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RESUMO

Introducdo: A Esclerose Mdltipla (EM) é uma doenca inflamatdria, desmielinizante,
imprevisivel, de origem desconhecida e para a qual ainda ndo esta disponivel tratamento
curativo. E a doenca cronica neuroldgica que mais afecta adultos jovens, em idade activa,
podendo progredir para situacdes de niveis variados de incapacidade. Neste sentido, o
presente estudo teve como principal objectivo conhecer a percepcdo de qualidade de vida
(QDV), de vulnerabilidade ao stress e de apoio social dos portadores de EM, bem como a
influéncia de variaveis socio-demograficas, clinicas e psicossociais.

Método: Realizou-se um estudo transversal, descritivo-correlacional, de natureza
quantitativa, no qual participaram 54 portadores de EM, maioritariamente mulheres (61.1%),
casados (72.2%), com uma média de 42 anos, empregados (37.0%), com uma média de idade
no inicio da doenca de 33 anos. Para mensuracdo das varidveis utilizaram-se 0s seguintes
instrumentos: Questionario socio-demografico/clinico, Escala da Esclerose Multipla e
Qualidade de Vida, indice de Barthel, Escala de Vulnerabilidade ao Stress e Escala de Apoio Social.

Resultados: No ambito das varidveis socio-demogréficas e clinicas sdo os portadores de
EM entre os 20 e os 31 anos, empregados, com menor idade no inicio da doenca, sem
sequelas, com grau de dependéncia reduzido que apresentam melhor funcionamento fisico;
sdo 0s que apresentam doenca associada os que referem maior dor corporal e melhor
funcionamento cognitivo; sdo os que apresentam elevada capacidade funcional que referem
melhor funcionamento social; sdo os que realizam reabilitacdo que apresentam melhor satde
mental; sdo os portadores de EM entre 0s 56 e 0s 67 anos e com elevada idade no inicio da
doenca os que manifestam pior funcionamento sexual; apresentam melhor QDV geral os que
se encontram satisfeitos laboralmente. Existem também influéncias significativas entre QDV
e todos os factores da vulnerabilidade ao stress; bem como entre QDV e todos os factores do
apoio social (relativamente as variaveis psicossociais).

Concluséo: As evidéncias encontradas véo de encontro a outros estudos e no sentido de
reafirmar a importancia do estudo da QDV, confirmando-se no nosso estudo que 0s
portadores de EM apresentam prejuizo em relacdo a populacdo geral portuguesa saudavel.

Palavras-chave: Esclerose Multipla, Qualidade de Vida, Grau de Dependéncia, Stress,

Apoio Social.






ABSTRACT

Introduction: Multiple Sclerosis (MS) is an inflammatory, demyelinating and
unpredictable disease, which its origin and treatment is yet unknown. It is the chronic
neurological disease that more affects young adults, at working age, and might develop into
situations of varying levels of disability. This study's main objective was to understand the
perception of quality of life (QOL), from vulnerability to stress and social support of people
with MS, as well as the socio-demographic, clinical and psychosocial influences.

Method: It was conducted a cross-sectional, descriptive-correlational study, of
quantitative nature, where 54 MS patients attended, most of them were women (61.1%),
married (72.2%), with an age average of 42 years, employed (37.0%) , with an age average of
33 years old at the beginning of the disease. To measure the variable the following
instruments were used: Social-Demographic/Clinic Questionnaire, Multiple Sclerosis Scale
and Quality of Life, Barthel Index, Scale of Vulnerability to Stress and Social Support Scale.

Results: In the context of the socio-demographic and clinical variables the MS patients
between 20 and 31 years, employed, with younger age at the beginning of the disease,
without sequelae and with reduced level of dependence have better physical functioning; the
patients that have associated disease are the one's who report a greater bodily pain and a
better cognitive functioning; the one's that show higher functional capacity have better social
skills; the one's who carry out rehabilitation have better mental health; MS patients between
56 and 67 years with a higher age at the beginning of the disease are the one's who manifest
worse sexual functioning; the one's who have better general QOL are those who are satisfied
with their jobs. There are also significant influences between QOL and all factors of
vulnerability to stress, as well as between QOL and all factors of social support (in relation to
psychosocial variables).

Conclusion: The evidences found merge down to other studies reaffirming the
importance of the study of QOL, confirmed with this study that people with MS show
impairment in the face of the general healthy Portuguese population.

Keywords: Multiple Sclerosis, Quality of Life, Dependence Degree, Stress, Social
Support.
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1. INTRODUCAO

Na actualidade, devido ao aumento de doengas incapacitantes que, a pouco e pouco, Vao
limitando a actividade do individuo, tem-se assistido a um grande foco de investigacdo na
area da Medicina, mais concretamente, no dominio das doengas neuroldgicas.

As investigacOes na area da Esclerose Mdltipla (EM) tém suscitado um interesse
crescente e uma aceitacdo geral em varios dominios, embora esta doenca ainda seja pouco
conhecida da populacdo em geral.

Segundo S& e Cordeiro (2008), enquanto crdnica e imprevisivel, esta doenca necessita de
um acompanhamento centrado na pessoa e na respectiva familia, de modo a proporcionar
uma resposta adequada as duvidas e vicissitudes que vdo surgindo. Neste contexto, a
Enfermagem desempenha um papel fulcral na prestacdo de cuidados aos portadores de EM.

Os profissionais de saude inimeras vezes se deparam com o cuidar de pessoas que se
confrontam diariamente com uma doenga cronica, incapacitante e auto-imune. A doenca ndo
é um estado natural no ser humano e quando ela surge, instala-se também uma situacao de
crise, que vai gerar conflito e criar necessidades de mobilizacao de estratégias de coping para
que haja uma adaptacdo eficaz. A abordagem desta situagdo tem que ser entdo
necessariamente multidisciplinar.

Estamos voltados actualmente para uma visdo holistica do ser humano, logo tornam-se
insuficientes os tradicionais indicadores de saude, emergindo a necessidade de outros
indicadores qualitativos que possam traduzir o estado de saude dos individuos, como sendo a
avaliacdo da QDV.

Tém sido diversos os estudos que se interessam pela QDV dos individuos portadores
desta doenca, tornando-se imprescindivel identificar questdes e caréncias ndo sinalizadas
pelos profissionais de saude, mas percepcionadas pelos portadores da doenca, de forma a
determinar novas estratégias para a promocao da satde e bem-estar do individuo e da familia.

Em meados do século XIX, Robert Carswell e Jean Cruveilhier, ao descreverem
observacdes que retratavam mdltiplas lesGes que permitiam identificar tecidos endurecidos e
descolorados, a nivel do tronco cerebral e medula espinal, deram o impulso na historia da EM
(Moreira et al., 2002). Mas, o mérito das primeiras descricdes clinicas e anatomicas da
doenca foi atribuido em 1868, a Jean Martin Charcot (consagrado mundialmente como o pai

da Neurologia e o primeiro professor de doencas do sistema nervoso no Mundo), que
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identificou formalmente a doenca, atribuindo-lhe a designacdo de esclerose em placas,
descrevendo as areas endurecidas como sendo semelhantes a cicatrizes que se encontravam
disseminadas pelo sistema nervoso central (SNC) (Moreira et al., 2002; Teive, 1998).

Actualmente, esta patologia é encarada como uma doenca inflamatdria crénica, auto-
imune, irreversivel, progressiva, de origem ainda desconhecida, com manifestacdes
multiformes e para a qual ndo esta disponivel um tratamento curativo. Nesta perspectiva,
Hernandez (2000) acrescenta que a maioria dos portadores de EM vive mais de metade das
suas vidas com a doenca e que esta se mantém presente devido a factores fisicos, psicologicos
e sociais inerentes a uma doenca cronica. Neste sentido, a QDV dependera da evolucdo da
doenca, assim como das condi¢des individuais e sociais do individuo, tornando-se
fundamental uma visdo holistica do portador de EM inserido no seu ambiente, com um
acompanhamento multidisciplinar na prevencdo, tratamento e reabilitacéo.

Em 2008, a prevaléncia desta patologia foi avaliada pela Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), com a participacdo de mais de 100 paises e com uma representacéo de cerca de 80%
da populacdo mundial. Através da andlise dos dados epidemiolégicos verificou-se que, todos
0s paises sdo susceptiveis de contrairem a doenca, que a sua prevaléncia aumenta com a
latitude (distancia do Equador) em ambos os hemisférios, e que no sexo feminino é duas
vezes superior a do sexo masculino (World Health Organization, 2008). Estudos recentes
demonstram que esta doenga afecta na América do Norte mais de 400.000 individuos,
aproximadamente 500.000 na Europa e pelo menos 1 a 2,5 milhGes a nivel mundial
(McKeown, Mitchell et al., 2005 cit in Mimoso, 2007; Shering Lusitana, 2004).

Em Portugal, os dados relativos a prevaléncia e incidéncia sao bastante limitados, sendo
identificado apenas um estudo de base populacional (realizado em 1998), na regido de
Santarém, tendo sido estabelecida uma taxa de 47 casos de EM por 100.000 habitantes
(Campinho & Silva, 2005), cujos resultados obtidos se revelaram similares aos encontrados
no sul de Espanha em locais com a mesma latitude (S& & Cordeiro, 2008). Neste ambito, a
Sociedade Portuguesa de EM estima que em Portugal existe uma taxa de prevaléncia de
5.000 portadores.

Tem-se assistido ao progresso da ciéncia médica e, simultaneamente, ao acréscimo de
informagcdo relativa & génese desta patologia, no entanto, esta € uma doenca que permanece
misteriosa, quer para os portadores como para os médicos e os investigadores. Como afirma
Pedro e Pais-Ribeiro (2006), a sua etiologia é pouco conhecida, e diversos estudos apontam

para uma combinacdo multifactorial de aspectos de ordem hereditaria, ambiental e



emocional. Pais (2000) acrescenta que o0 processo que desencadeia as lesdes €, tipicamente,
um fendmeno de auto-imunidade.

Do ponto de vista patoldgico, é uma doenga de natureza inflamatdria, que resulta na
destruicdo da bainha de mielina e eventualmente dos axonios e corpos celulares dos
neuronios do SNC, provocando alteracbes em termos de conducgéo de impulsos nervosos (que
tendem a sofrer atraso, ou mesmo a desaparecer), originando défices em diferentes funcdes
neurologicas. A lesdo histopatoldgica tipica é a placa (lesdo cicatricial), sendo esta uma area
de desmielinizacdo. As placas podem ocorrer em qualquer regido do SNC, mas o mais
comum € serem encontradas na medula espinhal (sobretudo nos cordfes posteriores), no
tronco cerebral e na substancia branca adjacente aos ventriculos laterais do cérebro (Luz,
2009; Seixas, Galhardo, S&, Guimarées & Lima, 2009).

No que diz respeito a etiologia da patologia, os investigadores ndo afirmam, com certeza,
0 que desencadeia a inflamagdo. No entanto, ha estudos que apontam para um virus, um
defeito genético ou mesmo ambos. Neste ambito, Holmes et al. (2005) cit in Bruno (2005)
defendem a perspectiva genética, afirmando que a EM ocorre com mais frequéncia entre
membros da mesma familia, estando associada a classe Il da regido do sistema major de
histocompatibilidade (MHC), especificamente ao alelo DR2 e ao seu haplétipo
correspondente. Estudos geogréaficos indicam que pode haver um factor ambiental envolvido
e sobre este aspecto, Goodin (2009) aponta que apenas 1% dos individuos parece ser capaz de
desenvolver a doenca, genética e independentemente de factores ambientais associados.
Reforca ainda que embora mais prevalente no sexo feminino, quando comparados, 0 sexo
masculino evidencia mais 60% de susceptibilidade genética para a doenca. Pedro e Pais-
Ribeiro (2010) acrescentam que factores ambientais, tais como a nutri¢do, o clima, o stress
(emocional e fisico) podem funcionar como potenciais agentes no desenvolvimento de EM.

Na segunda metade do século XIX as principais caracteristicas clinicas foram descritas e
confirmadas em estudos epidemioldgicos realizados em diferentes populacdes no século XX
(Filho, Carvalho, Dias & Alvarenga, 2010). Segundo Maia (2006), as primeiras e marcadas
manifestacdes clinicas surgem no inicio da vida adulta até a quarta década de vida e, de
acordo com Ferro e Pimentel (2006) e Sa e Cordeiro (2008) tém um pico em torno dos trinta
anos, podendo atingir pessoas de todas as idades, ainda que as primeiras manifestagcdes sejam
excepcionais entre 0s quinze e depois dos sessenta e cinco anos. A desmielinizagdo nas vias
nervosas que transmitem sinais aos muasculos é a causa dos problemas de mobilidade
(sintomas motores), enquanto a desmielinizacdo nas vias nervosas que conduzem a

sensibilidade ao cérebro causa alteragdes sensitivas (sintomas sensoriais ou sensitivos). Neste

3



contexto, Maia (2006) refere ainda que na maioria dos casos, as primeiras alteracfes sdo de
tipologia sensitiva/motora, ainda que os primeiros sintomas sejam de natureza cognoscitiva.
Garcia e Coelho (2009) acrescentam que, enquanto jovens a manifestacdo inaugural mais
frequente é de caracter sensitivo e nas pessoas mais idosas costuma ser de caracter motor.

De acordo com Soares (2006), a evolugéo clinica estende-se com frequéncia durante uma
ou mais decadas, sendo raros os casos fulminantes nos meses iniciais. O aparecimento desta
doenca da-se geralmente através de um surto com recidiva, que segundo Cortés (2010), se
define clinicamente com o aparecimento de novos sinais e sintomas de disfungdo neuroldgica
e de duracdo superior a 24 horas, ou através da deterioracao significativa dos sintomas pre-
existentes que tenham estabilizado ou permanecido ausentes durante, pelo menos, trinta dias.
Ap0s alguns dias ou semanas, pode ocorrer o fenémeno de remissao, que se caracteriza pela
melhoria de sintomas, podendo mesmo ocorrer a recuperacdo parcial ou completa. No entanto
0s sintomas ou a perda de uma funcdo podem permanecer permanentemente, mesmo em fase
de remissdo (Schering Lusitana, 2004). A existéncia de sinais e sintomas residuais, seis meses
apo6s o surto, indicam défice neuroldgico permanente (Ferro & Pimentel, 2006).

Sao muitos e variados 0s sintomas susceptiveis de aparecer nos portadores de EM, pois é
uma doenca provocada por lesdes inflamatodrias dispersas na substancia branca do SNC que
surgem, aleatoriamente, ao longo do tempo (S& & Cordeiro, 2008; Pedro & Pais-Ribeiro,
2008a), sendo a neurite dptica (que pode incluir turvacao visual ou a perda de visdo unilateral
com dor ou desconforto a mobiliza¢do do globo ocular) o sintoma neurolégico mais frequente
(Pedro & Pais-Ribeiro, 2010; S& & Cordeiro, 2008). Estes variam em caracter de intensidade,
duracdo, progressao e transicdo. Devido a grande variabilidade de localizacGes anatdmicas e
sequéncia temporal das lesbes na EM, as suas manifestacdes clinicas variam de individuo
para individuo (Rodrigues, Nielson & Marinho, 2008).

Com base na referéncia de diferentes autores, os sinais e sintomas mais comuns desta
patologia sdo:

| Fadiga: acomete 53 a 92% dos pacientes, ndo sendo um sintoma homogéneo e
experimentando simultaneamente diversas manifestacGes de paciente para paciente
(Mendes, 2010);

] AlteracBes motoras: fraqueza muscular em um ou mais membros, astenia,
distonia, ataxia, espasticidade, hiperreflexia, contracturas, = movimentos

descontrolados;



] AlteracBes visuais: diplopia, visdo turva, diminuicdo ou perda da acuidade
visual,

] AlteracBes sensoriais: parestesia (sensacdo espontanea de dor, adormecimento
e/ou queimadura) ou hiperestesia (aumento da intensidade e/ou da duracdo da
sensacdo produzida por um estimulo), alteracdo da sensibilidade superficial, dor
musculo-esquelética e paroxistica (na face), nevralgia do trigémeo, fraqueza muscular
facial,

] AlteracBes cognitivas: perda de memoéria, comprometimento da atencéo,
dificuldade na resolucdo de problemas, processamento lento das informagoes,
disartria, diminuicdo da percepcao visuo-espacial;

] Alteragdes cerebelosas: disartria, ataxia da marcha, tremor, incoordenacéo do
tronco e membros, fala escandida, nistagmo, disfagia;

] Alteragbes do sistema nervoso auténomo: disfuncdo vesical (incontinéncia,
urgéncia e retencdo urinaria), disfuncdo intestinal (obstipacdo), disfuncdo sexual
(homem — perda de libido e impoténcia eréctil; mulher — diminuicéo de lubrificacdo e
perda de sensibilidade);

] Alterages mentais: euforia, ansiedade, labilidade emocional, psicose,
depressdo, inseguranca, irritabilidade (Franckel, 1994, Peyser & Poser, 1986, Barnes,
1997 cit in Soares, 2006; Oliveira, Santos, Fenelon & Penha-Silva, 2007; Rodrigues, 2008).

Esta doenca nem sempre se torna facil de diagnosticar, aquando das primeiras
manifestacdes, dado que em metade dos casos sdo de cariz sensitivo (Garcia & Coelho,
2009). Tornando-se indispensavel que os exames realizados sejam interpretados no contexto
rigoroso do doente, de forma a evitar erros de diagnostico, que neste ambito, requer uma
analise minuciosa da sua historia clinica, do exame neurolégico detalhado, de testes
paraclinicos, nomeadamente a ressonancia magnética nuclear (RMN), potenciais evocados
(PE) e testes laboratoriais (sangue e liquido cefalorraquidiano (LCR)) (Costa, Fonteles, Praca
& Andrade, 2005; Fernandes, 2011; Luz, 2009). Segundo Sa e Cordeiro (2008), uma vez que
na auséncia de queixas neuroldgicas sugestivas de surtos o diagnostico ndo é possivel, 0s
dados da clinica tornam-se fundamentais. Neste contexto, o exame neurol0gico assume um
papel crucial, a fim de confirmar sintomas e descartar outras causas. Costa, Fonteles, Praga e
Andrade (2005), assim como Pais (2000) afirmam que, neste momento, se pesquisam

essencialmente alteracbes dos movimentos oculares, alteracdes do discurso e articulagdo



verbal, a coordenacdo e equilibrio, assim como, défices de forca e alteracfes da sensibilidade
e reflexos.

Em termos de exames complementares de diagndstico, a RMN é indubitavelmente um
exame crucial que permite visualizar a quantidade, dimenséo e distribuicdo das mdaltiplas
lesbes na substancia branca do SNC, evidenciando placas de esclerose numa distribuicéo
predominantemente periventricular, em 90% dos casos (Esteves, Ricardo & Januario, 2001,
S& & Cordeiro, 2008). Fernandes (2011) acrescenta que imagens da RMN também permitem
detectar lesbes antigas e o aparecimento de novas, 0 que possibilita a monitorizacdo da
actividade da doenca ao longo do tempo.

Existe uma técnica neurofisiologica, teste dos PE, igualmente Gtil no diagndstico e que se
baseia na medicdo da resposta eléctrica cerebral a estimulos externos, podendo esta
estimulacdo ser visual, auditiva e sensitiva. O registo das respostas evocadas, na perspectiva
de Fernandes (2011) e de Sa e Cordeiro (2008) permite a confirmacéo de atrasos ou falhas na
transmissdo de informacdo no SNC, sendo que, no ambito da patologia em estudo, as
anomalias registadas atribuem-se a lesdes ja existentes nas bainhas de mielina.

Os autores supracitados, ainda afirmam que a pun¢do lombar também pode ser utilizada
como recurso diagndéstico, sendo uma técnica que consiste na recolha de LCR, da regido
lombar, que depois de submetido a varios testes permite detectar anomalias nas reacgdes
imunoldgicas do SNC. Neste &mbito, Garcia e Coelho (2009) acrescentam que a presenca de
bandas oligoclonais no LCR, em simultdneo com a sua auséncia no plasma apoia a suspeita

de EM, embora ndo seja um dado exclusivo desta patologia.

Outro aspecto que pode ser valorizado no diagnostico é a andlise bioguimica das lesdes
da EM que revela uma diminuicdo dos componentes proteicos e lipidicos da mielina normal,
com diminuicdo da coloracdo para a Proteina Béasica da Mielina (PBM) e a glicoproteina
associada a mielina (GAM). Também se verifica uma reducdo de colesterol, glicolipideos,
fosfoglicerideos e esfingomielinas (Barnes, 1997 cit in Soares, 2006).

Actualmente o diagndstico permite diferenciar quatro subtipos de EM, apesar desta
classificacdo ser algo discutivel, sendo eles:

]| EM recorrente-remitente (EMRR): é a forma mais comum de EM em
portadores com idade inferior a 40 anos, afectando cerca de 80% dos portadores
(Schering Lusitana, 2004). Caracteriza-se pela ocorréncia de surtos imprevisiveis,
com disfuncdo clinica, com uma duragcdo minima de 24 horas, podendo estender-se

até varias semanas, seguidos de remissdo deixando, ou nao, sequelas (Fernandes,



2009; Garcia & Coelho, 2009). A média de frequéncia de ataques dentro dos
primeiros cinco anos é de um por ano, diminuindo a um de cada dois anos depois
deste (Bone et al., 2000 cit in Maia, 2006).

] EM secundaria progressiva (EMSP): esta é a forma mais prevalecente de EM.
Apresenta uma fase precedente de recorréncias e remissdes seguida de uma
progressdo e incapacidade crescente e cumulativa, sem surtos ou com surtos
subjacentes (Oliveira, Santos, Fenelon & Penha-Silva, 2007; Soares, 2006). Cerca de
40% dos portadores com EMRR podem desenvolver EMSP, durante os primeiros 10-
14 anos de vida de condigdo (Schering Lusitana, 2004; Bone et al., 2000 cit in Maia, 2006).

| EM priméria progressiva (EMPP): este é o tipo de EM mais raro e mais
grave, progredindo ininterruptamente desde o inicio. A incapacidade e 0s sintomas
agravam-se mesmo sem surtos e as remissdes intermédias da incapacidade sdo
inexistentes (Rodrigues, 2008; Soares, 2006). Atinge aproximadamente 10% dos
portadores (Garcia & Coelho, 2009). Diagnosticada geralmente em individuos acima
dos 40 anos (Bruno, 2005).

]EM benigna: caracterizada por um surto inicial bem individualizado e
possivelmente apenas um surto adicional com recuperagdo total entre os episddios.
Podem passar 20 anos até que ocorra um novo surto (Schering Lusitana, 2004).
Ocorre apenas uma ligeira progressdo da doenca e ndo ha incapacidade. Estes sdo
casos raros e isolados (Bruno, 2005). Aproximadamente 20% dos casos apresentam
este tipo de EM (Rodrigues, 2008).

No que diz respeito ao progndstico da doenca, este é varidvel e a Unica certeza € a
imprevisibilidade. Embora seja possivel individualizar estas quatro formas evolutivas de EM,
a variabilidade continua a ser a regra. Em relacdo ao sexo, o prognostico é mais favoravel no
sexo feminino e para doenga com inicio em idade mais precoce. Em relacdo a apresentacao
clinica inicial, ha estudos que sugerem que alteracdes sensoriais e disfuncdo dos nervos
cranianos acarretam um prognostico mais favoravel do que sintomatologia piramidal ou
cerebelar (Hawkins & McDonnell, 1999). Quando surgem muitas recidivas num curto espaco
de tempo e em que os factores que provocam 0 aparecimento de surtos sdo frequentemente
imprevisiveis, podendo estes ocorrer sem nenhuma causa aparente, os indicadores apontam
para um prognostico negativo (Keneadly, Vance & Haines, 2003 cit in Meneses et al., 2010).

Infelizmente, até ao momento, ainda ndo ha tratamento especifico que permita a cura
desta doencga (Furtado & Tavares, 2005; Machado et al., 2010).



A terapéutica convencional da EM pode comportar trés areas diferentes de intervencgéo: a
terapéutica dos surtos de exacerbacgdo; a terapéutica destinada a alterar a evolucdo natural da
doenca e a terapéutica sintomatica (Ferro & Pimentel, 2006; Sa & Cordeiro, 2008). A
administracdo de corticosterdides é geralmente uma forma de diminuir o periodo de duracéo
do surto e a severidade do mesmo (Ferro & Pimentel, 2006), ndo impedindo a incapacidade
residual (Sa & Cordeiro, 2008). Os corticosterdides diminuem assim o processo inflamatério.
A metilprednisolona é o corticoide mais utilizado, sendo este administrado em perfusdo
intravenosa durante trés a cinco dias. Também pode ser administrada a prednisolona por via
oral (Schering Lusitana, 2004). Para o tratamento da EM foram aprovados mundialmente
quatro produtos (seis formulagdes) (Sa & Cordeiro, 2008).

A terapéutica convencional da EM compreende imunomoduladores, como o interferdo
beta-1b (IFNb1B), o interferdo beta-1a (IFNb1A); o acetato de glatiramero ou copolimero 1
(COP1) (um polipeptideo sintético semelhante a proteina basica da mielina) (Fernandes,
2009; Oliveira, Santos, Fenelon & Penha-Silva, 2007), e imunossupressores, como a
azatioprina ou mitoxantrona (Novantrone®) (Fernandes, 2009). O interferdo beta foi, até
agora, o Unico interferdo que demonstrou ter efeito no controlo da actividade da EM,
reduzindo significativamente a frequéncia e gravidade das exacerbacdes e, segundo Sa e
Cordeiro (2008) regula a resposta das celulas do sistema imunitario e interfere com a
multiplicacdo de virus e células malignas. O IFNb1B (Betaferon®) é administrado em dias
alternados, por via subcutanea. O IFNb1A (Avonex® e Rebif®) pode ser administrado por
via intramuscular uma vez por semana ou por via subcutanea trés vezes por semana. Os
efeitos secundarios mais comuns no tratamento com interferdes sdo reaccGes no local da
injeccdo. O COP1 (Copaxone®) reduz as exacerbacOes em portadores de EM por surtos,
permitindo dessensibilizar o sistema imunitario que passara a ser menos agressivo para a
mielina central, embora a progressao da doenca ndo seja alterada significativamente. O COP1
é administrado diariamente, por via subcutanea. (Schering Lusitana, 2004; Machado et al.,
2010; S& & Cordeiro, 2008). Recentemente é utilizado o tratamento com Natalizumab
(Tysabri®), via intravenosa, uma vez por més, que impede a adesdo a células endoteliais de
linfocitos e monocitos evitando, assim, a entrada das mesmas no SNC, reduzindo a
frequéncia dos surtos nas formas de EMRR, ndo havendo ainda dados concretos para as
formas progressivas (Ferro & Pimentel, 2006). O novo medicamento oral para o tratamento
da EM é o fingolimod, que podera entrar no mercado, nos proximos dois a trés anos, com a

teriflunamida e o laquinimod, que parecem pelos ensaios até agora publicados, ter uma



eficAcia semelhante aos tratamentos de primeira linha, mas com maior comodidade
posoldgica (Cerqueira, 2011).

A terapéutica sintomatica é frequentemente esquecida. Um portador de EM tem sintomas
e dificuldades multiplas, passiveis de serem significativamente melhoradas por diversas
intervencdes (S& & Cordeiro, 2008). O baclofeno é utilizado para o alivio da espasticidade,
rigidez, espasmos e dores musculares; a oxibutinina e outros medicamentos sdo utilizados
para a reducdo da frequéncia e urgéncia urinéria; a carbamazepina e a fenitoina séo utilizadas
para o alivio da dor; a amantadina e a pemolina s&o utilizados para a diminuicdo da fadiga;
emolientes e substancias para aumentar o volume fecal sdo utilizados para a obstipacao
(Schering Lusitana, 2004; Esteves, Ricardo & Januario, 2001). Os doentes com EMPP néo
respondem a nenhum destes farmacos pelo que se oferece apenas tratamento sintomatico. A
EM benigna ndo necessita de tratamento (Fernandes, 2009).

E também importante ter presente outras medidas terapéuticas, que constituem um forte
recurso a prevencdo de complicacGes e melhoram a condicéo fisica e psicologica, com ganho
no bem-estar e no desempenho das actividades diérias, como sendo a nutricao, a hidratacao e
0 estabelecimento de um programa de reabilitacdo (Melo, 2011; Soares, 2006). Varios sdo 0s
estudos que reportam que a realizacdo de um programa de reabilitacdo interfere ao nivel da
melhoria da (in) capacidade (Mimoso, 2007).

Desde a fase do diagndstico que o portador de EM deve ser reencaminhado a uma
Unidade de Medicina Fisica e Reabilitacdo para dar inicio a um processo de educacao e
informacdo, que permita adquirir um estilo de vida saudavel, aprender estratégias para lidar
com a fadiga, programar a realizacdo de actividade fisica e realizar programas de reabilitacdo
adaptados aos défices existentes. Atendendo as caracteristicas da EM e as caracteristicas
particulares de cada individuo, a reabilitacdo ndo pode ser estandardizada, pois os quadros
clinicos revelam formas diferentes de individuo para individuo, modificando-se também no
decurso dos episodios agudos. A reabilitacdo pretende orientar nas situaces de défices neuro
motores (entre eles: fatigabilidade, atrofia muscular, alteracdo da mobilidade, espasticidade,
ataxia, tremor), distarbios de comunicacdo e linguagem (como disartria), distdrbios visuais,
disturbios de degluticdo (como disfagia), distarbios urinérios/intestinais, distarbios sexuais,
prescricOes de ajudas técnicas (Amaral, 1995; Pinto, 2008).

N&o basta, no entanto, restabelecer os danos causados pela doenca ou submeter o
individuo a um programa de manutencdo fisico-funcional. As necessidades cognitivas e

emocionais do individuo e familiares, bem como as suas preferéncias pessoais, os factores



relacionados com o estilo de vida, o seu trabalho, as relagdes familiares e a sua participacao
na sociedade, sdo imprescindiveis no processo de reabilitacdo (Pedro & Pais-Ribeiro, 2006).

Apo6s um diagndstico de EM, ficamos com a percepg¢do clara que o individuo altera toda
uma dindmica, modifica comportamentos, tanto a nivel pessoal como familiar, tenta adaptar-
se a uma nova realidade, levando automaticamente a uma alteracdo da QDV. E € esta QDV
dos individuos portadores de EM que pretendemos abordar, tendo em conta todo o seu conceito.

