapéutica de 12 linha na forma recidivante-re-
mitente. A eficdcia dos diferentes tratamentos de
12 linha ¢ sobreponivel, reduz a taxa de surtos,
diminui a sua gravidade, as lesoes ativas e atrasa
a progressao da incapacidade (Guimaraes & S4,
2014). A maioria faz autoadministragio da me-
dicacdo por via injetdvel, resultados que indicam
que hd adesdo ao regime terapéutico.

Os resultados do presente estudo mostram que
a QV da pessoa com EM é percecionada de for-
ma diferente consoante o sexo. As mulheres com
EM tém melhor QV do que os homens, exceto
no dominio Ambiente. Este aspeto é corrobo-
rado pelos estudos de Casetta et al. (2009), que
referem que estas possuem maior capacidade de
adaptacio a doenca: parecem ser mais resilien-
tes, menos vulneraveis e lidam melhor com a in-
capacidade. Numa sociedade, onde a eficiéncia e
a produtividade sao muito valorizadas, a incapa-
cidade fisica pode representar um fracasso, sen-
do um problema maior para os homens do que
para as mulheres com EM (Casetta et al., 2009).
Verificimos que existem diferencas na percecio
da QV dos cuidadores, entre homens e mulhe-
res. Os homens tém melhor QV em todos os
dominios exceto nas Relagoes sociais. Alguns
estudos, nomeadamente de Patti et al. (2007) e
Rivera-Navarro et al. (2009), encontraram evi-
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déncias de que ser do sexo feminino determina
uma pior QV nos cuidadores. Segundo Patti
et al. (2007), o sexo é um fator importante nas
diferencas da QV entre a pessoa com EM e os
cuidadores. Para Patti et al. (2007) os cuidado-
res do sexo feminino, particularmente conjuges,
demonstraram maior desgaste fisico e morbili-
dade psicolégica do que os cuidadores do sexo
masculino.

Os resultados obtidos nio oferecem dtividas em
relagao a melhor QV dos cuidadores em compa-
ragao com a QV das pessoas com EM. A litera-
tura existente comprova que hd pior QV na pes-
soa com EM comparada com a populagio geral
(Alshubaili, Ohaeri, Awadalla, & Mabrouk; Pa-
kpour et al.; e McCabe & McKen, citados por
Costa, 2013). Casetta et al. (2009) corrobora
este achado no seu estudo referindo que as pes-
soas com EM apresentam pior QV em todos os
dominios da QV relacionados com a satde. Pe-
dro (2010) verificou que a componente fisica ¢
mais afetada, o que evidencia também os nossos
resultados. Também, Patti et al. (2007) referem
que a doenga e a incapacidade progressiva afe-
tam o desempenho fisico e psicolégico.

De facto, as pessoas vém-se confrontadas com
uma doenga progressiva e incurdvel, que deixa
sequelas fisicas e cognitivas e que para controlar
a doenca ¢ necessdria terapéutica, na sua maio-
ria injetdvel com impacto negativo na adesao ao
regime terapéutico. Estes resultados sao de certa
forma o que se esperava, uma vez que quem so-
fre da doenca sente na pele as alteracoes fisicas,
psicoldgicas e a progressiva perda de autonomia,
enquanto os cuidadores €m que ajudar o por-
tador a gerir e adaptar-se a uma nova condigao
de vida. Tanto as caracteristicas da pessoa com
EM como as dos cuidadores influenciam a QV
dos cuidadores mas quem sente a doenga é o
portador.

Embora os cuidadores apresentem melhor
QV nos dominios QV geral e satde, Fisico
e Psicolégico, nos dominios das Relagoes so-
ciais e ambiente, sao as pessoas com EM que
tém melhor QV. Este aspeto pode explicar-se
pelo facto de terem poucos anos de evolugio
da doenga (62%), incapacidade ligeira (70%),
pouco défice cognitivo (10%) e a familia nu-
clear como suporte, como tal, ndo sentem li-
mitagdes nas relagdes sociais nem na procura
de recursos disponiveis.

A interpretacio dos resultados obtidos deve
ter em conta algumas limitagdes: amostra
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reduzida e o tipo de amostra que nao per-
mite extrapolar os resultados obtidos para a
populagao.

Conclusao

Este estudo confirma que efetivamente as pes-
soas com EM tém uma pior QV do que os seus
cuidadores. O papel dos cuidadores no suporte
e manutenc¢do das fungoes da pessoa com EM
¢ cada vez mais reconhecido, pelo que estes sao
fundamentais no apoio a pessoa com EM. No
entanto os cuidadores podem apresentar dificul-
dades na adaptagio e na transicao para o exerci-
cio deste papel, o que tem impacto na sua QV.
O estudo evidencia também que o sexo tem im-
pacto na QV da pessoa com EM, sendo que as
mulheres apresentam melhor QV. Nos cuidado-
res sao os homens que percecionam melhor QV.
Os resultados sugerem a importancia de um
apoio e acompanhamento continuo da pessoa
com EM e da sua familia/cuidadores. Ambos
necessitam de acompanhamento por parte dos
profissionais de saide, no sentido de serem
minimizados fatores de risco que ponham em
causa a dinimica familiar. O apoio passa pelo
esclarecimento e transmissio de informacio de
qualidade sobre a natureza e evolugio da doen-
¢a, gestdo de sinais e sintomas, identificacao de
sinais de desgaste fisico e emocional, promoven-
do a aquisicao de estratégias de coping e de adap-
tagdo, melhorando a QV destas pessoas.
Consideramos que a abordagem dos profissio-
nais de saide, nomeadamente dos enfermeiros,
deve ter em conta estas diferencas no planea-
mento das suas interven¢des, por forma a me-
lhorar o atendimento e a QV destas pessoas.
Nesta perspetiva, a consulta de enfermagem ¢,
sem davida, um meio privilegiado de atuacao
para a melhorar a QV das pessoas com EM e
da familia/cuidadores. Além disso, a formagio
especializada dos enfermeiros sobre cuidados de
enfermagem 4 pessoa com EM e o reconheci-
mento das suas competéncias seria fundamental
para o acompanhamento destas pessoas no per-
curso e gestao da doenca.

