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“Todo ser humano passa por turbuléncias em sua vida.

A alguns falta o pdo na mesa; a outros, a alegria na alma.
Uns lutam para sobreviver.

Outros sdo ricos e abastados, mas mendigam o péo da

trangiiilidade e da felicidade.”

Augusto Cury






Resumo

A Esclerose Mdltipla (EM) é uma doenga crénica que afeta as fibras do Sistema Nervoso Central e

gue pode conduzir a incapacidade neurolégica grave (SPAM, 2014).

No sentido de contribuir para maior efetividade dos cuidados de salide, com o presente estudo
pretende-se conhecer/avaliar a percecédo de QV das pessoas com EM acompanhadas na Consulta
Externa da ULSAM, EPE e analisar a existéncia de diferencas na percecéo de QV dessas pessoas

em funcao de variaveis sociodemograficas e clinicas.

Trata-se de uma investigacdo quantitativa, sendo o protocolo de recolha de dados constituido por

guestionario de caracterizagédo sociodemogréfica e clinica e pelo MOS SF-36v2.

A amostra foi constituida por 67 pessoas com EM, maioritariamente feminino (82%), com idades
compreendidas entre 20 e 71 anos, apresentando média de idades + desvio padrdo de 42 anos *
11,7 anos.

Do ponto de vista clinico, os participantes destacam o sentimento de fadiga, quer no inicio da
doenca (74,6%), quer atualmente (82,1%), tendo registado nas dimensdes Saude Mental e
Vitalidade scores mais baixos.

O MOS SF-36v2 no presente estudo registou valores de Alpha de Cronbach bons e excelentes, a
excegdo da Funcéo Social com 0.624. Assim, na globalidade, a consisténcia interna dada pelos
valores de Alpha de Cronbach variou entre o minimo acima referido e o maximo de 0,931.

Verificaram-se diferencas estatisticas significativas em relacdo a idade, sendo as mais jovens que
apresentam QV superior nas dimens@es na Funcdo Fisica (t-Student=4,148; p-value<0,001);
Desempenho Fisico (t-Studen=2,581, p-value=0,012) e Desempenho Emocional (t-Student=2,714;
p-value=0,009). As pessoas que referem fadiga e perda de equilibrio obtiveram niveis de QV
inferiores, registando-se diferencas estatisticamente significativas em todas as dimensdes da QV,

com excecao da Dor Fisica e Saude em Geral.

As conclusdes permitiram maior conhecimento das pessoas com EM acompanhadas na ULSAM,

EPE e adocéo de medidas de melhoria da qualidade das préaticas em saude.

Palavras-chave: Esclerose Multipla; Qualidade de Vida; Saude; Pessoa com Esclerose Multipla






Resumen

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad crénica que afecta a las fibras del sistema nervioso
central y puede conducir a una discapacidad neuroldgica grave (SPAM, 2014).

Con el fin de contribuir a una mayor eficacia de la atencién de la salud, el presente estudio tiene
como objetivo conocer / evaluar la percepcién de la calidad de vida de las personas con EM en
pacientes ambulatorios acompafiada de ULSAM, EPE y analizar la existencia de diferencias en la
percepcion de la calidad de vida de estas personas en funcion de variables sociodemograficas y

clinicas.

Es una investigacion cuantitativa y el protocolo de recogida de datos consta de un cuestionario de

caracterizacion sociodemogréfico y clinico y del cuestionario de salud, MOS SF-36v2.

La muestra consisti6 en 67 personas con EM en ambos sexos (82% mujeres) con edades
comprendidas entre los 20 y los 71 afios, con edad media de 42 afios y desviacién estandar de
11,7 afios.

Del punto de vista clinico, los participantes enfatizan la sensacién de fatiga, sea temprano en la
enfermedad (74,6%), ya sea en la actualidad, (82,1%). Ademas, las puntuaciones de CV mas altas

se obtuvieron en la dimension Salud Mental y mas bajas en la dimension Vitalidad.

El MOS SF-36v2 presente en este estudio observé valores Alfa de Cronbach buenos y excelente,
a excepcion de la Funcién Social de 0,624. Por lo tanto, en general, la consistencia interna dada

por los valores Alfa de Cronbach oscilé entre el minimo referido y el maximo de 0,931.

Existen importantes diferencias estadisticamente significativas en relaciéon a la edad, en que los
mas jévenes presentaron CV superior en las dimensiones de la Funcién Fisica (t-Student=4,148;
p-value<0,001); rendimiento fisico (t-Studen=2,581, p-value=0,012) y rendimento emocional (t-
Student=2,714; p-value = 0,009).

Las personas que informaron de fatiga y pérdida del equilibrio tenian niveles méas bajos de CV,
registrando diferencias estadisticamente significativas en todas las dimensiones de la calidad de
vida, a excepcion de dolor fisico y la salud general.

Los hallazgos permiten una mayor comprension de las personas con EM juntos en ULSAM, EPE y

por lo tanto para mejorar la calidad de las practicas de salud.

Palabras clave: Esclerosis multiple; Calidad de vida; Salud; Personas con Esclerosis Mltiple.
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Abstract

Multiple sclerosis (MS) is a demyelinating and chronic inflammatory disease that affects the fibers

of the central nervous system and may lead to severe neurological disability (SPAM, 2014).

In order to contribute to greater effectiveness of health care, the present study aims to know /
evaluate the perception of QOL of people with MS accompanied in Outpatient of ULSAM, EPE and
analyze the existence of differences in QOL perception of these people according to

sociodemographic and clinical variables.

It is a quantitative investigation and the data collection protocol consists of a sociodemographic
form and the Questionnaire health condition, MOS SF-36v2.

The results show that the sample consisted of 67 people with MS mostly female (82%) and aged
between 20 and 71 years (M = 42; SD = 11,7 years).

From a clinical point of view, the participants emphasize the feeling of fatigue, either early in the
disease (74.6%), currently either (82.1%), having dimensions recorded in Mental Health and Vitality

lower scores

The MOS SF-36v2 in this study noted Alpha Cronbach values of good and excellent, except for the
Social Function with 0,624. Thus, overall, the internal consistency given by Alpha Cronbach values

ranged between the minimum and above the maximum of 0,931.

There are significant statistical differences in age, and younger who have higher QOL in
dimensions in Physical Function (t-Student=4,148; p-value<0,001); Physical Performance (t-
Student=2,581, p-value=0,012) and Emotional Performance (t-Student=2,714, p-value=0,009).
People who reported fatigue and loss of balance had lower QOL levels, registering statistically

significant differences in all dimensions of QOL, except for Physical Pain and Health General.

Considered globally, the study results may be useful for a better understanding of people with MS
accompanied in ULSAM, EPE and consequently contribute to the quality improvement of health

practices.

Keywords: Multiple Sclerosis; Quality of Life; Health; Person with Multiple Sclerosis.






Dedicatoria

Ao Meu Filho Guilherme,

Pelo tempo furtado ao carinho, amizade e convivio;
A Minha Mae Engréacia,

Pela vida que me concedeu,

Pela energia e presenca constante, que me impulsionou nos momentos de maior dificuldade.

xi






Agradecimentos

A Professora Doutora Carminda Morais, minha orientadora, por toda a disponibilidade e otimismo
e pela forma incansavel como me incentivou e ensinou, permitindo-me desta forma alcancar os

meus objetivos.

A Professora Doutora Paula Odete, que aceitou coorientar este estudo, pela compreenso nas

minhas imprevisiveis auséncias.

As pessoas com EM que, de uma forma generosa, colaboraram na minha investigagéo. Muito

obrigada pela sua disponibilidade e ajuda.

A equipe de neurologia, em especial & Enfermeira Ana Clara Cruz, que juntos concretizamos o

resultado deste trabalho.

A Raquel, uma amiga muito especial, que sem a sua insisténcia e presenca, este trabalho nio
teria chegado a bom porto.

E naturalmente, a toda a minha familia, em particular ao meu filho Guilherme e ao meu marido Gil,

que de forma incondicional me apoiaram nos momentos mais dificeis.

Por fim, a todos que direta ou indiretamente participaram e me apoiaram para que este trabalho
fosse uma realidade.

A todos 0 meu muito, muito obrigado!

xiii






Lista de siglas e acrénimos

CMCD
dp

EM

EMB

EMPP

EMSP

EMSR

EU SILC
IQOLA

M

MCDT
MEDLINE
MHIQ

MOS SF-36v2

NHP

OMS

QV

RNM

SIP

SPEM

SPSS

ULSAM, EPE
WHO

WHOQOL Group

Center for Managing Chronic Disease

Desvio padréo

Esclerose Mdltipla

Esclerose Mdltipla benigna

Esclerose Mdltipla primaria progressiva

Esclerose Mdltipla secundaria progressiva

Esclerose Mdltipla surto-remisséo

EU Statistics on Income and Living Conditions
Internacional Quality of Life Assessement

Média

Meios Complementares de Diagndstico E Terapéutica
Medical Subject Headings of the National Library of Medicine
McMaster Health Index Questionnaire

Short-Form-36 Health Survey version 2; Questionario de estado de saude
MOS SF-36v2

Nottighan Health Profile

Organizagdo Mundial de Saude

Qualidade de Vida

Ressonancia Magnética

Sickness Impact Profile

Sociedade Portuguesa de Esclerose Mdltipla
Statistical Package for Social Sciences

Unidade Local de Saude do Alto Minho, EPE

World Health Organization

World Health Organization Quality of Life Assessment Group

XV






INDICE GERAL

10T [ T Vo PSPPI 1
Parte | - Enquadramento tedrico: Esclerose Mdltipla e Qualidade de Vida..........ccccccovveeiiivieeeviiiiee s
1. ESCIEIOSE MUIIPIA ...ttt ettt ettt e it e et e e e sh b e e e be e e sbae e snbeeesaneens 5
I O =1 =T [0 1 O PP PP O TP PP PP 5

1.2. Fatores facilitAdOres .........c.eeviiiiiieiieie et 6

TR D T = To | o ) 1o 1 U PRE 8

R S ] 0] 4 = 1 S TP PP PP P PP PTPRPN 11

1.5, TratamMENTO ... 13

P22 @ U= [To F= To [0 o L= o - RSO 15
2.1. Qualidade de Vida relacionada com a Saulde ..........ccccceeeviiiiiiiieeeee e 21

2.2. Qualidade de Vida e Esclerose MUIIPIA ........ccoooiiiiiiiiiiec e 28

Parte [l — Trabalno EMPITICO ...coouiiiiiiiiee ettt et e e e s b e e e e
T Y 1= (oo (o] [0 o - PO PUUPPRPPPPPRP 35
3.1. Finalidade € ODJELIVOS ....cccicviiiiiiiiiie ettt 35

3.2. TIPO A€ ESIUAO ..cceeeeieieeeeeeee e 35

3.3. UNIVEISO € GMOSIIA ....vviiiiiiriiiiiitiiee sttt ettt e e e s s e e s s e e e e srr e e e s srneeeeans 36

BiA VAITAVEIS ...ttt ettt 36

ST o 11 oL ] (S O PO PP PP OPPPRPPPPPRRN 38

3.6. Instrumentos e procedimentos de recolha e tratamento da informagéo...................... 39

3.6.1. Questionério de caracterizagdo sociodemogréfica e clinica ............ccoeueee.. 39

3.6.2. Questionario de estado de salde (MOS SF-36V2) .......ccccceovvvvreiivieeennnnnns 40

3.6.3. Procedimentos eStatiStICOS . .......uiiiiiiiiiieiiie et 45

3.7. Procedimentos fOrMaiS € ELICOS ......cocviiiiiiiiiiiiie ettt 46

4. Apresentacdo e Analise doS RESUIAAOS .......ccoiiiiiiiiiiiiiiiiiee et 48
4.1. Carateristicas psicométricas do MOS SF-36V2 .........cccccceiiiiiieiiiiiie e 48