O conceito de QDV remonta aos anos de 1960, mais especificamente a um relatério do
governo dos Estados Unidos da América (Commission on National Goals), que continha um
conjunto de indicadores sociais e ambientais de QDV, tais como: educacdo, individualidade,
crescimento econdmico, salde e bem-estar, estabelecidos como objectivos concretos para o
povo americano, reflectindo uma preocupacdo com o desenvolvimento da QDV e bem-estar
da populacdo (Pais-Ribeiro, 1998; Vam Dam, Sommers,Van Beck-Couzijn, 1981 &
Meeberg, 1993 cit in Pedro & Pais-Ribeiro, 2008a).

Desenvolveram-se varios instrumentos destinados a avaliacdo da QDV relacionada com
a salde, bem como a um aumento substancial de estudos que procuraram avaliar o impacto
de doencas especificas na QDV subjectiva dos individuos. Contudo, o facto de ndo existir um
consenso em relacdo a definicdo do conceito de QDV e o reconhecimento de que 0s
instrumentos utilizados tradicionalmente ndo avaliam este constructo de uma forma mais
ampla, levaram um grupo internacional de investigadores da OMS a desenvolver uma nova
conceptualizacdo tedrica e metodoldgica na avaliacdo da QDV. Este grupo definiu QDV
como sendo “a percepcao do individuo sobre a sua posi¢do na vida, no contexto de cultura e
sistema de valores nos quais esta inserido e em relacdo aos seus objectivos, expectativas,
padrdes e preocupagdes” (WHOQOL Group, 1994,1995). Ficou claro com esta definicdo que
0 conceito de QDV é multidimensional e ndo univoco, incorpora a percepg¢do do individuo
em relacdo a varios aspectos da vida, varia com o tempo, é subjectivo e centra-se em aspectos
imateriais. Na area biomédica, a QDV relacionada com a saude refere-se a satisfacdo e bem-
estar do individuo nos dominios fisico, psicoldgico, social, econémico e espiritual em relacao
ao estado de salde e a uma combinacdo do estado de salde com a resposta afectiva a esta
condicdo (Theunissen, VVogels, Koopman et al., 1998 cit in Morales et al., 2007).

Varios autores propuseram modelos explicativos sobre a QDV relacionada com a salde e
a doenca. Entre as quais ressaltam-se a dos investigadores Wilson e Cleary, que em 1995,
elaboraram um modelo com cinco niveis: as variaveis bioldgicas e psicoldgicas, sintomas,
estado funcional, percepcao geral de saude e QDV em geral. Sendo estas influenciadas pela

motivacdo, valores, preferéncias, suporte social, econdmico e psicolégico (Pais-Ribeiro, 2005a).
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O estudo da QDV em doencas concretas permite identificar e avaliar problemas,
acompanhar 0 seu curso e tratamento e, comparando grupos, avaliar préaticas clinicas
ponderando os resultados das pesquisas (Martinez-Martin, 2001). Estudar a QDV das pessoas
portadoras de EM é um aspecto importante na avaliagdo do impacto da doenca na sua vida
quotidiana. A evolucdo da doenca ndo pode ser avaliada somente sob o critério de
incapacidade e deficiéncia (apesar de alguns individuos conseguirem adaptar-se bem a
incapacidades moderadas e alguns conseguem mesmo ter boas estratégias de coping face a
regressdes da condicdo) pois existe uma variedade de factores individuais que se podem
expressar na QDV, representando o impacto da evolucdo da doenca e das estratégias
individuais de adaptacéo a doenca.

A EM pode influenciar em diferentes aspectos da QDV do individuo, podendo ser
categorizada em trés niveis:

| Factores  Fisicos:  alteragdes ~ motoras  incapacitantes  (derivadas

fundamentalmente & mobilidade, tanto por paresia como por coordenacdo), fadiga,
alteracBes sexuais e urinarias, alteracdes visuais, alteracbes sensitivas e dor;

| Factores Psicolégicos: transtornos da ansiedade, depressdo, alteracdo e/ou perda

de funcgdes cognitivas e atitude psicologica face a doenca;

| Factores Sociais: perda e/ou modificagdes laborais, perda ou troca de amizades,

perda de habitos, alteracdo das relagcdes sociais e familiares, nimero de filhos, entre
outros (Hernandez, 2000).

Foram diversos os estudos da relagdo entre EM e a QDV, concluindo que existe uma
forte relacdo entre a progressdo da doenca e a QDV. Nestes estudos também é evidenciado o
impacto desta doenca nos varios aspectos da vida do individuo, nomeadamente nas questdes
laborais e educacionais (Dilorenzo, Halper & Picone, 2003, Pittock et al., 2004, Rotstein,
Barak, Noy & Achiron, 2000 cit in Pedro & Pais-Ribeiro, 2010).

As doengas neuroldgicas, tal como a EM, tém consequéncias biopsicossociais marcadas,
exigindo um conjunto de cuidados que podem interferir consideravelmente com o estilo de
vida. Cerca de 50% dos portadores de EM experienciam défices neuro psicologicos, 0s quais
podem interferir na QDV (Landro et al., 2004 cit in Maia, Viegas & Amaral, 2008). Estes,
apesar de serem extremamente variaveis, como sendo a memoria, a aten¢do ou o raciocinio,
sdo pouco aparentes e de dificil abordagem. Nao obstante disso € de extrema relevancia a
avaliagdo dos mesmos, para que haja consciéncia do impacto das disfun¢Bes cognitivas do

quotidiano e se estudem estratégias adaptativas e de tratamento.
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A disfuncéo sexual tem pouca relacdo com a evolugédo da doenga ou com o atingimento
motor, mas tem boa correlacdo com as alteracdes de esfincteres. No homem, o problema mais
frequente prende-se com a disfuncdo eréctil e na mulher, é frequente a diminuicdo de
lubrificacdo vaginal. Apesar desta ser uma tematica crucial, os estudos sobre o impacto na
sexualidade, na pessoa portadora de EM, sdo pobres e incidem geralmente sobre 0s sintomas
primarios (Pais, 2000).

Sao vérias as investigagcdes que tém verificado uma relacdo entre a EM e o distress
emocional (Devins & Seland, 1987, Minden & Schiffer, 1990, Schiffer et al.,1988, Whitlock
& Siskind, 1880 cit in Sousa & Pereira, 2007), chegando mesmo a conclusdo que nos
primeiros dois anos apos o diagndstico de EM os doentes e parceiros apresentam altos niveis
de ansiedade e distress, afectando a QDV (Janssens et al.,2006 cit in Sousa & Pereira, 2008).
Os sintomas depressivos sao muito frequentes na EM e presume-se que cerca de metade dos
portadores desta doenca sofrem destes sintomas (Sadnovick, 1996 cit in Sousa & Pereira,
2007). A ansiedade também esta associada a EM, no entanto é escassa a investigacdo que
avalia esta relacdo (Joffe et al., 1987, Schiffer et al.,1988 cit in Sousa & Pereira, 2007).

No estudo de Sousa e Pereira (2007) realizado a 100 individuos portadores de EM,
verificou-se que os doentes com mais sintomatologia depressiva e ansiosa apresentam uma
percepcao mais negativa e ciclica, uma compreensdo mais pobre, bem como mais distress em
relagdo a doenga.

A deterioracdo dos sintomas e a falta de cura faz da EM uma doenca bastante stressante e
as dificuldades de ajustamento sdo mais prevalentes. No estudo de Cruz, Monteiro, Ferreira e
Mendes (2004) a anélise da relacdo entre a variavel vulnerabilidade ao stress e QDV mostrou
a existéncia de uma relacgéo inversa, ou seja, quanto maior a vulnerabilidade ao stress, menor
a QDV das pessoas portadoras de EM.

A funcionalidade é um atributo fundamental para todas as pessoas, logo as limitac6es da
actividade tém de ser valorizadas, pois muitas delas podem levar ao isolamento social.
Sabendo que a evolucédo funcional determina o nivel de (in) capacidade dos individuos, varios
sdo os autores que reportam este nivel como tendo influéncia na QDV, podendo mesmo ser
um factor preditivo da mesma. No estudo de Benedict et al. (2005) os resultados mostram que
os individuos que reportaram uma pior QDV tinham maior nivel de incapacidade (Benedict et
al., 2005 cit in Mimoso, 2007).

Os teécnicos de saude devem constituir-se como um forte recurso de suporte social
focalizando a sua atencdo no individuo e na interacgdo com a familia. Podemos considerar o

conceito de apoio social como multifactorial, que envolve uma vasta rede, que permitira fazer
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face as situacdes de crise provocadas pela doenca, sendo a forma como este apoio é percebido
pelo beneficiario um aspecto significativo (Soares, 2006).

Consistindo o apoio social no grau em que as necessidades sociais basicas do individuo
(de afiliacdo, afecto, pertenca, identidade, seguranca e aprovacdo) sdo satisfeitas através da
interaccdo com 0s outros, considera-se importante a avaliacdo da disponibilidade do apoio
emocional, instrumental e informativo na pessoa portadora de EM. A QDV pode ser
influenciada pelo apoio social percebido, podendo potencializar o seu bem-estar, permitindo
a manutencdo das suas relagdes familiares, laborais e sociais. Podemos de uma forma mais
ampla afirmar que o apoio social promove a QDV e o bem-estar protege cada individuo da
degradacdo que as situacdes de doenca Ihe possam causar (Soares, 2006). A maior parte dos
cuidadores do individuo portador de EM refere que as funcbes que desempenham face a
doenga do seu familiar influenciam a familia, a sua saide, o humor, a carreira profissional, o
tempo disponivel para os amigos e a satisfacdo familiar e conjugal (O’Brien, 1993 cit in
Sousa & Pereira, 2007).

No estudo de Machado et al. (2010) os resultados mostram que, numa amostra de 50
doentes, em consequéncia do diagnostico de EM, metade dos inquiridos relatam ndo ter
ocorrido qualquer alteragdo no ambiente familiar; dos restantes 25, 11 afirmam que existiu
uma deterioracdo das relacdes familiares contra cinco, que ao invés, apontam uma melhoria
destas relacOes. A alteragdo do estado civil sucedeu em trés casos.

A compreensdo do impacto da EM passa sobretudo por compreender a forma como cada
individuo percepciona a sua condi¢do de salde, as diferentes variaveis que afectam a sua
QDV e as estratégias que adoptam para fazer face a mudanca ou ao progressivo agravamento
da sua condicéo.

Para qualquer profissional de satde, é importante compreender a experiéncia das pessoas
portadoras de EM, para que a sua intervencdo possa contribuir para um potencializar de bem-
estar e manutencdo de um bom status de QDV.

Nesta perspectiva, e tendo por base toda a informagdo consultada, fomos levados a
elaborar a seguinte questdo central, subjacente a problematica do presente estudo: Quais 0s
factores que influenciam a Qualidade de Vida da pessoa portadora de Esclerose
Multipla? Pretendemos entdo, com base nesta questdo, atingir os seguintes objectivos:

] Conhecer a percepcéo de qualidade de vida, da vulnerabilidade ao stress e do

apoio social na pessoa portadora de Esclerose Multipla;
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] Avaliar a influéncia dos factores socio-demogréficos na qualidade de vida da
pessoa portadora de Esclerose Multipla;

] Avaliar a influéncia das variaveis clinicas na qualidade de vida da pessoa
portadora de Esclerose Multipla;

] Compreender a relacdo entre qualidade de vida, vulnerabilidade ao stress e
apoio social na Esclerose Multipla;

1O dltimo grande objectivo, visa contribuir para a melhoria e reflexdo da
prestacdo de cuidados, no sentido de minimizar efeitos da doenca e potencializar o

bem-estar do individuo e familia.
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2. METODOS E MATERIAIS

O desenho de investigacao refere-se a estrutura geral ou plano de investigacdo de um
estudo, onde é mencionado o tipo de populacéo e todo 0 manancial de recursos e estratégias
de suporte a realizagdo da investigacdo. Subjacente ao desenho, torna-se entdo necessario
especificar o método de estudo e de recolha dos dados. Entende-se entdo por método de
investigacdo as técnicas e praticas utilizadas para recolher, processar e analisar os dados
(Pais-Ribeiro, 1999). Neste pressuposto, este capitulo tera como finalidade descrever o
planeamento metodoldgico necessario ao desenvolvimento da nossa investigagéo.

Conceptualizdmos um estudo de natureza quantitativa (que visa explicar e predizer um
fendmeno pela medida das variaveis e pela analise de dados numéricos, susceptiveis de serem
generalizados a outras populacGes ou contextos), descritivo-correlacional (onde se exploram
relacbes entre varidveis com vista a descrevé-las), transversal (medindo a frequéncia de
aparicdo de um acontecimento ou de um problema, numa populagdo, num dado momento) e
procedemos a uma pesquisa que obedece a orientacdo de um desenho caracteristico de um
estudo ndo experimental, dado que se desenvolve em meio natural e ndo da lugar a qualquer
intervencdo nem a qualquer manipulacéo de variaveis (Fortin, 2009).

Segundo Polit, Beck e Hungler (2004, p.45), num estudo quantitativo, 0s conceitos séo
geralmente denominados variaveis. Uma variavel, como o nome indica, é algo que ndo é
constante. Desta forma, e partindo do pressuposto que todo o estudo cientifico supde que
existam variaveis, e tendo em conta os objectivos delineados para o presente estudo, optdmos
por identificar um conjunto de variaveis com o intuito de levar a efeito uma investigacdo
centrada numa amostra, com particularidades muito préprias.

Consideramos como variavel dependente a QDV da pessoa portadora de EM e, como
varidveis independentes um conjunto de variaveis de contexto sdcio-demografico, clinico e
psicossocial. No que concerne as varidveis sécio-demograficas estas integram indicadores
como, 0 género, idade, area de residéncia, estado civil, composi¢do do agregado familiar,
coabitacdo familiar, habilitagdes literérias, situacdo e satisfacdo laboral, profissdo e ainda a
operacionaliza¢do da mudanga de emprego devido a doenga. A duracéo da doenca, a idade no
inicio da mesma, doenca/as cronica/as associada/as, sequelas da doenca, realizacdo de um
programa de reabilitacdo, esquema terapéutico instituido, cumprimento da prescrigdo médica

e grau de dependéncia, foram incluidos no estudo como variaveis de contexto clinico, e a
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Qualidade de Vida da Pessoa Portadora de Esclerose Mdltipla

vulnerabilidade ao stress e 0 apoio social prestado a pessoa como variaveis de contexto psicossocial.

Todo o processo de operacionalizacdo das varidveis coincide com a descricdo funcional
dos factores/dimensbes dos instrumentos de colheita de dados utilizados, tal como é
referenciado num dos proximos subcapitulos (2.2), subjacente ao material utilizado no ambito
desta investigacéo.

Tendo por referéncia a questdo de investigacdo, o enquadramento dos objectivos e a
delimitacdo das variaveis, apresentamos, na Figura 1, a representacao esquematica do estudo,
com o intuito de proporcionar uma mais fécil e rdpida visualizacdo das relaces entre as

diferentes variaveis envolvidas.

QUALIDADE DE VIDA
DA PESSOA

PORTADORA
VARIAVEIS DE EM VARIAVEIS

PSICOSSOCIAIS: CLINICAS:

Vulnerabilidade ao stress; Tempo de evolugdo da

Apoio social. — doenga;
VARIAVEIS

SOCIO-DEMOGRAFICAS: Idade no inicio da doenga;
Doenga/as cronica/as
associadas;
Esquema terapéutico;
Sequelas da doenga;
Programa de reabilitagio;
Grau de dependéncia.

Género;

Grupo etario;
Estado civil;
Habilitages literarias;
Situagdo laboral;
Satisfagdo laboral;

Figura 1 — Representagdo esquematica da relacdo prevista entre as varidveis estudadas na investigagdo empirica.

2.1.PARTICIPANTES

N&o nos sendo possivel, no contexto deste trabalho de investigacéo, estudar a totalidade
da populagdo por esta ser bastante numerosa, sob pena de este se tornar muito moroso,
dispendioso e de certo modo até dificil de concretizar recorremos assim ao processo de
amostragem. A amostragem, segundo Polit, Beck e Hungler (2004, p.225), ndo é mais do que
“o processo de selec¢do de uma porcao da populacdo para representar toda a populagdo”,
sendo a amostra “um subconjunto dessa populagdo”. O mais importante na investiga¢do de
uma amostra, num estudo quantitativo, é a sua representatividade (apesar de ndo existir uma garantia).

No presente estudo, recorremos a uma amostragem do tipo ndo probabilistica, acidental
ou de conveniéncia, pela acessibilidade dos elementos nos parecer favoravel ao estudo.
Segundo Fortin (2009, p.321) “contrariamente & amostragem probabilistica, a amostragem

ndo probabilistica ndo da a todos os elementos da populacdo a mesma possibilidade de ser
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escolhida para formar a amostra” e nesse sentido, teremos que ter em atengdo a posterior
analise e extrapolagdo dos nossos resultados. Sobre amostragem acidental ou de
conveniéncia, Polit, Beck e Hungler (2004, p.226) afirmam que “acarreta o uso das pessoas
mais convenientemente disponiveis como participantes do estudo”. Neste contexto, e segundo
Fortin (2009) este tipo de amostragem é frequentemente utilizado mesmo que os individuos
escolhidos ndo possam ser representativos da populagdo, sendo susceptivel de provocar,
contudo, enviesamento de alguns resultados.

A amostra em estudo integrou essencialmente elementos, com o diagndéstico de EM, que
estiveram presentes na Sessdao de Esclarecimento sobre o “Tratamento de Esclerose
Muiltipla”, no dia 4 de Fevereiro de 2012, na Universidade do Minho, em Braga e, também,
por portadores de EM que compareceram na reunido proporcionada pelo grupo de auto-ajuda
de Aveiro “Amigos da Esclerose Multipla de Aveiro”, no dia 18 de Fevereiro de 2012.

Saliente-se que foram definidos certos critérios de inclusdo tendo em conta os objectivos
delimitados no processo de investigacdo, bem como o tipo de estudo em curso, com o intuito
de contribuir para uma maior homogeneidade da amostra. Assim sendo, foram considerados
como critérios de inclusdo: (1) saber ler e escrever, visto ter-se recorrido a um instrumento de
colheita de dados auto-aplicado; (2) pessoas com idade superior a 18 anos, com o diagnéstico
de EM definido, em diferentes estadios de evolugdo da doenca; (3) ser portador da doenca
pelo menos ha um ano; (4) ndo possuirem, no momento, qualquer outro tipo de doenga grave
incapacitante, assim percebida pelos mesmos; (5) ndo terem problemas que afectem a
capacidade cognitiva e a expressao oral, que falem a lingua portuguesa e se mostrem
interessados em participar no estudo; (6) compreendam e assinem o consentimento informado
que lhes foi apresentado e facultado.

O perfil sdcio-demogréafico da amostra, no que toca ao género, a idade e habilitacdes
literarias, revela que este estudo contempla um total de 54 portadores de EM, 21 do género
masculino e 33 do género feminino; no que diz respeito a idade, os participantes,
apresentavam o minimo de 20 anos e um maximo de 67 anos, correspondendo uma média de
idades de 42.11 anos. Quanto a literacia, os elementos que nela foram integrados, no minimo
apresentavam como grau de escolaridade o 1° ciclo (5.6%) e no maximo o doutoramento

(1.9%), correspondendo o secundario ao ciclo de estudos mais representativo com 27.8%.
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2.2.INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

A colheita de dados foi processada com recurso a um instrumento de colheita de dados
(ICD) (Apéndice A), auto-aplicado e que incorpora medidas de avaliacdo, aferidas e
validadas para a populacdo portuguesa, sendo que esta matriz de concepcdo do mesmo teve
como base a pesquisa bibliografica realizada e os objectivos preconizados. Com ele
pretendemos obter um conjunto de informagdes que possibilitem a caracterizagéo da amostra.
O ICD é entdo constituido por perguntas abertas e fechadas (122 no total), e organizado em
cinco secgoes.

Na primeira seccdo procurdmos caracterizar os portadores de EM através de um
conjunto de informacdes relativas a diversos indicadores socio-demogréaficos. Entre eles, o
género da pessoa, a sua idade, a area de residéncia, o estado civil, a composicao do agregado
familiar, a coabitacdo familiar, as habilitacOes literarias, a situacdo e satisfacdo laboral, a
profissdo, assim como a possivel mudanca de emprego devido a doenca. Nesta primeira
seccdo houve também a preocupacdo e necessidade de mensurar aspectos, tais como: a
duracdo da doenca, a idade no inicio da mesma, a/as doenca/as cronicas associadas, 0
esquema terapéutico instituido, o cumprimento da prescricdo médica, as suas sequelas e a
realizacdo de programas de reabilitacdo, contribuindo para uma caracterizacdo da amostra sob
0 ponto de vista clinico.

Na segunda seccdo centrdmo-nos na avaliacdo da QDV da pessoa portadora de EM. De
forma a atingirmos os objectivos do estudo, e uma vez que esta é uma doenca que afecta a
integridade psicolégica e funcional de muitas areas incluindo as funcBes neuroldgicas,
psicoldgicas e sociais do individuo, houve a necessidade de utilizar um instrumento que nos
permitisse abranger todos os aspectos que a doengca comporta, bem como, 0 seu impacto no
dia-a-dia. Tendo em conta este pressuposto, e de forma a conseguirmos mensurar a QDV
relacionada com a saude nesta populacdo com diagndstico especifico, recorremos a Escala
da Esclerose Multipla e Qualidade de Vida — Multiple Sclerosis Quality of Life (MSQoL-
54), desenvolvida por Vickrey, Hays, Harooni, Myers e Ellison (1995), especifica para
avaliar a QDV da pessoa portadora de EM, e cuja adaptacdo e validacdo para a populacdo
portuguesa foi processada por Pedro e Pais-Ribeiro (2008a).

A MSQoL-54 é uma escala constituida por 54 itens que, na sua generalidade, expressa
sintomas da doenca e que integra itens da escala de avaliagdo da QDV genérica, 0 36 — Item
Health Survey (SF-36), e outros itens (18 no total) relevantes e especificos da EM. Na

perspectiva de Pais-Ribeiro (2005b) a SF-36 agrega diversos objectivos, tais como: medir e
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avaliar o estado de saude de populagdes (adolescentes, adultos e idosos) e individuos com ou
sem doenca, permitindo simultaneamente, comparar o estado de sadde dos individuos com o
da populacdo em geral; assim como, monitorizar doentes com mdaltiplas condi¢Ges sdcio-
demogréficas, clinicas e psicossociais. E composta por 36 itens e foi construida com o intuito
de representar oito dos conceitos mais importantes da saude, que abrangem oito dimens@es de
estado de salde e uma de transicdo de salde, detectando quer aspectos positivos, quer
aspectos negativos. Por se destinar a medir conceitos de salde que representam valores
humanos basicos, relevantes a funcionalidade e ao bem-estar de cada um, é considerada uma
medida genérica de saude.

Saliente-se que na elaboracdo da MSQoL-54 foram introduzidos mais 18 itens
especificos para a EM, sendo que alguns destes itens foram associados a algumas dimensoes
ja existentes da escala SF-36 e outros foram elaborados de forma a constituir novas
dimensoes, que avaliam a QDV de individuos com esta patologia. Em suma, e tal como é

referenciado no quadro que se segue, a MSQoL-54 é composta por 12 dimensdes.

Quadro 1: Dimens6es e respectivos itens da MSQoL-54

DIMENSOES ITENS

Funcionamento Fisico (mede a limitagdo para executar

actividades fisicas menores, intermédias e extenuantes) 34,567, 8,9, 10,11, 12

Desempenho Fisico (mede as limitaces fisicas em termos do

tipo e qualidade de trabalho executado) 13,1415, 16

Dor Corporal (representa a intensidade e desconforto causado

pela dor e a forma como interfere nas actividades diarias) 21;22,52

Saude Geral (mede o conceito de percepcéo holistica da salde,
onde se inclui a salde actual, a resisténcia a doenga e a 1**; 34; 35%; 36; 37*
aparéncia saudavel)

Vitalidade (inclui os niveis de energia e de fadiga, permitindo

*- *e . . *
captar as diferencas de bem-estar) 237,277, 29,31, 32

Funcionamento Social (pretende captar a qualidade e
quantidade das actividades sociais e 0 impacto dos problemas 20%*; 33; 51*
fisicos nessas actividades)

Desempenho Emocional (mede as limitagdes emocionais em

termos do tipo e qualidade de trabalho executado) 17,1819

Salde Mental (abarca questes referentes a ansiedade, a
depressdo, a perda de controlo em termos comportamentais ou 24; 25; 26*; 28; 30*
emocionais e ao bem-estar psicolégico)

Distress  (envolve questdes referentes a  frustragdo,

desencorajamento e preocupagdo com os problemas de satide) 38,39, 40, 41

Funcionamento Cognitivo (envolve questdes relacionadas

. Y e 42; 43; 44; 45
com a concentragao, atengao e memorla)

Funcionamento Sexual (contempla informagdo inerente a

. . . . *
actividade sexual e satisfacdo no funcionamento sexual) 46; 47, 48, 49, 50

Qualidade de Vida em Geral (classifica a qualidade de vida e

descreve 0 modo como a vida corre na generalidade) 53,54
Transicdo de Saude (néo constitui por si s6 uma dimensdo,
pede ao participante que informe em geral, com base na 0%

experiéncia previamente vivida, o grau de mudanga em geral da
sua salde)

*itens de valores inversos
** item recodificado de 1/2/3/4/5 para 5/4.4/3.4/2/1
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Estas 12 dimens6es podem subdividir-se ainda em duas componentes:

] Componente Fisica — funcionamento fisico, desempenho fisico, dor corporal, satde
em geral, vitalidade, funcionamento social, distress e funcionamento sexual;

] Componente Mental — desempenho emocional, saide mental, funcionamento

cognitivo e qualidade de vida em geral.

Na recodificacdo do valor do item 22 deve fazer-se a correc¢do na seguinte condig&o,

conforme as recomendacdes e 0s valores normativos da versdo norte americana:
Quadro 2: Classificacdo do item 22 da MSQoL-54

E o valor antes da

Respostas a escolher Se o valor do item 22 for codificacdo do item 21 Valor final do item 22
for

Absolutamente nada 1 1 6
Absolutamente nada 1 De2ab 5
Um pouco 2 Delab6 4
Moderadamente 3 Delab 3
Bastante 4 Delab6 2
Imenso 5 Delab 1

As notas finais de cada dimensdo da MSQoL-54 variam entre “0” ¢ “100”, com excepgao
para a transicdo de salde, que por ndo ser considerada uma dimensdo, ndo sofre qualquer
transformacéo. Para se conseguir esta nota tem de se proceder a uma operacao que engloba os

componentes indicados no quadro seguinte.

Quadro 3: Itens que constituem cada uma das dimensdes da MSQoL-54 e valores que integram o algoritmo da

formula em notas de “0” a “100”

Dimensio Itens cons.tituint~es de cada Valor mais baixq e mais Variagio
dimenséo elevado possivel

Funcionamento Fisico 3;4;5;6;7; 8; 9; 10; 11; 12 10-30 20
Desempenho Fisico 13; 14:15; 16 4-24 20
Dor Corporal 21;22; 52 3-17 14
Satde Geral 1; 34; 35; 36; 37 5-25 20
Vitalidade 23;27; 29; 31; 32 5-30 25
Funcionamento Social 20; 33; 51 3-15 12
Desempenho Emocional 17: 18: 19 3-18 15
Satde Mental 24; 25; 26; 28; 30 5-30 25
Distress 38; 39; 40; 41 4-24 20
Funcionamento Cognitivo 42: 43; 44; 45 4-24 20
Funcionamento Sexual 46 47; 48: 49: 50 5_21 16
Qualidade de Vida em Geral 53: 54 2_18 16

Obtém-se a nota bruta de cada dimensdo somando os valores de cada item depois de

transformados. Para converter as notas brutas em notas de “0” a “100” recorre-Se a seguinte formula:
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Nota transformada = [(nota bruta da dimensdo — valor mais baixo possivel da dimensdo) /Variagdo] *

Os itens e dimensdes da MSQoL-54 sdo cotados de tal modo que a nota mais elevada
corresponde uma melhor percepcdo do estado de saude ou melhor qualidade de vida.
Saliente-se ainda que a MSQoL-54 apresenta alfas entre 0.75 e 0.96 excepto na funcgéo social
(0.68) e um teste-reteste acima de 0.70, excepto na percepcdo de saude em geral, que é de
0.69. No presente estudo revelou, em todas as suas dimensdes, alfas de Cronbach superiores a 0.79.

Na terceira seccdo avalia-se o grau de dependéncia/capacidade funcional da pessoa
portadora de EM utilizando-se para tal o Indice de Barthel, da autoria de Mahoney Fl e
Barthel DW (1965) e validado para a populacdo portuguesa em 2007 por Aradjo, Pais-
Ribeiro, Oliveira e Pinto. E um instrumento amplamente utilizado a nivel internacional e
também a nivel nacional para avaliagdo do nivel de independéncia do sujeito na realizacdo de
dez actividades basicas de vida diaria (ABVD): comer, higiene pessoal, uso dos sanitarios,
tomar banho, vestir e despir, controlo de esfincteres, deambular, transferéncia de cadeira para
cama, subir e descer escadas. A facil aplicacdo e interpretacdo, baixo custo, o poder ser
repetido periodicamente, o consumir pouco tempo no seu preenchimento sdo algumas das
caracteristicas que fazem desta medida, construida sobre bases empiricas, uma das mais
utilizadas na clinica e na investigacdo para avaliar o grau de dependéncia para realizar dez
actividades béasicas do quotidiano. O estudo das propriedades psicométricas do instrumento
revela que é efectivamente um instrumento com um nivel de fidelidade elevado, com alfa de
Cronbach () = 0.92 no presente estudo. E composto por 10 ABVD, em que cada uma
apresenta entre 2 a 4 niveis de dependéncia: a pontuacdo 0 corresponde a dependéncia total e
a independéncia pode assumir a pontuacdo 5, 10 ou 15 em funcdo dos niveis de
diferenciacdo. A sua pontuacdo global oscila entre 0 e 100 pontos, variando inversamente ao
grau de dependéncia. Neste sentido, quanto maior a pontuacdo menor o grau de dependéncia
de acordo com os seguintes pontos de corte: 90 a 100 — independente; 60 a 85 — ligeiramente
dependente; 40 a 55 — moderadamente dependente; 20 a 35 — severamente dependente e
menor que 20 — totalmente dependente. No contexto clinico, o Indice de Barthel da-nos
informac&o importante ndo sé a partir da pontuacédo total mas também a partir das pontuagoes
parciais para cada actividade avaliada, porque permite conhecer quais as incapacidades
especificas da pessoa e como tal adequar os cuidados as necessidades.