Reconhecemos a necessidade de replicar este
estudo noutras institui¢des do pafs, nomeada-
mente no que se refere 8 QV dos cuidadores,
para conhecer e comparar a realidade de quem
cuida destas pessoas e adequar a prética clinica a
cada contexto.

Qualidade de vida da pessoa com esclerose muiltipla
e dos seus cuidadores



Referéncias Bibliograficas

Benito, L. J., Morales J. M., Riviera-Navarros J., & Mi-
tchell, A. J. (2003). A review about the impact of
multiple sclerosis on health-related quality of life.
Disability & Rebabilitation, 25(23), 1291-1303.

Buchanan, R. J., & Huang, C. (2011). Health-re-
lated quality of life among informal caregivers
assisting people with multiple sclerosis. Disa-
bility &  Rebabilitation, 33(2), 113-121. doi:
10.3109/09638288.2010.486467.

Carvalho, A. T., Veiga, A., Morgado, J., Tojal, R., Rocha,
S., Vale, J., ... Timéteo, A. (2014). Esclerosis malti-
ple y decisién de la maternidad: Estudio observacio-
nal en pacientes portuguesas. Revista de Neurologia,
59(12), 537-542.

Casetta, L, Riise, T., Nortvedt, M. W., Economou, N. T,
De Gennaro, R., Fazio, P, ... Granieri, E. (2009).
Gender differences in health-related quality of life in
multiple sclerosis. Multiple Sclerosis, 15(11), 1339-
1346. doi: 10.1177/1352458509107016

Costa, R. M. (2013). Qualidade de vida na esclerose miil-
tipla. Casuistica do Centro Hospitalar Cova da Beira
(Dissertacio de mestrado). Faculdade de Ciéncias da
Satide da Universidade da Beira Interior, Covilh3,
Portugal.

Ertekin, O., Ozakbas, S., & Idimanb, E. (2014). Care-
giver burden, quality of life and walking ability in
different disability levels of multiple sclerosis. Newuro-
Rehabilitation, 34(2), 313-321. doi: 10.3233/NRE-
131037.

Guimaries, J., & S4, M. J. (2014). Esclerose maltipla e
outras doencas inflamatérias e desmielinizantes do
sistema nervoso central. In M. J. S4 (Coord.), Neuro-
logia clinica: Compreender as doengas neuroldgicas (2
ed., pp. 373-411). Porto, Portugal: Edi¢oes Univer-
sidade Fernando Pessoa.

Kouzoupis, A. B., Paparrigopoulos, T., Soldatos, M., &

CONCEICAO FERNANDES DA SILVA NEVES et al.

95

Papadimitriou, G. N. (2010). The family of the
multiple sclerosis patient: A psychosocial perspec-
tive. International Review of Psychiatry, 22(1), 83—89.

Lee, E. ]., DeDios, S., Fong, M., Simonette, C., & Lee,
G. K. (2013). Gender differences in coping among
spousal caregivers of persons with multiple sclerosis.
Journal of Rehabilitation, 79(4), 46-54.

Meleis, A. 1., Sawyer, L. M., Im, E. O., Hilfinger Mes-
sias, D. K., & Schumacher, K. (2000). Experiencing
transitions: An emerging middle-range theory. Ad-
vances in Nursing Science, 23(1), 12-28.

Patti, E, Amato, M. P, Battaglia, M. A., Pitaro, M., Rus-
so, P, Solaro, C., & Trojano, M. (2007). Caregiver
quality of life in multiple sclerosis: A multicentre
Italian scudy. Multiple Sclerosis, 13(3), 412-419.

Pedro, L. M. (2010). Implicagies do otimismo, esperanca
e funcionalidade na qualidade de vida em individuos
com esclerose mltipla. Lisboa, Portugal: Colibri.

Pereira, 1., & Silva, A. (2012). Ser cuidador familiar: A
percecio do exercicio do papel. Pensar Enfermagem,
16(1), 42-54.

Rivera-Navarro, J., Benito-Ledn, J., Oreja-Guevara, C.,
Pardo, J., Dib, B., Orts E.,... Caregiver quality of
life in multiple sclerosis (CAREQOL-MS) study
group.. (2009). Burden and health-related quality
of life of Spanish caregivers of persons with multiple
sclerosis. Multiple Sclerosis, 15(11), 1347-1355. doi:
10.1177/1352458509345917

Sousa, C., & Pereira, M. (2007). Representacoes da
doenca, ajustamento a doenga, qualidade de vida,
morbilidade psicoldgica e satisfagio marital em adul-
tos com esclerose multipla. Psicologia: Teoria, Investi-
gagdo e Pritica, 1,123-138.

The WHOQOL Group (1998). The World Health Or-
ganization quality of life assessment (WHOQOL):
Development and general psychometric properties.

Social Science & Medicine, 46(12), 1569-1585.

Revista de Enfermagem Referéncia-1v-n.212-2017