XVii



4.2. Caracterizagd@o sociodemogréfica e clinica da amostra ..........cocovevevcinieiieeneenecnnne 51

R R @ LU E=1 [T b= Yo [N o [ T - PP PPPPPRPPPRPRRS 53
4.4, EStUO dAs NIPOLESES ....ocviiieiiiiiiiiiie et e e e e e e e e e e s e st ra e e e e e e e e anns 54
5. DISCUSSA0 € rESUITAAOS ......eeeiiiieiieieiee ettt e e sn e e snneeenee e 62
6. LimitagBes do estudo e sugestdes para investigagao fUtUra ...........cceeeviiiieeirieee e 68
CONCIUSBES ...ttt ettt e oot e e oo h bt e e ook b et e e ek b et e e e ek b et e e ek be e e e e b be e e e e anbe e e e e anbeeeeennnee 69
Referéncias BiblIOGrafiCaS ... ....oouii ittt b eeas 71

TS (o L= PP PP
Anexo |. Autorizac@o para a realizacdo do estudo na Unidade Local de Saude do Alto
MINNO, EPE ... oottt e e e s e bbb e e e e e e e r e e ae s 78
Anexo Il. Requerimento e autorizacdo por parte do Conselho de Administracdo para

consulta dos processos clinicos e dados informaticos das pessoas com Esclerose Multipla

acompanhadas na consulta de Neurologia da Consulta Externa da ULSAM .................... 80
Anexo lIl. Parecer da COMISSA0 0 ELICA ......vcveveviiieviriiiieieiieeee et 84
Anexo IV. Autorizacdo para utilizag8o do MOS SF-36V2 .........cccceeiiiiiiiiiiieiee e 86
Anexo V. Consentimento INFOrMAaTO ..........oooiiiiieiiiiie e 88
Anexo VI. Questionario de Caracterizagdo Sociodemografica e Clinica..........ccccoccvveeenee 90
Anexo VII. Questionario de estado de salde (MOS SF-36V2) .......cccceeviiveeriiiiieeniiieeee 93

Anexo VIII. Grelhas de analise de (alguns) artigos cientificos no ambito da QV e EM

decorrentes da pesquisa bibliografica efetuada ............ccccceeeiiiiiiiii e, 97

XViii



indice de Tabelas

Tabela 1. Taxonomia das definicdes de QV, segundo Farquhar (1995) ........cccccceviiieeiiiiineennns 16
Tabela 2. Abordagens tedricas do conceito de QV ......coveveiiiiiiiiiiiie e e 18
Tabela 3. Apresentacao € DeSCrCAO daS VANAVEIS ......cceveeiiiiiviiiiieeeisiiiiieeeee e e s s siianeeeee e e ssnenes 37
Tabela 4. Contetdos abreviados dos itens das escalas do MOS SF-36V2 .........ccccccvevveeennen. 42
Tabela 5. Critérios de classificagao do Coeficiente Alpha de Chronbach ..........cccccociviiinnnen. 45

Tabela 6. Distribuicdo absoluta e percentual dos inquiridos segundo a caracterizagédo
sociodemografica dos PartiCiPANTES .........oooiiiiiiiiii e 49
Tabela 7. Distribuicdo absoluta e percentual dos inquiridos segundo a caracterizagdo clinica
OS PANTICIPANTES ... s 51
Tabela 8. Consisténcia interna da MOS SF-36V2 .........cocoiiiiiiiiiiiiiiiee e 52

Tabela 9. Resultados dos coeficientes de assimetria e curtose, segundo as dimensdes do MOS

Y 1 IR 2 PRSP 52
Tabela 10. Matriz de correlacdes de Pearson entre as dimensfes do MOS SF-36V2 .............. 53
Tabela 11. Medidas de tendéncia central, por dimenséo, do MOS SF-36V2 .................oeooo... 53

Tabela 12. Médias, Desvios-padrdo e comparacédo das médias das dimensdes da Qualidade de
[V4T0 F= =T o g I 11 o= To R o (o Y= (o J SO UEE 54
Tabela 13. CorrelacBes de Pearson entre as dimensdes do MOS SF-36v2 e a idade ............. 55
Tabela 14. Médias, Desvios-padrao e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes
do MOS SF-36v2, em fungdo do estado CiVil ........c..eeeiiiiiiiiiiii e 55
Tabela 15. Médias, Desvios-padrao e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensfes
do MOS SF-36v2, em funcdo do rendimento do agregado familiar.............ccccccooiiiiiiiiiinnnin. 56
Tabela 16. Médias, Desvios-padréo e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes
do MOS SF-36v2, em fungéo da Situagao perante 0 €MPrego......cccueeerureeeeriieeeeiiieeeerieee e 57
Tabela 17. Médias, Desvios-padréo e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes
do MOS SF-36v2, em fungéo das habilitagcdes academicCas .........cccceeevcivveeeiiiiieeeiiiee e 57
Tabela 18. Médias, Desvios-padrao e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes

do MOS SF-36v2, em funcdo de com quem vive (acompanhado) .........ccccceeeeriiiiiiiiiieneeennnens 58

XiX



Tabela 19. Médias, Desvios-padrdo e valores do Teste t-Student e de prova para as
dimensdes do MOS SF-36v2, em funcdo dos sintomas atuais de EM (sentimento de fadiga).. 59
Tabela 20. Médias, Desvios-padréo e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes
do MOS SF-36v2, em funcdo dos sintomas atuais de EM (perda de equilibrio) ...........c.cccc...... 60
Tabela 21. Médias, Desvios-padrao e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes

do MOS SF-36v2, em fung&o dos sintomas atuais de EM (dOr)........ccoccoeeeiniiieeiiiiiie e, 61

XX



Figura 1.
Figura 2.
Figura 3.
Figura 4.
Figura 5.
Figura 6.

Figura 7.

indice de Figuras

Zonas onde a EM € Mais frEQUENTE .........coiiiiiiiiiiiiie et 7
Imagem do cérebro resultante de uma Ressonancia nuclear magnética .................... 8
Imagem da medula espinal resultante de uma Ressonéncia nuclear magnética ........ 9
B o] (oo = Wed [ 1T o= o F= T =1 1Y PSP 10
Expanded Disability Status Scale de John Kurtzke ..., 13
Modelo de medicdo do SF-36 v2 e respetivas dimensdes ..........ccccevviieeeeniiieeennnne, 41
Férmula para transformacdo dos dados do MOS SF-36V2.........cccovvciiviieieeeieiiiviennnn. 44

XXi






Introducéo

A Esclerose Mdltipla (EM) ou Esclerose em Placas é uma doenca inflamatéria e
desmielinizante crénica que afeta cerca de dois milhdes de pessoas em todo o mundo. Trata-
se de uma doenca autoimune que surge normalmente em idades jovens e no sexo feminino,
com maior incidéncia & medida que a latitude aumenta. Acomete o sistema nervoso central
(SNC), mais especificamente a substancia branca, causando desmielinizacéo e inflamacgéo. O
sistema nervoso periférico (SNP) néo € atingido, pelo que a maioria dos doentes ndo apresenta
sinais de doenca sistémica associada. Estudos recentes sugerem um aumento da incidéncia e
inicio da doenca em idades mais precoces nas mulheres. Ainda ndo é conhecida a causa da
doenca, no entanto a mesma tem sido associada a fatores de risco genéticos e ambientais,
sobretudo ao alelo HLA-DRB1*15 do sistema HLA enquanto fator genético e a exposi¢édo ao
virus Epstein-Barr, o tabaco e os niveis de vitamina D enquanto fatores ambientais mais
fortemente associados ao risco de desenvolver a doenca. Neste sentido, € sugerido que uma
combinacé@o dos fatores ambientais com uma determinada predisposi¢cdo genética individual
desencadeia desregulagdo imunolégica e conduz a EM (Abreu, Mendonga, Guimarées & Sa,
2012). No grupo das doencas autoimunes humanas, a EM é a patologia desmielinizante
primaria mais frequente do Sistema Nervoso Central, sendo a causa mais frequente de
incapacidade por doenca neuroldgica ndo traumatica do adulto jovem. Em termos clinicos, a
EM tende a apresentar, na maioria dos casos, recorréncias e remissfes, sendo que o grau de
incapacidade varia de doente para doente, em fun¢éo dos défices neurolégicos e do estadio da
doenga.

Nesta linha, pode considerar-se que a EM é uma doenca imprevisivel, com um
prognoéstico de dificil definicho e ainda sem elementos preditivos consensuais. As
manifestagcbes da doenca variam desde uma forma benigna a uma doencga rapidamente
progressiva e incapacitante, que exige profundas modificagcbes do estilo de vida. Estudos
recentes sugerem que aproximadamente 50% das pessoas com EM requerem ajuda em
termos de marcha quinze anos apds o inicio dos sintomas, valor que aumenta 30% passada
uma década. Tendo em consideragdo o inicio da doen¢ga numa fase precoce da vida, 0 seu
curso progressivo e imprevisivel e a auséncia de cura conhecida, pode considerar-se que o
impacto da doenga em termos pessoais, familiares e socioeconémicos é, de facto, significativo.
Dito de outro modo, a EM surge normalmente entre a segunda e a quarta décadas da vida,
pelo que tende a influenciar negativamente e de forma consideravel a qualidade de vida (QV),
estando ainda associada a elevados custos quer para o doente, para a familia e para a
sociedade em geral (Lesesne, Honeycutt, Trisolini & Wiener, 2010).

De facto, as doencas crénicas, pela sua longa duragdo e progressao lenta, conduzem
frequentemente a alterac6es na vida dos doentes e significativos, na medida em que ambos
séo confrontados com um conjunto de aspetos que exercem um impacto negativo na sua QV e
implicam um ajustamento as novas circunstancias. Uma doenca cronica é definida como uma

doenga intransmissivel, prolongada no tempo, que ndo se termina espontaneamente e que



raramente tem cura (Center for Managing Chronic Disease; CMCD, s.d.). Nesta linha, viver com
uma doenca crénica tal como a EM pode tornar-se uma experiéncia dificil e desafiadora pois
afeta varios aspetos da vida, tais como o funcionamento social, familiar e ocupacional (Vilhena
et al., 2014). Assim, e tendo em consideracdo que a QV envolve componentes essenciais para
0 bem-estar individual, desde fatores de natureza fisica, psicologica, social, cultural ou
espiritual, a sua importancia nas pessoas com doengas cronicas tem sido cada vez mais
reconhecida e investigada a nivel mundial, dadas as suas implicacbes para o bem-estar dos
doentes, o0 uso de recursos para a salilde e uma variedade de elementos que sao necessarios
para uma boa vida quotidiana (Ridder, Geenen, Kuijer & van Middendorp, 2008). Assim, pode
também considerar-se que um conhecimento aprofundado sobre estas doencas e o seu
impacto na QV das pessoas € uma questdo fundamental para um futuro mais positivo
(percecéo do impacto da doencga e otimizagdo destas condi¢bes), quer em termos de servigos
de salde e sociais, quer para as pessoas com EM e significativos.

Fatores fisicos, psicoldgicos e sociais associados a uma doenca cronica podem de
facto conduzir a dificuldades e incapacidades que certamente vao influenciar a QV, quer em
termos individuais, como em termos sociais. Alguns estudos, ao analisar a QV relacionada com
a salde na EM, verificaram que, em comparacdo com o desempenho obtido pela populagdo
normativa, as pessoas com EM evidenciam resultados consistentes com um impacto geral
negativo causado pela doengca em vérios dominios (e.g. Vickrey, Hays, Harooni, Myers, &
Ellison, 1995) ou mesmo em todos os dominios da QV (e.g. Solari, 2005). Este aspeto parece
estar relacionado com o facto de se tratar de uma doenca neurolégica crénica, evolutiva, de
curso imprevisivel, gradualmente incapacitante e, até ao momento, incuravel (Vilhena et al.,
2014).

Neste sentido, pareceu-nos que o estudo da EM e QV seria fundamental sobretudo no
sentido de conhecer a perce¢cdo de QV das pessoas com EM acompanhadas pela Unidade
Local de Saude do Alto Minho, EPE (ULSAM, EPE).