Na quarta seccdo pretende-se avaliar a vulnerabilidade ao stress. O facto de um
individuo se sentir ou ndo em stress € avaliado pelo grau de vulnerabilidade ou de

autoconfianga que a pessoa desenvolve em relagdo a determinada circunstancia, considerada
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importante para si e que lhe cria exigéncias especificas. Estar ou ndo em stress vai depender
do facto do individuo sentir, ou simplesmente acreditar, que ndo possui ou gque nao tem
aptiddes ou recursos pessoais e sociais para lidar com as exigéncias criadas pelas situacoes.
Foi nosso objectivo perceber de que forma esta vulnerabilidade ao stress se relaciona com a
QDV dos portadores de EM que constituem o nosso estudo. Nesse sentido foi utilizada a
Escala da Vulnerabilidade ao Stress (23 QVS), desenvolvida por Vaz Serra (2000).

A 23 QVS foi construida com o objectivo de criar uma escala unidimensional para
avaliar a vulnerabilidade ao stress em relagdo com a psicopatologia. E um instrumento de
auto-avaliacdo, constituido por 23 questBes, de tipo Likert, onde cada questdo tem cinco
possiveis classes de resposta variaveis (concordo em absoluto, concordo bastante, nem
concordo nem discordo, discordo bastante, discordo em absoluto), com um valor atribuido
entre o zero (0) e o quatro (4). A fim de evitar tendéncias de resposta, algumas questdes
foram construidas de forma a representarem aspectos positivos (pontuacdo directa, 0-4) e,
outras, aspectos negativos (pontuacdo em sentido inverso, 4-0). As questbes 1, 3,4, 6,7, 8¢
20 sdo classificadas da esquerda para a direita, assumindo os valores de 0, 1, 2, 3, 4; sendo as
restantes classificadas no sentido inverso. O valor da nota global pode variar de um minimo
de 0 a um méaximo de 92. Uma classificacdo de 43 representa o ponto de corte acima do qual
uma pessoa se encontra vulneravel ao stress. Esta escala esta elaborada para que quanto mais
elevada for a cotacéo final, mais vulnerabilidade ao stress é evidenciada.

A 23 QVS é uma escala unidimensional, foi criada para a populacdo portuguesa e
apresenta uma boa consisténcia interna, com um coeficiente de Cronbach de 0.824 para todos
os itens. As correlacdes mais elevadas com a nota global sugerem que a pessoa vulneravel ao
stress tem um perfil em que se salientam as seguintes caracteristicas: pouca capacidade auto-
afirmativa, fraca tolerancia a frustracdo, dificuldade em confrontar e resolver os problemas,
preocupacao excessiva pelos acontecimentos do dia-a-dia e marcada emocionabilidade. Uma
analise factorial de componentes principais, seguida de rotacdo varimax, extraiu 7 factores
ortogonais que explicam 57.5% da variancia total. A composicdo de cada factor traduz o
seguinte significado: Factor 1 — Perfeccionismo e intolerancia a frustragdo (itens 5, 10, 16,
18, 19, 23); Factor 2 — Inibi¢do e dependéncia funcional (itens 1, 2, 9, 12, 22); Factor 3 —
Caréncia de apoio social (itens 3, 6); Factor 4 — Condigdes de vida adversas (itens 4, 21);
Factor 5 — Dramatizacdo da existéncia (itens 5, 8, 20); Factor 6 — Subjugacéo (itens 11, 13,
14, 15); Factor 7 — Deprivacéo de afecto e rejeicéo (itens 7, 13, 17).

Na quinta seccdo pretende-se avaliar o apoio social (grau em que as necessidades sociais

bésicas do individuo sdo satisfeitas atraves da interaccdo com 0s outros), pois este é
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considerado como um factor importante na manutencdo da saude fisica e da saude
psicoldgica. Foi nosso objectivo perceber de que forma este apoio se relaciona com a QDV
dos portadores de EM que constituem o nosso estudo. Nesse sentido foi utilizada a Escala de
Apoio Social (EAS), desenvolvida por Matos e Ferreira (2000) para a populagéo portuguesa.
Esta escala pretende estudar os aspectos quantitativos e funcionais do apoio social, avaliando
a disponibilidade de apoio emocional, instrumental e informativo. E uma escala de auto-
resposta que permite obter uma medida do grau em que o individuo avalia o seu apoio social.

A EAS é constituida por 16 questdes que permite cinco possibilidades de resposta (ndo
concordo, concordo pouco, concordo moderadamente, concordo muito e concordo
muitissimo), avaliadas segundo uma escala de tipo Likert, com a atribuicdo de uma
pontuacdo de 1 a 5, em que 5 corresponde a niveis mais elevados de apoio social, excepto 0s
itens 2, 5, 12, 13, 14 e 16 que, pela forma como estdo formulados, devem ser cotados
inversamente. A escala possui uma estrutura multidimensional, tendo a analise factorial
confirmado a existéncia de trés dimensdes que tém sido mais frequentemente referidas na

literatura sobre este constructo teérico (Quadro 4).

Quadro 4: Factores e respectivos itens da EAS

FACTORES/DIMENSOES ITENS
Factor 1 — Apoio Informativo (conselho e informagdo que 1:6:7:8 9 10
facilitam os esforgos de resolucéo de problemas); oo
Factor 2 — Apoio Emocional (sentimentos de apoio e seguranca 2%:3: 4: 5% 11

que cada individuo recebe);

Factor 3 — Apoio Instrumental (apoio recebido que conduz a

3 12*; 13*; 14*; 15; 16*
resolucdo de problemas concretos).

*itens de valores invertidos

Para o0s 16 itens que constituem a escala, os valores de alfa de Cronbach situam-se todos
acima de 0.8, o que revela uma boa consisténcia interna. A andlise factorial encontrada
explica 49.880% da variancia e organiza-se em trés factores com consisténcia aceitavel, que
caracterizam o apoio informativo com um alfa de Cronbach de 0.741, o apoio emocional com
um alfa de Cronbach de 0.722 e o apoio instrumental com um alfa de Cronbach de 0.632. As
pontuacOes desta escala variam entre 16 e 80, cujos resultados vdo no sentido em que, quanto
maior pontuacdo, melhor o apoio social ou a dimensdo analisada em cada um dos seus

factores constituintes.
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2.3.PROCEDIMENTOS

Indo ao encontro dos objectivos definidos para este estudo, tentando também responder
as questdes de investigacdo formuladas, adoptou-se como metodologia a aplica¢do, como ja
referido, de um ICD auto-preenchido, a portadores de EM. Neste contexto, foi solicitada
autorizacdo (Apéndice B), para colheita de dados, no dia 4 de Fevereiro de 2012, ao
Presidente da Direc¢do da “Associacdo Todos com a Esclerose Multipla”, Paulo Alexandre
Pereira (um dos responsaveis pela organizagdo da Sessdo de Esclarecimento sobre o
“Tratamento de Esclerose Multipla™) e foi, igualmente, solicitada autorizacdo, para colheita
de dados no dia 18 de Fevereiro de 2012, a Luisa Sacchetti Matias, sendo uma das
responsaveis pelo grupo de auto-ajuda de Aveiro “Amigos da Esclerose Multipla de Aveiro”.
Foi-lhes explicado o objectivo do estudo, apresentado o ICD, assim como o Consentimento
Informado que se encontrava anexado ao ICD (Apéndice C); solicitada a colaboracéo para a
concretizacdo da investigacao e articulados os critérios de aplicacdo do ICD.

Apds resposta afirmativa procedeu-se da seguinte forma: apresentacdo formal do
entrevistador/investigador; pedido de consentimento informal e esclarecido o portador de EM
sobre o estudo, sendo convidado a participar voluntariamente, salvaguardando que a
participacdo era voluntéria e confidencial e que se garantia que os dados seriam utilizados
apenas para esta investigacdo, pedindo para assinarem o consentimento informado que se
encontrava anexado ao ICD. Aquando do preenchimento do ICD pelos portadores de EM
encontrdvamo-nos em presenca fisica para o esclarecimento de qualquer ddvida adicional. O
tempo médio de preenchimento do ICD foi de aproximadamente 25 minutos.

O tratamento estatistico dos dados referentes a este estudo foi tratado e processado
informaticamente através do programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) na
versdo 17.0, para Windows. Respeitante ao processo de analise dos dados, a investigagdo foi
estruturada em duas fases distintas: a primeira fase centrou-se numa analise
exploratéria/descritiva e a segunda numa analise inferencial. Utilizou-se a estatistica
descritiva para a caracterizacdo dos dados da amostra através de frequéncias absolutas e
percentuais (Absolutas (n) e Percentuais (%)), de medidas de tendéncia central ou de

localizacdo (Médias (X ), Desvio Padréo (Dp) e Coeficiente de Variacdo *(CV)) e de medidas

' 0 Coeficiente de Variacdo permite comparar a variabilidade de duas variaveis, devendo os resultados serem interpretados do seguinte
modo: 0%-15% dispersdo baixa; 16%-30% dispersdo moderada e >30% dispersio alta, em que o CV=Dp/média x 100 (Pestana & Gageiro,
2008);
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de assimetria® e achatamento®, de acordo com as caracteristicas das variaveis em estudo.

Para a analise bivariada aplicamos o teste da percentagem residual que nos dara as
diferencas percentuais de variavel a variavel, algumas vezes em detrimento do teste de Qui-
Quadrado, dado que em algumas das varidveis em estudo o tamanho das sub-amostras nao
permitia o uso do referido teste. Como referem Pestana e Gageiro (2008, p.125) o uso dos
valores residuais em varidveis nominais torna-se mais potente que o teste de Qui-Quadrado
na medida em que “os residuos ajustados na forma estandardizada informam sobre as células
que mais se afastam da hipdtese de independéncia entre as variaveis, ou (...) 0S valores

elevados dos residuos indiciam uma relagdo de dependéncia entre as duas variaveis”.

Os autores citados consideram para uma probabilidade igual a 0.05, os seguintes valores
de referéncia: > 1.96 diferenga estatistica significativa; <1.96 diferenca estatistica nao
significativa. A interpretacdo dos residuos ajustados necessita de um nimero minimo de oito

elementos tanto no total da linha como na coluna.

Relativamente a estatistica inferencial, e tendo como objectivo o estabelecimento de
relacdes entre variaveis, fizemos uso da estatistica paramétrica e ndo paramétrica.

A utilizacdo de testes paramétricos exige a verificacdo simultanea de duas condigdes. A
primeira é que as variaveis de natureza quantitativa possuam distribuicdo normal e a segunda
que as variancias populacionais sejam homogéneas caso se esteja a comparar duas ou mais
amostras. A estatistica ndo paramétrica foi utilizada como alternativa aos testes paramétricos,
quando as condigdes de aplicacdo destes, nomeadamente a homogeneidade de variancias
entre 0s grupos nao se verificou (Mardco, 2011) ou seja, sé recorremos a estes testes quando
0 quociente entre 0 nimero de elementos constituintes da amostra maior e menor fosse
superior a 1.5 (Pestana & Gageiro, 2008). Estes testes sdo menos potentes que 0s
correspondentes paramétricos, existindo uma menor possibilidade de rejeitar Ho.

Assim, quanto a estatistica paramétrica e ndo paramétrica destaca-se:

] Teste t de Student ou teste de U-Mann Whitney (UMW) - para comparacéo de
médias de uma variavel quantitativa em dois grupos diferentes de sujeitos e quando se
desconhecem as respectivas variancias populacionais (Pestana & Gageiro, 2008).

] Analise de variancia a um factor (ANOVA) - para comparacéo de médias de uma
varidvel quantitativa (varidvel endogena) em trés ou mais grupos diferentes de

2 Quando [Skewness/stdError] oscilar entre -1.96 e 1.96 a distribuicio é simétrica. Quando [Skewness/stdError]<-1.96, a distribuicio é
assimétrica negativa ou enviesada a direita. Por sua vez, quando [Skewness/stdError]> 1.96 estamos perante uma distribuigdo assimétrica
positiva ou enviesada a esquerda (Pestana & Gageiro, 2008);
® Uma distribuicdo pode ser: Mesocurtica quando [Kurtosis/stdError] <1.96; Platicdrtica quando [Kurtosis/stdError] <-1.96 ou Leptocurtica
quando [Kurtosis/stdError]> 1.96 (Pestana & Gageiro, 2008).
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sujeitos. Analisa assim o efeito de um factor (varidvel exdgena de natureza
qualitativa) na variavel endogena, testando se as médias da varidvel enddgena em
cada categoria do factor sd0 ou ndo iguais entre si. E uma extensdo do teste t de
Student que permite comparar duas ou mais médias. Porém, quando se testa a
igualdade de mais de duas médias e, dependendo da natureza nominal ou ordinal do
factor, recorre-se habitualmente ao teste Post-hoc, para saber quais as médias que se
diferenciam entre si (Pestana & Gageiro, 2008).

Coeficiente de correlacdo de Pearson — é uma medida de associacao linear usada
para o estudo de variaveis quantitativas. A correlacdo indica que os fendmenos nao
estdo indissoluvelmente ligados, mas que a intensidade de um €, tendencialmente,
acompanhada pela intensidade do outro, no mesmo sentido ou em sentido inverso. Por
1SS0, 0s valores de r oscilam entre -1, que significa uma relagdo negativa perfeita e +1,
sinbnimo de uma correlacdo positiva perfeita. Um coeficiente igual a zero indica que
ndo existe relagdo linear entre as variaveis. Pestana e Gageiro (2008) sugerem: r <0.2
— associagdo linear muito baixa; 0.2 <r < 0.39 — associacdo baixa; 0.4 <r < 0.69 —
associagdo moderada; 0.7< r < 0.89 — associagdo alta; 0.9 <r < 1 — associa¢gdo muito
alta (Pestana & Gageiro, 2008).

Teste de Qui-Quadrado (x¥) — o qual permite cruzar varidveis qualitativas
pertencentes a conceitos diferentes, de forma a verificar a existéncia de relagdes de
dependéncia, que podem ou ndo ser de causalidade. Aplica-se a uma amostra em que
a varidvel tem duas ou mais categorias, comparando as frequéncias observadas com as
que se esperam obter no universo, para se inferir sobre a relacdo existente entre as
varidveis. Se as diferencas entre os valores observados e esperados ndo se
considerarem significativamente diferentes, o valor do teste pertence a regido de
aceitacdo e as variaveis sdo independentes, caso contrério, rejeita-se a hipotese de
independéncia, ou seja, os valores do teste pertencem a regido critica. Quando ha
relagdo entre as variaveis, os residuos ajustados estandardizados situam-se fora do
intervalo -1.96 e 1.96, para p= 0.05 (Pestana & Gageiro, 2008).

Saliente-se que, em toda a analise estatistica, assumimos 0.05 como valor critico de

significancia para os resultados dos testes estatisticos, rejeitando-se a existéncia de

associagdes/diferencas quando a probabilidade do erro for superior a este valor.

No estudo das inferéncias estatisticas, utilizamos os seguintes niveis de significancia: p

<0.05 diferenca estatistica significativa; p <0.01 diferenca estatistica bastante significativa; p

<0.001 diferenca estatistica altamente significativa; p >0.05 diferenga estatistica nao
significativa (Fortin, 2009).
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3. RESULTADOS

Neste capitulo procedemos a apresentacao dos resultados com o intuito de caracterizar a
amostra em estudo, analisando como as variaveis se associam entre si, tendo por referéncia os
objectivos orientadores da presente investigacdo. Serdo apresentados os resultados obtidos
apos a aplicacdo do ICD e o respectivo tratamento estatistico. Numa fase inicial realizamos a
caracterizacdo da amostra, atraves da analise descritiva, e posteriormente damos corpo a uma
apresentacdo de resultados sustentada por uma analise inferencial. A apresentacdo dos
resultados surge esquematizada em vérias tabelas e quadros, onde serdo demonstrados os
dados mais relevantes do estudo, precedidas das andlises correspondentes, salientando-se que
a analise inerente as frequéncias relativas e percentuais serd processada em funcdo dos
valores expressos na coluna das respectivas tabelas e quadros. Tendo em conta que os dados
foram colhidos através do ICD aplicado optamos por omitir o local de realizacéo, assim como
a data e a fonte.

3.1. ANALISE DESCRITIVA

Segundo Polit, Beck e Hungler (2004) os procedimentos estatisticos permitem que se
resuma, organize, interprete e comunique a informacdo numérica. Neste sentido, a estatistica
descritiva é usada para descrever e sintetizar os dados, caso contréario os dados recolhidos nao
seriam mais que uma massa caotica de nimeros.

Por uma questdo de organizacdo estrutural, subdividimos a analise descritiva dos
resultados da amostra em:

o Caracterizagdo socio-demografica;
o Caracterizagdo clinica;

o Caracterizacdo da qualidade de vida;
o Caracterizacdo psicossocial.

e Caracterizacgao socio-demografica

Os resultados apresentados neste subcapitulo contextualizaram todo um conjunto de

caracteristicas socio-demogréaficas inerentes as pessoas portadoras de EM.
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Género e Idade

Ao analisarmos a Tabela 1, podemos constatar que a amostra em estudo é constituida por
54 portadores de EM, 33 do género feminino (61.1%) e 21 do género masculino (38.9%) com
idades que oscilam entre um minimo de 20 anos e um méximo de 67 anos. A idade media é
de 42.11 anos, com um desvio padrdo de 11.728 anos e um coeficiente de variacdo de
27.85%, que nos indica a existéncia de uma dispersdo moderada (15% <CV <30%) em torno
da média. A estatistica relativa & idade em funcdo do género revela que a média de idades
para 0 género masculino (X = 44.52) é superior a do género feminino (X = 40.58), mas estas
diferencas ndo sdo estatisticamente significativas (t=1.211; p=0.231), apresentando ambos
uma dispersdo moderada (15% <CV <30%). Com base nas medidas de assimetria ou
enviesamento (Skewness/Std. Error) e de achatamento ou curtose (Kurtosis/Std. Error),
podemos concluir que a distribuicdo das idades, em ambos o0s géneros, € simétrica e

mesocurtica.

Tabela 1: Estatisticas relativas a idade dos portadores de EM, em fungdo do género

Idade n Min Max X Dp SK/Stderror | K/Stdgrror CV (%)
Masculino 21 22 67 44.52 11.448 0.231 -0.689 25.71
Feminino 33 20 60 40.58 11.816 -0.349 -1.462 29.12

Total 54 20 67 4211 11.728 -0.018 -1.377 27.85

Analisando os resultados em funcéao da distribuicdo dos elementos da amostra por grupos
etarios (Tabela 2), constata-se que o grupo etario com maior representatividade é o dos 32-43
anos (33.3%) e o menos representativo (16.7%) é o que agrupa os portadores de EM com
idades compreendidas entre 0s 56 e 0s 67 anos.

Particularizando esta analise em funcdo do género, verificamos que séo os portadores de
EM do género masculino, com idade compreendida entre 0s 32 e 43 anos, 0S que apresentam
uma maior percentagem (47.6%), sendo o grupo etario dos 20-31 anos 0 menos
representativo (4.8%). No que concerne ao género feminino, constatamos que a expressdo da
distribuicdo das idades é diferente, passando a ser o grupo etario mais representativo o dos
44-55 anos (36.4%) e 0 menos representativo o dos 56-67 anos (12.1%). Realca-se que é no
grupo etario dos 20-31 anos do género feminino que se situa uma diferenca estatistica

significativa, revelada pelos residuos ajustados.
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Tabela 2: Distribuicdo da amostra por grupo etario, em funcao do género

Género Masculino Feminino Total Residuais
Grupo Etario n ] % n ] % n \ % Mas Fem
20-31 1 4.8 9 27.3 10 18.5 -2.1 2.1
32-43 10 47.6 8 24.2 18 333 1.8 -1.8
44-55 5 23.8 12 36.4 17 315 -1.0 1.0
56-67 5 23.8 4 12.1 9 16.7 11 -1.1
Total 21 100.00 33 100.00 54 100.00

Area de Residéncia

Face a &rea de residéncia (Tabela 3), a maioria dos portadores de EM vivem em meio
urbano (63.0%), encontrando-se a residir em meio rural 37.0%, estando 0 género feminino
mais representado no meio rural comparativamente ao género masculino (42.4% vs 28.6%).
Contudo, a expressdo do valor de Qui-Quadrado (x?=1.056; p=0.304) e dos valores residuais

ndo evidenciam diferengas estatisticas significativas.

Tabela 3: Distribui¢do da amostra por area de residéncia, em funcéo do género

) Genero Masculino Feminino Total Residuais
gge;esidéncia n % n % n % Mas Fem
Meio Rural 6 28.6 14 42.4 20 37.0 -1.0 1.0
Meio Urbano 15 71.4 19 57.6 34 63.0 1.0 -1.0
Total 21 100.00 33 100.00 54 100.00 X2=l.056;p:0.304

Estado Civil, Agregado Familiar e Coabitacdo Familiar

Através da analise detalhada dos dados apresentados no Quadro 5, podemos observar
que, no que diz respeito a distribuicdo dos portadores de EM por estado civil, a maioria
(72.2%) sdo casados e 22.2% sdo solteiros. De salientar que a maior representatividade destes
dois estados civis é igualmente evidenciada em funcdo do género, sendo o género feminino o
mais representativo tanto no estado de casado (60.6%) como no estado de solteiro (30.3%).
As diferencas encontradas, tendo por referéncia o género em funcdo da sua distribuicdo por
estado civil dos portadores de EM, sdo estatisticamente significativas para os homens
casados, conforme o resultado do valor residual.

Na operacionalizagdo do agregado familiar tivemos em conta indicadores como o
nimero de membros e o nimero de filhos. Especificando, maioritariamente, o agregado
familiar é composto por duas pessoas (37.0%), seguindo-se 0 que integra quatro pessoas
(27.8%). Nos extremos encontram-se as classes representadas por uma ou Seis pessoas

(3.7%), ndo havendo diferencas estatisticamente significativas.
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Quanto ao numero de filhos, podemos constatar que 23 individuos (42.6%) ndo os
possuem e os restantes 31 (57.5%) possuem um ou mais. Os dados recolhidos também
demonstram que 5.6% dos inquiridos possuem trés filhos. Pela analise dos residuos ajustados

concluimos que néo existe diferenca estatisticamente significativa.

Quadro 5: Caracterizacdo socio-demografica: Estado Civil, Agregado Familiar e Coabitacao Familiar, em

funcédo do género.

—_— Género M(e;sg;lll)no F<(arr1n:|2ér)10 (‘rl;g;a[:) Residuais
n | % n % n | % Mas | Fem
Estado Civil
Solteiro 2 9.5 10 30.3 12 22.2 -1.8 1.8
Casado 19 90.5 20 60.6 39 72.2 2.4 -2.4
Uni&o de Facto - 0.0 1 3.0 1 1.9 Naéo aplicavel
Viavo - 0.0 1 3.0 1 1.9 Né&o aplicavel
Divorciado - 0.0 1 3.0 1 1.9 Né&o aplicavel
N° de Membros
1 - 0.0 2 6.1 2 3.7 Né&o aplicavel
2 6 28.6 14 42.4 20 37.0 -1.0 1.0
= 3 6 28.6 5 15.2 11 204 12 -1.2
E 4 7 333 8 24.2 15 27.8 0.7 -0.7
& 5 2 9.5 2 6.1 4 7.4 Nao aplicavel
g 6 . 0.0 2 6.1 2 3.7 Nio aplicavel
g Ne de Filhos
< 0 6 28.6 17 515 23 42.6 -1.7 17
1 7 333 4 121 11 204 19 -1.9
2 6 28.6 11 333 17 315 -0.4 0.4
3 2 9.5 1 3.0 3 5.6 N&o aplicével
Coabitacdo Familiar
Pais 2 9.5 3 9.1 5 9.3 N&o aplicével
Méae - 0.0 3 9.1 3 5.6 N&o aplicével
Conjuge 5 23.8 10 30.3 15 27.8 -0.5 0.5
Sozinho - 0.0 2 6.1 2 3.7 N&o aplicavel
Filhos e Conjuge 13 61.9 9 27.3 22 40.7 2.5 -2.5
Pais, Filhos e Conjuge - 0.0 2 6.1 2 3.7 N&o aplicavel
Pais e Irma - 0.0 1 3.0 1 1.9 N&o aplicavel
Sogros e Conjuge 1 4.8 - 0.0 1 1.9 N&o aplicavel
Irméo - 0.0 1 3.0 1 1.9 N&o aplicavel
Mae, Filhos e Conjuge - 0.0 1 3.0 1 1.9 N&o aplicavel
Filhos e Neta - 0.0 1 3.0 1 1.9 N&o aplicavel

Em termos de coabitagdo familiar constatamos que a maioria dos participantes (40.7%)
vive em familias nucleares, constituidas por filhos e conjuge. Realga-se ainda que 15 dos

inquiridos (27.8%) vive apenas com o cénjuge e apenas 2 dos elementos da amostra (3.7%)

30



vivem sozinhos. Nas familias constituidas por filhos e cdnjuge a percentagem mais elevada e

com diferenca estatistica significativa encontra-se no género masculino (61.9%).

HabilitacOes Literarias, Situacdo Laboral, Profissdo, Satisfacdo Laboral e mudanca de

emprego devido a EM

Reportando-nos agora as habilitacGes literarias podemos afirmar, através da analise do
Quadro 6, que a amostra em estudo é heterogénea, por abranger individuos desde o 1° ciclo
(Bésico) ao doutoramento, sendo o ciclo de estudos mais representativo o secundario, com 15
participantes (27.8%). Uma andlise detalhada, em funcdo do género, permite constatar que o
género feminino apresenta maior nivel de escolaridade em quase todos os escaldes e que as
diferencas estatisticamente significativas se encontram no 3° ciclo do ensino basico para o
género masculino, com uma percentagem de 42.9%.

Centrando-nos na situacdo laboral, € de realcar que 33.3% da amostra se encontra na
situacdo de reforma, situando-se este valor muito préoximo dos individuos que ainda se
mantém nas suas funcgdes laborais (37.0%). Também é de salientar que 10 individuos (18.5%)
se encontram na situacdo de desemprego. De acordo com os residuos ajustados, as diferencas
estatisticas entre 0s géneros ndo se revelam significativas.

No sentido de obter informacbes sobre a situacdo profissional, analisimos a amostra
segundo os sectores profissionais, com base na classificacdo nacional das profissdes* e tendo
em conta apenas os individuos que se encontram na situacdo de emprego ou de baixa médica
(n=22). Pela analise do Quadro 6, verificamos que dos portadores de EM que se encontram
empregados ou de baixa médica, 27.3% pertencem a classe dos operarios, artifices e
trabalhadores similares; 22.7% estdo integrados no pessoal dos servigcos e vendedores e
18.2% nos técnicos e profissionais de nivel intermédio. Nenhum dos participantes pertence ao
grupo dos agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura e pescas, nem ao grupo dos
trabalhadores ndo qualificados.

Visto que existe um valor elevado de individuos empregados, desempregados e em
situacdo de reforma, também existe uma percentagem elevada de satisfacdo e de ndo

satisfacdo laboral, em que 55.6% dos individuos se encontram satisfeitos com a sua situacao

* Classificagdo Nacional das profissées (CNP): Grupo 1 — Quadros superiores da administracio publica, dirigentes e quadros superiores de
empresa; Grupo 2 — Especialistas das profissdes; Grupo 3 — Técnicos e profissionais de nivel intermédio; Grupo 4 — Pessoal administrativo e
similares; Grupo 5 — Pessoal dos servigos e vendedores; Grupo 6 — Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura e pescas; Grupo
7 — Operarios, artifices e trabalhadores similares; Grupo 8 — Operadores de instalagdes e maquinas e trabalhadores da montagem; Grupo 9
— Trabalhadores ndo qualificados.
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laboral e 44.4% néo se encontram satisfeitos. Contudo, esta distribuicdo entre os géneros ndo
revela significancia estatistica (x?=0.140; p=0.708).

Devido a doenga, apenas 7 dos inquiridos (13.0%) tiveram necessidade de mudar de
emprego. Os restantes 47 (87.0%) ndo sentiram essa necessidade.

Quadro 6: Caracterizacdo socio-demografica: Habilitacdes Literarias, Situacao Laboral, Profissdo, Satisfacédo

Laboral e Mudanca de emprego devido a EM, em funcéo do género.

| Genero | Masculino | Feminine otz Residuais
Varidveis n | % n | % n | % Mas | Fem
Habilitacdes Literarias
1° Ciclo (Basico) 1 4.8 2 6.1 3 5.6 Nao aplicavel
2° Ciclo (Bésico) 5 23.8 3 9.1 8 14.8 15 -15
3° Ciclo (Bésico) 9 42.9 5 15.2 14 25.9 2.3 -2.3
Secundario 3 14.3 12 36.4 15 27.8 -1.8 18
Bacharelato - 0.0 3 9.1 3 5.6 N4o aplicavel
Licenciatura 3 14.3 7 21.2 10 18.5 -0.6 0.6
Doutoramento - 0.0 1 3.0 1 1.9 Néo aplicavel
Situagdo Laboral
Empregado(a) 7 33.3 13 39.4 20 37.0 -0.4 0.4
Desempregado(a) 4 19.0 6 18.2 10 18.5 0.1 -0.1
Reformado(a) 8 38.1 10 30.3 18 33.3 0.6 -0.6
Estudante - 0.0 3 9.1 3 5.6 Néo aplicavel
Baixa Médica 2 9.5 - 0.0 2 3.7 Néo aplicavel
Pensionista - 0.0 1 3.0 1 1.9 Néo aplicavel
Profisséo
Grupo 1 1 111 - 0.0 1 45 Néo aplicavel
Grupo 2 - 0.0 1 7.7 1 45 Néo aplicavel
Grupo 3 - 0.0 4 30.8 4 18.2 Néo aplicavel
Grupo 4 1 111 2 154 3 13.6 Néo aplicavel
Grupo 5 1 111 4 30.8 5 22.7 Néo aplicavel
Grupo 7 5 55.6 1 7.7 6 27.3 Néo aplicavel
Grupo 8 1 111 1 7.7 2 9.1 Néo aplicavel
Satisfacéo Laboral
Satisfeito 11 52.4 19 57.6 30 55.6 -04 0.4
Néo Satisfeito 10 47.6 14 424 24 44.4 0.4 -0.4
x?=0.140;p=0.708
Mudanca de emprego
Sim 2 9.5 5 15.2 7 13.0 Néo aplicavel
Néo 19 90.5 28 84.8 47 87.0 0.6 -0.6

Tempo sem actividade profissional, apds o diagndstico de EM

Analisando a Tabela 4, observamos que ha portadores que nunca deixaram de exercer a
sua actividade profissional e que no maximo o fizeram durante 18 anos. O tempo médio que

estiveram sem exercer actividade profissional foi de aproximadamente dois anos, com um
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desvio padrdo de 3.673 anos e um coeficiente de variacdo de 213.54%, que nos indica a
existéncia de uma dispersédo elevada (CV>30%) em torno da média. Conforme resultado do
teste t para amostras independentes, as diferengas ndo sdo estatisticamente significativas
(t=0.364; p=0.717). Os (Skewness/Std.Error) e

(Kurtosis/Std.Error) indicam uma curva gaussiana enviesada a esquerda e leptocdrtica, para

valores de assimetria curtose

ambos 0s géneros.

Tabela 4: Estatisticas relativas ao tempo sem actividade profissional, apés o diagndstico de EM, em funcéo do género

Tempo n Min Max X Dp Sk/Stderror | K/Stderror | CV (%)
Masculino 21 0.00 18.00 1.95 3.993 7.134 14.628 204.77
Feminino 33 0.00 18.00 1.58 3.509 8.760 19.017 222.09

Total 54 0.00 18.00 1.72 3.673 10.735 20.893 213.54

e Caracterizacao clinica
Os resultados apresentados neste subcapitulo contextualizaram todo um conjunto de

caracteristicas clinicas inerentes as pessoas portadoras de EM.

Tempo de evolucdo da doenca

No que diz respeito ao tempo de evolucdo da doenca, esta é avaliada pelo nimero de
anos (Tabela 5) e pela sua distribuicdo em funcdo do género. De realcar que a média do
numero de anos de doenca dos participantes é de 9 anos, oscilando entre 1 e 26 anos, com um
desvio padrdo de 6.4 e um coeficiente de variacdo de 73.56, que nos indica a existéncia de
uma disperséo elevada (CV> 30%) em torno da média. Analisando as estatisticas relativas ao
tempo de evolugdo da doenca em funcdo do género, verificamos que a média do tempo para o
género masculino (X = 9.19) é superior a do género feminino (X = 8.40), ndo sendo estas
estatisticamente significativas (t=0.442; p=0.660), apresentando ambos uma dispersao
elevada (CV> 30%). Com base nas medidas de assimetria ou enviesamento (Skewness/Std.
Error) e de achatamento ou curtose (Kurtosis/Std. Error), podemos concluir que a distribuicéo
do tempo de evolucdo da doencga, no género masculino, é simétrica e mesocdrtica, mas no

género feminino é enviesada a esquerda e mesocurtica.
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Tabela 5: Estatisticas relativas ao tempo de evolucéo da doenca (em anos), em funcéo do género

Tempo n Min Max X Dp Sk/Stdgror K/Stdgror CV (%)
Masculino 21 1 25 9.19 6.385 1.537 0.377 69.48
Feminino 33 1 26 8.40 6.489 2.259 0.594 77.25

Total 54 1 26 8.70 6.400 2.566 0.401 73.56

Idade no inicio da doenca

Questionada a amostra sobre a idade no inicio da doenca, constatamos que a média da
idade dos participantes no inicio da doenca é de 33 anos, situando-se na nossa amostra a
idade minima nos 12 anos e maxima nos 55 anos (Tabela 6). Tem um desvio padrdo de
10.091 anos e um coeficiente de variacdo de 30.22%, que nos indica a existéncia de uma
dispersdo elevada (CV> 30%) em torno da média. Analisando as estatisticas em fungéo do
género, verificamos que a média de idades para o género masculino (X= 35.33) €
ligeiramente superior & do género feminino (X = 35.15) e conforme o resultado do teste t para
amostras independentes estas ndo sao estatisticamente significativas (t=1.133; p=0.263).
Tendo em conta as medidas de assimetria ou enviesamento (Skewness/Std. Error) e de
achatamento ou curtose (Kurtosis/Std. Error), concluimos que a distribuicdo das idades no
inicio da doenca, em ambos 0s géneros, é simétrica e mesocurtica. Os dados sugerem, para o
género masculino, uma dispersdo moderada (CV=28.18%) e para 0 género feminino uma
dispersao elevada (CV=31,51%).

Tabela 6: Estatisticas relativas a idade no inicio da doenca, em funcéo do género

ldade n Min Max X Dp SK/Stdgror K/Stdgror CV (%)
Masculino 21 19 55 35.33 9.957 -0.026 -0.569 28.18
Feminino 33 12 52 35.15 10.131 0.122 -1.010 31.51

Total 54 12 55 33.39 10.091 0.049 -1.166 30.22

Doenca crénica associada

Ao analisarmos os dados relativos a existéncia de doencgas cronicas associadas a
patologia em estudo (Quadro 7), podemos constatar que a maioria dos inquiridos (90.7%)
refere auséncia de doenca para além de EM, e que os restantes (9.3%) tém associada doenca
gastrointestinal e doenga endocrina.

Através do Quadro 7, ainda se pode inferir que, num total de cinco inquiridos que
referem doenca cronica associada, trés individuos (60.0%) sdo portadores de doenca
gastrointestinal e os restantes (40.0%) referem doenca endocrina.
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Quadro 7: Caracterizacao clinica: Doencas Cronicas associadas a EM, em funcéo do género

_ Genero | Masculino | Feminino e Residuais
Variaveis n | % n | % n | % Mas | Fem
Doengas Cronicas
Sim 2 9.5 3 9.1 5 9.3 Né&o aplicavel
Néo 19 90.5 30 90.9 49 90.7 0.0 0.0
Quais?
Gastrointestinal 1 50.0 2 66.7 3 60.0 Né&o aplicavel
Enddcrina 1 50.0 1 33.3 2 40.0 Né&o aplicavel

Esquema Terapéutico

O Quadro 8 indica-nos que numa amostra de 54 individuos, 70.4% tém um esquema

terapéutico instituido, e que 29.6% néo cumprem qualquer tipo de prescrigao.

Quadro 8: Caracterizacédo clinica: Esquema Terapéutico, em funcé@o do género

| Genero M(a:;:glll)no F?rrrz'gg;o (-rl;ggil) Residuais
Variaveis n | % n | % n | % Mas | Fem
Esquema Terapéutico
Sim 14 66.7 24 72.7 38 70.4 -0.5 0.5
Nao 7 333 9 27.3 16 29.6 05 -0.5
x?=0.226;p=0.634
Qual?

Avonex 2 9.5 1 3.0 3 5.6 Né&o aplicavel
Betaferon 2 9.5 1 3.0 3 5.6 N&o aplicével
Copaxone 2 9.5 6 18.2 8 14.8 -0.9 0.9

Fisioterapia 4 19.0 3 9.1 7 13.0 N&o aplicével
Hidroterapia - 0.0 1 3.0 1 1.9 N&o aplicével
Injeccdo Semanal - 0.0 1 3.0 1 1.9 N&o aplicével
Injeccdes Diérias - 0.0 1 3.0 1 1.9 N&o aplicével
Interferdo betal 1 4.8 - 0.0 1 19 Né&o aplicavel
Megadose mensal - 0.0 1 3.0 1 1.9 N&o aplicével
Natalizumab - 0.0 2 6.1 2 3.7 Né&o aplicavel
Rebif 1 4.8 4 12.1 5 9.3 Né&o aplicavel
Tysabri 2 9.5 3 9.1 5 9.3 N&o aplicével
Cumpre prescrigdo?
Sim 21 100.0 32 97.0 53 98.1 0.8 -0.8
Né&o - 0.0 1 3.0 1 1.9 N&o aplicavel

Para além disso, ainda nos demonstra que ndo existem diferencas estatisticas
significativas, entre 0s géneros (x*=0.226:p=0.634).

No que concerne ao tipo de esquema terapéutico cumprido pelos individuos verificou-se
que o Copaxone® (14.8%), seguido da Fisioterapia (13.0%) e do Rebif® e Tysabri® (9.3%)

foram os mais usados. Contudo, esta distribuicdo ndo revela significancia estatistica segundo
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os residuos ajustados. De referir que trés dos participantes ndo especificaram qual a injeccéo
semanal, injeccdo diaria ou megadose mensal que lhes foi prescrita.

Neste ambito, ainda se obteve informacdo relativa ao cumprimento, ou ndo, do esquema
terapéutico que lhes foi instituido. Tendo-se aferido que apenas um dos individuos (1.9%)

ndo o cumpre, ndo havendo diferenca estatistica significativa.

Sequelas da Doenca

Os resultados apresentados no Quadro 9 revelam-nos que 37, dos 54 inquiridos, ja
apresentam sequelas da doenca, e que apenas 17 dos individuos referem nao apresentar
qualquer tipo de limitacdo associada a doenca, ndo havendo diferencas estatisticamente
significativas (x*=0.055; p=0.815).

Quadro 9: Caracterizacao clinica: Sequelas da Doenca, em fungéo do género

Género M(a:;sz;lli)no F((err]rlig;;lo (Igal) Residuais
Variaveis n ‘ % n ‘ % n ’ % Mas Fem
Sequelas da Doenga
Sim 14 66.7 23 69.7 37 68.5 -0.2 0.2
Néo 7 333 10 30.3 17 315 0.2 -0.2
x?=0.055;p=0.815
Qual?
Alteracéo sensibilidade 2 9.5 2 6.1 4 7.4 N&o aplicével
Ataxia - 0.0 1 3.0 1 1.9 N&o aplicével
Bexiga hiperactiva - 0.0 1 3.0 1 1.9 N&o aplicével
Cognitivas 1 4.8 - 0.0 1 1.9 N&o aplicével
Desequilibrio 2 9.5 8 24.2 10 185 -1.4 14
Dificuldade locomocéo 2 9.5 4 12.1 6 111 N&o aplicével
Diminuic&o audicéo - 0.0 1 3.0 1 1.9 N&o aplicével
Diminuic&o visdo 1 4.8 2 6.1 3 5.6 N&o aplicével
Dores musculares 1 4.8 - 0.0 1 1.9 N&o aplicével
Espasticidade 1 4.8 - 0.0 1 1.9 N&o aplicével
Fadiga 2 9.5 4 121 6 111 N&o aplicével
Motoras 1 4.8 - 0.0 1 1.9 N&o aplicével
Tremores 1 4.8 - 0.0 1 1.9 N&o aplicavel

De todas as sequelas associadas a doenca, o desequilibrio foi referido por 18.5% dos
inquiridos, seguindo-se a dificuldade na locomocéo e a fadiga com 11.1% e a alteracdo da
sensibilidade com 7.4%, no entanto, ndo foram encontradas diferencas estatisticas

significativas.
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Programa de Reabilitacdo

No contexto da caracterizacdo clinica da amostra em estudo, ainda se procurou
determinar a existéncia de realizacdo de um programa de reabilitacdo. E constatou-se,
conforme indica o Quadro 10, que 51.9% dos inquiridos apresenta um programa de
reabilitacdo instituido, enquanto 48.1% afirma ndo beneficiar de qualquer programa. Embora
ndo tenham sido encontradas diferencas estatisticamente significativas (x°=2.605; p=0.107),
ao aferir os dados, podemos afirmar que, na amostra em estudo, a maioria das pessoas que
realiza um programa de reabilitacdo é do género feminino (60.6%) em comparagdo com 0
género masculino (38.1%).

Dos 28 inquiridos que referiram realizar um programa de reabilitacdo, 17 deles (60.7%)
ainda o realiza e 11 deles (39.3%) ja& ndo cumpre com o0 programa, ndo existindo diferencas

significativas estatisticamente entre os generos.

Quadro 10: Caracterizacdo clinica: Programa de Reabilitacéo, em fungdo do género

Género Masculino Feminino Total

I (n=21) (n=33) (n=54) Residuais
variaveis n | % n | % n | % Mas Fem
Programa de Reabilitagdo
Sim 8 38.1 20 60.6 28 51.9 -1.6 1.6
Né&o 13 61.9 13 394 26 48.1 1.6 -1.6

x?=2.605;p=0.107

Se sim, ainda realiza?
Sim 7 87.5 10 50.0 17 60.7 1.8 -1.8
Nao 1 125 10 50.0 11 39.3 -1.8 1.8

Grau de Dependéncia — Indice de Barthel

Pelo facto desta patologia no decorrer do tempo poder alterar a capacidade funcional do
individuo, foi nosso intuito avaliar a amostra face ao grau de dependéncia para as ABVD.

Analisando os dados obtidos (Tabela 7), podemos afirmar que a amostra oscila entre o
valor minimo de 80 e 0 maximo de 100 (sendo este o valor mais alto permitido pela escala).
De referir que a média do indice de Barthel é de 97.96 com um desvio padréo de 4.710 e um
coeficiente de variacdo de 4.81%, o que demonstra a existéncia duma dispersao fraca. No que
diz respeito as medidas de enviesamento e achatamento, estamos na presenca de uma amostra

enviesada a direita e leptocdrtica, em ambos 0s géneros.
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Tabela 7: Estatisticas relativas ao total do indice de Barthel

'g‘;‘r‘i‘;;e n Min | Max X Dp | SKStdeme | KiStdemr | CV (%)

Masculino 21 50 00 | 9762 | 5617 2.80 5.16 5.75

Feminino 33 85 100 | 9818 | 4111 5.97 6.70 419
Total 54 80 00 | 97.96 | 4710 756 8.33 281

Os dados recolhidos, tal como indica o Quadro 11, demonstram que de acordo com 0
indice de Barthel, 92.6% dos inquiridos apresenta um grau de independéncia nas suas
ABVD, enquanto 7.4% se apresentam num grau ligeiramente dependente. De salientar que
nenhum dos inquiridos se encontra no grau dependente. Conforme indica o resultado do valor

residual, ndo existe significancia estatistica para nenhum dos géneros.

Quadro 11: Caracterizacio do portador de EM por género: grau de dependéncia nas ABVD — indice de Barthel

Género Masculino Feminino Total

Variaveis (n=21) (n=33) (n=54) Restduats
n | % n | % n | % Mas | Fem
Grau de dependéncia nas
ABVD
Independente 19 90.5 31 93.9 50 92.6 -0.5 0.5
Ligeiramente Dependente 2 9.5 2 6.1 4 7.4 Né&o Aplicavel

e Caracterizagdo da qualidade de vida

Neste subcapitulo abordaremos os resultados obtidos pelo instrumento de medida (Escala
da Esclerose Multipla e Qualidade de Vida — Multiple Sclerosis Quality of Life — MSQoL-54)
gue mensurou a nossa variavel dependente. Com o intuito de caracterizar a nossa amostra, foi
abordada a QDV tendo em conta dois aspectos: as dimensdes do estado de saude
(funcionamento fisico, social, cognitivo e sexual; desempenho fisico e emocional; dor
corporal e vitalidade; salde e qualidade de vida em geral; saiude mental e distress) e a
variavel género.

Recordando que a pontuagéo das 12 dimensdes da MSQoL-54 oscila de 0 a 100, em que
zero corresponde ao pior estado de salde e cem ao melhor, observou-se que os individuos
percepcionaram, em média, 0 seu estado de salde como mais afectado ao nivel das
dimensoes “Vitalidade” (X =43.70; Dp=17.145) e “Saude em Geral” (X =43.50; Dp=18.353).
Enquanto que o “Funcionamento Social” (X =66.82; Dp=19.119), a “Qualidade de vida em
geral” (X =62.85; Dp=12.406) ¢ o “Funcionamento Sexual” (X =61.11; Dp=26.007) foram as
dimensoes do estado de satde menos percepcionadas (Quadro 12).

No Quadro 12 o CV indica-nos que, em quase todas as dimensdes, existe uma dispersdo
elevada (CV> 30%) em torno da media. As excepgdes apresentam-se na dimensao
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“Funcionamento Social” porque a analise demonstra que para o0 género masculino existe uma
disperséo elevada, embora para o género feminino e, no valor total da dimenséo se verifique
uma dispersdo moderada. Nas dimensdes “Saude Mental” e “Qualidade de Vida em geral” os
dados revelam-nos uma dispersdo moderada (15% <CV<30%). A excep¢do da dimensio
“Desempenho Emocional” e “Qualidade de Vida em geral” que em termos de medidas de
enviesamento e achatamento correspondem, respectivamente, a uma amostra platicirtica no
valor total e a uma amostra enviesada a esquerda no género feminino e no valor total, nas
restantes dimensdes podemos constatar que estamos perante uma distribuicdo da amostra
simetrica e mesocurtica.

Ao compararmos os dois géneros — masculino e feminino, nas diferentes dimensfes da
QDV e, através do calculo do teste t de Student, verificou-se que em nenhuma das dimensées
existe significancia estatistica.

Quadro 12: Caracterizacédo da Qualidade de Vida ou Percepcéo da Qualidade de Vida, em fungdo do género

n  Min Max X Dp SKlerro Klerre  CV (%) Teste t Student
FUNCIONAMENTO Fisico (N=54)
Masculino 21 10 100 54.76  28.613 0.15 -1.13 52.25
t=0.535
Feminino 33 15 100 5106 22071  1.37 -0.35 43.23
p=0.595
Total 54 10 100 5250 24.625  1.04 111 46.90
DESEMPENHO FisICO (N=54)
Masculino 21 0 100 5310 30020 -0.07  -0.92 56.53
t=-0.935
Feminino 33 20 100 6000 23979  -0.80  -0.99 39.97
p=0.354
Total 58 0 100 5731 26435  -0.76  -1.25 46.13
DOR CORPORAL (N=54)
Masculino 21 0 100  61.05 23284  -158 1.22 38.14 0600
Feminino 33 23 100  57.40 20290  1.22 -0.46 35.35 T
p=0.545
Total 58 0 100 5882 21.363  -0.24 0.08 36.32
SAUDE GERAL (N=54)
Masculino 21 0 82 4295 19132  0.04 0.15 4454 013
t=-0.
Feminino 33 10 87 4385 18132  1.06 -0.07 41.35
p=0.863
Total 58 0 87 4350 18353  0.78 -0.11 42.19
VITALIDADE (N=54)
Masculino 21 16 76 4476 16081  0.20 -0.61 35.93
t=0.359
Feminino 33 8 76 4303 18001 071 -1.09 41.83
p=0.721
Total 54 8 76 4370 17145  0.65 -1.29 39.23
FUNCIONAMENTO SOCIAL (N=54)
Masculino 21 17 100 6825 24384  -070  -0.49 35.73
t=0.436
Feminino 33 42 100 6591 15219  0.83 -0.66 23.09
p=0.696
Total 54 17 100 6682 19119  -0.22  -0.18 2861
DESEMPENHO EMOCIONAL (N=54)
Masculino 21 20 100 5841 30.616  0.46 -1.54 52.42
t=-0.200
Feminino 33 20 100 6000 26.874  -0.55  -1.47 44.79
p=0.842
Total 54 20 100 59.38 28114  -0.06  -2.06 47.35
(Continua)
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(Continuagao)

SAUDE MENTAL (N=54)
Masculino
Feminino
Total
DISTRESS (N=54)
Masculino
Feminino
Total
FUNCIONAMENTO COGNITIVO
Masculino
Feminino

Total

Masculino
Feminino

Total

Masculino
Feminino

Total

(N=54)

FUNCIONAMENTO SEXUAL (N=54)

QUALIDADE DE VIDA EM GERAL (N=54)

n  Min
21 24
33 20
54 20
21 0
33 15
54 0
21 0
33 10
54 0
21 0
33 13
54 0
21 44
33 44
54 44

Max

100
88
100

85
90
90

100
95
100

100
100
100

88
94
94

X Dp
63.05  18.107
5576  16.641
5859  17.430
50.00 24.187
5561 20262
53.43  21.823
60.24  26.948
5652 26442
57.96  26.449
56.85  29.108
63.82  23.900
6111  26.007
62.20  11.937
6326 12862
62.85  12.406

Sk/err()

-0.04

-0.09

0.07

-1.33

-1.51

-0.99

-1.40

-0.41

-0.93

-1.09

1.29
2.49

K/erro

-0.09
0.04
-0.15

-0.76
-0.65
-0.92

-0.39
0.46
0.15

CV (%)

28.72
29.84
29.75

48.37
36.44
40.84

44.73
46.78
45.63

51.20
37.45
42.56

19.19
20.33
19.74

Teste t Student

t=1.517
p=0.135

t=-0.919
p=0.362

t= 0.501
p=0.619

t=-0.960
p=0.342

t=-0.302
p=0.764

No Quadro 13 encontram-se os valores relativos a escala de transicdo de salde, que

pretende medir a quantidade de mudanca em geral na saude. Atraves da andlise detalhada dos

dados apresentados, podemos observar que, no que diz respeito a transicdo de salde, a

maioria (55.6%) refere que a sua salde é aproximadamente igual, comparativamente a satde

apresentada ha um ano atras. Em funcdo do género é de salientar que, dos 22.2% que referem

gue a sua saude se encontra um pouco pior, maioritariamente sdo homens. Tendo por

referéncia o género em funcdo do estado de transicdo de salde, as diferencas ndo sao

estatisticamente significativas, conforme o resultado do valor residual.

Quadro 13: Caracterizacao da Qualidade de Vida ou Percepcéo da Qualidade de Vida, em funcgéo do género —

Transicdo de Saude

Género Masculino Feminino Total Residuais
(n=21) (n=33) (n=54)

Estado geral actual n % n % n % Mas Fem
Muito melhor 0 0.0 4 121 74 N&o Aplicavel

Algumas melhoras 4.8 6 18.2 13.0 Né&o Aplicavel
Aproximadamente igual 12 571 18 545 30 55.6 0.2 -0.2

Um pouco pior 7 33.3 5 15.2 12 22.2 1.6 -1.6

Muito pior 4.8 0 0.0 1 1.9 Né&o Aplicéavel




e Caracterizacgéo psicossocial

A vulnerabilidade ao stress e o apoio social sdo factores que, neste estudo, foram
avaliados com o intuito de contextualizar todo um conjunto de caracteristicas psicossociais
inerentes a pessoa portadora de EM. Neste contexto, serdo apresentados os resultados de

acordo com a analise dos valores estatisticos do total da escala 23 QVS e da EAS.

Vulnerabilidade ao Stress

Conforme se verifica no Quadro 14, ap6s a realizacdo da analise descritiva do
instrumento de avaliacdo da vulnerabilidade ao stress, podemos aferir que na nossa amostra e
para todas as subescalas, os valores médios encontrados foram relativamente baixos. No
entanto, ainda se verificou que existem dois factores em estudo com valores médios mais
elevados, tais como: o factor 3 — caréncia de apoio social (X = 2.06 para um méximo de 8), e
o factor 4 — condigdes de vida adversas (X = 3.67 para um maximo de 8).

Relativamente ao valor total do instrumento de avaliacdo, o valor médio encontrado foi
de 41.09, num total méximo de 43. O que significa que este valor esta abaixo do ponto de
corte, sendo que valores acima de 43 revelam vulnerabilidade ao stress. Neste sentido e
perante o resultado, pode dizer-se que 0s sujeitos ndo se encontram vulneraveis ao factor
stress, considerando-se capazes de lidar com a sua situagéo actual.

Os coeficientes de variagdo revelam dispersfes altas para qualquer um dos factores,
excepto no factor 1- perfeccionismo e intolerancia a frustracdo, no factor 5 — dramatizacdo da
existéncia e no valor global para o género masculino, onde a dispersdo ¢ moderada. Quanto
aos valores de assimetria, numa analise aos resultados apresentados, a curva € assimétrica
negativa ou enviesada a direita, no género feminino e no total da amostra no factor 1 -
perfeccionismo e intolerancia a frustracdo e no valor global, a semelhanca do que se verifica
no género masculino do factor 5 - dramatizacdo da existéncia. No género masculino do factor
3 — caréncia de apoio social, a curva apresenta-se enviesada a esquerda, enquanto nos
restantes factores, as distribui¢fes revelam curvas simétricas. Relativamente ao tipo de curva,
os valores do quociente entre a curtose e o0 seu erro indicam distribui¢Ges: leptocurtica para a
totalidade do perfeccionismo e intolerancia a frustracdo, na caréncia de apoio social no
género masculino, assim como no género feminino e totalidade da amostra do valor global; e
mesocurtica para os restantes factores.

O teste t de Student comprova que ndo existem diferencas estatisticamente significativas
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entre os grupos em analise, tendo por referéncia as dimensdes em estudo.

Quadro 14: Caracterizacao da Vulnerabilidade ao Stress, em funcéo do género

n Min Max X Dp  SKlro Klero CV (%)  Teste t Student

FACTOR 1 - PERFECCIONISMO E INTOLERANCIA A FRUSTRAGAO (N=54)

Masculino 21 7 22 1524 3618 -0.48 0.44 23.74
t=0.347
Feminino 33 0 21 1479  5.183 -3.38 1.55 35.04
p=0.730
Total 58 0 22 1496 4605  -3.84 2.45 30.78
FACTOR 2 - INIBIGAO E DEPENDENCIA FUNCIONAL (N=54)
Masculino 21 1 14 6.24 3.767 0.92 -0.54 60.37
t=-0.729
Feminino 33 0 13 6.97  3.486 -0.18 -0.61 50.01
p=0.469
Total 5 0 14 669  3.581 0.40 -1.04 53.53
FACTOR 3 - CARENCIA DE APOIO SOCIAL (N=54)
Masculino 21 0 6 1.86 1424 2.38 2.46 76.56
t=-0.787
Feminino 33 0 6 218 1509 0.90 0.08 69.22
p=0.435
Total 54 0 6 206 1472 1.96 0.73 71.46
FACTOR 4 - CONDIGOES DE VIDA ADVERSAS (N=54)
Masculino 21 0 8 3.76 2.047 1.02 0.33 54.44
t=0.278
Feminino 33 0 8 3.61 1.983 0.06 -0.92 54,93
p=0.782
Total 58 0 8 367  1.991 0.66 -0.58 54.25
FACTOR 5 - DRAMATIZAGCAO DA EXISTENCIA (N=54)
Masculino 21 1 7 5.38 1.596 -2.21 1.28 20.67
t=-1.385
Feminino 33 0 10 6.21 2.434 -1.15 -0.05 39.19
p=0.172
Total 58 0 10 589 2169  -1.07 0.40 36.83
FACTOR 6 - SUBJUGAGAO (N=54)
Masculino 21 4 15 857  3.010 0.89 -0.22 35.12
t=1.086
Feminino 33 0 16 761  3.288 -0.45 1.65 43.21
p=0.282
Total 58 0 16 798 3189  -0.08 1.36 39.96
FACTOR 7 - DEPRIVAGAO DE AFECTO E REJEIGAO (N=54)
Masculino 21 0 8 3.90 2.427 1.12 -0.51 62.23
t=-1.129
Feminino 33 0 9 461 2.091 -0.44 0.33 45.36
p=0.264
Total 58 0 9 433 2232 0.31 -0.65 51.55
VALOR GLOBAL (N=54)
Masculino 21 21 62 4019  10.534 0.55 -0.60 26.21
t=-0.424
Feminino 33 0 60 4167 13562  -3.18 2.64 32.55
p=0.674
Total 54 0 62  41.09 12387  -2.78 2.28 30.15

Para permitir uma analise mais aprofundada desta variavel foram criados dois grupos,
como se verifica no Quadro 15, tendo como referéncia o ponto de corte da 23QVS.
Consideramos assim dois grupos: o “ndo vulnerdvel” ao stress, com um valor final
compreendido entre 0 e 42; e o “vulneravel” ao stress, com um valor final compreendido
entre 43 e 92.

Deste modo, constatamos que no seguimento desta operacionalizacdo se evidenciam 26
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participantes (48.1%) com vulnerabilidade ao stress. Existe um maior numero de mulheres
com vulnerabilidade ao stress quando comparadas com os homens (51.5% vs 42.9%). Tanto
os valores residuais, como o teste Qui-Quadrado (x*=0.385;p=0.535) revelam que néo existe
diferenca estatistica significativa tendo por referéncia o género dos portadores de EM em

funcéo da vulnerabilidade ao stress.

Quadro 15: Caracterizacao do portador de EM, por género: Vulnerabilidade ao Stress

: Masculino Feminino Total L
Variaveis e (n=21) (n=33) (n=54) Resiua®
n \ % n \ % n \ % Mas | Fem
Vulnerabilidade ao Stress
Né&o Vulneravel 12 57.1 16 485 28 51.9 0.6 -0.6
Vulnerével 9 42.9 17 515 26 48.1 -0.6 0.6
x?=0.385;p=0.535

Apoio Social

A aplicacdo da escala revelou, relativamente a variavel apoio social (Quadro 16), que na
dimensao “Apoio Informativo” os valores obtidos variam entre 8 e 30, sendo que os
resultados esperados poderiam variar entre 6 e 30. Nesta dimensdo obtivemos um valor
médio de 21.39, com um desvio padrdo de 5.332 e um coeficiente de variacdo de 24.93%,
revelando uma dispersdo moderada. As medidas de assimetria e achatamento indicam-nos
que estamos na presenca de uma amostra enviesada a direita e mesocurtica. Os valores
encontrados sdo idénticos em funcdo do género, exceptuando a medida de assimetria, que ao
contrario do valor total, é simétrica em ambos 0s géneros.

No que se refere a dimensao “Apoio Emocional” observamos resultados compreendidos
entre os valores 8 e 25 (sendo 5 o resultado minimo esperado para esta dimensdo e 25 o
méaximo), um valor médio de 19.56 e um desvio padrdo de 4.316. Os resultados do CV
apontam para uma dispersdo moderada. No que concerne as medidas de assimetria e
achatamento a amostra apresenta-se enviesada a direita e mesocurtica. A distribuicdo
estatistica quanto ao género € muito idéntica em todos os valores, a excep¢do da medida de
assimetria que se revela em ambos 0s géneros como simétrica.

Quanto a dimensdo “Apoio Instrumental” foram observados resultados entre 12 e 25
(sendo que os valores esperados se situavam entre 5 e 25) e um valor medio de 20.46 com um
desvio padréo de 3.715. O CV, com um valor de 18.16, revela uma dispersdo moderada.
Relativamente as medidas de assimetria e achatamento estas revelam que estamos perante

uma amostra simétrica e mesocurtica. Quanto ao género, em todos os valores, a distribuicéo

43



estatistica e idéntica.