Assim, e tendo em consideracdo a natureza tendencialmente subjetiva da QV, optou-se
nesta investigagao por utilizar um instrumento de avaliagdo da QV relacionada com a salde — o
Questiondrio do Estado de saude, MOS SF-36 v2 (Ferreira, 2000), bem como criar um
Questionario de caracterizacdo sociodemografica dos participantes no sentido de compreender
a influéncia de algumas variaveis sociodemograficas na percecéo de QV das pessoas com EM.
Em termos metodologicos, trata-se de uma investigagao quantitativa.

Posto isto, a presente dissertagdo organiza-se em duas grandes partes, uma de
natureza predominantemente tedrica e outra empirica. A primeira parte esta estruturada
essencialmente em dois pontos, Esclerose Multipla e Qualidade de Vida, estando sustentada
numa revisao bibliografica atual para uma melhor compreensdo do dominio em estudo. A parte
empirica engloba cinco pontos, sendo apresentada a metodologia utilizada para a realizacéo
do estudo, os resultados encontrados, bem como a discussdo dos mesmos. Por fim, sdo ainda
apresentadas as limitagbes do estudo, sugestdes para investigacdo futura e principais

conclusoes.
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1. Esclerose Multipla

A Esclerose Multipla (EM), conhecida pelos ingleses como esclerose disseminada e
pelos franceses como esclerose em placas, € uma doenga crénica, auto-imune, inflamatéria e
degenerativa, que afeta as fibras do Sistema Nervoso Central e que pode conduzir a
incapacidade neuroldgica grave (Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla, 2014). Surge
sobretudo entre os jovens adultos (entre os 20 e 40 anos de idade), sexo feminino e raca
branca, constituindo-se, logo apdés o trauma, como a segunda causa de incapacidade
neurolégica no inicio da idade adulta nos paises ocidentais. Importa destacar que esta doenga
afeta trés vezes mais mulheres que homens e surge frequentemente entre os 20 e os 40 anos
de idade, comegando, em cerca de 10% dos casos, antes dos 18 anos (World Health
Organization, 2006).

De acordo com a Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla (SPEM, 2014) esta
doenga é essencialmente caracterizada pela sua heterogeneidade, quer em termos de
sintomas, quer pelo facto das placas de desmielinizagdo poderem afetar qualquer regidao do
sistema nervoso, com extensdo muito variavel. De facto, nos termos de Cardoso (2010), trata-
se da patologia desmielinizante mais comum do sistema nervoso central. Dito de outro modo,
esta doencga afeta a substancia branca do sistema nervoso central, podendo ocorrer multiplas
lesbes ou acometer grande regido do encéfalo e medula espinhal. As lesbes ocorrem na
sequéncia da destruigdo da bainha de mielina dos neurdénios, ou seja, as células T ativadas
atravessam a barreira hemato-encefalica para iniciar uma resposta inflamatoéria, que conduz a
desmielinizacdo e lesdo axonal. No entanto, e como veremos mais adiante, os principais
mecanismos responsaveis pela iniciacdo da doenga sdo ainda desconhecidos (Marin et al.,
2014).

1.1. Estadios

A EM apresenta diferentes tipologias/estadios: (a) Remitente recorrente (RR); (b)
Secundariamente progressiva (SP); (¢) Primariamente progressiva (PP); e (d) Progressiva
recorrente (PR). A sua evolugcédo é geralmente lenta e progressiva, com remissdo de surtos
(Silva & Nascimento, 2014) e esta relacionada com o numero de recidivas, ou seja, com o
numero de remissdes nos primeiros dois anos de doenca. Os sintomas neuroldgicos podem ser
diversos, no entanto o mais comum é a nevrite 6tica, que pode incluir turvagao visual ou a
perda de visédo unilateral. Também Costa (2013) refere que as manifestagbes neuroldgicas sdo
muito variadas, dependendo da localizagdo da lesdo, sendo comuns a fraqueza muscular,
lesbes paraparésias e parestesias, alteragbes visuais, tremor, ataxia, disfungdo da bexiga,
entre outros. Relativamente ao prognédstico desta doenga, os indicadores apontam para um
progndstico negativo, particularmente quando surgem muitas recidivas num curto espaco de

tempo (Keneadly, Vance & Haines, 2003).



Por norma, a fase inicial da doenca é subtil, sendo caracterizada por sintomas
transitérios que duram entre cinco a sete dias, o que conduz frequentemente a desvalorizagéo
das primeiras manifestagbes clinicas por parte da pessoa com EM. Numa fase posterior, a
doenga manifesta-se em episddios de surto e remissdo de duragéo variavel (de semanas até
meses ou anos), caracterizados por défices neuroldgicos, seguidos de recuperagao parcial e
gradual das fungbes neuroldgicas. De referir que estas recaidas tendem a diminuir 8 medida

que a doenga progride (Silva & Nascimento, 2014).

1.2. Fatores facilitadores

Em termos de causas ou fatores facilitadores do aparecimento da doenca, destaca-se
sobretudo a imprevisibilidade que a caracteriza, ou seja, sdo frequentemente inesperados e
podem ocorrer sem nenhuma causa aparente (Pedro & Pais-Ribeiro, 2010). Acredita-se, no
entanto, que a etiologia da doenca € multifactorial, designadamente: suscetibilidade genética,
mecanismos autoimunes, exposicdo a fatores stressores, exposicdo a luz solar, tabagismo e
infecdes virais (Cardoso, 2010). Alguns surtos ocorrem com maior frequéncia durante os
primeiros meses do ano, considerando-se de facto que as infecdes, problemas gastrointestinais
ou outro tipo de processos inflamatoérios poderdo aumentar o risco de um surto. Da mesma
forma, o stress (emocional e fisico) pode também provocar o agravamento da doenga, bem
como as temperaturas muito baixas ou muito elevadas.

Cardoso (2010) refere que a generalidade dos estudos sugere que a doenca apresenta
uma origem infeciosa - 0 aumento das bandas oligoclonais de imunoglobulinas no liquido
cefalorraquidiano de 65% a 95% das pessoas com EM evidencia uma infecdo viral persistente
ou de um autoantigeno do Sistema Nervoso Central.

Relativamente aos fatores ambientais, verifica-se que surgem mais casos de EM em
pessoas de raca branca na Europa, América do Norte e Austrdlia (Figura 1). Efetivamente, a
incidéncia da doenca € maior nas regides situadas entre os paralelos 44 e 64 N, sendo
consideradas (1) areas de alta incidéncia aquelas com um numero de casos acima de
30/100000 habitantes, (2) média incidéncia as areas com numeros de casos entre 5 a
30/100000 habitantes e (3) baixa incidéncia as &reas com um numero de casos inferior a
5/100000 habitantes (Grzesiuk, 2006). Pensa-se que os individuos que estdo mais afastados
do Equador séo mais propensos ao aparecimento da doenca, o que ndo se explica apenas
pela localizagdo geografica, mas também pelos atributos genéticos da populagdo residente

nessas areas (Hammond, English & McLeond, 2000).



Figura 1. Zonas onde a EM é mais frequente.
Fonte: SPEM (2014).

A este respeito, foram realizados inclusivamente estudos sobre os efeitos da
emigracgéo, tendo-se verificado que a EM ocorre com menor frequéncia em paises como Israel
ou Africa do Sul e com frequéncia relativamente superior em Inglaterra, sendo que as pessoas
mais idosas que emigram tém as mesmas probabilidades de sofrer de EM do que se
permanecessem nos seus paises de origem. Todavia, as criancas que emigram tém as
mesmas probabilidades de vir a sofrer da doenca do que as pessoas que sempre viveram no
pais para o qual as criancas emigraram. Assim sendo, acredita-se que o contexto em que as
pessoas vivem pode influenciar o desenvolvimento da doenca (SPEM, 2014).

Como ja foi referido anteriormente, a EM pode ser parcialmente causada pela heranca
genética. Nesta linha, foram efetuados estudos com gémeos verdadeiros (homozig6ticos) cujos
resultados demonstraram que a probabilidade de ambos sofrerem da doenca é de 25% e nao
de 100%. Em termos familiares, os resultados sugerem que ha maior risco de contrair a doenca
se ja existir histérico familiar da mesma. No entanto, se em algumas doencas hereditarias é
possivel identificar a posi¢do exata onde o fator se localiza nos cromossomas, na EM tal ainda
nao foi possivel.

Todavia, a assuncdo mais comummente aceite € que a EM seja causada por uma
combinacdo de fatores. Dito de outro modo, o mais provavel € que a doenca surja devido a
fatores hereditarios que, em ambientes desconhecidos e em situacdes emocionais adversas,
favorecem a ativacdo do sistema imunoldgico. Este, ndo sendo capaz de reconhecer os seus
proprios tecidos, ativa um processo inflamatério na substancia branca do sistema nervoso

central, e, deste modo, inicia-se o processo da EM (Moreira, Felipe, Mendes & Tibery, 2000).



1.3. Diagnéstico

Relativamente ao diagnéstico da doenca, 0 mesmo é normalmente feito através da
avaliacdo dos sintomas percebidos e relatados pela pessoa com EM (histéria clinica),
juntamente com exames auxiliares (ex., Ressonancia Magnética - RNM, Tomografia
Computadorizada, analise do Liquido Cefalorraquidiano e outros Meios Complementares de
Diagnostico e Terapéutica - MCDT). No entanto, este ndo € um processo simples. Ou seja, se
uma pessoa apresentar sintomas durante varios anos € mais facil diagnosticar a doenga, no
entanto quando se trata de uma pessoa que até ao momento teve poucos sintomas ou se
encontra nos estadios iniciais da doenca, a EM nao pode ser diagnosticada com seguranca. Na
realidade, tal como é referido pela SPEM (2014), apenas com 0 aparecimento de novos
sintomas (no caso de EM por surtos) ou quanto se verifica um aumento gradual na intensidade
dos mesmos (no caso de formas progressivas de EM) é que o diagnéstico pode ser
estabelecido com maior clareza.

Tal como é referido por Silva e Nascimento (2014), os elementos mais importantes no
diagndstico da doencga sdo as caracteristicas dos sintomas e a sua evolugdo, todavia existem
alguns exames médicos que podem ser muito Uteis, nomeadamente (1) a ressonancia nuclear
magnética; (2) a puncédo lombar e (3) o estudo de potenciais evocados. Uma vez que se
considera relevante a compreensao destes exames, procede-se seguidamente e com base na
informacao disponibilizada pela SPEM (2014) a uma breve caracterizagdo dos mesmos.

A ressonéancia nuclear magnética utiliza um forte campo magnético que cria imagens
do cérebro e da medula espinal (Figuras 2 e 3), evidenciando lesBes da substancia branca.
Este tipo de exame tem revelado que as pessoas com EM podem apresentar areas de
inflamacéo na mielina sem sintomas clinicos, o que significa que ndo é possivel usar os

resultados da ressonéncia nuclear magnética para prever o desenvolvimento da doenca.

Figura 2. Imagem do cérebro resultante de uma Ressonéancia nuclear magnética.
Fonte: SPEM (2014).



Figura 3. Imagem da medula espinal resultante de uma Ressonéancia nuclear magnética.
Fonte: SPEM (2014).

Por sua vez, a pun¢do lombar consiste na utilizacdo de uma agulha para recolher uma
amostra de liquido céfalo-raquidiano. Tendencialmente, este liquido apresenta, nas pessoas
com EM, um aumento do numero de células inflamatérias e da quantidade de proteinas
inflamatérias o que evidencia a presenga de inflamagéo.