Globalmente obtivemos valores entre 33 e 80, quando os resultados esperados se podiam
situar entre 16 e 80. O valor médio encontrado foi de 61.41, com um desvio padrdo de 11.984
e um coeficiente de variagdo de 19.51, revelando uma dispersdo moderada. Analisando as
medidas de assimetria ou enviesamento e de achatamento ou curtose, podemos concluir que a
distribuicdo do apoio social da nossa amostra, na sua globalidade, é simétrica e mesocurtica.
Particularizando esta analise em funcdo do género encontramos valores idénticos.
Comparativamente com o0 estudo de Matos e Ferreira (2000), pelos resultados obtidos,
concluimos que 0s nossos participantes evidenciam um nivel de apoio social, na sua
globalidade, mais baixo.

Recorrendo ao teste t de Student constatamos, através do Quadro 16 que, em nenhum dos

factores do apoio social, existem diferencas estatisticamente significativas, entre homens e mulheres.

Quadro 16: Caracterizacgdo do Apoio Social, em fungdo do género

n Min Max X Dp  SKlero Klere CV (%)  Teste t Student
FACTOR 1 — APOIO INFORMATIVO (N=54)
Masculino 21 8 30 2110 5949  -156 0.64 28.19
t=-0.320
Feminino 33 10 30 2158 4988  -1.88  -0.31 23.11
p=0.750
Total 54 8 30 2139 5332 -240 029 24.93
FACTOR 2 — APOIO EMOCIONAL (N=54)
Masculino 21 9 25 2005 4330  -1.90 0.91 21.60
t=0.665
Feminino 33 8 25 1924 4345  -130  -0.30 22558
p=0.509
Total 54 8 25 1956 4316  -2.04  -0.06 22.07
FACTOR 3 — APOIO INSTRUMENTAL (N=54)
Masculino 21 13 25 2052 4008  -0.88  -1.26 19.53
t=0.095
Feminino 33 12 25 2042 3580  -1.02  -0.80 17.53
p=0.925
Total 54 12 25 2046 3715  -127  -l44 18.16
VALOR GLOBAL (N=54)
Masculino 21 33 80 61.67  12.627 -0.88 -0.44 20.48
t=0.126
Feminino 33 36 79 6l24 11753  -147  -0.69 19.19
p=0.901
Total 54 33 80 6141 11984  -158  -0.87 19.51

Embora as autoras da escala ndo apresentem grupos de corte para cada um dos factores
do apoio social, procurdmos efectua-los tendo por base os pressupostos apresentados por
Pestana e Gageiro (2008) utilizando a formula de classificacdo [média + 0.25 x desvio padréo].

Analisando o Quadro 17, verificamos que a maior percentagem de participantes foi
classificada como tendo um apoio social moderado (64.8%). E relevante mencionar que ainda

existe uma percentagem de 20.4% de participantes com um apoio social fraco. Como se pode
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constatar, através dos valores residuais, ndo foram encontradas diferencas significativas entre

0S grupos em analise.

Quadro 17: Caracterizacao do portador de EM, por género: Apoio Social

Género Masculino Feminino Total Residuais
Variaveis (n=21) (n=33) (n=54)
n | % n | % n | % Mas | Fem
Apoio Social
Fraco 5 23.8 6 18.2 11 204 0.5 -0.5
Moderado 13 61.9 22 66.7 35 64.8 -0.4 0.4
Elevado 3 14.3 5 15.2 8 14.8 Né&o Aplicavel

3.2. ANALISE INFERENCIAL

Apds a analise descritiva dos dados obtidos, passamos de seguida a analise inferencial
dos mesmos. Segundo Polit, Beck e Hungler (2004, p.323) “a estatistica inferencial, que ¢
baseada nas leis da probabilidade, proporciona os meios para que sejam tiradas conclusfes
sobre uma popula¢do, fornecidos os dados de uma amostra.” Assim, trata-se de determinar
em que medida os valores da amostra constituem boas estimagdes dos parametros da
populacdo. Neste sentido, procedemos, de seguida, a analise das correlacdes entre as diversas
variaveis independentes e variavel dependente em estudo, de forma a encontrar fundamento

empirico que dé resposta aos objectivos da nossa investigacao.

Influéncia das caracteristicas sécio-demogréficas na QDV do portador de EM

& Género versus Qualidade de Vida

Em relacdo a influéncia da variavel “género”, os resultados dos testes t de Student, tendo
por referéncia a QDV (Quadro 18), sugerem que 0s sujeitos do género masculino ndo se
diferenciam, de forma estatisticamente significativa, dos sujeitos do género feminino (p>
0.05), o que permite inferir que, em funcdo do género, existe uma homogeneidade nos scores
médios obtidos nas doze dimensdes do Questionario de Avaliacdo da QDV do portador de
EM. Todavia, uma analise cuidadosa dos resultados evidencia que, tendencialmente, sdo os
homens a apresentar maiores scores de QDV, nas dimensfes: funcionamento fisico, dor
corporal, vitalidade, funcionamento social, satde mental e funcionamento cognitivo. Mais
especificamente sdo os sujeitos do género masculino que: manifestam ser capazes de realizar

todos os tipos de actividade fisica com menos limitagfes por motivos de salde; tém menos
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dor ou limitacdo devido a dor; tém mais animo e mais energia; realizam actividades sociais
normais sem que problemas fisicos ou emocionais interfiram; sentem-se com mais paz,
felizes e calmos e tém menos dificuldades em se concentrar, em manter a atencdo e em
memorizar. Ja as mulheres evidenciam maiores niveis de QDV nas dimensdes associadas ao
desempenho fisico, saude geral, desempenho emocional, distress, funcionamento sexual e

qualidade de vida em geral.

Quadro 18: Resultados do teste t de Student: qualidade de vida em funcio do género

DIMENSOES QDV Género n X Dp | Levene p t p
Funcionamento Fisico IE/(L?: gé 2‘11(7)2 zgg% 2.507 0.119 0.535 0.595
Desempenho Fisico IE/;: g; Zgég ggg; 1.293 0.261 -0.935 0.354
Dor Corporal gﬁ g; g;:gg ;322 0.066 | 0799 | 0609 | 0545
Satide Geral l';’:’r‘z g; 22:22 1212 0241 | 0626 | -0173 | 0863
Vitalidade :i‘:; g; f’é’:;g 1222 0601 | 0442 | 0359 | 0721
Funcionamento Social :i;:: g; gggi iggg 6.395 0.015 0.394 0.696
Desempenho Emocional :i;:: g; gggé 2225 1.304 0.259 -0.200 0.842
Satide Mental l';’:’r‘z g; gggg igé}l 0391 | 0535 | 1517 | 0135
Distress :;/::TS] g; gggg ;g;g 0.290 0.592 -0.919 0.362
Funcionamento Cognitivo 21?; g; ggég ;222 0.000 0.991 0.501 0.619
Funcionamento Sexual 21?2 g; Zggg ;2;(1) 1.759 0.191 -0.960 0.342
Qualidade de Vida em Geral :ii:; g; Zggg i;gg 0.069 0.793 -0.302 0.764

Para se inferir, empiricamente, a influéncia das variaveis - grupo etario, habilitacGes
literarias e situacdo laboral - sobre a QDV do portador de EM recorremos a analise de
variancia pelo procedimento ANOVA e, sempre que necessario, aplicamos o teste Post-Hoc
de Tukey, de forma a localizar e identificar as diferencgas significativas entre 0s grupos em
estudo.

&  Grupo Etéario versus Qualidade de Vida

Quanto ao efeito da variavel “grupo etario” sobre a QDV (Quadro 19), pelas andlises de

variancia encontramos diferencas bastante significativas nas dimensdes: funcionamento fisico
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(F=5.544; p=0.002) e funcionamento sexual (F=4.385; p=0.008). Apds aplicacdo do teste
Post-Hoc de Tukey verificamos que na dimensdo funcionamento fisico existe: uma diferenca
muito significativa entre o grupo etario dos 20 aos 31 anos (M=73.00) e o grupo etario dos 44
aos 55 anos (M=39.41; Tukey=0.002) e ainda uma diferenca ligeiramente significativa entre
0 grupo etario dos 20 aos 31 anos (M=73.00) e o0 grupo etario dos 56 aos 67 anos (M=45.00;
Tukey=0.038). Os resultados sugerem entdo que sdo o0s portadores com idades
compreendidas entre 0s 20 e os 31 anos que tém maior capacidade para realizar todos os tipos
de actividade fisica, incluindo as mais exigentes, com menores limitacbes por motivos de
salde.

No que respeita a dimensdo funcionamento sexual existe uma diferenca muito
significativa entre o grupo etario dos 20 aos 31 anos (M=76.85) e o grupo etério dos 56 aos
67 anos (M=38.89; Tukey=0.006), e entre este Gltimo e o grupo etério dos 44 aos 55 anos
(M=65.97; Tukey=0.037). Segundo estes dados podemos inferir que sdo os portadores de EM
com idades compreendidas entre 0s 56 e 0s 67 anos a manifestar menor satisfacdo com a sua

actividade e funcionamento sexual.

& HabilitacGes Literarias versus Qualidade de Vida

Para comprovar o efeito da variavel “habilitacdes literarias” sobre a QDV, sentimos
necessidade de recodificar esta variavel - agrupando o 1°, 2° e 3° ciclo apenas no ensino
basico e agrupando o bacharelato, licenciatura e doutoramento apenas numa dimensdo que
agrupa o ensino superior — face ao pequeno numero de elementos que constituem estes
mesmos grupos. Analisando o Quadro 19 inferirmos que a totalidade dos resultados obtidos é
de ndo verificacdo de efeitos significativos da varidvel “habilitacdes literarias” sobre as varias
dimensdes do questionario de avaliacdo da QDV (p<0.05). Apesar disso, na maioria das
dimensdes, a excepgdo do funcionamento social, desempenho emocional e satude mental, sdo

0s utentes com habilitacdes superiores 0s que apresentam indices sugestivos de maior QDV.

& Situacgédo Laboral versus Qualidade de Vida

Considerando o efeito da variavel “situa¢do laboral”, a generalidade dos resultados
obtidos é de ndo verificagcdo de efeitos significativos desta variavel (Quadro 19). As analises
de variancia realizadas revelam apenas um efeito significativo, e mesmo assim ja no limiar da

significancia estatistica, para a dimensdo funcionamento fisico (F=3.268; p=0.047). A
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realizacdo de testes Post-Hoc de Tukey, para localizar as diferencas significativas entre
empregados, desempregados e reformados, revelou a existéncia de diferencas significativas
entre a classe dos individuos empregados (M=57.75) e a classe dos individuos reformados
(M=41.11) sendo o valor da significancia de p=0.049. Em suma, estes resultados sugerem
que sdo os portadores de EM que se encontram empregados 0s que se consideram com mais
capacidade para realizar todos os tipos de actividade fisica, incluindo a mais exigente, com

menos limitagBes por motivos de salde.

Quadro 19: Resultados dos valores médios, analises de variancia e testes Post-Hoc de Tukey de variaveis sécio-

demograéficas (grupo etario, habilitacdes literarias, situacéo laboral) sobre as dimensdes da qualidade de vida

_ o s
g | g g8 = 3| ¢
T 2| g | 5| || 8 = g | 8 | &
A o S = S o = = 17 (&} o ]
DIMENSOES QDV =] o <3 & & = 0 2 2 P g ]
el g | S|e| 5|22l |2|zs]| 8|2
c IS = g = g S -g @] € 8 =
~ o =< > S o T @ [}
VARIAVEIS 2 2 a 2 5 £ & 5 = =
= 5] c [} S c =}
7 a z | 8 g o =
a) z = s
n o
Grupo Etario Valores Médios
A — 20-31anos 10 | 73.00 | 67.50 | 65.86 | 39.80 | 49.20 | 70.83 | 58.67 | 54.00 | 55.00 | 56.50 | 76.85 | 61.88
B — 32-43anos 18 | 57.22 | 53.33 | 57.82 | 46.78 | 42.44 | 61.11 | 54.07 | 55.56 | 44.44 | 53.33 | 65.97 57.99
C — 44-55an0s 17 | 39.41 | 55.59 | 52.27 | 39.00 | 39.76 | 68.14 | 56.86 | 57.65 | 57.94 | 62.94 | 58.46 | 65.81
D — 56-67anos 9 45,00 | 57.22 | 65.40 | 49.56 | 47.56 | 71.30 | 75.56 | 71.56 | 61.11 | 59.44 | 38.89 | 68.06
Anélise de Variancia
F 5544 | 0.642 | 1.206 | 0.994 | 0.817 | 0.867 | 1.274 | 2.236 | 1.715 | 0.390 | 4.385 1.883
p 0.002 | 0.592 | 0.317 | 0.403 | 0.491 | 0.465 | 0.293 | 0.096 | 0.176 | 0.761 | 0.008 | 0.144
Post-Hoc (Tukey
0.002 0.006
(A>C) (A>D)
P 0.038 0.037
(A>D) (B>D)
Habilitacdes Literarias Valores Médios
A — Béasico 25 | 48.60 | 51.60 | 58.17 | 38.12 | 43.04 | 68.00 | 53.33 | 56.80 | 48.00 | 57.80 | 58.25 | 62.75
B — Secundario 14 | 54.64 | 61.07 | 53.11 | 46.43 | 39.71 | 64.29 | 6857 | 61.71 | 55.00 | 52.14 | 62.93 62.05
C — Superior 15 | 57.00 | 63.33 | 65.24 | 49.73 | 48.53 | 67.22 | 60.89 | 58.67 | 61.00 | 63.67 | 64.17 | 63.75
Analise de Variancia
F 0.608 1.119 | 1.197 | 2.215 | 0.993 | 0.168 | 1.367 | 0.348 | 1.762 | 0.680 | 0.281 0.067
p 0.548 | 0.334 | 0.310 | 0.120 | 0.378 | 0.845 | 0.264 | 0.708 | 0.182 | 0.511 | 0.756 | 0.936
Situacdo Laboral Valores Médios
A — Empregado (a) 20 | 57.75 | 62.25 | 52.25 | 47.15 | 41.00 | 62.08 | 57.33 | 58.00 | 54.50 | 50.75 | 59.69 | 60.94
B — Desempregado(a) 10 | 56.50 | 65.00 | 59.57 | 38.10 | 46.40 | 63.33 | 62.67 | 49.20 | 41.50 | 50.00 | 70.63 | 60.00
C — Reformado (a) 18 | 41.11 | 4750 | 63.25 | 44.22 | 42.44 | 68.52 | 60.00 | 61.56 | 57.50 | 66.39 | 53.82 | 66.32
Andlise de Variancia
F 3.268 | 2.213 | 1.296 | 0.771 | 0.320 | 0.593 | 0.119 | 1.631 | 1.799 | 2.245 | 1.377 1.183
p 0.047 | 0.121 | 0.284 | 0.468 | 0.728 | 0.557 | 0.888 | 0.207 | 0.177 | 0.118 | 0.263 | 0.316
Post-Hoc (Tukey
0.049
p (A>C)
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« Estado Civil versus Qualidade de Vida

Da analise dos resultados dos testes t de Student, considerando a variavel “estado civil”,
sobre os indices de QDV (Quadro 20) podemos verificar que existe uma homogeneidade dos
valores médios de QDV em todas as dimensdes da MSQoL, ndo se verificando diferencas
estatisticamente significativas relativas ao facto de ser casado ou solteiro. Todavia, uma
analise cuidadosa dos dados evidencia que sdo 0s solteiros a apresentar maior QDV nas
dimensdes: funcionamento fisico, desempenho fisico, dor corporal, vitalidade, funcionamento
social e funcionamento sexual. J& os casados evidenciam maiores niveis de QDV nas
dimensbes saude geral, desempenho emocional, saide mental, distress, funcionamento
cognitivo e qualidade de vida em geral. O que significa que sdo os casados que: avaliam,
mais tendencialmente, a sua salde como excelente; ttm menos dificuldades com o trabalho
ou outras actividades diarias devido a problemas emocionais; sentem-se com mais paz,
felicidade e calmos; menos desencorajados, menos frustrados e menos preocupados em
relacdo a sua saude; com menos dificuldades em se concentrarem, em manterem a atencéo e

em memorizar; e que consideram ter uma maior QDV em geral.

Quadro 20: Resultados do teste t de Student: qualidade de vida em funcéo do estado civil

DIMENSOES QDV Estado Civil n X Dp | Levene p t p
Solteiro(a) 12 62.92 | 31.37
Casado(a) 39 49.62 | 22.55
Solteiro(a) 12 62.50 | 23.60
Casado(a) 39 55.90 | 28.26
Solteiro(a) 12 68.87 | 19.45
Casado(a) 39 56.70 | 21.71
Solteiro(a) 12 4333 | 17.44
Casado(a) 39 43.64 | 18.24
Solteiro(a) 12 49.33 | 17.67
Casado(a) 39 42.15 | 16.67
Solteiro(a) 12 70.83 | 16.09
Casado(a) 39 66.45 | 20.10
Solteiro(a) 12 55.56 | 33.19
Casado(a) 39 61.20 | 27.31
Solteiro(a) 12 56.33 | 16.84
Casado(a) 39 59.49 | 18.24
Solteiro(a) 12 52,92 | 16.58
Casado(a) 39 53.59 | 23.59
Solteiro(a) 12 51.25 | 28.69
Casado(a) 39 60.64 | 25.34
Solteiro(a) 12 71.33 | 22.88
Casado(a) 39 57.69 | 27.30
Solteiro(a) 12 61.46 | 10.26
Casado(a) 39 62.98 | 12.37

3.901 | 0.054 1.625 | 0.111

Funcionamento Fisico

Desempenho Fisico 0.550 | 0.462 | 0.733 | 0.467

0.268 | 0.607 | 1.737 | 0.089

Dor Corporal

Saude Geral 0.200 | 0.656 | -0.052 | 0.959

Vitalidade 0.367 | 0.548 1.287 | 0.204

0.595 | 0.444 | 0.689 | 0.494

Funcionamento Social

1.463 | 0.232 | -0.595 | 0.555

Desempenho Emocional

Salde Mental 0.447 0.507 | -0.533 | 0.597

Distress 2.470 0.122 | -0.092 | 0.927

0.234 | 0.631 | -1.089 | 0.282

Funcionamento Cognitivo

0.663 | 0.419 1567 | 0.124

Funcionamento Sexual

Qualidade de Vida em Geral 0.818 0.370 | -0.387 | 0.701
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& Satisfacdo Laboral versus Qualidade de Vida

Em relacdo a influéncia da varidvel “satisfagdo laboral” dos portadores de EM, a qual foi
mensurada através da questdo fechada “Sente-se satisfeito (a) com a sua actual situagéo
laboral?”, os resultados do teste t de Student, tendo por referéncia a QDV (Quadro 21),
permitem afirmar que apenas existem diferencas significativas na dimensdo qualidade de
vida em geral (t=2.347; p=0.023), evidenciando os portadores de EM que se encontram

satisfeitos com a sua situagéo laboral, uma maior QDV em geral.

Quadro 21: Resultados do teste t de Student: qualidade de vida em funcao da satisfacao laboral

DIMENSOES QDV Sﬁgg?f;‘lo n X Dp |Levene| p t D
Funcionamento Fisico l?liz”;g gg gg‘;’i ggé 1.786 | 0.187 | 0.608 | 0.546
Desempenho Fisico l?liz”;g gg g;ég gégé 3.535 0.066 1.202 0.235
Dor Corporal l?liz”;g gg giig ;ggg 0.873 0.354 1.361 0.179
Saude Geral l?lizg?) gg jggg 1383 0.167 0.685 1.153 0.254
Vitalidade S Sl 2050 0384 | 0538 | 1271 | 0209
Funcionamento Social l?liz”;g gg gggj ;ggj 0.035 | 0.852 1.130 | 0.264
Desempenho Emocional l?liz”;g gg gg;g %g’g’ 0.156 0.695 1.292 0.202
Salde Mental iliz;]) gg 222(7) g;g 0.001 0.971 0.786 0.435
Distress iliz;]) gg i?gg gggg 0.212 0.647 1.892 0.064
Funcionamento Cognitivo iliz;]) gg ggg g?g? 0.037 0.848 0.681 0.499
Funcionamento Sexual iliz;]) gg 2232 ggéé 3.706 | 0.060 | -1.488 | 0.143
Qualidade de Vida em Geral Z‘;‘) gg ggég 1(2)22 2087 | 0155 | 2.347 | 0023

Influéncia das caracteristicas clinicas na QDV do portador de EM

& Tempo de Evolucdo da Doenca versus Qualidade de Vida
Para se quantificar a associag¢@o entre o “tempo de evolugdo da doenga” e a nossa variavel
dependente em estudo (qualidade de vida) recorremos a correlacao de Pearson (Tabela 8) que,

como coeficiente estatistico, nos permite conhecer a forga e o sentido da associacéo linear,

50



existente entre as duas varidveis. O resultado obtido expressa a ndo verificagdo de uma

associacgdo significativa entre o tempo de evolucao da doenca e a QDV.

Tabela 8: Resultados da Correlagéo de Pearson: qualidade de vida em funcdo do tempo de evolucao da doenca

Dimens6es MSQoL r p
Funcionamento Fisico -0.228 0.098
Desempenho Fisico -0.112 0.421
Dor Corporal -0.051 0.716
Saude Geral -0.039 0.780
Vitalidade -0.067 0.628
Funcionamento Social 0.015 0.917
Desempenho Emocional 0.105 0.449
Saude Mental 0.179 0.195
Distress 0.056 0.687
Funcionamento Cognitivo -0.074 0.593
Funcionamento Sexual -0.209 0.129
Qualidade de Vida em Geral 0.129 0.354

& ldade no Inicio da Doenca versus Qualidade de Vida

Da andlise da correlacdo de Pearson entre a “idade no inicio da doenga” ¢ a QDV,
podemos verificar que os resultados obtidos pelas correlagdes (Tabela 9) expressam apenas a
existéncia de duas associacdes estatisticamente significativas e negativas entre a idade no
inicio da doenca e as dimens@es funcionamento fisico e funcionamento sexual, 0 que nos leva
a inferir que quanto mais elevada a idade no inicio da doenga mais limitada € a pessoa na
realizacdo de todas as actividades fisicas, incluindo tomar banho ou vestir-se, por razdes de
salde e menor vai ser a sua satisfacdo com a actividade e funcionamento sexual. Porém a que
salientar que a forga da correlagao é moderada (0,4< r <0,69) para a dimensao funcionamento

fisico (r=-0.413) e baixa (0,2< r <0,39) para o funcionamento sexual (r=-0.300).

Tabela 9: Resultados da Correlacdo de Pearson: qualidade de vida em funcéo da idade no inicio da doenga

Dimens6es MSQoL r p
Funcionamento Fisico -0.413 0.002
Desempenho Fisico -0.122 0.380
Dor Corporal -0.109 0.431
Saude Geral 0.071 0.611
Vitalidade -0.118 0.394
Funcionamento Social 0.013 0.927
Desempenho Emocional 0.093 0.505
Saude Mental 0.195 0.159
Distress 0.153 0.270
Funcionamento Cognitivo 0.188 0.174
Funcionamento Sexual -0.300 0.027
Qualidade de Vida em Geral 0.164 0.152
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& Doenca Associada versus Qualidade de Vida

Em relagdo a influéncia da variavel “ presenca de doenga associada” sobre os indices de
QDV (Quadro 22), pela anélise dos valores médios, podemos constatar que, tendencialmente,
s80 0s sujeitos que ndo possuem doenca associada que manifestam maiores niveis de QDV
em todas as dimensdes. Porém, estas diferencas apenas evidenciam significancia estatistica
nas dimensdes: dor corporal (t= -2.351; p=0.023) e funcionamento cognitivo (t= -2.615;
p=0.012), o que se traduz pelo facto de serem o0s sujeitos que ndo apresentam doencas
associadas os que evidenciam menor dor ou limitacdo devido a dor e que revelam menor

dificuldade de concentracdo, de memoria e de atencao.

Quadro 22: Resultados do teste t de Student: qualidade de vida em fung&o de uma doencga cronica associada & EM

5 Presenca de ~
DIMENSOES QDV Doenca n X Dp | Levene p t p
Associada

Funcionamento Fisico l?liz”;g 459 ;’ggg ;gig 1.313 | 0.257 | -0.808 | 0.423
Desempenho Fisico l?liz”;g 459 ;’ggg ggig 0.013 0.911 | -1.558 | 0.125
Dor Corporal l?liz”;g 459 2352)2 igii 1.388 0.244 | -2.351 | 0.023
Saude Geral l?lizg?) 459 ‘31‘11(7)2 i;gg 0.403 0.528 | -1.623 | 0.111
Vitalidade S 2520 | 2322 0347 | 0561 | 1168 | 0248
Funcionamento Social iliz;]) 459 2%2; i?éé 5587 | 0.022 | -0.378 | 0.724
Desempenho Emocional iliz;]) 459 2?3(7) ;gii 4.038 0.050 | -2.007 | 0.050
Salde Mental Zi;; 459 g;?g 132;’ 0.124 0.726 | -0.777 | 0.441
Distress Zi;; 459 gggg 2(2)22 2.836 0.098 | -1.459 | 0.150
Funcionamento Cognitivo iliz";]) 459 gggg gjgg 0.420 0.520 | -2.615 | 0.012
Funcionamento Sexual iliz;]) 459 Zigg ;232 1.798 | 0.186 | -0.774 | 0.443
Qualidade de Vida em Geral iliz;]) 459 gggg 192'?782 0.369 0.546 | -0.065 | 0.948

« Esquema Terapéutico versus Qualidade de Vida

Com a realizacdo de testes t de Student, para amostras independentes, constatamos
(Quadro 23) que a diferenca de valores médios entre a implementacdo de um esquema

terapéutico e a QDV ndo se mostrou estatisticamente significativa para nenhuma das
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dimensdes, apesar dos individuos que nao tém implementado um esquema terapéutico
apresentarem pontuacdes mais elevadas nas dimensfes funcionamento fisico, desempenho

fisico, dor corporal, salude geral e vitalidade.

Quadro 23: Resultados do teste t de Student: qualidade de vida em funcdo da implementacdo de um esquema

terapéutico

DIMENSOES QDV TeEfgg‘;Tt‘iaco n X Dp |Levene| p t D
Funcionamento Fisico l?li;c]) ig ggig ggg? 1.099 | 0.299 | -1.091 | 0.280
Desempenho Fisico l?li;c]) ig ggég gggg 0.029 | 0.865 | -0.934 | 0.355
Dor Corporal l?li;c]) ig ggﬁ ig;g 0.595 0.444 | -0.063 | 0.950
Saude Geral l?li;c]) ig jjgg 12?2 0.106 0.746 | -0.306 | 0.761
Vitalidade S AL I8 0286 | 0595 | -0.151 | 0881
Funcionamento Social l?liz”;g ig 2223 12;2 0.017 | 0.895 | 0.038 | 0.970
Desempenho Emocional l?liz”;g ig gggg 5253 0.940 0.337 0.387 0.700
Saude Mental l?li;c]) ig 23(2)8 19?'7%18 8.257 0.006 0.560 0.578
Distress l?li;c]) ig 2‘11;(15 gég 0.005 0.942 0.404 0.688
Funcionamento Cognitivo l?liz”;g ig gigg 5?22 2.628 0.111 0.587 0.560
Funcionamento Sexual ;i;; ig gégg gggg 1.085 | 0.302 | 0.315 | 0.754
Qualidade de Vida em Geral iliz;]) ig gigg géé 0.171 0.681 0.580 0.564

& Sequelas da Doenca versus Qualidade de Vida

No contexto da variavel “sequelas da doenga”, 0s testes de t de Student evidenciam
(Quadro 24), unicamente, a existéncia de um efeito significativo sobre a dimensao
funcionamento fisico (t= -2.529; p=0.015), apresentando os portadores de EM que ainda nédo
tém sequelas da doenca um maior funcionamento fisico (M=64.41; Dp=26.21), em relacdo
aos portadores que ja apresentam sequelas (M=47.03; Dp=22.13). Os portadores de EM que
ja apresentam sequelas afirmam terem limitagdes na realizacdo de todas as actividades

fisicas, incluindo tomar banho ou vestir-se, por razdes de salde.

53



Quadro 24: Resultados do teste t de Student: qualidade de vida em funcéo da presenca de sequelas da doenca

DIMENSOES QDV Seg‘g‘;ﬁ‘gada n X Dp |Levene| p t D
Funcionamento Fisico ilié:g i; gzgi gé;i 2.390 0.128 | -2.529 | 0.015
Desempenho Fisico ili;c: i; 2222 gggg 0.001 | 0.974 | -1.640 | 0.107
Dor Corporal ili;c]) i; 2;82 g;gg 0.043 0.836 | -0.751 | 0.456
Saude Geral ili;c]) i; jgii 18;3 0.244 | 0.623 | 0.024 | 0.981
Vitalidade ili;c]) i; jggg 1222 0.311 0.579 | 0.118 0.907
Funcionamento Social ili;c: i; gg% iggg 0.001 | 0.979 | -0.087 | 0.931
Desempenho Emocional ili;c]) i; gggg ggig 0.093 0.762 | 0.443 0.660
Satide Mental S ST LI oes | 0413 | 1569 | 0.123
Distress S ST 022 L2901 1137 | 0201 | 1399 | 0168
Funcionamento Cognitivo l?liz”;g i; 22;1(15 i?gé 10.002 | 0.003 0.736 0.465
Funcionamento Sexual l?liz”;g i; Zggg gggg 0.003 | 0.955 | -0.896 | 0.374
Qualidade de Vida em Geral l?liz”;g i; gggg ﬁjg 0.025 0.874 0.876 0.385

&« Programa de Reabilitacdo versus Qualidade de Vida

Em relacdo a influéncia da varidvel “programa de reabilitacdo” os resultados dos testes
de t de Student (Quadro 25) permitem afirmar que apenas existem diferencas significativas na
dimensédo satde mental (t= 2.582; p= 0.016), apresentando os individuos que realizam neste
momento um programa de reabilitagdo um estado de paz, felicidade e calma. Nas restantes

dimensoes as diferengas ndo sao significativas.
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Quadro 25: Resultados do teste t de Student: qualidade de vida em funcéo da realizacéo de um programa de reabilitacdo

~ Programa de _
DIMENSOES QDV L n X Dp | Levene p t p
Reabilitacéo
. . Sim 17 39.71 | 19.08
Funcionamento Fisico 0.054 0.819 | -1.483 | 0.150
Né&o 11 51.36 | 22.15
. Sim 17 4941 | 25.43
Desempenho Fisico = 1.222 | 0279 | 0.200 | 0.843
Né&o 11 47.27 | 30.85
Sim 17 58.95 | 24.08
Dor Corporal _ 1.806 | 0.191 | 0.872 | 0.391
Né&o 11 51.88 | 14.58
Sim 17 43.06 | 22.28
Saude Geral 0.373 | 0.547 | 0.629 | 0.535
Né&o 11 38.09 | 16.98
L Sim 17 45.88 | 18.39
Vitalidade = 1.956 | 0.174 | 0.986 | 0.333
Né&o 11 39.27 | 15.47
. . Sim 17 68.63 | 22.92
Funcionamento Social 3.264 | 0.082 1.316 0.200
Né&o 11 58.33 | 14.91
) Sim 17 61.57 | 29.77
Desempenho Emocional _ 0.358 | 0.555 | 0.592 | 0.559
Né&o 11 55.15 | 24.96
Sim 17 64.94 | 17.86
Salde Mental 6.253 | 0.019 | 2582 | 0.016
Né&o 11 51.27 | 10.09
. Sim 17 55.88 | 26.47
Distress = 0.205 | 0.655 | 0.481 | 0.634
Né&o 11 51.36 | 20.26
. - Sim 17 64.12 | 29.80
Funcionamento Cognitivo 0.884 0.356 0.870 0.392
Né&o 11 5455 | 26.12
. Sim 17 65.44 | 25.11
Funcionamento Sexual 1.476 0.235 1.997 0.056
Né&o 11 48.27 | 16.58
. . Sim 17 66.18 | 14.50
Qualidade de Vida em Geral _ 3.873 | 0.060 | 1.459 | 0.157
Né&o 11 59.09 8.55

& Grau de Dependéncia/Capacidade Funcional versus Qualidade de Vida

Centrando-nos agora na analise dos resultados das correlacdes, tendo por referéncia o
grau de dependéncia do portador de EM avaliado pelo indice de Barthel (Tabela 10),
constatamos que 0S mesmos expressam a existéncia de associagdes significativas (p<0.05)
entre o grau de dependéncia e as dimens6es funcionamento fisico (r=0.366) e funcionamento
social (r=0.327). O facto de as associagOes serem positivas indicia que a intensidade da
associagdo entre essas variaveis se faz no mesmo sentido, ou seja, quanto maior a capacidade

funcional da pessoa portadora de EM maior a sua QDV.
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Tabela 10: Resultados da Correlagédo de Pearson: qualidade de vida em funcéo do grau de

dependéncia/capacidade funcional

Dimensdes MSQoL r p
Funcionamento Fisico 0.366 0.006
Desempenho Fisico 0.232 0.092
Dor Corporal 0.162 0.242
Saude Geral 0.164 0.237
Vitalidade 0.151 0.275
Funcionamento Social 0.327 0.016
Desempenho Emocional 0.152 0.273
Saude Mental 0.061 0.662
Distress 0.166 0.232
Funcionamento Cognitivo 0.189 0.170
Funcionamento Sexual 0.193 0.162
Qualidade de Vida em Geral 0.265 0.053

Influéncia das caracteristicas psicossociais na QDV do portador de EM

& Vulnerabilidade ao Stress versus Qualidade de Vida

Para proceder ao estudo da associacdo entre os varios factores da vulnerabilidade ao
stress e as varias dimensdes da varidvel QDV optdmos, uma vez mais, pela realizacdo de
correlacdes de Pearson (Quadro 26).

No factor perfeccionismo e intoleréncia a frustracdo constatamos a existéncia: (a) de
correlacdes negativas altamente significativas para a saude mental (r= -0.510; p=0.000),0
distress (r= -0.566; p=0.000), o funcionamento cognitivo (r=-0.461; p=0.000) e a qualidade
de vida em geral (r=-0.479; p=0.000); (b) de uma correlacéo negativa bastante significativa
para as dimens@es dor corporal (r= -0.397; p=0.003), saude geral (r= -0.448; p=0.001) e
vitalidade (r= -0.435; p=0.001); e (c) de uma correlacdo negativa significativa para a

dimensdo funcionamento social (r=-0.323; p=0.017).

No factor inibi¢io e dependéncia funcional existem duas correlagfes negativas bastante
significativas para as dimensdes distress (r=-0.371; p=0.006) e qualidade de vida em geral
(r=-0.422; p=0.001) e uma correlacdo negativa significativa para a dimensdo saude mental
(r=-0.284; p=0.037).

No factor caréncia de apoio social os resultados revelam, unicamente, a existéncia de
uma correlacdo negativa significativa para a dimensdo funcionamento sexual (r= -0.318;
p=0.019).
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No factor condicOes de vida adversas os resultados mostram a existéncia: (a) de uma
correlacdo negativa altamente significativa para dimenséo satde geral (r=-0.480; p=0.000);
(b) de uma correlacao negativa bastante significativa para as dimens@es funcionamento fisico
(r= -0.373; p=0.005), desempenho fisico (r= -0.358; p=0.008), vitalidade (r= -0.359;
p=0.008), desempenho emocional (r=-0.377; p=0.005) e saude mental (r=-0.410; p=0.002);
(c) de uma correlagdo positiva bastante significativa para a dimensdo funcionamento social
(r=0.379; p=0.005); (d) de uma correlagdo negativa significativa para as dimensdes distress
(r=-0.347; p=0.010) e qualidade de vida em geral (r=-0.329; p=0.015).

No factor dramatizagdo da existéncia expressa-se a existéncia de correlagdes negativas:
(a) altamente significativas para as dimensdes saude geral (r= -0.517; p=0.000), vitalidade
(r=-0.504; p=0.000), saude mental (r= -0.491; p=0.000) e distress (r=-0.464; p=0.000); (b)
bastante significativas para as dimens6es dor corporal (r= -0.376; p=0.005) e qualidade de
vida em geral (r=-0.437; p=0.001).

No factor subjugacdo revelam-se, nas varias dimensdes, correlagdes: (a) negativas
altamente significativas para as dimensdes distress (r=-0.506; p=0.000) e qualidade de vida
em geral (r= -0.521; p=0.000); (b) negativas bastante significativas para as dimensfes dor
corporal (r=-0.367; p=0.006) e funcionamento cognitivo (r=-0.356; p=0.008); (c) negativas
significativas para as dimensdes vitalidade (r=-0.291; p=0.033), funcionamento social (r= -
0.302; p=0.027), saude mental (r= -0.330; p=0.015) e funcionamento sexual (r= -0.286;
p=0.036).

No factor deprivacdo de afecto e rejeicdo os resultados permitem constatar que as
correlacdes sdo estatisticamente significativas em quase todas as dimensdes, excepto: no
funcionamento fisico (r= -0.088; p=0.529), no desempenho fisico (r= -0.202; p=0.143) e no
funcionamento sexual (r=-0.246; p=0.073).

No valor total constatamos que quase a totalidade das correlages séo estatisticamente
significativas, excepto para as dimensbes funcionamento fisico (r= -0.161; p=0.244),

desempenho fisico (r=-0.102; p=0.465) e funcionamento sexual (r=-0.248; p=0.070).
De uma maneira geral, podemos inferir que:
@ Quanto menor o perfeccionismo e intolerancia a frustracdo, a dramatizacdo da

existéncia, a subjugacéo e a deprivacao de afecto e rejeicdo; maior é a QDV;
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@ Quanto menor a inibigéo e dependéncia funcional, maior a QDV em geral;
@ Quanto menor a caréncia de apoio social, maior o funcionamento sexual;
@ Quanto menores as condic¢des de vida adversas, maior a QDV;

@ Em suma, quanto menor a vulnerabilidade ao stress, maior € a QDV da pessoa

portadora de EM.

Quadro 26: Resultados da Correlacdo de Pearson: qualidade de vida em fun¢édo da vulnerabilidade ao stress

. . _ ° =
Dimenstes QDV 9 = s = = g
8 =
Z 3 8 2 = 2 =
[ @ = = @ 7] o ‘_j 8’ $ @
] T S S k= ] S = 0 O o ©
€ o o D T b= ] ) 17} ° = k=]
= S o =] ) ° S g 2 S S
IS 7} O & = IS s @ 7] @ IS %)
o = $ = < c k] = = 5 &
c £ 5 = S c ] S [a) £ o
E=l 7} n S =3 T S S @
Factores 3 2 a} 'S £ n 5 S g
Vulnerabilidade L:Cﬂ a é 3 S = o
ao Stress a T L §»

Perfeccionismoe | r | 0.004 | 0.055 | 0.397 | 0.448 | 0435 | 0.323 | 0.236 | 0.510 | 0.566 | 0.461 | 0.179 | 0.479

intolerancia a
frustracio 0.976 | 0.692 | 0.003 | 0.001 | 0.001 | 0.017 | 0.085 | 0.000 | 0.000 | 0.000 | 0.196 | 0.000

Inibicdo e r| 0128 | 0.056 | 0.098 | 0.261 | 0.246 | 0.146 | 0.087 | 0.284 | 0.371 | 0.249 | 0.142 | 0.422

diﬂﬁg?j:aﬁ'a P| 0357 | 0689 | 0.482 | 0.057 | 0.073 | 0.291 | 0532 | 0.037 | 0.006 | 0.069 | 0.306 | 0.001
Caréncia de apoio | r | 0.103 | 0.062 | 0.040 | 0.087 | 0.146 | 0.056 | 0.057 | 0.035 | 0.062 | 0.087 | 0.318 | 0.130
social p| 0459 | 0.656 | 0.775 | 0.792 | 0.293 | 0.687 | 0.683 | 0.799 | 0.659 | 0.533 | 0.019 | 0.348
Condices de vida | r | 0.373 | 0.358 | 0.230 | 0.480 | 0.359 | 0.379 | 0.377 | 0.410 | 0.347 | 0.243 | 0.036 | 0.329
adversas p| 0.005 | 0.008 | 0.094 | 0.000 | 0.008 | 0.005 | 0.005 | 0.002 | 0.010 | 0.077 | 0.794 | 0.015
Dramatizacioda | r | 0.124 | 0.009 | 0.376 | 0.517 | 0.504 | 0.235 | 0.148 | 0.491 | 0.464 | 0.262 | 0.112 | 0.437
existéncia p| 0373 | 0.951 | 0.005 | 0.000 | 0.000 | 0.088 | 0.287 | 0.000 | 0.000 | 0.055 | 0.421 | 0.001
S r| 0.128 | 0.129 | 0.367 | 0.214 | 0.291 | 0.302 | 0.150 | 0.330 | 0.506 | 0.356 | 0.286 | 0.521

p| 0357 | 0.351 | 0.006 | 0.121 | 0.033 | 0.027 | 0.278 | 0.015 | 0.000 | 0.008 | 0.036 | 0.000

Deprivaciode | r | 0.088 | 0.202 | 0.469 | 0.333 | 0.289 | 0.510 | 0.362 | 0.599 | 0510 | 0.469 | 0.246 | 0.528
afecto e rejeico | p | 0.529 | 0.143 | 0.000 | 0.014 | 0.034 | 0.000 | 0.007 | 0.000 | 0.000 | 0.000 | 0.073 | 0.000
Total r| 0.161 | 0.102 | 0.362 | 0.474 | 0.453 | 0.391 | 0.274 | 0.551 | 0.570 | 0.467 | 0.248 | 0.605

p| 0.244 | 0.465 | 0.007 | 0.000 | 0.001 | 0.003 | 0.045 | 0.000 | 0.000 | 0.000 | 0.070 | 0.000

&« Apoio Social versus Qualidade de Vida
Quanto ao estudo da associacdo entre os varios factores do apoio social e as varias
dimens@es da nossa variavel dependente — qualidade de vida, os resultados das correlacdes
de Pearson (Quadro 27) revelam que:

No factor apoio informativo os resultados permitem constatar que este adquire
significancia estatistica na dimensédo funcionamento fisico (r=0.320; p=0.018) e qualidade de
vida em geral (r=0.308; p=0.023).

No factor apoio emocional os resultados mostram a existéncia de correlagdes: (a)
bastante significativas para as dimensdes funcionamento fisico (r=0.357; p=0.008) e
qualidade de vida em geral (r=0.364; p=0.007) e (b) significativas para as dimensdes saude
geral (r=0.344; p=0.011), vitalidade (r=0.305; p=0.025) e funcionamento sexual (r=0.332; p=0.014).
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No factor apoio instrumental os resultados revelam a existéncia de correlacfes
significativas para o funcionamento fisico (r=0.304; p=0.026) e a dor corporal (r=0.315;
p=0.020).

No que respeita ao valor global os resultados expressam a existéncia de correlagdes
bastante significativas para o funcionamento fisico (r=0.365; p=0.007) e significativas para as
dimensdes dor corporal (r=0.280; p=0.040), saude geral (r=0.273; p=0.046), funcionamento
sexual (r=0.300; p=0.027) e qualidade de vida em geral (r=0.347; p=0.010).

Saliente-se que todas estas associagdes apresentam valores de r positivos, indiciando que

quanto maior o apoio informativo, 0 apoio emocional e o apoio instrumental maior a QDV.

Quadro 27: Resultados da Correlagéo de Pearson: qualidade de vida em fungéo do apoio social

Dimenstes QDV

Funcionamento Fisico
Desempenho Fisico
Dor Corporal
Saude Geral
Vitalidade
Funcionamento Social
Salde Mental
Distress
Funcionamento Cognitivo

Desempenho Emocional

Factores Apoio Social

Funcionamento Sexual
Qualidade de Vida em Geral

. i r | 0.320 | 0.148 | 0.261 | 0.244 | 0.114 | 0.211 | 0.186 | 0.235 | 0.223 | 0.162 | 0.256 | 0.308
Apoio Informativo

p | 0.018 | 0.285 | 0.056 | 0.075 | 0.410 | 0.126 | 0.178 | 0.087 | 0.106 | 0.243 | 0.061 | 0.023

. . r | 0.357 | 0.026 | 0.184 | 0.344 | 0.305 | 0.129 | 0.069 | 0.210 | 0.174 | 0.112 | 0.332 | 0.364
Apoio Emocional

p | 0.008 | 0.854 | 0.184 | 0.011 | 0.025 | 0.354 | 0.619 | 0.127 | 0.209 | 0.421 | 0.014 | 0.007

. r | 0.304 | 0.134 | 0.315 | 0.130 | 0.207 | 0.101 | 0.145 | 0.141 | 0.071 | 0.141 | 0.216 | 0.255
Apoio Instrumental

p | 0.026 | 0.334 | 0.020 | 0.348 | 0.133 | 0.468 | 0.296 | 0.310 | 0.611 | 0.308 | 0.118 | 0.063

r | 0.365 | 0.117 | 0.280 | 0.273 | 0.225 | 0.171 | 0.153 | 0.224 | 0.184 | 0.156 | 0.300 | 0.347
Valor Global

p | 0.007 | 0.401 | 0.040 | 0.046 | 0.102 | 0.216 | 0.270 | 0.104 | 0.184 | 0.260 | 0.027 | 0.010
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4. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

No capitulo anterior foram realizadas algumas inferéncias sobre os resultados obtidos, e
neste iremos dar maior relevancia aos seus resultados e significado, ao mesmo tempo que
serdo estabelecidas comparagbes a luz de toda a bibliografia revista. Sendo assim, neste
capitulo pretendemos realcar aspectos novos e originais, bem como destacar o interesse no
desenvolvimento de futuras investigacoes.

Sendo a EM uma doenca que envolve muitos mistérios, com um inicio geralmente
insidioso, na maior parte das vezes incompreensivel para o portador e para todos 0s que o
rodeiam, confrontando-se com uma diversidade de situagdes e mudancgas nos seus padroes
habituais (Soares, 2006), torna-se importante estudar a problematica da QDV no portador
desta doenca.

Face ao exposto, delineamos como principal objectivo desta investigagdo o
conhecimento da percepcdo da QDV, que nos permite avaliar o efeito do tratamento, assim
como o impacto global da doenca sobre os individuos. Neste sentido, e partindo do
pressuposto que a QDV é um importante indicador do impacto desta doenca cronica, e que
permite uma avaliacdo multidimensional das suas consequéncias (Martinez-Martin, 2001),
admitimos que esta possa ser influenciada por determinadas variaveis sdcio-demograficas,
clinicas e psicossociais.

A anédlise em termos de género demonstra que a amostra em estudo € constituida
maioritariamente por individuos do sexo feminino (61.1%), o0 que esta em concordancia com
varios estudos nacionais e internacionais (Paiva, 2012; Pedro & Pais-Ribeiro, 2012; Sean et
al., 2004). Com o intuito de melhorar a caracterizacdo da amostra ainda avaliamos a idade e o
estado civil dos individuos. Neste &mbito, os resultados obtidos vao ao encontro dos descritos
na literatura (Castro et al.,2006; Seixas, Galhardo, S&4, Guimardes & Lima, 2009; Soares,
2005) em que a idade média se aproxima dos 42 anos. Por outro lado, os resultados relativos
ao estado civil estdo em consonancia com os de Paiva (2012), Pedro e Pais-Ribeiro (2012) e
Pereira (2009) pelo facto de a maioria dos individuos serem casados ou solteiros. E
maioritariamente em meio urbano que os individuos da nossa amostra habitam (63.0%), e
deduzimos que este facto esteja relacionado com melhores acessos, apoios sociais,

educacionais, terapéuticos e de empregabilidade.
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O facto de existir na nossa amostra apenas um individuo divorciado vem contrariar
Murray (1995) quando afirma que, nos portadores de EM, o stress pode levar ao fim do
casamento, sendo a taxa de divorcio nestes doentes o dobro da populacéo em geral. Em 2010,
Portugal apresentou uma taxa bruta de 2.6 divorcios por mil habitantes, tendo sido decretados
mais 1439 do que em 2009 (Instituto Nacional de Estatistica, 2012).

De acordo com Andrade (1999), a familia tradicional com filhos ainda é um forte modelo
normativo nas nossas sociedades, aspecto que se destacou no presente estudo, dado que o
agregado familiar dos participantes é composto maioritariamente por dois (37.0%) ou quatro
membros (27.8%); que ndo tém nenhum filho (42.6%) ou tém maioritariamente dois filhos
(31.5%) e que coabitam maioritariamente com os filhos e cénjuge (40.7%).

Apesar de maioritariamente apresentarem como literacia o ensino secundario, o nivel de
escolaridade da amostra ainda € baixo, sendo que 46.3% tinham o nono ano ou inferior. Os
nossos dados aproximam-nos do estudo realizado por Seixas, Galhardo, Sa, Guimardes e
Lima (2009), em que 54% dos doentes também apresentavam este nivel de escolaridade. A
baixa escolaridade encontrada esta provavelmente relacionada com a baixa escolaridade
ainda encontrada na populacéo Portuguesa.

Apesar da maioria dos individuos se encontrar na idade em que a taxa de participacdo na
forca de trabalho é mais elevada (33.3% tinham entre 32 e 43 anos), apenas 37.0% estdo
empregados. Dos inactivos, 33.3% ja se encontram aposentados, 18.5% desempregados e
5.6% ainda se encontram a estudar. Podemos traduzir o facto da nossa taxa de pessoas
reformadas ser elevada (33.3%) e com uma percentagem de 16.7% de individuos com idades
compreendidas entre 0s 56 e 0s 67 anos, numa perda significativa de produtividade para a
economia nacional (tendo em conta que actualmente a idade de reforma estipulada por lei é
aos 65anos). A EM para Paiva (2012) trata-se de uma doenca com elevadas consequéncias na
produtividade dos individuos, contribuindo para taxas de absentismo elevadas e para
reformas precoces.

Em 2010 a SPEM realizou um estudo em que os participantes referiam como factores de
manutencdo do seu posto de trabalho o facto de trabalharem sentados, o existir periodos de
descanso e horério flexivel, assim como a diminui¢do do volume de trabalho e a redugéo de
horéario. Tendo em conta este pressuposto, podemos supor gque caso a entidade paternal
considerasse estes factores, ndo existiria uma percentagem de 13.0% de mudanca de emprego
devido a doenca.

Para Hernandez (2000) a maioria dos portadores de EM vive mais de metade das suas

vidas com a doenca, logo foi interessante verificar que relativamente aos anos de diagnostico
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se registou um valor médio de nove anos. Sobre este assunto, Finlayson (2004) acrescenta
que cerca de 90% das pessoas com idade aproximada de 20 anos apresentam uma tendéncia
para viver com a patologia por um periodo de 50 ou mais anos.

A idade média dos participantes aquando do diagndstico ronda os 33 anos, ndo se
distanciando da referéncia europeia e nacional, cujo diagndstico surge entre os vinte e 0s
quarenta anos de idade, tendo um pico em torno dos trinta anos (Ferro & Pimentel, 2006;
Rodrigues, 2008; S& & Cordeiro, 2008).

Encontramos descrito simplesmente num estudo nacional realizado por Soares (2005)
que, dos 60 individuos, apenas 24.1% tinham doencgas crénicas associadas a EM,
corroborando o nosso resultado em que somente 9.3% o descreve.

No decorrer deste estudo de investigacdo deparamo-nos com a necessidade de avaliar se
a amostra em estudo tem ou ndo um esquema terapéutico instituido e, se o cumpre.

Este aspecto pareceu-nos passivel de ser avaliado, uma vez que doentes com patologias
cronicas, submetidos a regimes terapéuticos (muitas vezes sem intencao curativa e passiveis
de induzir inumeros efeitos indesejaveis, bem como reaccbes adversas) por tempo
indeterminado, faz com que os individuos tenham de ter uma capacidade de persisténcia na
toma da medicacdo a longo curso, que de acordo com Castro et al. (2006) devera ser
precedida da aceitacdo inicial, ou adesao a prescricdo médica. Apesar de tudo, o portador de
EM deve ser o seu préprio cuidador, procurando a melhor decisdo terapéutica, ndo apenas na
administracdo do esquema terapéutico, como num conjunto de alteracGes da sua vida com a
intencdo de melhorar a sua tentativa de adaptacdo a esta condi¢do clinica crénica (Maia,
2006).

Apos a analise dos dados, verificamos que neste ambito, 70.4% dos inquiridos tinham
um regime instituido e que 29.6% néo beneficiavam de qualquer terapéutica. Para além disso,
ainda nos foi permitido aferir que dos individuos que beneficiavam deste apoio, a grande
maioria 98.1% o cumpria adequadamente, sendo que apenas um individuo (1.9%) o havia
abandonado. A semelhanca do estudo realizado por Pereira (2009), no qual inferiu que,
91.7% tem um esquema terapéutico instituido e, 88.3% da amostra em estudo, o cumpre.

De acordo com os dados obtidos, podemos afirmar que uma grande percentagem dos
individuos que cumpre o esquema terapéutico, tém instituido farmacos auto-injectaveis, tais
como: Copaxone (14.8%), Rebif (9.3%) Avonex e Betaferon (5.6%). Resultados idénticos
aos obtidos no estudo de Castro et al. (2006), que avaliava a aderéncia a terapéutica
imunomoduladora em doentes com EM, em que se verificou que a terapéutica mais instituida

no tratamento foi o Avonex, o Betaferon, o Copaxone e o Rebif.
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Uma vez que no decorrer desta doenca o individuo apresenta incapacidade neuroldgica,
com manifestacfes multiformes, para além da terapéutica farmacologica, em alguns casos, é
implementado um esquema terapéutico de reabilitacdo. No presente estudo, verificou-se que
havia individuos que referenciavam que 0 seu esquema terapéutico integrava somente a
fisioterapia (13.0%).

A reabilitacdo enquadra-se tanto no ambito da prevencdo primaria, como na prevencao
secundaria, bem como na prevencao terciaria. Segundo Rodrigues, Nielson e Marinho (2008),
a fisioterapia € uma estratégia que é utilizada com o intuito de promover a qualidade dos
padroes de movimento, bem como para incentivar a manutencdo da forca muscular, da
coordenacdo motora, do padrdo de marcha, de estabilidade postural, com o intuito de
promover um ajuste psicoldgico entre o doente e familia, assim como a compreensdo dos
sintomas da doenga.

Os mesmos autores acrescentam que, em termos de reabilitacdo, devera haver um
trabalho de equipa que envolva o terapeuta e o portador da doenca, para que se possam
minimizar as limitagcdes impostas pela doenga, de forma a maximizar a capacidade funcional
do mesmo, viabilizando a QDV em geral e, desta forma, contribuir para a prevencao de
complicac@es debilitantes.

Neste ambito, averigudmos que na nossa amostra (n=54), apenas 28 individuos haviam
tido um programa de reabilitacdo implementado, sendo que no momento do preenchimento
do inquérito, apenas 17 o mantém. Pelos nossos resultados supomos que em Portugal a
abrangéncia da fisioterapia/reabilitacdo possa estar muitas vezes reduzida a sua forma de
intervencdo ao nivel das sequelas, apesar dos estudos comprovarem a melhoria ha QDV dos
portadores de EM apds um programa de reabilitacdo. A vertente da prevencao parece nao
estar claramente presente. Por este motivo, ndo deve ser remetida apenas para 0s cuidados
terciarios mas deve ser empregada no ambito da prevencéo.

A avaliacdo da QDV de base pode ser Gtil na tomada de decisdo antes de se submeter a
um programa de reabilitacdo podendo ajudar no processo de orientagdo de um programa
individualizado (Drulovic et al., 2013).

As sequelas mais descritas da doenca e referenciadas por 68.5% de individuos dizem
respeito ao desequilibrio (18.5%), dificuldade de locomocgdo (11.1%), fadiga (11.1%) e
alteracdo da sensibilidade (7.4%). Os défices sensoriais sd@o apresentados como um dos
factores que mais contribuem para piores resultados em determinadas tarefas sensorio-
motoras (Chemaly, Lefrangois & Pérusse, 2000). Na literatura, esta ultima sequela surge em

mais de 50% dos individuos, enquanto a fadiga € descrita como um dos sintomas mais

64



comuns da doenca (Comi, Leocani, Rossi & Colombo, 2001), e referida como um sintoma
que acomete 53 a 92% dos portadores (Mendes, 2010). Também no estudo de Machado et al.
(2010) os sintomas mais prevalentes referidos pelos participantes consistiam em alteragcdes de
sensibilidade, problemas na coordenacdo motora e alteragdes nas vias piramidais.

Para a compreensdo das limitacdes inerentes a esta patologia torna-se crucial a avaliacdo
da autonomia e funcionalidade da pessoa, independentemente das avaliacbes dos dados ou
incapacidades funcionais por parte dos profissionais de saude. Na avaliacdo das propriedades
psicométricas do Indice de Barthel obtivemos bons resultados. Estamos perante uma amostra
com uma media de dependéncia de 97.96%, em que apenas 7.4% se encontram ligeiramente
dependentes e os restantes 92.6% independentes. Atendendo a que os efeitos da doenca em
dois tercos dos doentes com EM, no que se refere a capacidade funcional, surgem apds vinte
anos (Chichoke, 1993 cit in Soares, 2005) os nossos resultados podem ser explicados pelo
facto da média do tempo de doenca da nossa amostra ser de 9 anos.

Para a continuidade da discussdo dos resultados, é pertinente relembrar a questdo que
consubstanciou o ponto de partida desta investigagdo: “Quais os factores que influenciam a
Qualidade de Vida da pessoa portadora de Esclerose Multipla?”

Martinez-Martin (2001) e Murrell (1999) chamam a atencdo de aspectos como a QDV na
EM. De acordo com varios estudos, a escala mais utilizada em termos mundiais, para a
avaliacdo da QDV de pacientes com EM ¢é a Multiple Sclerosis Quality of Life (MSQoL-54)
(Maia, 2006). Pfennings et al. (1999) num estudo envolvendo cinco paises (Estados Unidos,
Holanda, Bélgica, Franca e Reino Unido), em que o grupo controlo utilizado era norte-
americano, encontraram piores scores em todos 0os dominios nos portadores de EM. Também
Nortvedt, Riise, Myhr, Nyland e Hanestad (1999) estudaram a QDV de 194 portadores de
EM noruegueses, comparando-0s com a populacdo geral do seu pais e também encontraram
scores significativamente menores entre os portadores em todos os dominios. No estudo
realizado por McCabe e Mckern (2002), os pacientes com EM apresentam niveis de
percepcdo de QDV inferiores quando comparados com 0s sujeitos normais numa vasta
diversidade de variaveis (saude fisica, adaptacdo psicoldgica, relacGes sociais, adaptacdo ao
ambiente, entre outras).

No nosso estudo, considerando os valores totais da amostra, foram as dimensdes salde
geral e vitalidade a apresentarem scores mais baixos e inferiores a 50 (num maximo de 100).
O portador de EM avalia assim a sua satde como ma e acredita que provavelmente vai piorar,
sentindo-se cansado e exausto a maior parte do tempo. A vitalidade tende a alcancar niveis de

forga, vigor e energia percepcionados. Sendo assim, constatamos que 0s elementos da
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presente amostra confirmam o que se afirma teoricamente, pois a fadiga acomete 53 a 92%
dos pacientes (Mendes, 2010), e para 40% constitui o principal problema, justificando
incapacidade nas ABVD (Franceschini et al., 2010; Furtado & Tavares, 2005; Rasova et al.,
2006). Lopes, Nogueira, Nobrega, Alvarenga-Filho e Alvarenga (2010) apontam, numa
amostra de 30 pacientes com EM, que cerca de 90% apresentaram fadiga e em todas as
dimens@es da SF-36 foi observada uma baixa QDV. Ferreira e Santana (2003) atraves de um
estudo realizado em Portugal no ano de 1999 a 2459 individuos, com idades compreendidas
entre 0s 18 e 0s 64 anos, tornando representativa a populagéo Portuguesa, e utilizando o0 MOS
SF-36 como instrumento de medicdo, inferiram que a média da dimensdo saude geral foi de
55.83 e a da vitalidade foi de 58.43. Considerando estes valores como representativos, 0s
portadores de EM apresentam pior saude geral e vitalidade que a populacéo geral Portuguesa.

Na presente investigacdo, os valores mais elevados foram obtidos nas dimensdes
funcionamento social, qualidade de vida em geral e funcionamento sexual. Segundo Robert e
Stuifbergen (1998), os dados sobre adaptacdo psicossocial a EM indicam que, dentro de
certos limites e considerando as circunstancias, é possivel manter o seu bem-estar e continuar
a desenvolver-se pessoalmente, apesar da doenga. E afirma que mesmo apds o acumular
progressivo das incapacidades, em alguns casos, 0s niveis de bem-estar podem aumentar com
0 passar dos anos. Reportando-nos de novo ao estudo realizado por Ferreira e Santana (2003)
podemos afirmar que apesar dos individuos com EM apresentarem um funcionamento social
elevado (M=66.82) este ainda é inferior ao considerado para a populacdo Portuguesa
(M=74.95).