Por fim, através do estudo de “potenciais evocados” ou “respostas evocadas” podem
ser avaliadas determinadas fibras nervosas. Este exame é importante uma vez que permite
perceber se a conducéo de determinados impulsos nervosos se encontra lentificada nas fibras
nervosas. Como ja foi referido anteriormente, este € um aspeto frequente nas pessoas com EM
devido ao processo de desmielinizagdo. Convém referir que quanto maior for a
desmielinizacdo, mais lenta serd a transmissdo dos impulsos. Em termos procedimentais,
convém deixar claro que neste exame, a pessoa olha para um determinado padrdo num ecré e,
através de uns elétrodos encostados a parte posterior da cabeca é possivel medir com
precisdo a velocidade a que o nervo 6tico transmite impulsos nervosos (PEV — Potenciais
Evocados Visuais). No exame Potenciais Evocados Somato-sensoriais (PES) séo
administrados pequenos choques elétricos no tornozelo ou no pulso, sendo também a
velocidade da transmissdo dos impulsos nervosos registada através de fios ligados a parte
posterior da cabegca. O exame Potenciais Evocados Auditivos (PEA) utiliza os mesmos
métodos para medir a velocidade a que as mensagens sdo transmitidas ao longo dos nervos
auditivos e, em Potenciais Evocados Motores (PEM) s&o estudados os impulsos nervosos
transmitidos pelo sistema motor. Neste exame é colocado um eletro-iman sobre a cabeca que,
guando ligado provoca uma pequena tensdo nos musculos da perna ou do brago consoante o
local da cabeca estimulado. A velocidade a que os muasculos reagem a estes estimulos
magnéticos pode ser medida com precisdo com esta técnica.

A fase de diagndstico, ndo sendo simples nem clara permite a identificacdo da tipologia

da doenca. A SPEM (2014) identifica quatro tipos clinicos da doenga (Figura 4):



(A) EM surto-remissdo (EMSR): caracteriza-se por surtos, seguidos por periodos de
remissdo com recuperacdo total ou parcial dos efeitos sentidos.

(B) EM secundaria progressiva (EMSP): inicia-se com a forma clinica de surtos e, com
0 passar do tempo, instala-se uma perda gradual das funcdes, sendo as recuperacfes
frequentemente incompletas.

(C) EM primaria progressiva (EMPP): ndo apresenta surtos, no entanto durante alguns
anos vai-se instalando uma perda gradual e insidiosa das fun¢des do corpo.

(D) EM benigna (EMB): caracteriza-se inicialmente por EM surto-remissdo, mas apos
varios anos a incapacidade continua praticamente inexistente ou muito reduzida.

De facto, a evolucdo da doenca ocorre de diferentes formas, no entanto e de acordo
com Rivera-Navarro, Morales-Gonzales, Benito-Leon & Mitchel (2008), a EM surto-remissao
representa a grande maioria dos casos (cerca de 85%).

Um aspeto de extrema importancia para o qual alerta a SPEM (2014) é o facto de esta
categorizagdo da doenca ser sobretudo feita com base na progressdo da doenca, ou seja,
decorre de uma avaliacdo em retrospetiva do que se passou até ao momento. Para além disso,
o facto de se ter, num determinado momento, uma forma especifica de EM néao significa que se

possa prever com seguranga como a doenga ir4 progredir.

L Y

Figura 4. Tipologia clinica da EM.
Fonte: SPEM (2014).
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1.4. Sintomas

Em termos de sintomas, destaca-se a grande variabilidade dos mesmos em funcao da
localizacdo da inflamacdo e da desmielinizacdo no sistema nervoso central. Todavia, alguns
tendem a ser mais frequentes do que outros: astenia e fadiga, inflamacao do nervo 6tico, perda
de for¢ca muscular, espasticidade, distonia, acinesia paroxistica, tremor parkinsénico, dismetria,
ataxia e disartria (Henze, 2005).

Um dos sintomas mais frequentes das pessoas com EM é o alto indice de fadiga que,
nao raramente, os limita na realizacdo das atividades da vida diaria (Silva & Nascimento,
2014). Todavia, como pode também ser um sinal de outras doencas, ndo é imediatamente
identificado como sendo causado pela EM. Em periodos com a duracdo de alguns meses, as
pessoas com EM sentem que a sua energia se esgota diariamente apds um pequeno esforgo.
De referir que a fadiga ocorre quer na EM em forma de surtos, quer nos tipos mais
progressivos da doenga. Um outro sintoma comum € a neurite Gtica, ou seja, uma inflamacgéo
do nervo 6tico que provoca visdo turva ou embaciada e sensagdo de dor por tras do olho. E
igualmente comum a perda de forga muscular nos bragos e pernas, sendo que a perda pode
variar entre destreza reduzida até paralisia e pode ocorrer ndo s6 em ataques temporarios nos
surtos, mas também como um processo progressivo e sem recuperacdo. De acordo com a
SPEM (2014), a perda gradual de forca ocorre mais frequentemente nas pernas do que nos
bracos.

As alteracdes em termos da sensibilidade manifestam-se em varias partes do corpo e é
comum uma sensacdo de entorpecimento nas pernas dando a impressdo de que se esti a
«caminhar sobre algod&@o», pele irritada, dorméncia, formigueiro ou picadas. A EM pode ainda
ser acompanhada por varios tipos de dor, na medida em que alguns dos sintomas ja referidos
podem ser dolorosos ou desagradaveis. Ocasionalmente as pessoas com EM podem ter
dificuldade em urinar ou em esvaziar completamente a bexiga, no entanto o mais frequente é a
expulsdo da urina imediatamente apés os primeiros sinais de a bexiga estar cheia. Podem
também apresentar uma combinacdo destas condicfes. Em termos intestinais, os problemas
sdo menos frequentes, todavia como algumas pessoas com EM tém menor mobilidade, podem
ocorrer problemas de obstipacdo. Podem também surgir problemas sexuais, especialmente se
existir dificuldade em controlar a bexiga ou os intestinos ou se houver alteracdes de
sensibilidade. No caso dos homens que tenham EM pode ocorrer dificuldade em obter ou
manter a erec¢do; na mulher, a doenca causa muitas vezes perda de sensibilidade nos 6rgaos
sexuais, dores durante a relacdo, incapacidade de atingir um orgasmo ou redugdo na
quantidade de muco produzido durante o coito. Em termos de alteracBes cognitivas, podem
surgir dificuldades de concentracdo, problemas com a memdéria recente, em especial em
pessoas que sofrem de EM h& bastante tempo, entre outros sintomas. Sao também frequentes
as alteracdes de humor e depressédo, sobretudo como uma reagéo ao facto de ter de aprender
a lidar com a doenca (SPEM, 2014).
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Para além disso, a incapacidade da pessoa com EM pode ser avaliada segundo uma
escala desenvolvida por John Kurtzke, a Expanded Disability Status Scale (EDSS; Figura 5).
Trata-se de um método para quantificar o grau de incapacidade na EM, classificando a
incapacidade em oito sistemas funcionais (SF). Tal como se pode verificar na pagina web da
SPEM (2014), varia entre 0 (exame neurolégico normal, sem incapacidade) e 10 (confinamento
a cama, morte por EM), estando organizada da seguinte forma:

0.0: Exame neurolégico normal

1.0: Sem incapacidade, um SF de grau 1

1.5: Sem incapacidade, dois SF de grau 1

2.0: Incapacidade minima em 1 SF (1 SF grau 2, outros grau 0 ou 1)

2.5: Incapacidade minima em 2 SF (2 SF grau 2, outros grau 0 ou 1)

3.0: Incapacidade moderada em 1 SF (1 SF grau 3, outros grau O ou 1) ou
incapacidade discreta em 3 ou 4 SF (3/4 SF grau 2, outros grau 0 ou 1). Deambulando
plenamente.

3.5: Deambulacéo plena, com incapacidade moderada em 1SF (1 SF grau 3) e 1 ou 2
SF grau 2; ou 2SF grau 3; ou 5 SF grau 2 (outros 0 ou 1)

4.0: Deambulacgéo plena, até 500 m sem ajuda ou descanso (1 SF grau 4, outros 0 ou
1)

4.5: Deambulagédo plena, até 300 m sem ajuda ou descanso. Com alguma limitacéo da
atividade ou requer assisténcia minima (1 SF grau 4, outros 0 ou 1)

5.0: Deambulagéo até 200 m sem ajuda ou descanso. Limitacdo nas atividades diarias
(equivalentes sdo 1 SF grau 5, outros 0 ou 1; ou combinacdo de graus menores excedendo o
escore 4.0)

5.5: Deambulacdo até 100 m sem ajuda ou descanso. Incapacidade impedindo
atividades plenas diarias (equivalentes sdo 1SF grau 5, outros 0 ou 1; ou combinacgbes de
graus menores excedendo o escore 4.0)

6.0: Assisténcia intermitente ou com auxilio unilateral constante de bengala, muleta ou
suporte (equivalentes sdo mais que 2 SF graus 3+)

6.5: Assisténcia bilateral (equivalentes sdo mais que 2 SF graus 3+)

7.0: Ndo anda 5 m mesmo com ajuda. Restrito a cadeira de rodas. Transfere da
cadeira para cama (equivalentes sdo combina¢des com mais que 1 SF 4+, ou piramidal grau 5
isoladamente)

7.5: Consegue apenas dar poucos passos. Restrito a cadeira de rodas. Necessita
ajuda para transferir-se (equivalentes sdo combina¢cdes com mais que 1 SF grau 4+)

8.0: Restrito ao leito, mas pode ficar fora da cama. Retém func¢des de autocuidado;
bom uso dos bragos (equivalentes sdo combinagfes de varios SF grau 4+)

8.5: Restrito ao leito constantemente. Retém algumas fun¢bes de autocuidado e dos
bracos (equivalentes sdo combinac¢@es de varios SF grau 4+)

9.0: Paciente incapacitado no leito. Pode comunicar, ndo come, ndo deglute

(equivalentes é a maioria de SF grau 4+)
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9.5: Paciente totalmente incapacitado no leito. Ndo comunica, ndo come, ndo deglute
(equivalentes séo quase todos de SF grau 4+)

10.0: Morte por esclerose multipla

# \
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Figura 5. Expanded Disability Status Scale de John Kurtzke.
Fonte: SPEM (2014).

1.5. Tratamento

Em termos de tratamento da EM, os corticosterdides, pela sua capacidade de
combater a inflamacéo, sdo usados frequentemente para encurtar a duragdo dos surtos de EM.
Assim, ainda que ndo tenham qualquer efeito em termos de progressédo da doenca, reduzem
significativamente a duracdo de um surto, diminuindo consecutivamente 0 tempo necessario
até a recuperacao. Os corticosteréides podem ser administrados de varios modos, ainda que a
forma mais frequente seja através de perfusdo. Geralmente o tratamento tem duracgdo de trés a
cinco dias, até porque o seu uso de modo prolongado pode provocar efeitos secundarios. No
entanto, nem todos os surtos de EM sdo tratados com corticosteroides. Os surtos menos
graves tendencialmente ndo séo tratados, ou seja, a pessoa apenas repousa e aguarda a
melhoria esponténea.

Existem ainda algumas substéncias que tém a capacidade de prevenir surtos ou
reduzir a sua gravidade, tais como os Interferes (proteinas libertadas pelo corpo quando
ocorre uma inflamacdo e que podem reduzir ou estimular a inflamacédo). De destacar a
existéncia de trés grupos de Interferdes: Alpha, beta e gama. Os Interferbes beta (Interferdo
beta-1a e o Interferdo beta-1b) parecem ser os mais adequados para reduzir a atividade

inflamatéria na EM, ainda que apresentem alguns efeitos secundarios (ex., efeitos locais que
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se produzem no local onde a injecdo € administrada e efeitos secundarios sistémicos, tais
como arrepios, dores musculares, dores articulares). Uma outra substancia que importa referir
é o Copolimerol (glatiramer acetate ou COP-1) que essencialmente atua como o Interferdo
beta, protegendo as pessoas da ocorréncia de surtos. Trata-se de uma proteina artificial que
deve ser injetada diariamente por via subcutanea. Todavia esta substancia ainda ndo esta
registada (nem disponivel) na maioria dos paises europeus, apenas nos Estados Unidos da
Ameérica.

No que as formas mais progressivas de EM diz respeito, verifica-se a existéncia de
menos meios de tratamento. Nos casos em que ha progressdo gradual da doenca, tem-se
tentado avaliar a eficacia do tratamento mensal com metilprednisolona. No entanto, ainda néo
foram reunidas evidéncias suficientes quanto aos beneficios conseguidos com este tratamento.
Por vezes e no sentido de minimizar a progressdo da doenca usam-se doses menores de
medicamentos utilizados para combater o cancro, tais como a azatioprina, metotrexato e
ciclofosfamida (SPEM, 2014).

De facto, os tratamentos existentes — tanto ao nivel terapéutico como de reabilitacdo —
em muito contribuem para a gestdo dos variados sintomas associados a EM. Igualmente
distinto é também o impacto dos sintomas na QV das pessoas, pelo que esta varia bastante

dependendo da forma como cada um vive a doenga e como consegue lidar com ela.
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2. Qualidade de Vida

Talvez nenhum conceito seja mais antigo, antes mesmo de ser definido, do que
“‘qualidade de vida”. Talvez nenhum seja mais moderno do que a procura da qualidade de vida
(Moreira, 2000).

O conceito de Qualidade de Vida (QV) é antigo, tendo surgido na época com Sécrates,
entre 469-399 a.C., que acreditava que a felicidade resultava de se levar uma boa vida,
escolhendo entre o que é bom ou mau. Os filésofos pds-socraticos continuaram a preocupar-se
em como ter uma vida com qualidade, pelo que os seus pressupostos para uma vida de
qualidade consistiam em dominar os desejos, desempenhar as obrigacdes e aprender a pensar
com clareza a respeito de si mesmo e do seu relacionamento com a comunidade. Seguiu-se o
sumum bonum, a “boa vida® preconizada por Aristoteles. O filésofo apresentava-a como
estando de acordo com as virtudes, com o bem maior, o bem supremo. Neste ponto de vista, a
humanidade florescia quando a pessoa se apresentava como um ser adaptado e atingia uma
integracdo social e psicolégica, fazendo uso de todas as potencialidades intelectuais e
emocionais de modo adequado (Nucci, 2003). No século XVII, Coménio demonstrou a relagdo
entre saude, higiene e educacdo e o prolongamento da vida. Ressaltou ainda os riscos
decorrentes dos excessos cometidos contra o corpo, manifestando preocupacdes sobre como
se faz uso da vida (Andujar, 2006).

Ainda que existam evidéncias de que o conceito de QV tenha surgido pela primeira vez
na literatura médica na década de 30, sé a partir da década de 80 ganhou relevancia do ponto
de vista cientifico, pela realizacdo de diversos estudos empiricos para uma melhor
compreensdo do fendmeno (Seidl & Zannon, 2004). Envolvendo diferentes dimensfes, o
conceito tem, ao longo das Ultimas décadas, despertado o interesse dos mais diversos
profissionais, bem como do cidaddo comum.

Por sua vez, Noll (2000) refere que a sua origem se encontra relacionada ao contexto
politico, apontando como referéncia o discurso do presidente norte-americano Lyndon Johnson
que, em 1964, referiu que o “progresso social ndo pode ser medido através do balanco dos
bancos, mas da QV proporcionada as pessoas”. Outros autores (ex. Johnston, 1988; Palys &
Little, 1980) referem que o conceito de QV passou a ser utilizado particularmente no final da
década de 60 como um indicador social. Ou seja, nesta época, tornou-se necesséria a
existéncia de um outro elemento para comparar paises para além dos indicadores econémicos
brutos (ex, Produto Interno Bruto), pelo que a QV (enquanto indicador social - elemento que
reflete 0 desenvolvimento social de um pais e ndo apenas o seu desenvolvimento econdmico)
surgiu como a alternativa mais adequada.

Todavia, esta abordagem demonstrou ainda algumas limita¢cdes, uma vez que embora
este indicador social proporcionasse informagfes acerca de unidades culturais/administrativas
(cidade, pais), ndo era capaz de fornecer informacéo suficiente no que diz respeito a QV dos
individuos. Assim, aumentou o interesse pela QV subjetiva/percebida, encontrando-se

indicadores subjetivos para o constructo ainda que tenham sido encontradas correlacdes
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inconsistentes entre os indicadores sociais objetivos e as medidas subjetivas (Costa & McCrea,
1980; Davis & Fine-Davis, 1991).

Efetivamente, a partir da década de 60 o nimero de investigaces sobre niveis de QV
aumentou significativamente, pelo que as Nacfes Unidas evidenciaram o seu interesse pela
mensuracdo desses niveis em varias comunidades mundiais, surgindo expressoes
correlacionadas tais como bem-estar e condicbes de vida. Termos como satisfagéo,
insatisfacdo, felicidade, stress, autonomia, desesperanca, afeto positivo ou negativo e bem-
estar subjetivo, passaram a ser comuns, tendo sido varios os contributos para destacar a
importancia dos indicadores sociais e psicolégicos na avaliacdo da QV (Nucci, 2003).

Em 1977, “QV” tornou-se um conceito central em artigos de investigacdo. Mais de 200
textos com a frase “Qualidade de vida” no titulo foram publicados no periodo de 1978-1980. No
mesmo ano, “Qualidade de vida” foi introduzida no MEDLINE (Medical Subject Headings of the
National Library of Medicine) como elemento descritor (Nucci, 2003). Atualmente uma pesquisa
efetuada com o termo “quality of life” na base de dados PubMed apresentou 246.152
artigos, 96.829 publicados nos ultimos 5 anos.

Analises da literatura evidenciam a tendéncia para a utilizacdo de definigBes
focalizadas e combinadas, uma vez que estas contribuem de forma significativa para o avango
do conceito em termos cientificos. Farquhar (1995 como citado em Seidl & Zannon, 2004),
apos proceder a uma revisao da literatura até os primeiros anos da década de 90, propds uma

taxonomia das definicdes de QV até entdo existentes, dividida em quatro tipos (Tabela 1).

Tabela 1. Taxonomia das definicdes de QV, segundo Farquhar (1995).

Taxonomia Caracteristicas e implicac@es das defini¢c6es
I- Defini¢éo Primeiras definicdes que aparecem na literatura. Predominam até meados da
Global década de 80. Muito gerais, ndo abordam possiveis dimensbes do

constructo. Nao ha operacionalizacdo do conceito. Tendem a centrar-se
apenas em avaliacéo de satisfacdo/insatisfagdo com a vida.

II- Definic&o Surgem nos anos 80. Inicia-se o fracionamento do conceito global em varios
com base em  componentes ou dimensdes. Iniciam-se a priorizacdo de estudos empiricos e
componentes  a operacionalizacdo do conceito.

IlI- Definigédo Valorizagdo de componentes especificos, em geral voltados para

Focalizada capacidades funcionais ou de salde. S&o mais frequentes em trabalhos no
ambito da QV relacionada a salde. Enfase em aspetos empiricos e
operacionais. Desenvolvem-se instrumentos de avaliacdo de QV para
pessoas com distintos problemas.

IV- Defini¢éo Definigbes incorporam aspetos dos Tipos Il e lll: favorecem aspetos do

Combinada conceito em termos globais e abrangem diversas dimensées que compfem o
constructo. Enfase em aspetos empiricos e operacionais. Desenvolvem-se
instrumentos de avaliagédo global e fatorial.

Fonte: Seidl e Zannon (2004).
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Quando se fala em QV, é impossivel ignorar dois aspetos intimamente relacionados: a
sua subjetividade e multidimensionalidade. Ora, no que concerne a subjetividade, trata-se de
considerar a percecdo da pessoa sobre o seu estado de salde e sobre o0s aspetos nao-
médicos do seu contexto de vida. Dito de outro modo, trata-se de perceber como o individuo
avalia a sua situagéo pessoal em cada uma das dimensdes relacionadas com a QV. Por sua
vez, a multidimensionalidade refere-se ao reconhecimento de que o constructo é composto por
diferentes dimensdes, sendo que a sua identificagdo tem sido objeto de investigacao cientifica,
quer com recurso a metodologias qualitativas como quantitativas.

De acordo com Minayo, Hartz e Buss (2000), QV pressupde a capacidade de efetuar
uma sintese cultural de todos os elementos que determinada sociedade assume como padrao
de conforto e bem-estar. Trata-se, portanto, de uma construcdo social com a marca da
relatividade cultural uma vez que engloba varios significados (que refletem conhecimentos,
experiéncias e valores individuais) tendo em linha de conta diversas épocas, espacos e
histérias. Esta compreensdo social do termo considera questdes subjetivas tais como bem-
estar ou satisfagdo nas relacdes sociais e ambientais, pelo que se pode depreender que o
ambiente em que o individuo vive, 0 seu grupo de convivio, a sociedade e as expectativas
individuais em relag&o a conforto e bem-estar influenciam a definicdo do constructo.

Uma perspetiva semelhante € partilhada por Gongalves e Vilarta (2004) que assumem
a QV como a forma como as pessoas vivem, sentem e compreendem o seu quotidiano. Desta
forma, a sua concecédo engloba a saude, educacao, transporte, casa, trabalho e participacédo na
tomada de decisdes. Assim, € possivel considerar-se que esta definicdo aponta para as
expectativas do individuo ou de determinada sociedade em relacdo ao conforto e ao bem-estar.
Nesta perspetiva, o entendimento e a perce¢do sobre QV sado relativos e variaveis pois
dependem das condi¢des historicas, ambientais e socioculturais de determinado grupo. Para
Nahas (2001), QV é a condi¢édo resultante de um conjunto de aspetos individuais e soOcio
ambientais, modificaveis ou ndo, que caracterizam as condi¢des em que vive o ser humano.
Por sua vez, do ponto de vista da Organizacdo Mundial da Saude, a QV é entendida como a
“percegao do individuo sobre a sua posigéo na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura
e valores nos quais esta inserido e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e
preocupagdes” (World Health Organization Quality of Life Assessment Group, 1994).

De acordo com um estudo realizado em 2007 pelo Centro de Reabilitagéo Profissional
de Gaia (CRPG) em parceria com o Instituto Superior de Ciéncias do Trabalho e da Empresa
(ISCTE), a nogdo de QV encontra-se hum momento de transicdo, ou seja, por um lado esta
relacionada com as condi¢cdes e estilos de vida, por outro lado engloba as noc¢bes de
desenvolvimento sustentavel e ecologia humana. Acresce ainda o facto de se relacionar com a
democracia, desenvolvimento e direitos sociais e humanos m como com o campo da saude.

Uma andlise do conceito permite evidenciar algumas abordagens tedricas distintas
(Tabela 2).
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Tabela 2. Abordagens tedricas do conceito de QV.

Parsons
(1958)

Modelo de QV no dominio da saude, definida como “um estado de capacidade
absoluta para a realizacdo de tarefas”. Assim, a doenga s6 se torna um
problema quando afeta a capacidade de desempenho, sendo a salde
considerada como o estado de existéncia mais relevante. Baseia-se na
capacidade funcional da pessoa, fornecendo informacbes sobre o nivel de
prejuizos ou incapacidades experienciadas pela pessoa. Outro aspeto relevante
€ que este modelo assume que existe um nivel 6timo de funcionamento
humano, que todos deveriam desejar.

Todavia, este pressuposto cria um problema ético e metodolégico ao sugerir
que existem niveis mais e menos desejaveis de QV entre diferentes culturas e
diferentes grupos (ex. idosos com QV pior que os jovens), reforcando
estereotipos e praticas discriminatoérias.

Calman
(1984)

A QV so6 pode ser descrita e medida em termos individuais, sendo produto da
interacdo entre as expectativas e realizagbes de um individuo. Assim, quanto
menor for a capacidade de um individuo para concretizar as suas expectativas,
menor sera a sua QV. Uma vez que o autor estudou particularmente doentes
com cancro, refere que a ligacdo entre as expectativas e realizagbes pode
mudar ao longo do tempo, consoante a melhoria ou progressado da doenca no
individuo.

Bech (1993)

Valoriza o estado psicolégico, sugerindo que a QV est4 diretamente relacionada
com o grau de desconforto psicolégico provocado por sintomas somaticos e por
fatores indutores de stress. Este modelo enfatiza variaveis como o estado
psicol6gico, o caracter subjetivo e a intengdo de tratar (em vez de recolher
apenas algumas informagfes, como acontece nos ensaios clinicos aleatdrios
utilizados no modelo médico).