No dominio da sexualidade, a disfuncdo sexual é uma das alteracbes que afecta os
portadores de EM. Pais (2000) relativamente a este assunto, afirma que os estudos existentes
sdo pobres e geralmente incidem em sintomas primarios. Pedro e Pais-Ribeiro (2008b)
efectivaram um estudo com 280 individuos com EM, com idades compreendidas entre os 16
e 0s 70 anos, com uma média de 39.23 anos, em que para a dimensao funcionalidade sexual
encontraram um valor médio de apenas 27.78 (num maximo de 100) e obtiveram uma média
de 2.55 (que varia entre 0 e 6) através da escala Expanded Disability Status Scale (EDSS), a
qual avalia o nivel de défice neuroldgico. Estes mesmos autores concluiram que a satisfacéo
sexual bem como a funcdo sexual dos individuos € maior quanto menor for o défice
neuroldgico, a percepcdo de dificuldades funcionais e a idade. Partindo deste pressuposto,
este estudo contraria os resultados obtidos na presente investigacao cujos doentes apresentam
uma elevada satisfagéo e funcionamento sexual, comparativamente com as outras dimensdes

da escala. Esta discrepancia de resultados parece surpreendente atendendo a sintomatologia
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caracteristica da doenca, mas ndo podemos descurar que quanto ao grau de dependéncia nas
ABVD, 92.6% sdo independentes e apenas 7.4% ligeiramente dependentes, ndo havendo

nenhum individuo dependente.

Influéncia das variaveis socio-demogréficas na qualidade de vida da pessoa portadora de EM

Em funcéo do género, existe uma homogeneidade nos scores médios obtidos nas doze
dimensdes da MSQoL-54, apesar de serem as mulheres a evidenciar maiores niveis de QDV
nas dimensbes associadas ao desempenho fisico, saude geral, desempenho emocional,
distress, funcionamento sexual e qualidade de vida em geral. O que vai de encontro ao estudo
de Paiva (2012) em que, numa amostra de 139 individuos portadores de EM, séo as mulheres
que apresentam valores de utilidade mais baixos, embora as diferencas por género nao fossem
estatisticamente significativas, sendo a QDV reportada atravées da escala EuroQol 5D.

No nosso estudo, a informacéo obtida revelou que em variaveis como o0 grupo etario, a
situacdo e satisfacdo laboral, existem diferencas estatisticas significativas.

Encontramos diferencas bastante significativas entre o grupo etario e o funcionamento
fisico e sexual, sendo os individuos pertencentes ao grupo etario dos 20 aos 31 anos 0s que
tém capacidade para realizar todos os tipos de actividade, incluindo as mais exigentes, com
menores limitagGes por motivos de saude. Os individuos com idades compreendidas entre os
56 e os 67 anos sdo os que manifestam menor satisfagdo com a sua actividade e
funcionamento sexual. Pereira (2009) realizou um estudo com 60 individuos portadores da
doenca e concluiu que os individuos que relatam melhor QDV sdo pessoas mais novas, com
menos anos de diagndéstico, que praticavam exercicio fisico e que apresentavam maiores
indices de espiritualidade.

Ao analisarmos a relacdo entre o funcionamento fisico e a situacdo laboral, constatimos
que os individuos portadores de doenca que se mantém empregados sdo aqueles que se
consideram com mais capacidade para realizar todos os tipos de actividade fisica, incluindo a
mais exigente, com menos limitacbes por motivos de salde. Desta forma, pressupomos que
os individuos empregados se sentem com mais capacidades fisicas, psiquicas e sociais para
exercerem uma actividade profissional, quando comparada com 0S que se encontram
reformados. Estes resultados sdo revelados pela diferenca significativa entre os individuos
empregados (M=57.75) e reformados (M=41.11). Alguns autores (Mitchell et al., 2005 cit in
Pedro & Pais-Ribeiro, 2010) defendem mesmo que é através do trabalho que € assegurada a

actividade fisica e cognitiva, mantendo melhores valores de QDV. Comprovando com o
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estudo de Pedro e Pais-Ribeiro (2010) sdo os portadores de EM que se encontram
empregados os que tém melhor QDV, comparando com 0s que se encontram reformados.

Apesar de ndo se verificarem diferencas estatisticamente significativas sdo os casados
que evidenciam mais QDV nas dimensdes salde geral, desempenho emocional, saude
mental, distress, funcionamento cognitivo e QDV em geral. Na investigacao realizada por
Sousa e Pereira (2007) a 100 doentes com EM, ha uma relacdo positiva entre a QDV, o
ajustamento a doenca e a satisfacdo marital dos portadores de EM verificando-se que quanto
melhor é a QDV melhor é o ajustamento a doenca e melhor é a satisfacdo marital.

As diferencas sdo estatisticamente significativas entre a variavel satisfacdo laboral e a
QDV em geral (t= 2.347; p= 0.023) sendo os portadores com EM que se encontram satisfeitos
com a sua situacdo laboral os que tém melhor QDV. Podemos assim afirmar que 0 nosso
trabalho estd em conformidade com o de Pedro e Pais-Ribeiro (2010). Estes autores
realizaram um estudo nas Consultas Externas dos Hospitais do Centro Hospitalar de Lisboa, a
280 individuos com diagndstico definitivo de EM. Para a dimensdo da MSQoL-54 QDV em
geral, os reformados apresentaram uma média de 53.57; os individuos que tinham uma
actividade em part-time 51.56; os individuos que tinham uma actividade em full-time 64.26 e
os individuos que ndo trabalhavam 58.23. Concluiram que sdo os individuos que trabalham
em full-time aqueles que percepcionam maior QDV, ou seja, as pessoas com empregos em
que tém de desempenhar a sua funcgéo profissional sem restri¢cdes, tém melhor QDV do que as
outras. Supomos que sdo estas as pessoas que também se sentem satisfeitas laboralmente.

Influéncia das variaveis clinicas na qualidade de vida da pessoa portadora de EM.

Em relacdo ao tempo de evolugdo da doenca ndo foram encontradas diferencas
estatisticas significativas. Como ja referimos anteriormente, estas comecam a acentuar-se
mais ou menos aos vinte anos em dois tercos dos portadores da doenca, pelo que nédo
detectamos grandes alteracdes na primeira década.

Apesar de Morales et al. (2007) afirmar que a satde e o0 bem-estar dos portadores de EM
podem sofrer um forte impacto pela doenga e/ou efeitos colaterais de medicamentos,
interferindo significativamente na QDV, ndo encontrdmos diferencas estatisticas
significativas quanto a instituicdo de um esquema terapéutico.

No nosso estudo existem influéncias significativas nas variaveis: idade no inicio da
doenca, doenca associada a EM, sequelas da doenca, realizacdo de um programa de

reabilitacdo e grau de dependéncia.

68



Na nossa amostra, a idade no inicio da doenca apenas diferencia uma estatistica
significativa quanto ao funcionamento fisico e sexual, sendo este funcionamento mais elevado
quanto menor for a idade no inicio da doenca. Estes resultados parecem compreensiveis dado
que estas dimensdes medem a limitacdo na execucao de actividades fisicas e sexuais, desde o
menor esforgo até ao extenuante. Sendo assim, é normal esta evolucédo, devido a um processo
de envelhecimento.

Na nossa investigacdo sdo 0s sujeitos que ndo apresentam doencas associadas, com
diferencas estatisticas significativas na dimensdo dor corporal (t= -2.351; p= 0.023) e
funcionamento cognitivo (t= -2.615; p= 0.012), os que evidenciam menor dor ou limitagédo
devido a dor e que revelam menor dificuldade de concentracdo, memoria e atencéo.

A dor é um sintoma reconhecido na EM, mas frequentemente subvalorizado. No trabalho
realizado por Seixas, Guimardes, Galhardo, Lima e S& (2005), em que participaram 60
doentes com EM, encontraram-se queixas dolorosas em 37% dos doentes, sobretudo de
localizacdo profunda, e predominantemente no sexo feminino. As disfunces cognitivas
afectam 40 a 70% dos doentes, provocando alteracdes graves no processamento cognitivo da
informacdo, na memdria e na execucdo de tarefas da vida diaria (Yozbairan, Basturt, Ozakbas
& Idiman, 2006 cit in Meneses et al., 2010) interferindo negativamente na QDV. No estudo
realizado por Maia (2006) os principais défices estdo associados a memoria, a aprendizagem,
ao raciocinio conceptual, a velocidade de processamento da informacdo e ao tempo de
reac¢do, a concentracdo e as fungdes executivas.

Né&o é propriamente o numero de anos que parece ser determinante para a progressao da
disfuncionalidade, mas sim a acumulacdo de sequelas que decorrem de processos
inflamatorios (Maia, 2006). Com a progressao da doenca sdo varias as sequelas que podem
surgir, tendo sido o desequilibrio, a dificuldade de locomocéo, a fadiga e a alteracdo da
sensibilidade, as mais citadas pelos individuos da nossa amostra. Encontrando diferencas
significativas entre os elementos da amostra que ja apresentam sequelas da doenca e o
funcionamento fisico, concluimos que sdo estes que ja tém limitacfes na realizacdo de todas
as actividades fisicas por raz6es de salde.

Um programa de reabilitagdo pode ter uma influéncia positiva ndo s6 na saude fisica,
mas também na salde mental de pessoas com EM, melhorando consequentemente a QDV
relacionada com a saude (Fabio, Choi, Soderberg & Hansen, 1997). Os nossos resultados
estdo assim em conformidade com o exposto pelos autores referidos anteriormente, pois
encontrdmos diferengas significativas entre os individuos que realizam no momento um

programa de reabilitagdo e a sua saude mental.
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Pode-se facilmente imaginar os desafios e dificuldades com que estes pacientes sdo
confrontados ao longo da sua vida ap0s o diagndstico. A progressdo da doenca e a
consequente degradacdo do estado fisico conduzem inevitavelmente a reducéo de autonomia
dos individuos portadores de EM, o que conduz também a restri¢cdo de actividades sociais e
alteracdes na participacdo activa no agregado familiar (Mitchell, Léon, Gonzalez & Navarro,
2004, 2005 cit in Pedro & Pais-Ribeiro, 2010). Também o nosso estudo revelou associacfes
significativas entre o grau de dependéncia e as dimensdes funcionamento fisico (r= 0.366) e
funcionamento social (r= 0.327), sendo que quanto maior o funcionamento fisico e social,
maior a QDV.

Influéncia das variaveis psicossociais na qualidade de vida da pessoa portadora de EM

A QDV esta também relacionada com o impacto da doenca na vida, nos seus multiplos
aspectos: emocionais, sociais, ocupacionais e educacionais (Leon, Morales & Navarro, 2002).
A avaliacédo da vulnerabilidade individual ao stress surge como um factor preditivo de maior
probabilidade de ocorrerem perturbacfes relacionadas com o stress, nomeadamente
perturbacdes psiquiatricas.

Dado o inicio precoce da doencga, 0 seu curso progressivo e a sua longa duragdo, com
uma esperanca média de vida, que atinge os 40 anos ap6s o diagndstico, existe uma alta
prevaléncia de incapacidades, com consequéncias nos dominios pessoal e social, afectando de
certa maneira a QDV (Mimoso, 2007). Devido também as caracteristicas da doencga, entre as
quais a imprevisibilidade que a caracteriza, passando pela auséncia de cura, tem-se tentado
estudar ndo s6 factores genéticos, mas também factores psicossociais, nomeadamente a sua
relacdo com o stress. Kasser, McCubbin e Hooker (2003) apresentaram um estudo em que de
todas as variaveis fisicas e psicossociais analisadas a maior variancia verificou-se a nivel da
dimenséo stress (32.3%-53.4%).

De acordo com um dos nossos objectivos, a vulnerabilidade ao stress parece ser um bom
discriminador na percep¢do da QDV das pessoas portadoras de EM. Assim, a analise da
relacdo entre estas variaveis mostrou a existéncia de uma relagdo inversa entre a
vulnerabilidade ao stress e a QDV. Os resultados confirmam que quanto maior for a
vulnerabilidade ao stress menor ¢ a QDV do portador de EM. A 23QVS prevé um ponto de
corte de 43 acima do qual a pessoa se revela vulneravel ao stress. Na nossa amostra 0s
valores encontrados variaram entre um minimo de 0 e um méximo de 62, com uma média de

41.09% para o valor total. Considerando o ponto de corte, verificou-se que a amostra ficou
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dividida em dois grupos com um numero quase igual de individuos — ndo vulneravel ao stress
(51.9%) e vulneravel ao stress (48.1%). Os nossos resultados estdo em conformidade com os
apresentados por Cruz, Monteiro, Ferreira e Mendes (2004) em que verificaram, que numa
amostra de 34 individuos, esta ficou dividida em dois grupos com igual nimero de
individuos, no que diz respeito a ndo vulnerabilidade e vulnerabilidade ao stress.

Do cruzamento dos resultados da MSQoL-54 com a 23QVS resultaram relacdes
estatisticamente significativas para as sete dimensdes da escala — perfeccionismo e
intolerancia a frustracdo, inibicdo e dependéncia funcional, caréncia de apoio social,
condicdes de vida adversas, dramatizacdo da existéncia, subjugacéo e deprivacédo de afecto e
rejeicdo — e para o valor total.

Benedict et al. (2005), nos seus ultimos estudos, referem que no que concerne a predi¢do
da QDV sentida pelos sujeitos, independentemente do tempo de progressao da enfermidade, a
forma como os sujeitos sentem maior ou menor QDV estd fortemente relacionada com
indices de depressdo sentida pelos pacientes. A incidéncia de transtornos psicopatolégicos,
principalmente de depressdo, é alta na EM e pode até mesmo ser mais elevada do que em
outras doencas neuroldgicas cronicas incapacitantes (Haase et al.,2004). Janssens et al.
(2003Db) estudaram a ansiedade e depressdo em portadores de EM e encontraram altos niveis
de ansiedade e sintomas depressivos em aproximadamente metade desses individuos, logo
apos o diagndstico da doenca. Também Sousa e Pereira (2007) verificaram que as diferencas
encontradas vdo no sentido dos doentes com mais sintomatologia depressiva e ansiosa
apresentarem uma percep¢do mais negativa e ciclica das consequéncias da doenca, uma
compreensdo mais pobre da propria doenca, bem como mais distress em relacdo a doenca,
produzindo um simples suporte para argumentar que as representacdes da doenca podem ser
formadas em funcao da experiéncia pessoal.

Neste ambito Amato et al. (2001) sustentam, através da utilizacdo do MSQoL-54, que
depressdo, fadiga e incapacidade interferem de forma significante na QDV de portadores de
EM. Visto que a depressdo € altamente prevalente nesta doenca, 0s questionarios de auto-
relato podem ser Gteis no diagnostico de depressao e sofrimento psiquico, mesmo quando ndo
atingem niveis sindromicos compativeis com um diagndstico categorial. A utilizacdo de
medidas quantitativas possibilita a realizacdo de estudos de investigacdo (Haase et al., 2004).

Quanto ao impacto da dor na QDV, esta interfere significativamente com a actividade
geral, o estado de animo, o trabalho, as relagbes com outras pessoas e a capacidade de
diversdo (Seixas, Galhardo, Sa, Guimardes & Lima, 2009). A ocorréncia de surtos também

vai afectar negativamente a QDV dos individuos (Machado et al., 2010). Sabemos por um
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lado que a frequéncia de crises vai debilitando a salde da pessoa a nivel fisico, com a
formacdo de placas, mas por outro, a nivel mental, pela incerteza da progressao da doenca e
medo que os sintomas ndo diluam completamente (Barnes, 1997 cit in Soares, 2006).

Freitas e Aguiar (2012), num estudo realizado no Brasil a 28 portadores de EM,
concluiram que estes individuos possuiam fadiga psicossocial, pois referiram dificuldades de
relacionamento social, evitando participar em eventos e encontros com amigos,
caracterizando um afastamento.

Num estudo realizado em Itélia, a 40 portadores de EM, por Cutajar et al. (2000) os
resultados sugerem que um prejuizo ao nivel dos indicadores do funcionamento frontal e da
mem©ria estdo associados a indicadores de prejuizo na QDV, especialmente nas dimensdes
relacionadas com o funcionamento fisico e saide mental.

Sdo diversas as investigacdes que tém verificado uma relacéo entre o distress e a EM. A
percepcao de distress com a saude € para os portadores de EM, por vezes, mais preocupante
do que as incapacidades fisicas, podendo influenciar a baixa da percepcdo de QDV (Leon,
Morales & Navarro, 2002), sendo inimeras as variaveis que podem contribuir para o distress
(Ridder, Fournier & Bensing, 2004). Parece-nos evidente que quando os portadores de EM
apresentam depressdo ou ansiedade, a forma como vivenciam ou experienciam a sua doenca
sera diferente daqueles que ndo apresentam distress significativo. Na nossa amostra, apesar
de ndo ser significativamente estatistico, o valor da media de distress foi de 53.43%. Estudos
recentes demonstram que quando comparadas com os homens portadores de EM, sdo as
mulheres que desenvolvem mais ansiedade (Feinstein et al., 1999 cit in Sousa & Pereira,
2007).

Nas ultimas décadas tém-se investigado o comprometimento cognitivo associado a EM
estimando-se uma prevaléncia de 40 a 65% (Amato et al., 2006) em que 40 a 60% da
populacdo com EM apresenta queixas de memoria (Porcel, Barrios, Borras & Guardia, 1998).
A percepcado, a atencdo e a memoria sdo as fungdes cognitivas cuja perda representa maior
impacto na QDV dos portadores de EM (Penner, Kappos, Rausch, Opwis & Radu, 2006). A
disfuncdo cognitiva é detectada tardiamente no corrente da doenca, embora possa compor
sintomas iniciais em 26 a 54% dos portadores, mostrando estagnacdo ao longo do tempo
(Rogers & Panegyres, 2007). Janculjak, Mubrin, Brinar & Spilich (2002) referem ainda que o
défice cognitivo principal na EM é devido aos processos de desmielinizagdo e produz
lentificacdo da velocidade do tratamento da informag&o. Freitas e Aguiar (2012) no estudo
realizado a 28 pacientes, cujo tempo de doenca variava entre 5 e 19.9 anos, concluiram que,

de entre as funcbes cognitivas avaliadas, a memdria foi a mais frequentemente
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comprometida, seguindo-se a atencao, sendo a percepgdo a mais preservada.

Por vezes a percepcdo de uma diminuicdo da funcdo fisica ndo acompanhada pela
percepcao de deterioracdo da funcionalidade cognitiva, pode ser explicada por um processo
de acomodacdo psicoldgica do portador a doenca. Singer, Hopman e Mackenzie (1999)
mostraram, em portadores de EM e noutras situacfes cronicas que, com o decorrer do tempo,
dominios relacionados com constructos fisicos, se vao deteriorando, enquanto a funcdo
mental percebida se mantém relativamente estavel.

Também o optimismo estd directamente relacionado com a adaptacdo dos individuos
portadores de EM a sua situacdo clinica, maior persisténcia ao enfrentar as dificuldades que
surgem na sua saude, maior tolerancia no controlo de alguns sintomas da doenca, diminuindo
a percepc¢do de distress com a saude, com implicacbes na reducdo da ansiedade e depresséo.
Também tém mais facilidade na reabilitacdo fisico-funcional face a problemas que
provoquem limitacbes (Pedro & Pais-Ribeiro, 2008c; Segerstrom & Nes, 2006). Também
Ridder, Fournier e Bensing (2004) encontraram resultados que indicam que os individuos
mais optimistas tém melhores ajustamentos psicolégicos a doenca e menos distress com a sua
salde.

Os dados relacionados com a QDV parecem curiosos, mas supomos que as avaliacdes
subjectivas dos portadores de EM, ao assumirem um “estatuto” de doentes podem ser mais
complacentes na auto-avaliacdo, tanto nos desempenhos fisicos como emocionais,
considerando que apesar da doenca cronica sdo capazes de lidar com as situagdes inerentes ao
seu quotidiano de uma forma satisfatoria.

Os elementos que constituem a nossa amostra apresentam globalmente um nivel de apoio
social inferior, comparativamente com um grupo saudavel, referido por Matos e Ferreira
(2000). Do cruzamento dos resultados da MSQoL-54 com a Escala de Apoio Social
resultaram relacdes estatisticamente significativas para as trés dimensfes da escala — apoio
informativo, apoio emocional e apoio instrumental- e para o valor global. Deparamo-nos que
foram o funcionamento fisico, a dor corporal, a saide geral, o funcionamento sexual e a QDV
em geral as dimensdes estatisticamente significativas. Outro aspecto pertinente de salientar
prende-se com o facto de todas as associagOes apresentarem valores positivos, indiciando que
guanto maior o apoio informativo, emocional e instrumental, maior a QDV.

Vérios sdo os estudos que demonstram que a QDV dos portadores de EM se vé
significativamente afectada, principalmente no que diz respeito a vida profissional e familiar
(Solari, 2005, Pita, Kiosseoglou, Dourouma & Orologas, 2002, Solari & Radice, 2002 cit in
Maia, 2006). De Andrés e Guillem (2000), num estudo realizado com 60 portadores de EM,
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referem que 8.3% sofreram alteracfes no seu estado marital, 41.7% requeriam ajuda externa
ou familiar, 68.2% limitacdes sociais generalizadas, 43.3% apresentavam limitacOes
economicas e 80% passaram por episddios de sofrimento emocional.

Johnson (2008) indica que, para muitas pessoas com EM, aquando do diagndstico,
geram-se sentimentos intensos de abandono e isolamento, sentimentos estes que permanecem
com a pessoa durante muitos meses ou até mesmo anos, dai a importancia de um apoio social.
Os cuidadores séo por vezes elementos fundamentais no apoio ao doente com EM e uma
fonte de suporte emocional, e por terem um papel t&o activo podem apresentar dificuldades
no ajustamento a doenca e morbilidade psicoldgica (Moos & Shaeffer, 1984 cit in Soares,
2006; Sousa & Pereira, 2007).

Como a EM se inicia perto dos 30 anos, ndo reduzindo drasticamente a expectativa de
vida, o individuo também se vai ver forcado a deixar para segundo plano as tarefas do
desenvolvimento proprias da sua faixa etaria, precisando de lidar com tarefas que sdo mais
caracteristicas de fases posteriores do desenvolvimento adulto (Haase, Lacerda, Lima &
Lana-Peixoto, 2005).

Jopson e Moss-Morris (2003), num estudo com 168 portadores de EM, sustentam
também que as representacfes que 0s pacientes apresentam acerca da sua propria condicao
clinica € um dos principais predictores de adaptacdo social, fadiga, ansiedade, depressao e
auto-estima. Também o optimismo é um factor importante para a autonomia funcional dos
individuos portadores de EM, pois adoptam comportamentos positivos visando os resultados
que irdo obter, tracam planos de estratégia centrados na resolucdo do problema, planificam a
recuperacdo, procuram mais informacéo e reformulam as estratégias de recuperacdo de forma
a obter sucesso nos seus resultados (Pedro & Pais-Ribeiro, 2012).

A dor é um sintoma importante, pois interfere na QDV dos portadores de EM. No estudo
de Seixas, Galhardo, S, Guimardes e Lima (2009) a dor interferiu significativamente com a
actividade geral, o estado de animo, o trabalho, as relacdes com outras pessoas € a capacidade
de diverséo.

Os profissionais de saude necessitam entdo conhecer com maior cientificidade a doenca e
as suas caracteristicas para colaborar de maneira positiva no prognastico do portador, sendo
para isso importante que todos o0s estabelecimentos de salde se sensibilizem com as
peculiaridades da EM (Almeida et al., 2011).
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5. CONCLUSAO

Neste ultimo capitulo procuramos reflectir sobre o estudo realizado, sobre as suas
limitacBes, a sua organizacdo (focando as principais conclusdes do estudo) e implicagdes
deste na pratica clinica, sugerindo algumas medidas que julgamos serem oportunas e
benéficas, apontando para um apoio mais adequado aos portadores de EM.

Sendo a QDV percepcionada como o primordial objectivo de cada ser humano, o
principal objectivo da presente investigacdo consistiu em analisar a percepcdo da QDV nas
pessoas portadoras de EM. Os objectivos secundarios consistiam em investigar as relacoes
entre a QDV e as variaveis socio-demograficas, clinicas e psicossociais.

Limitacdes do Estudo

Todo o estudo cientifico encerra com factores que condicionam ou limitam o processo de
investigacdo, com potencialidades para os colmatar ou ultrapassar, nem que, para tal, sejam
colocados desafios a comunidade cientifica para que ultrapassem os limites e apresentem
algumas respostas em futuras investigacdes. Torna-se para isso importante uma reflexdo
sobre esses aspectos e concluir se de alguma forma interferiram nos resultados.

No presente estudo essas limitacbes foram sentidas fundamentalmente a nivel do
desenho de estudo, na recolha de dados e nas caracteristicas da amostra. Destacamos assim
como limitacGes da investigacdo: a impossibilidade da aplicacdo do ICD a uma populacao
maior de portadores de EM portugueses e talvez de matriz probabilistica; o nimero reduzido
da amostra, que apesar disso, apresenta um ndmero semelhante a maioria dos estudos
consultados sobre esta tematica; questionarios incompletos ou com erros de preenchimento
pelo que foram eliminados de forma a n&o prejudicar os resultados; o termos recorrido a uma
amostra de conveniéncia, apesar de esta ter sido heterogénea, ndo nos garante que seja
totalmente representativa desta populacdo; a restricdo de pessoas que sabem ler e escrever
(visto tratar-se de um questionério de auto preenchimento); a ndo administracdo de um ICD
também a um grupo de pessoas saudaveis para comparacdo dos resultados. Ficaram
certamente por estudar e avaliar, apesar de todo o esfor¢o desenvolvido, outros aspectos que
sdo de extrema importancia e uma mais-valia na compreensdo da QDV da pessoa portadora

de EM. Variaveis relacionadas com o tipo de EM, tipo de personalidade, tempo de ocorréncia
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da dltima crise, entre outros aspectos como a adesdo a terapéutica, parecem ser importantes
para a compreensdo mais aprofundada desta problematica. Assim como, a realizacdo de
estudos no &mbito da presenca e influéncia de alguns factores psicologicos, em especial a
sintomatologia depressiva e ansiosa, como reacgdes face ao diagnostico e ao longo de todo o
curso incerto e imprevisivel que caracteriza a EM.

Consideramos, no entanto, que incorporar mais variaveis no nosso estudo ja seria
demasiado, pois perante a dimenséo do nosso ICD (122 questdes no total) sentimos por parte
de alguns participantes algum cansago no términus do preenchimento e desisténcia por parte
de outros. A utilizacdo de um ICD deste tipo € uma forma eficiente de colheita de informacao
de um grande namero de participantes, para além de ser facil de aplicar, recolhendo também
uma grande variedade de informacdo. Porém, estd dependente da motivacdo dos individuos,
da memodria e capacidade de resposta, da sua honestidade, para além de que, as respostas
fechadas podem apresentar, por vezes, baixa validade.

Algumas das limitagdes supra citadas poderdo justificar os resultados obtidos e
necessitardo de ser consideradas em futuros estudos. As limitacdes por nds encontradas sao
semelhantes aquelas que a grande maioria dos investigadores referencia, pelo que néo
retiramos valor a investigacdo desenvolvida. Termos consciéncia das limitagbes fez-nos

reduzir a possibilidade de enviesamento dos resultados, ao maximo.

Organizacéao do trabalho e principais conclusées

No primeiro capitulo procuramos abordar, de uma forma sucinta as caracteristicas da EM
e alguns dos factores que podem influenciar a QDV destes individuos, reconhecendo que esta
é uma problemaética actual e que necessita de especial atencdo. A QDV é uma medida
subjectiva e preferivelmente multidimensional, cujos dominios emergem a nivel fisico,
psicoldgico ou social. Apesar da controvérsia conceptual no que diz respeito a sua definicao,
este aspecto ndo deve ser impeditivo de continuar a realcar a avaliacdo da QDV na préatica
clinica. Como profissionais de salde, esta avaliacdo torna-se mais importante na medida em
gue agimos em conformidade com as suas reais necessidades, tendo em conta a sua
individualidade. A introducdo termina com 0s objectivos delineados para este estudo.

No segundo capitulo expomos a metodologia que vai de encontro aos nossos objectivos.
Caracterizamos o tipo de estudo, os participantes e o ICD, bem como descrevemos 0 seu
procedimento de aplicagéo.

No terceiro capitulo sdo apresentados os resultados obtidos na investigacéo relativos a
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caracterizacdo socio-demogréfica, clinica e psicossocial, bem como a caracterizagdo da QDV.
Realizamos também neste capitulo o tratamento estatistico referente as variaveis em estudo e
a sua correlagdo e/ou influéncia sobre a varidvel dependente (QDV da pessoa portadora de
EM).

No quarto capitulo, indo de encontro aos objectivos formulados no inicio da
investigacao, efectivamos a discussao dos resultados. Tendo em consideracdo 0s objectivos
gerais delineados no inicio da investigacdo, passamos a apresentar algumas das conclusoes,
com diferengas estatisticas significativas:

1. Influéncia das variaveis socio-demograficas na QDV da pessoa portadora de EM.

No nosso estudo verificou-se que existem influéncias significativas entre: o
funcionamento fisico e o grupo etéario; o funcionamento fisico e a situacdo laboral; o
funcionamento sexual e o grupo etario; a QDV geral e a satisfacdo laboral.

2. Influéncia das variaveis clinicas na QDV da pessoa portadora de EM.

No nosso estudo verificou-se que existem influéncias significativas entre: o
funcionamento fisico e a idade no inicio da doenca; o funcionamento fisico e as sequelas da
doenca; o funcionamento fisico e o grau de dependéncia; a dor corporal e a presenga de uma
doenca associada; o funcionamento social e o grau de dependéncia; a saide mental e a
realizacdo de um programa de reabilitacdo; o funcionamento cognitivo e a presenca de uma
doenga associada; o funcionamento sexual e a idade no inicio da doenca.

3. Influéncia das variaveis psicossociais ha QDV da pessoa portadora de EM.

No nosso estudo verificou-se que existem influéncias significativas tanto entre a QDV e
em todos os factores da vulnerabilidade ao stress; como entre a QDV e todos os factores do
apoio social.

Os resultados obtidos vao entdo de encontro a revisdo da literatura estudada e tém

implicacdes para a pratica clinica.