Hunt e
McKenna
(1993)

Baseia-se nas necessidades da pessoa, tendo sido utilizado para a avaliagdo da
QV em pacientes com depressao. Defende que a vida ganha em qualidade de
acordo com a capacidade da pessoa em satisfazer as suas necessidades, ou
seja, é alta quando a maioria das necessidades sao realizadas e baixa quando
poucas necessidades sao satisfeitas.

Meeberg
(1993)

QV corresponde ao sentimento de satisfacdo geral com a vida. Aponta os
aspetos subjetivos como essenciais e 0s aspetos objetivos como necessarios,
pois podem alterar a percecdo de pessoas que vivem em determinadas
condic¢des, também de outras pessoas, quando comparadas as primeiras.

Organizacéo
Mundial da
Saude;
WHOQOL
(1994)

A QV é entendida como a percec¢éo do individuo sobre a sua posigdo na vida,
dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores nos quais esta inserido e
em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrées e preocupacdes

Lipp (2001)

QV representa o viver que é bom e compensador em pelo menos quatro areas
de abrangéncia: social, afetiva, profissional e a que se refere a saude.

Nahas
(2001)

QV diz respeito ao nivel de satisfagdo com a vida, a autoestima e percecao de
bem-estar psicologico, as condicdes de trabalho e ao bem-estar geral
(wellness). Pelo menos duas realidades devem ser consideradas no estudo da
QV: a vida social e familiar e a realidade do trabalho.

Quality of
Life
Research
Unit (2005)

QV é “o grau com o qual uma pessoa usufrui de importantes possibilidades em
sua vida. Essas possibilidades resultam de oportunidades e limitagcdes que cada
pessoa tem em sua vida e reflete a interacdo de fatores pessoais e ambientais”

Fonte: Relatério do CRPG e do ISCTE (2007).
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Sobre os modelos, Lima (2002) refere que ha poucos dados empiricos resultantes do
teste da adequacdo dos mesmos. No entanto, alguns aspetos sdo fundamentais e rednem
consenso na literatura:

1. E uma medida que varia ao longo do tempo;

2. E uma medida subjetiva, que parte da percecdo do individuo sobre as diferentes
dimensdes constituintes da vida;

3. No contexto da salde, a pessoa serve como 0 seu proprio controlo, ou seja, sao
detetadas as mudancas que ocorrem na QV do individuo de acordo com a sua trajetéria de
doenca, ao invés de uma avaliacdo de auséncia ou de presenca de sintomas;

4. A QV deve ser avaliada a diferentes niveis: desde a avaliacdo do bem-estar global
da pessoa, até as questdes referentes a dominios especificos, no ambito da interacdo do
individuo com os seus contextos de vida.

Desta forma, pode concluir-se que o desenvolvimento e aceitagdo de um conceito
Unico e definitivo sobre QV é ainda dificil, todavia podem e devem definir-se linhas orientadoras
no sentido de abordar este constructo enquanto fruto de indicadores objetivos (sociais) e
subjetivos (percecéo que as pessoas constroem no seu meio). Isto porque, tal como refere
Tubino (2002), nenhuma analise sobre QV individual podera ser desenvolvida sem uma
contextualizag&do na QV coletiva.

Esta divisdo de esferas ajuda a esclarecer a problematica da multidisciplinaridade
presente nos estudos sobre QV, uma vez que este é de facto um tema de grande abrangéncia
semantica. E por isso fundamental ter em linha de conta que, dada a existéncia de diversas
definicdes do termo, a adocdo de somente uma delas pode ser imprudente, sobretudo porque
esta é ainda uma &rea que se esté a desenvolver (Almeida, Gutierrez, & Marques, 2012).

Assim sendo, considera-se que as varias definicbes podem e devem ser aceites e
utilizadas (desde que se mantenha um olhar critico), que sdo frequentemente complementares
entre si e que, portanto, quer os aspetos objetivos, quer os aspetos subjetivos devem ser
analisados quando se trabalha este assunto.

Desta forma, o conceito de QV tem vindo a ser usado para avaliar o grau de satisfacao
em termos da vida familiar, conjugal, social e ambiental, pressupondo a capacidade de fazer
uma sintese cultural de todos os elementos que uma determinada sociedade considera como o
seu padrao de conforto e bem-estar. Pode-se assumir, portanto, que este é um constructo que
engloba vérios significados, refletindo consequentemente os conhecimentos, experiéncias,
valores individuais e coletivos a ele associados em diferentes épocas, logo, trata-se de uma
construcéo social com a marca da relatividade cultural.

Assim, Minayo e colaboradores (2000) aponta trés elementos que justificam a
relatividade do conceito:

1. histérico: uma determinada sociedade, tendo em conta o seu desenvolvimento
econdmico, social e tecnolégico, tem pardmetros de QV diferentes das sociedades noutra

etapa histérica.
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2. cultural: os valores e necessidades sdo construidos e hierarquizados de forma
distinta pelas sociedades, revelando as suas tradicdes.

3. estratificacdes ou classes sociais: 0s investigadores que se focalizam na analise das
sociedades em que as desigualdades e heterogeneidades entre a populacdo sao muito fortes
mostram que os padrdes e as concecdes de bem-estar sdo também estratificados, ou seja, a
ideia de QV esta relacionada ao bem-estar das camadas superiores e a passagem de um limiar
a outro.

Existem evidéncias de que a elaboracdo funcional da QV deve ter uma validacdo
transcultural, devendo ser entendida como uma variavel transversal ao longo da vida (Spilker,
1996). A maioria dos investigadores assume que a QV constitui uma percecao subjetiva por
parte das pessoas (Chubon, 1985; Boswell, Dawson & Heininger, 1998; Pain, Dunn, Anderson,
Darrah & Kratochvil, 1998, como citado em Almeida et al., 2012).

Com base neste pressuposto, Chubon (1985) desenvolveu numerosos estudos
explorando as diferentes dimensfes da QV em pessoas com deficiéncia e incapacidades, de
entre as quais a EM, que lhe permitiram concluir a existéncia de 10 dimensdes inscritas nos
seguintes dominios: trabalho, lazer, nutricdo, sono, suporte e rede social, rendimentos, saulde,
amor/afeto, ambiente e autoestima. Ja Schalock (1996) identificou oito componentes da QV: (1)
bem-estar emocional, (2) relagbes interpessoais, (3) bem-estar material, (4) desenvolvimento
pessoal, (5) bem-estar fisico, (6) autodeterminacao, (7) incluséo social e (8) direitos (Almeida et
al., 2012).

Por sua vez, o grupo da World Health Organization Quality of Life Assessment
(WHOQOL Group, 1994) identificou seis dominios: dominio fisico, dominio psicoldgico, nivel de
independéncia, relacdes sociais, meio ambiente e espiritualidade/religido/crencas pessoais.

Para além disso, os investigadores colocam em destaque que este constructo nao
pode ser entendido independentemente do ambiente cultural onde a pessoa se insere (Keith,
Heal, & Schalock, 1996). Assim, concluiu-se que a autorregulacéo, justica social, gratificacdo
no projeto pessoal, sucesso e protecdo do ambiente constituiam as dimensfes transversais
comuns no estudo da QV, independentemente da cultura — ainda que cada cultura influencie de
alguma forma a importancia atribuida a cada uma das dimenses (Diener, 1984).

Bowling (1995), numa extensa revisdo do estado da arte a respeito da QV, refere que
existe um interesse geral e crescente em saber como alcangar uma ‘vida com qualidade’ o que,
segundo a autora, também pode ser denominado de ‘satisfacdo com a vida’ ou ‘QV’.

Paschoal (2000, p. 24) ressalta que QV é um conceito que esta submetido a multiplos
pontos de vista e que tem variado de época para época, de pais para pais, de cultura para
cultura, de classe social para classe social e, até mesmo, de individuo para individuo. Tem
variado, para um mesmo individuo, conforme o decorrer do tempo. “Significa que, o que hoje
para mim é uma boa QV, pode nédo ter sido ha algum tempo atras; podera ndo ser amanha ou
daqui a algum tempo. Talvez possa variar, mesmo de acordo com o meu estado de espirito ou

de humor”.
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Evans (1994) refere que ha dois aspetos centrais pelos quais é fundamental
desenvolver e avaliar a QV na populacdo em geral:

- Disponibilizar dados normativos, que sirvam de comparacéo para dados recolhidos de
amostras populacionais especificas;

- Promover a salde, uma vez que a sua promocao requer procedimentos que
melhorem a QV. Entenda-se saude como o estado de completo bem-estar fisico, mental e
social e ndo somente a auséncia de doenga ou incapacidade (OMS, 1948).

Por sua vez, Fitzpatrick While e Roberts (1992) destacam a importancia de se medir a
QV em estreita relacdo com o dominio da saude. Também Guyatt, Feeny e Patrick (1993)
referem que cada vez mais se reconhece a importancia de se medir a QV, particularmente no
sentido de perceber qual o impacto das doencas crénicas, deficiéncias e incapacidades na vida
dos individuos. Os autores referem que nédo é incomum dois doentes, com 0s mesmos critérios
clinicos, apresentarem respostas significativamente diferentes, pelo que é necessario criar
critérios mais subjetivos para se conseguir medir a diferenga de resultados. Acresce ainda o
interesse crescente, por parte de doentes e profissionais de saude, de perceberem o impacto

das intervencdes nos diferentes dominios de vida.

2.1. Qualidade de Vida relacionada com a Saude

Retomando o ja referido anteriormente, podemos considerar que um dos elementos-
chave que contribui para o facto de existirem varias definicdes do conceito de QV deve-se aos
varios dominios em que este € utilizado. Por questdes de adequacdo e relevancia para a
presente tarefa, considerou-se pertinente aprofundar um pouco mais a analise no ambito das
Ciéncias Humanas ou Bioldgicas.

Em termos do conceito de QV, Seidl e Zannon (2004) destacam predominantemente
duas abordagens quanto a conceptualizacdo do termo: QV como um conceito mais genérico e
QV relacionada com a saude. De referir que na area biomédica, a QV relacionada com a salde
refere-se a satisfacdo e bem-estar do individuo nos dominios fisico, psicol6gico, social,
econdmico e espiritual em relagdo ao estado de salde, ou seja, trata-se de uma combinacao
do estado de saude com a resposta afetiva a doenca (Morales et al., 2007).

No contexto da salde, a QV relacionada com a salde representa as respostas
individuais aos efeitos fisicos, mentais e sociais que a doenca produz sobre a vida diaria,
sendo que esta tem influéncia no grau em que se pode conseguir satisfacdo pessoal com as
circunstancias da vida (Bowling, 1994). Sendo um conceito mais especifico que a QV geral, é
muitas vezes utilizado como sinénimo de estado de salde, estado funcional ou apenas QV
(Aaronson, 1984; Guyatt, 1993; Jette, 1993, como citado em Dias, 2006).

Para McCullough (1984), a QV relacionada com a salde, ao contrario da QV geral,
refere-se  a capacidade individual para funcionar adequadamente em sociedade,

desempenhando varios papéis sociais e retirando satisfacdo pessoal dos mesmos. Neste
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sentido, é adequado dizer que a avaliacdo da QV relacionada com a saude é hoje uma das
metas dos profissionais de salde, uma vez que tal lhes permite terem um feedback dos
resultados e saberem quais as repercussées na saude dos individuos (Dias, 2006)

Segundo Bowling (1995), o conceito de QV relacionada com a saude é subjetivo e
relaciona-se com os efeitos percebidos do estado de salde na capacidade para viver a vida,
contemplando os aspetos positivos e negativos da mesma, bem-estar, salde fisica, psiquica e
social. Acrescenta ainda varios componentes tais como a capacidade funcional (incluindo o
desempenho), grau e qualidade das interagGes sociais, bem-estar psicolégico, sensactes
somaticas (dor), sintomas, harmonia, capacidade de lidar com o stress e satisfacdo com a vida.

Outros autores, tais como Patrick e Erickson (1993) definem a QV relacionada com a
saude como o nivel 6timo de funcionamento fisico, mental, social e de desempenho, incluindo
as relacdes sociais, percecdes de salde, bom nivel de condicao fisica, satisfagdo com a vida e
bem-estar. Incluem ainda cinco dimensdes: oportunidade (desvantagem social ou cultural e
capacidade de recuperacado), percecdo do estado de saulde, funcionalidade, deficiéncia e
duracdo de vida. Para além disso, e tal como Guyatt (1993) refere, existem diversos fatores
que podem influenciar de forma negativa o estado de salde, como sendo o rendimento baixo
ou instavel, falta de liberdade ou ma qualidade do ambiente (Dias, 2006). Desta forma, é
possivel concluir-se que a maioria dos aspetos da vida podem estar relacionados com a salde,
ainda que frequentemente sejam esquecidos na pratica clinica.

A QV é entendida como um hibrido bioldgico-social, mediado por condigbes mentais,
ambientais e culturais (Minayo et al., 2000). Se se restringir a questdes de ordem bioldgica,
ligadas exclusivamente a saude clinica corre o risco de ser incompleta e equivocada, pois nao
dard importancia as variaveis histoérico-culturais (cuja influéncia se manifesta inclusivamente no
processo saude-doenca). De referir que esta preocupacgao com o conceito de QV se associa a
um movimento dentro destas Ciéncias que pretende valorizar parametros mais amplos do que
o controlo de sintomas, a diminui¢cdo da mortalidade ou o aumento da expectativa de vida. Este
ponto de vista procura a humanizacao do conceito e dos avangos cientificos e tecnoldgicos na
area de salde e bem-estar das populacdes, pois humanizar a saude e a QV é mais do que
acrescentar anos a vida, implica acrescentar vida aos anos (Fleck et al., 1999). Dito de outro
modo, ndo basta aumentar a esperanca de vida, é fundamental melhorar a qualidade dos anos
vividos. Nesta linha de pensamento, tanto a percec¢éo individual das pessoas, como as analises
objetivas sobre QV sdo essenciais uma vez que ndo se pode ignorar o caracter
interdependente destas duas esferas de percecdo (objetiva e subjetiva), nem tdo pouco os
aspetos clinicos e sociais — s6 desta forma o ser humano sera visto como uma entidade
biopsicossocial e ndo tratado como um ndmero ou indice de analise.

Assim, é fundamental que o individuo seja “avaliado” como um todo. A titulo de
exemplo, e pensando na incapacidade funcional (dificuldade no desempenho e execucdo de
atividades que sao fundamentais para uma vida auténoma, incluindo os papéis sociais, tarefas
de autocuidado e outras atividades praticas), € importante deixar claro que deve ser feita uma

avaliagdo multidimensional relativamente aos diferentes dominios de funcionamento individual.
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Neste sentido, o estudo de Aratani, Perracini, Caovilla, Gazzola, Gananca e Gananca
(2011) constitui um exemplo relevante em termos de avaliagdo multidimensional pois procurou
perceber até que ponto estes elementos contribuem ou nédo para a manutencao da QV, bem-
estar e satisfacdo pessoal. Assim, e sabendo que a trajetéria desenvolvimental individual se
reflete na crescente exigéncia em termos de qualidade no que diz respeito aos cuidados de
saude, torna-se essencial identificar os instrumentos de medida mais adequados e com
propoésitos de rastreio, monitorizacdo e avaliagdo relativamente a variados dominios
subjacentes a QV.

Quando falamos em medidas de avaliacdo da QV, o instrumento World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL) é absolutamente incontornavel, na medida em que foi
desenvolvido em coeréncia com a definicdo assumida pela Organizacdo Mundial de Saude.

Trata-se de uma definicdo resultante de um consenso internacional, representando
uma perspetiva transcultural e multidimensional que reflete a complexa dindmica de influéncias
da saude fisica e psicoldgica, nivel de independéncia, relagdes sociais, crengas pessoais e das
suas relacdes com caracteristicas relevantes do respetivo meio na avaliacdo subjetiva que o
individuo faz da sua QV (Canavarro, Pereira, Moreira, & Paredes, 2010).

Este instrumento de avaliacéo é fruto da necessidade de um instrumento de avaliacéo
robusto (com preocupacdes conceptuais e metodoldgicas), particularmente num momento em
que se reconheceu a relevancia do conceito de qualidade nos mais variados dominios de
investigacdo e intervencdo. Prova disso é a constituicdo, em 1991, de um grupo de trabalho
focalizado na QV no ambito da Organizacdo Mundial de Saude e a adaptacdo do WHOQOL
para praticamente todo o mundo. Atualmente, este instrumento de avaliagdo (quer a versao
longa, quer a verséo abreviada) esta disponivel em mais de 40 idiomas diferentes, sendo por
isso um dos instrumentos mais utilizados internacionalmente para avaliar a QV (Canavarro et
al., 2010).

Todavia, quando nos referimos especificamente aos perfis de salude mais utilizados,
destacam-se: (1) o Short Form 36 — MOS SF-36V2 — (Rand Corporation & Ware, 1990), (2) o
Sickness Impact Profile — SIP — (Berger, Bobbitt, Kressel, Pollard, Gilson, & Morris, 1976), (3) o
Nottighan Health Profile — NHP — (Hunt, McEwen, & McKenna, 1986) e (4) o McMaster Health
Index Questionnaire — MHIQ — (Chambers, Sackett, Goldsmith, Macpherson, & McAuley, 1976).
Pelo facto de no presente estudo se utilizar o MOS SF-36v2 como instrumento de medida, este
serd abordado de forma mais detalhada, fazendo apenas uma breve referéncia aos restantes
instrumentos.

O MOS SF-36v2 (Ware & Sherbourne, 1992; McHprney, Ware & Raczek, 1993;
McHprney, Ware & Sherbourne, 1994; Ferreira, 1998) foi desenvolvido pela Rand Corporation,
nos Estados Unidos da América, na sequéncia de um Estudo dos Resultados Médicos (MOS —
Medical Outcomes Study), cujo objetivo se centrava em (1) verificar se as variacdes dos
resultados nas pessoas com EM eram explicadas pelas diferencas nos sistemas de cuidados
de salde, formacdo e pratica clinica e (2) desenvolver instrumentos praticos para uma

monitorizagao continua dos resultados (Ferreira, 1998). O seu desenvolvimento integrou-se no
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Projeto Internacional Quality of Life Assessement (IQOLA) que visava a adaptacdo
internacional do questionario original (MOS). Este instrumento tem sido amplamente utilizado
para avaliar o estado de salde em pesquisa clinica e para monitorizar resultados em saude,
pelo que esta hoje traduzido e adaptado para varias linguas, em mais de 45 paises, sendo uma
das medidas genéricas do estado de salide mais utilizada.

Uma vez que o MOS SF-36V2 (Ferreira, 2000) foi utilizado neste estudo como
instrumento de recolha de dados, a sua caracterizacdo e analise é feita mais adiante nesta
dissertagéo.

QOutros instrumentos ha, como referido acima, que se apresentam como instrumentos
genéricos do estado de saude. Um deles é o Sickness Impact Profile (SIC; Bergner, 1988;
Deyo et al., 1982, como citado em Dias, 2006), desenvolvido nos Estados Unidos da América
como uma medida de estado de salde percebida para avaliagdo de resultados em saude que
abrange uma grande diversidade de problemas de salde e doengas em grupos culturalmente
diferentes e demograficamente dispersos. Avalia, portanto, o impacto da doenca sobre as
atividades da vida diaria e sobre o comportamento, estando organizado em 136 itens
distribuidos por 12 areas (trabalho, recreagcdo, emocdes, afeto, vida diaria, sono, repouso,
alimentacéo, deambulag&o, mobilidade, comunicacgéo e interacdo social).

O Nottingham Health Profile — NHP — (Hunt et al., 1986, como citado em Dias, 2006) foi
desenvolvido no Reino Unido como uma medida genérica de QV relacionada com a saude
baseada no Sickness Impact Profile — SIP — (Berger, Bobbitt, Kressel, Pollard, Gilson, & Morris,
1976). Mede a angustia percebida relacionada com as condi¢Bes de salde e ndo propriamente
para avaliar o estado de saltde. E composto por duas partes, sendo que a primeira contém 38
questdes de caracter genérico organizadas em seis categorias (energia, dor, reacdes
emocionais, sono, isolamento social e mobilidade) e a segunda parte consiste numa Unica
questao referente a interferéncia da saide em cada uma das atividades. Este questionario
pode ser auto ou hétero-administrado, devendo os participantes responder ‘sim’ ou ‘nao’
(pontuando 1 e O respetivamente), sendo que as pontuacdes para cada categoria véo de 0 a
100. De referir que uma baixa pontuacdo corresponde a uma elevada QV.

No que diz respeito ao Mcmaster Health Index Questionnaire — MHIQ — (Chamber et
al., 1976, como citado em Dias, 2006), o0 mesmo foi desenvolvido no Canada como uma
medida do funcionamento fisico, social e emocional. Apresenta-se como um questionério com
59 itens distribuidos em trés areas: funcao fisica (atividade fisica, mobilidade, autocuidado,
comunicacao, funcéo fisica global), funcao social (bem-estar geral, desempenho social e no
trabalho, bem-estar material, suporte familiar, participacdo, funcionamento social global) e
func@o emocional (autoestima, sentimentos relacionados com relacdes pessoais, pensamentos
relacionados com o futuro, eventos marcantes da vida e funcionamento emocional global).

Pese embora a utilizacdo destes instrumentos de medida, existem alguns autores que
criticam a possibilidade de o conceito de QV né&o estar ligado a cultura (Fox-Rushby & Parker,
1995), ao passo que outros consideram existir uma esséncia “universal cultural” de QV, isto €,

gue independente de nagéo, cultura ou época, alguns elementos sao comuns (ex. importancia
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de as pessoas se sentirem bem do ponto de vista psicolégico e socialmente integradas, bem
como possuirem boas condi¢cbes fisicas/serem funcionalmente competentes; Fleck, Leal,
Louzada, Xavier, Chachamovich, Vieira, Santos, & Pinzon, 1999).

Como ja foi referido, foi a partir dos anos 80 do século XX que o conceito de QV se
tornou mais relevante no dominio da salde, quer em termos do discurso, quer em termos da
pratica médica (Lowy & Bernhard, 2004; Naughton & Shumaker, 2003; Pais-Ribeiro, 1994;
Stenner, Cooper, & Skevington, 2003), devido sobretudo ao aumento da expectativa de vida.
Esta deve-se grandemente ao progresso tecnoldgico da medicina (Fleck, 2008; Han, Lee, Lee,
& Park, 2003), ao novo tipo de doencas, de predominantemente infeciosas a
predominantemente crénicas (Bowden & Fox-Rushby, 2003; Lowy & Bernhard, 2004), a
insuficiéncia das medidas médicas tradicionais na avaliacdo das limitacdes impostas pela
doenca e seus tratamentos nas diferentes dimensdes de vida da pessoa doente (Bonomi,
Patrick, Bushnell, & Matin, 2000; Pais-Ribeiro, 1994), bem como ao movimento de
humanizacdo da medicina (Fleck, 2008). Nesta linha, a QV tornou-se um dominio de
investigacdo na &rea da saude no sentido de avaliar o impacto especifico ndo médico da
doencga crénica e a eficacia dos tratamentos médicos (Bowling, 1995; Ebrahim, 1995, como
citado em Canavarro et al., 2010).