Implicagdes Préticas

Entendemos que um processo de investigagdo nunca se esgota em si mesmo, nem ira
servir apenas para se restringir ao meio académico. A EM é uma doenca que afecta
maioritariamente os individuos do género feminino, com inicio da doenca numa fase muito
precoce. O facto de o individuo descobrir que é portador de uma doenca neuroldgica crénica,
evolutiva, de curso imprevisivel, gradualmente incapacitante e até a0 momento sem cura,

pode repercutir-se de forma contundente na vida dos portadores da doenca, mesmo nas fases
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iniciais. A incapacidade causada pela doenca, entre outros factores, pode levar a um impacto
negativo (Janssens et al., 2003).

Os resultados desta investigacdo reafirmam a importancia de se investigar a influéncia
das caracteristicas socio-demogréficas, clinicas e psicossociais na QDV. Confirmou-se no
nosso estudo, tal como nos varios estudos relacionados com a QDV na EM, que os portadores
de EM apresentam prejuizo na QDV, em relacdo a populacdo geral saudavel, em todos os
dominios, sendo 0 mais pronunciado o dominio fisico.

Se pensarmos que neste estudo, a média da QDV geral é de 62.85, 48.1% dos individuos
encontram-se vulneraveis ao stress e 20.4% apresentam um apoio social fraco, ndo nos é
possivel ficar indiferentes ao que ainda se poderd proporcionar a estes individuos ou nas
possiveis formas de melhorar o que se tem vindo a promover.

Repensar estratégias e prioridades de intervencdo, (re) equacionar (novas) formas de
apoio, reorganizacdo e maximizacao de recursos existentes, bem como a aprendizagem de
formas mais adequadas de lidar com situacbes potencialmente problematicas da vida,
parecem ser tarefas simples perante os potenciais beneficios a implementar.

E fundamental agir, prevenindo outras situagdes-problema e favorecendo a QDV dos
individuos que vivem diariamente com a doencga, assim como todos 0s que 0s rodeiam.

Reforcamos a necessidade de uma equipa multidisciplinar no acompanhamento e
reabilitacdo do portador de EM e dos seus familiares mais proximos (pois provavelmente séo
estes que desempenham ou irdo desempenhar o papel de cuidadores no presente ou no
futuro), atendendo com especial cuidado os aspectos fisicos, psicologicos e sociais.

Esperamos que com o términus deste estudo tenhamos contribuido para uma melhor
intervencdo comunitaria, bem como para a melhoria e optimizagdo dos cuidados de salde
prestados, de forma a minimizar os efeitos negativos que proporciona a doenca e
potencializar uma melhor QDV da pessoa portadora de EM, sua familia e de todos os que 0s
rodeiam.

Acreditamos que este trabalho seja um estimulo para que outros profissionais
desenvolvam cada vez mais investigagdes neste “mundo” que € a Esclerose Multipla, e para
0s que actuam nela possam conviver melhor com o constante processo de construcdo e

desconstrucéo existente diversas vezes no seu quotidiano.
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APENDICE A

INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS






INSTITUTO POLITECNICO, DE VISEU
ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DE VISEU

AREA CIENTIFICO-PEDAGOGICA DE ENFERMAGEM DE REABILITAGCAO

- ESTUDO DA QUALIDADE DE VIDA DA PESSOA PORTADORA DE ESCLEROSE MULTIPLA -
INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

NOTA DE ESCLARECIMENTO
Antes de comecar a responder as questdes, que integram este instrumento de colheita de dados, queremos informa-lo

que:

] Com o presente estudo pretende-se conhecer a caracterizagdo sécio-demografica e clinica de pessoas portadoras de
esclerose multipla e investigar sobre a sua qualidade de vida, capacidade funcional, vulnerabilidade ao stress e apoio
social;

] As questdes que comp&em este instrumento deverdo ser respondidas por si com o maximo de sinceridade e verdade;
] N&o existem respostas certas ou erradas. O importante é que responda de acordo com a sua opiniéo;

] As suas respostas serdo apenas lidas pela pessoa que realiza o estudo. Elas n&o ser&o utilizadas para outro fim que n&o
0 da presente investigacao;

] N&o é necessario escrever o seu nome, pois a colheita de dados é confidencial.

Obrigada pela sua colaboragéo.
I | - CARACTERIZAGAO SOCIO-DEMOGRAFICA |

1. Género: Masculino D Feminino D 2. |dade: anos

3. Area de Residéncia: Meio Rural |:| Meio Urbano D

4. Estado Civil:

Solteiro(a) |:| Vitvo(a) |:|
Casado(a) I:l Divorciado(a)/Separado(a) |:|
Unido de facto |:| Outro:

5. Agregado Familiar:

N° de membros Ne de filhos

6. Coabitagdo Familiar (com quem vive):

Pais D Conjuge D

S6 com a mae D Sozinho (a) D
Sé com o pai D Institucionalizado (a) D

Filho/os QOutro:







7. HabilitagGes Literarias:
Basico — 1° Ciclo (4° ano) Bacharelato

Basico — 2° Ciclo (6° ano) Licenciatura

oodd
ooy

Bésico — 3° Ciclo (9° ano) Mestrado

Secundario (12° ano) Doutoramento

8. Situacéo Laboral:

Empregado(a) D Estudante D
Desempregado(a) D Baixa Médica |:|
Reformado(a) |:| Outro:

9. Profisséo

10. Sente-se satisfeito(a) com a sua actual situagao laboral?

Sim |:| Nao D
11. Tempo sem actividade profissional, apés o diagndstico de Esclerose Mdltipla anos / meses

im |:| Né&o |:|

12. Mudanca de emprego devido a Esclerose Multipla? S

Il - CARACTERIZACAO CLINICA

1. H& quanto tempo tem conhecimento da sua doenc¢a? anos / meses
2. ldade no inicio da doenca anos
3. Tem outra doenca crénica associada? Sim I:l Nao I:l

3.1. Se sim, qual?

Respiratéria |:| Endécrina D

Cardiovascular |:| Linfatica |:|

Osteoarticular D Dermatolégica |:|

Gastrointestinal D Outro:

4. Tem instituido algum esquema terapéutico? Sim I:l Nao |:|

4.1. Se sim, qual o que tem mais relevancia para si?

5. Cumpre com a prescricdo médica? Sim D Né&o D

6. Apresenta sequelas da doenca? Sim |:| Nao I:l

6.1. Se sim, qual o que tem mais relevancia para si?

7.Ja cumpriu algum programa de reabilitagédo? Sim D Nao D

7.1. Se sim, ainda o realiza? Sim |:| Nao |:|







SECCAO A

Vickrey, Hays, Harooni, Myers e Ellison (1995)

ESCALA DA ESCLEROSE MULTIPLA E QUALIDADE DE VIDA (MSQol-54) Tosé Luie Pais Ribeiro (2008)

Nesta secgdo estamos interessados em conhecer a sua qualidade de vida. Por favor antes de responder a cada uma das questées leia atentamente as
respectivas instrugdes de preenchimento.

A MINHA SAUDE

Para as perguntas 1 e 2 por favor coloque um circulo no nimero que melhor descreve a sua saude.

1. Em geral, diria que a sua saude é:

Optima Muito boa Boa Razoavel Fraca
1 2 3 4 5

2. Comparando com o que acontecia hd um ano, como descreve o seu estado geral actual:

Muito melhor Com algumas melhoras ~ Aproximadamente igual  Um pouco pior Muito pior
1 2 3 4 5

As perguntas que se seguem sdo sobre actividades que executa no seu dia-a-dia. Sera que a sua sadde o/a limita nestas
actividades? Se sim, quanto? (Por favor assinale com um circulo um ndmero em cada linha)

SIMm, SIM, NAO,
MUITO UM POUCO NADA
LIMITADO/A LIMITADO/A [LIMITADO/A
3. Actividades violentas, tais como correr, levantar pesos, participar em
AESPOMOS VIOIENTOS . ... 1 2 3
4. Actividades moderadas, tais como deslocar uma mesa ou aspirar a casa..... 1 2 3
5. Levantar ou carregar nas compras de mercearia..............coeeuveeueiieninneennnn. 1 2 3
6. Subir varios langos de escada...........cccceoicviiiiiiiie e 1 2 3
7. Subir Um 1ango de €SCAd@Ss. ... .. c.uivuiiiiiiiiieeeee e 1 2 3
8. Inclinar-se, ajoelhar-se ou baiXar-se..............ccoccveciiiiiiiiiicie e 1 2 3
9. Andar MaIS A L KM .. .uiiiuiiiiieiieie ettt st e e 1 2 3
10. Andar VAriOS QUAITEITGES. ... .ooiuiiiuiecieee ettt 1 2 3
11. ANdar UM QUAMEITAD .......eiieieiiieeiieite ettt eeeeemte e eee e e e neeaeeas 1 2 3
12. Tomar banho ou vestir-me S0ZiNho/a...............cooiiiiiiiini e 1 2 3

Durante as ultimas guatro semanas teve, no seu trabalho ou actividades diarias, algum dos problemas apresentados a
seguir como consequéncia do seu estado de saude fisico?

(Para cada pergunta, cologue por favor um circulo a volta do nimero que melhor descreve a forma como se sentiu)

A maior
parte do | Bastante | Algum Pouco
Sempre tempo tempo tempo tempo Nunca
13 _I:_)|m|nU|u o tempo gasto a trabalhar ou noutras 1 > 3 4 5 6
ACHVIAAdES. ...t
14. Fez menos do qUe QUEN@.........ccoueeieiiiiiiieiie e 1 2 3 4 5 6
15. Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho ou outras
ACHVIAAAES. ... .eeeiiie e 1 2 3 4 5 6
16. Teve dificuldade em executar o seu trabalho ou outras
. — : . . 1 2 3 4 5 6

actividades (por exemplo, foi preciso mais esforgo).............







Durante as ultimas guatro semanas, teve com o seu trabalho ou com as suas actividades diarias, algum dos problemas

aEresentados a seguir devido a guaisguer Eroblemas emocionais (tal como sentir-se deprimido/a ou ansioso/a)?

A maior

parte do Bastante Algum Pouco

Sempre Nunca
tempo tempo tempo tempo

17 _E_)|m|nU|u 0 tempo gasto a trabalhar ou noutras 1 > 3 4 5 6
ACtivIdades. ..o
18. Fez menos do que qUeria.........ccccuvveeeeeecrivniieeeeenanns 1 2 3 4 5 6
19. Nao executou o seu trabalho ou outras actividades
= . 1 2 3 4 5 6
téo cuidadosamente como era costume......................

20. Durante as Ultimas 4 semanas, em que medida é que a sua saude fisica ou problemas emocionais interferiram com o
seu relacionamento social normal com a familia, amigos, vizinhos ou outras pessoas?

Absolutamente nada Pouco Moderadamente Bastante Imenso
1 2 3 4 5

21. Durante as Ultimas 4 semanas teve dores?

Nenhumas Muito fracas Ligeiras Moderadas Fortes Muito Fortes
1 2 3 4 5 6

22. Durante as Ultimas 4 semanas, de que forma é que a dor interferiu com o seu trabalho normal (tanto o trabalho fora de
casa como o trabalho doméstico)?

Absolutamente nada Pouco Moderadamente Bastante Imenso
1 2 3 4 5

23 a 32. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e como |he correram as coisas nas
Gltimas quatro semanas.

Para cada pergunta, coloque por favor um circulo a volta do nimero que melhor descreve a forma como se sentiu.

(Certifique-se que coloca um circulo em cada linha)

A maior
Sempre pgrote Bastante | Algum Pouco Nunca

tempo tempo tempo tempo
23. Se sentiu cheio/a de vitalidade?..........c.cccocvviiiniiiienenn. 1 2 3 4 5 6
24. Se sentiu MUIto NErVOSO/a?.........ccccviriuiiceiniieeesieeeiene 1 2 3 4 5 6
25. Se sentiu tdo deprimido/a, que nada o/a animava?.......... 1 2 3 4 5 6
26. Se sentiu calmo/a e tranquilo/a?...........cccccoviiveniiccennenne. 1 2 3 4 5 6
27. Se sentiu com muita energia?.........ccocevvvecieeinienneeneeee. 1 2 3 4 5 6
28. Se sentiu triste € em baixo?.......ccccovviriiiiii e 1 2 3 4 5 6
29. Se sentiu estafado/a?.........ccceeeriiiiiniiriee e 1 2 3 4 5 6
30. Se sentiu feliz?........oceiiiiiiii e 1 2 3 4 5 6
31. Se sentiu cansado/a?.........cccouereeeiiiiiniie e 1 2 3 4 5 6
32. Se sentiu descansado quando acorda de manha?........... 1 2 3 4 5 6







33. Durante as Ultimas quatro semanas, até que ponto é que a sua saude fisica ou problemas emocionais limitaram a sua
actividade social (tal como visitar amigos ou familiares préximos)?

Sempre A maior parte do tempo Algum tempo Pouco tempo Nunca
1 2 3 4 5

SAUDE EM GERAL

Por favor, diga em que medida sé@o verdadeiras ou falsas as seguintes afirmagdes.
(por favor assinale um numero em cada linha)
Totalm. Verdade Na(_J Falso Totalm.
verdade sei falso
34. Parece que adoego mais facilmente do que os outros...........c.cccee.e. 1 2 3 4 5
35. Sou tdo saudavel como qualquer outra pessoa...........ccceceerueeeveeienenns 1 2 3 4 5
36. Estou convencido/a que a minha saude vai piorar.......................... 1 2 3 4 5
37. Aminha salde € Optima.........c.cceeiiieiiiiieicee e 1 2 3 4 5
DISTRESS
Durante quanto tempo nas Gltimas quatro semanas
A maior
s parte do | Bastante Algum Pouco
empre Nunca
tempo tempo tempo tempo

38. Se sentiu des'encorajado devido aos seus 1 5 3 4 5 6
problemas de salde?...........ccoeiiiiiiiiiiieee e
39. Se sentiu frustrado com a sua saude?...................... 1 2 3 4 5 6
40. A sua saude foi uma preocupagdo na sua vida?....... 1 2 3 4 5 6
41. Sentiu q.t;e 0s seus problemas de saude sdo um 1 5 3 4 5 6
(ST Lol o F= T = T S

FUNCIONAMENTO COGNITIVO

Durante quanto tempo, nas Ultimas quatro semanas

A maior
s parte do Bastante Algum Pouco
empre Nunca
tempo tempo tempo tempo
42. Teve dificuldades em se concentrar e pensar?......... 1 2 3 4 5 6
43. Teve problemas em manter a sua atengdo numa
- . 1 2 3 4 5 6
actividade por um periodo longo de tempo?...................
44. Teve problemas de memoria?........cccceevveeenieeeeicenenn. 1 2 3 4 5 6
45. Alguém, tal como pessoas de familia ou amigos,
comentaram que vocé teve dificuldades com a sua 1 2 3 4 5 6
memoria ou problemas de concentragdo?...........c..........







FUNCIONAMENTO SEXUAL

As perguntas que se seguem s&o acerca da sua actividade sexual e da sua satisfagdo com o seu funcionamento sexual. Por
favor responda tao cuidadosamente quanto possivel acerca do seu funcionamento sexual durante as Gltimas quatro semanas.

Em que medida, nas Ultimas quatro semanas cada um dos seguintes aspectos foi um problema para si?

HOMENS NAO FOI UM UM PEQUENO | UM PROBLEMA | UM GRANDE

PROBLEMA PROBLEMA RAZOAVEL PROBLEMA
46. Falta de interesse sexual 1 2 3 4
47. Dificuldade em ter ou manter uma erecgéo 1 2 3 4
48. Dificuldade em ter orgasmo 1 2 3 4
49. Capacidade para satisfazer o seu parceiro sexual 1 2 3 4

MULHERES NAO FOI UM UM PEQUENO | UM PROBLEMA | UM GRANDE

PROBLEMA PROBLEMA RAZOAVEL PROBLEMA
46. Falta de interesse sexual 1 2 3 4
47. Lubrificagédo inadequada 1 2 3 4
48. Dificuldade em ter orgasmo 1 2 3 4
49. Capacidade para satisfazer o seu parceiro sexual 1 2 3 4

50. Em geral, quanto satisfeito vocé estd com o seu funcionamento sexual nas Ultimas quatro semanas.
Muito satisfeito Satisfeito Nem satisfeito nem insatisfeito Insatisfeito Muito insatisfeito
1 2 3 4 5

51. Durante as Ultimas quatro semanas, em que medida os problemas com o funcionamento dos seus intestinos ou da bexiga
interferiram com as actividades sociais normais com a familia, amigos, vizinhos ou grupos?

Absolutamente nada Pouco Moderadamente Bastante Imenso
1 2 3 4 5

52. Nas ultimas quatro semanas, em que medida as dores interferiram com o seu prazer de viver?

Absolutamente nada Pouco Moderadamente Bastante Imenso
1 2 3 4 5

QUALIDADE DE VIDA

53. Em geral, como classificaria a sua qualidade de vida? (Assinale um nimero na escala abaixo)

1 3 4 5 6 7

2 8 9 10 11
A melhor A pior Qualidade de
Qualidade de vida Possivel. Tao
vida Possivel ma como ou pior

que estar morto

54. Qual o termo que melhor descreve o modo como lhe corre a vida em geral?

Horrivel Infeliz Muito Nem satisfatoria Em grande parte Feliz Muito feliz
insatisfatoria nem insatisfatéria satisfatéria

1 2 3 4 5 6 7







SECCAOB

Mahoney Fl e Barthel DW (1965)
INDICE DE BARTHEL (VP - Arautjo F., Ribeiro J., Oliveira A, Pinto C., 2007)

Nesta secgdo estamos interessados em caracterizar a sua capacidade funcional nos cuidados pessoais, no controlo dos esfincteres e na

mobilidade. Assinale com um X a resposta que mais se adequa a si.

ALIMENTACAO

[ Independente (é capaz de usar qualquer instrumento, come num tempo razoavel)
[J  Necessita de ajuda (para cortar a comida, levar & boca, etc.)
[J  Dependente (incapaz)

VESTIR

[ Independente (veste-se, despe-se e ajusta a roupa. Aperta os sapatos, etc.)
[J  Necessita de ajuda (pelo menos em metade das tarefas, mas realiza-as num bom tempo)
[J  Dependente (incapaz)

[]  Independente (toma banho geral no duche ou banheira, entra e sai do banho sem ajuda de terceiros)
[J  Dependente (incapaz)

HIGIENE CORPORAL

[]  Independente (lava a face, maos e dentes e faz a barba)
[l Dependente (incapaz)

USO DA CASA DE BANHO

[ Independente (usa-a sem ajuda, senta-se, levanta-se e arranja-se sozinho)
[]  Necessita de ajuda (para manter o equilibrio, limpar-se e ajustar a roupa)
[l Dependente (incapaz)

CONTROLO INTESTINAL

[J  Independente (ndo apresenta episédios de incontinéncia, se necessita de enemas ou microlax fa-lo sozinho)
[J  Incontinéncia ocasional (apresenta episddios ocasionais de incontinéncia e necessita de ajuda para enemas ou microlax)
[1  Incontinente fecal

CONTROLO VESICAL

[J  Independente (ndo apresenta episédios de incontinéncia se necessita de sonda ou colector fa-lo sozinho)
[J  Incontinéncia ocasional (episédios ocasionais de incontinéncia e necessita de ajuda para sonda ou colector)
[J  Incontinente ou algaliado

SUBIR ESCADAS

[J  Independente (sobe e desce escadas, pode usar um instrumento de apoio)
[]  Necessita de ajuda (necessita de ajuda fisica ou supervisdo para subir ou descer escadas)
[J  Dependente (incapaz)

TRANSFERENCIA CADEIRA-CAMA
[J  Independente (ndo necessita de qualquer ajuda, se usa a cadeira de rodas transfere-se sozinho)
[J  Necessita de ajuda minima (ou superviso)
[ Necessita de grande ajuda (& capaz de se sentar, mas necessita de muita ajuda para a transferéncia)
[J  Dependente (incapaz)

DEAMBULAGAO

[ Independente (caminha pelo menos 50 metros sozinho ou com ajuda de andarilho, ou canadianas...)
[ Necessita de ajuda (caminha 50 metros com ajuda ou supervis&o)

[]  Independente com cadeira de rodas (anda pelo menos 50 metros)

[1  Dependente (incapaz)







SECCAOC

ESCALA DE VULNERABILIDADE AO STRESS —23 QVS

ADRIANO VAZ SERRA (2000)

Nesta escala fazemos perguntas acerca dos seus sentimentos e pensamentos. Ndo ha respostas certas ou erradas. N&o leve muito tempo a indicar a sua

resposta em cada afirmagado. Assinale com um X a resposta que mais se adequa a si.

Concordo em
absoluto
1 - Sou uma pessoa determinada na 0
resolugao dos meus problemas
2 — Tenho dificuldade em me relacionar com
pessoas desconhecidas O

3 - Quando tenho problemas que me

incomodam posso contar com um ou mais O
amigos que me servem de confidentes

4 — Costumo dispor de dinheiro suficiente

para satisfazer as minhas necessidades O
pessoais

5 - Preocupo-me faciimente com os
contratempos do dia-a-dia

6 - Quando tenho problemas para resolver
usualmente consigo alguém que me possa
ajudar

7 — Dou e recebo afecto com regularidade

8 - E raro deixar-me abater pelos
acontecimentos desagradaveis que me O
ocorrem

9 — Perante as dificuldades do dia-a-dia sou

mais para me queixar do que para me esforgar O
para as resolver

10 — Sou um individuo que se enerva com
facilidade

11 — Na maior parte dos casos as solugdes
para os problemas importantes da minha vida O
nao dependem de mim

12 — Quando me criticam tenho tendéncia a
sentir-me culpabilizado

13 — As pessoas s6 me dao atencdo quando
precisam que faga alguma coisa em seu O
proveito

14 — Dedico mais tempo as solicitagbes das

outras pessoas do que as minhas préprias O
necessidades

15 — Prefiro calar-me do que contrariar

alguém no que esta a dizer, mesmo que nao O
tenha razéo

16 — Fico nervoso e aborrecido quando n&o

me saio tdo bem quanto esperava a realizar O
as minhas tarefas

17 — H4 em mim aspectos desagradaveis que
levam ao afastamento das outras pessoas

18 — Nas alturas oportunas custa-me exprimir
abertamente aquilo que sinto

19 - Fico nervoso e aborrecido se néo
obtenho de forma imediata aquilo que quero
20 — Sou um tipo de pessoa que, devido ao
sentido de humor, é capaz de se rir dos
acontecimentos desagradaveis que |he
ocorrem

21 — O dinheiro de que posso dispor mal me
da para as despesas essenciais

22 — Perante os problemas da minha vida sou
mais para fugir do que para lutar

23 — Sinto-me mal quando ndo sou perfeito
naquilo que fago

Concordo
bastante

O

O

N&o concordo
nem discordo

O

O

Discordo
bastante

O

O

Discordo em
absoluto

d

d






SECCAOD

Com esta secgédo interessa-nos, especialmente, saber qual o apoio social que habitualmente recebe, quer a nivel emocional quer a nivel de resolugado dos
seus problemas de vida. Neste sentido as varias quest8es apresentadas dizem respeito ao seu relacionamento com as pessoas com quem
costuma conviver. Leia cuidadosamente cada questdo e coloque uma cruz (x) no quadrado que melhor se adapta ao seu caso.
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1. Se tiver um problema grave, sei que alguém se levantaria

ao meio da noite para falar COmMIgo. ...........oviuiiiiiiii i

2. N&o tenho ninguém a quem possa demonstrar como

LT 0T I == a1 | (= Pt

3. Tenho alguém que me encoraja em situagdes emocionais

Lo 1= 1= T - T P

4. Quando é necessario falar de mim, contar os meus segredos,

desejos, medos, sei de alguém que me ouviria com prazer.........................

5. Nao tenho ninguém a quem possa demonstrar que estou

aborrecido, Nervoso ou deprimido ...........c.ovuiuiiiiiiii

6. As minhas relagdes préximas transmitem-me sensagdes de

SegUranGa € bem eStar. ... ... i

7. Tenho alguém que me fornece informagdes Uteis no caso de me

sentir um pouco desorientado com algum problema...............c..cooiiii

8. Costumo aconselhar-me com pessoas amigas para saber o que

devo fazer quando tenho problemas. ............c.ovviiiiiiiiiiiii

9. Costumo perguntar aos que me rodeiam o que devo fazer para

resolver assUNtOS MaiS SEIOS. . .....iuieii it ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

10. Tenho pessoas com quem posso contar, em caso de doenga ou qualquer

outra situagao de eMEergenCia ..........oeuiuiiiii i

Tenho pessoas com quem posso contar, para tomar conta dos meus filhos (ou
" de outros familiares que dependam de mim), quando quero sair por algum
temPO OU dIVEITIF-ME ..o

11

12. Quando preciso de ajuda financeira, ndo tenho ninguém a quem possa

LS00 - N

13. Nao tenho ninguém a quem possa pedir pequenos favores e

ofertas (por ex.: comida, tomar conta do correio, etc.)

14. Quando me sinto com demasiadas responsabilidades, ndo tenho

ninguém que me "estenda a mao"

15. Quando n3o tenho dinheiro suficiente para satisfazer as minhas

necessidades basicas diarias, sei a QUEM reCOITEr. ........cccuvuiiuieiiieiiiieeaenane

16 Quando me sinto sobrecarregado com tarefas domésticas néo

tenho QUEM ME GJUAE. ... ...t ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘







APENDICE B

AUTORIZACOES






RE: Pedido de Autorizacao

TEM

03/02/2012

De: TEM - Associacdo Todos com a Esclerose Miiltipla (geral@tem.com.pt)
Enviada: sexta-feira, 3 de fevereiro de 2012 16:59:57

Para: ‘ana luisa geraldo' (analuisageraldo@hotmail.com)

OK

De: ana luisa geraldo [mailto:analuisageraldo@hotmail.com]

Enviada: sexta-feira, 3 de Fevereiro de 2012 02:32

Para:geral@tem.com.pt
Assunto: Pedido de Autorizacao

Exm? Sr. Presidente da Associacdo Todos com a Esclerose Multipla

No &dmbito da Unidade Curricular Relatério Final, inserido no Mestrado em Enfermagem de
Reabilitagdo da Escola Superior de Saude de Viseu,

eu, Ana Luisa Cristino Varela Geraldo, venho por este meio solicitar a V. Ex? que se digne
autorizar a realizagdo da colheita de dados/informacao

junto das pessoas portadoras de Esclerose Multipla que vao estar presentes no dia 4 de
Fevereiro de 2012, na Sessao de Esclarecimento no

Auditério A1 do Complexo 1 da Universidade do Minho, em Braga.

Esta colheita de informacgao ira permitir desenvolver o meu estudo subordinado ao tema
“Qualidade de Vida da Pessoa Portadora de Esclerose

Multipla”, e que tem como principal finalidade a de contribuir para a melhoria da prestagéo de
cuidados na area da Enfermagem de Reabilitagdo, no

sentido de minimizar efeitos da doencga e potencializar o bem-estar do individuo e familia.

A participacao € voluntaria. Os dados recolhidos serao utilizados apenas nesta pesquisa.
Esta garantido o sigilo de todas as informacdes e

dados recolhidos, bem como o direito dos participantes em autorizar ou n&o autorizar em
qualquer momento deste estudo a utilizagao dos seus dados,

sem que isso lhe traga algum prejuizo.


mailto:[mailto:analuisageraldo@hotmail.com]




Aqueles que aceitarem participar fardo o preenchimento de um questionario anénimo,
constituido por cinco partes: questdes sociodemograficas

e clinicas; questionario de Qualidade de Vida na Esclerose Muiltipla; indice de Barthel; Escala
de Vulnerabilidade ao Stress e Escala de Apoio Social.

Junto anexo o Instrumento de Colheita de Dados.

Os resultados obtidos com este estudo serdo colocados a disposi¢ao de V. Ex?@, caso se
coadunem com os interesses da associagao a que preside.

Espero que o estudo desta temética seja bem recebido da vossa parte, assim como uma
resposta a este pedido, tdo breve quanto for possivel.

Sem outro assunto de momento e muito grata pela disponibilidade e atengéo, apresento os
melhores cumprimentos.

Enf® Ana Luisa Geraldo

analuisageraldo@hotmail.com / 964131215


mailto:analuisageraldo@hotmail.com




APENDICE C

CONSENTIMENTO INFORMADO






L6SCOLA 5,
\\-\' ”,

a" Enfermagem|
de Reabilitagao |5~

INSTITUTO POLITECNICO DE VISEU
ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DE VISEU
MESTRADO EM ENFERMAGEM DE REABILITACAO

- ESTUDO DA QUALIDADE DE VIDA DA PESSOA PORTADORA DE
ESCLEROSE MULTIPLA -
Apresentacédo e Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Ex.mo(a) Senhor(a):

Eu, Ana Luisa Cristino Varela Geraldo, Enfermeira nos Hospitais da Universidade de Coimbra,
aluna do 2° Curso de Mestrado em Enfermagem de Reabilitagdo no Instituto Superior Politécnico de Viseu
— Escola Superior de Saude de Viseu, venho requerer, respeitosamente, a sua participagdo num estudo
que pretende avaliar a Qualidade de Vida da Pessoa Portadora de Esclerose Multipla. Trata-se de um
estudo de abordagem quantitativa, através da aplicagdo de um questionario de auto preenchimento. Este
estudo sera desenvolvido sob orientagdo do Professor Doutor Carlos Albuquerque.

A sua participagao é fundamental para a concretizagédo deste estudo e consistira em responder
algumas questdes relativas ao tema, nao constituindo para o participante qualquer incémodo ou custo
adicional. Esta participagéo é voluntaria e a sua recusa nao tera qualquer tipo de consequéncia. Todas as
informagdes obtidas possuirdo um cariz confidencial e o seu anonimato sera resguardado.

Almejo divulgar este estudo, nomeadamente em revista cientifica, a qual o inquirido podera ter
acesso ou através do seu pedido pessoal ao investigador.

Espero com este estudo poder contribuir para melhorar a prestagédo de cuidados na area da
Enfermagem de Reabilitagédo, no sentido de minimizar efeitos da doenga e potencializar o bem-estar do
individuo e familia.

Desde ja me disponibilizo para esclarecer qualquer duvida que possa ter em relagéo a este
estudo. Caso necessite de futuros esclarecimentos, pode contactar-me através do telemoével 964131215
ou enderecgo electronico analuisageraldo@hotmail.com.

Muito obrigada pela sua importante contribuigao!

Data: / /120

Assinatura do participante:

Assinatura da investigadora responsavel:



mailto:analuisageraldo@hotmail.com
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