De referir que a importancia da conceptualizacdo deste conceito esta intimamente
ligada a evolucdo das doencas prolongadas/crénicas (Canavarro et al., 2010), uma vez que a
incerteza que envolve o diagndstico e prognostico, a progressdo da doenca e a
imprevisibilidade que a caracteriza, bem como o0s seus tratamentos, conduzem quase
inevitavelmente a alguma perturbacdo emocional, sem esquecer as limitacdes fisicas e
funcionais persistentes que conduzem a altera¢do do funcionamento e rotina diaria, interferindo
com a capacidade para trabalhar, desempenhar papéis familiares e sociais e com o
envolvimento em atividades de lazer (Kikuchi, Mifune, Niino, Kira, Kohriyama, Ota, Tanaka,
Ochi, Nakane, & Kikuchi, 2013; Flensner, Landtblom, Séderhamn & Ek, 2013).

Tendo em consideracdo que a QV na doenca cronica tem sido analisada em doencas
como as doencas cardiovasculares, infecdo VIH, cancro, artrite, doengas reuméticas, doencas
neurolégicas, entre outras (Pais-Ribeiro, 1994), é fundamental perceber qual o contributo desta
avaliacdo. Assim, esta avaliacdo permite: (1) identificar o impacto da doenca e do seu
tratamento em diversas areas da vida da pessoa; (2) melhorar o conhecimento acerca dos
efeitos secundarios dos tratamentos; (3) avaliar o ajustamento psicossocial a doenca; (4) medir
a eficacia dos tratamentos; (5) definir e desenvolver estratégias no sentido de melhorar o bem-
estar das pessoas; e (6) proporcionar informacao prognostica relevante quer para a resposta
ao tratamento quer para a sobrevivéncia do individuo.

A avaliagdo é particularmente 0til quando pensamos na multidimensionalidade e
complexidade associadas a este conceito, mas também ao proprio individuo. Dito de outro
modo, somente avaliando os aspetos fisicos (mobilidade, fadiga, alteracéo funcional, cuidar de
si proprio, dor, sintomas da patologia), psicologicos (diversos estados emaocionais, funcdes

intelectuais e cognitivas) e sociais (isolamento social, interacdo familiar, apoio social, contactos
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sociais) associados a QV, juntamente com as condi¢des de vida objetivas, sentimento subjetivo
de bem-estar e valores pessoais e ambicdes é possivel contribuir para o bem-estar da
populacao, particularmente dos que sofrem de doencas crénicas (Seidl & Zannon, 2004).

Assim, sabendo que a QV é um conceito ambiguo e amplo que, tal como outros
conceitos com alguma subjetividade, pode ter diferentes significados de acordo com cada
individuo, dependendo de varios fatores, nhomeadamente culturais, sociais ou econdmicos
(Seidl & Zannon, 2004), quando associada a saude tende a integrar os aspetos de estado
emocional, funcionamento fisico e social, bem como outras dimens@es especificas da area da
saude, tais como o funcionamento neuro-psicolégico, produtividade pessoal, qualidade do
sono, a dor, a presenca/auséncia de sintomas e mesmo a espiritualidade (Canavarro et al.,
2010).

A QV relacionada com a saude (health-related quality of life) e o estado subjetivo de
saude (subjective health status) sdo, de algum modo, conceitos associados uma vez que se
centram na avaliacdo subjetiva do doente e estdo claramente relacionados com o impacto do
estado de salde sobre a capacidade do individuo de viver plenamente (Fleck et al., 1999).

Este é um aspeto de particular importancia quando pensamos que a esperanc¢a de vida
do ser humano tem aumentado significativamente nas Ultimas décadas, no entanto é
fundamental garantir que ao longo de todo o processo de desenvolvimento e envelhecimento
estdo reunidas as condi¢cdes necessérias para que individuos tenham acesso aos avangos
cientificos e tecnologicos das diferentes areas relacionadas a saude, garantindo assim niveis
dignos de sobrevivéncia e de direitos humanos.

Como ja foi referido anteriormente, a QV tem sido analisada sob o ponto de vista de
diversas é&reas cientificas, pelo que ndo pode ser considerada unicamente pela via da saude.
Dito de outro modo, se considerarmos a salde apenas como a auséncia de doengas, estamos
face a uma visdo simplista e sectaria deste conceito que, como sabemaos, envolve inUmeros
fatores pelo que a QV relacionada a saude representa a parte da QV ligada diretamente a
salude do individuo. Pode, nesta linha, ser vista em termos individuais, de grupos ou de
grandes populac¢des, sendo que os dominios de QV mais frequentemente descritos na
literatura se dividem em quatro categorias: (1) condi¢do fisica e capacidades funcionais; (2)
condicao psicoldgica e sensacdo de bem-estar; (3) interacdo social; e (4) fatores e condicBes
econdmicas (Araujo & Araujo, 2000).

Quando se investiga a QV relacionada com salde em termos da sua
multidimensionalidade, a preocupacéo central é identificar os principais aspetos que interferem
no processo saude-doenca do individuo (Ribeiro, Sampaio, Priore, & Cecon, 2006).

De acordo com Minayo e colaboradores (2000), é cada vez mais comum, no ambito do
sector da saude, repetir com algumas variantes o lema de que 'salde ndo é doenca, saude é
QV'. De facto, a QV relacionada a salde parte de situacdes de lesGes e tende a oferecer
indicacdes técnicas no sentido da melhoria das condi¢ces de vida das pessoas (Hubert, 1997).
Todavia, é relevante clarificar que os indicadores criados para medir esta QV sdo

bioestatisticos, psicométricos e de caracter econdémico, fundamentados numa ldgica de custo-
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beneficio, sendo que as técnicas criadas para a medir ndo tém em consideracdo o contexto
cultural, social, nem tao pouco a histéria de vida dos individuos que pretendem avaliar.

A expressao QV relacionada a saude é definida como o valor atribuido a duracdo da
vida quando modificada pela percecao de limitacBes fisicas, psicoldgicas, funcbes sociais e
oportunidades influenciadas pela doenca, tratamento e outros agravamentos, tornando-se o
principal indicador para a investigacdo avaliativa sobre o resultado das interveng¢des. Desta
forma, a QV relacionada a salde indica se o estado de saude medido ou estimado é
relativamente desejavel, pelo que a percegdo da saude, as fungBes sociais, psicolégicas e
fisicas, bem como os danos a elas relacionados se assumem como conceitos fundamentais
(Minayo et al., 2000).

Como se pode concluir, o tema QV é tratado sob os mais diferentes olhares, seja da
ciéncia, através de varias disciplinas, seja do senso comum, seja do ponto de vista objetivo ou
subjetivo, seja em abordagens individuais ou coletivas. No &mbito da saude, quando encarado
num sentido mais amplo, apoia-se na compreensédo das necessidades humanas fundamentais,
materiais e espirituais e tem no conceito de promocao da saude o seu foco mais relevante.
Quando vista de forma mais focalizada, a QV relacionada a saude centraliza-se na capacidade
de viver sem doencas ou de superar as dificuldades dos estados ou condi¢cdes de morbilidade
(Minayo et al., 2000).

Assim, e sabendo que os profissionais atuam no sentido de influenciar diretamente a
QV, isto &, aliviando a dor, o mal-estar e as doencas, intervindo sobre os agravamentos que
podem conduzir a dependéncia e perda de autonomia, é fundamental desenvolver propostas
de intervencgédo (quer de programas, quanto de politicas sociais gerais) no sentido de promover
0 bem-estar dos individuos (Pereira et al., 2006).

De modo sistematico, quando a QV é definida a partir dos aspetos relacionados a
salde tende a refletir conceitos como bem-estar, satisfacdo, felicidade, expectativas ou
funcionalidade (Pais-Ribeiro, 2001, 2002, 2004), sendo os mais referidos os seguintes:

(1) QV como completo bem-estar fisico, mental e social e ndo meramente auséncia de
doenca;

(2) QV como percecgdo subjetiva de satisfacdo e felicidade com a vida, em dominios
importantes para o individuo;

(3) QV como sensacdo pessoal de bem-estar, potenciada pela satisfagcdo ou
insatisfagdo, em areas da vida que sdo importantes para o individuo;

(4) QV como diferenca entre as expectativas pessoais e experiéncia atual;

(5) QV como percecao individual da pessoa relativamente a sua posi¢do na vida, no
contexto cultural e sistema de valores em que vive, em relacdo aos seus objetivos,

expectativas, normas e preocupacoes.
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2.2. Qualidade de Vida e Esclerose Mdltipla

Tendo em consideracdo a amplitude dos fatores que podem influenciar a QV das
pessoas com EM, a investigacao tem demonstrado, de uma forma global, que a doenca afeta a
pessoa ao nivel comportamental e em termos de desempenho social, sobrecarregando a sua
familia com a necessidade de cuidados, com a necessidade de reforcar o apoio social e com a
necessidade de definir estratégias de reacdo as dificuldades diarias. Acresce ainda a
necessidade de alteracdo das tarefas domésticas, com modificagcdes nos papéis sociais e nos
relacionamentos familiares, bem como a perda de rendimento (Silva & Nascimento, 2014).

Como tem sido referido, o crescente interesse verificado nas Ultimas décadas em
relacdo ao conceito de QV deve-se, em grande parte, a necessidade de se criarem parametros
para avaliar a mesma em termos do controlo de sintomas de uma determinada doenca, mas
também em termos da percec¢éo subjetiva do individuo em relacéo a vida.

Nesta linha de pensamento, a QV e a procura pela melhoria da mesma tornam-se um
objetivo continuo do ser humano, ou seja, este apresenta uma constante necessidade de
querer viver bem, de otimizar as condi¢des de vida quotidianas, de tentar superar as condi¢cdes
mais adversas — o0 que talvez se apresente como uma das caracteristicas fundamentais da
espécie humana (Moreira, 2000).

E no fundo esta procura constante que pode justificar a necessidade de compreender
como as pessoas com EM percecionam o impacto da doenca nas suas vidas e de tentar
otimizar estas condi¢Bes. Tal meta ganha particular relevancia quando se analisam os nimeros
apontados pela Sociedade Norte-Americana de EM (National Multiple Sclerosis Society, 2006)
a partir dos dados disponiveis sobre o nimero de casos registados nos servicos de saude de
varios paises, que demonstram que a doenca afeta cerca de uma pessoa em mil, havendo
cerca de 2,5 milhdes de individuos com EM em todo o mundo. Mais concretamente, no Reino
Unido sdo 85 mil, na Europa continental, 350 mil, no Canada, 50 mil e, nos Estados Unidos,
350 mil pessoas. Estima-se que Africa, América do Sul e Asia sejam as regiées com menor
frequéncia de casos (5 em cada 100.000 pessoas). Em Portugal, de acordo com os estudos
epidemiolégicos realizados em 1998, a prevaléncia da EM é de cerca de 50/100.000
habitantes, colocando 0 nosso pais nas areas de alta prevaléncia (Viflas, Sousa, Guete,
Vicente & Santos 2000).

Como ja foi referido, a EM é doenca desmielinizante crénica com elevados niveis de
imprevisibilidade em termos de evolugdo. E frequentemente associada a altos niveis de
ansiedade e depressdo uma vez que pode provocar incapacidade (Sousa & Pereira, 2008).
Esta doenca ataca a substéncia branca (mielina) do Sistema Nervoso Central (SNC),
caracterizando-se por lesfes varias e multiplos sintomas. Apesar de amplamente disseminada,
h& areas de predilecdo (ex. areas periventriculares do cérebro, peddnculo cerebral e medula
espinhal), sendo o seu desenvolvimento considerado imprevisivel, tendo em conta que néo é
possivel determinar a natureza, gravidade ou o0 momento da progressdo da patologia em cada
pessoa (Andrés & Guillem, 2000).
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Apesar da falta de evidéncia cientifica de um fator responsavel pela doenca acredita-
se, tal como ja foi referido anteriormente, que a EM seja causada por uma combinacédo de
varios fatores. Acredita-se que os fatores hereditarios, na presenca de fatores ambientais
desconhecidos, mas facilitadores da doenca, e em situacdes emocionais adversas, favorecem
a ativagao do sistema imunoldgico. Dito de outro modo, este n&do reconhece os seus préprios
tecidos e ativa um processo inflamatério na substancia branca do sistema nervoso central,
iniciando o processo da EM (Moreira, Felipe, Mendes & Tilbery, 2000).

Trata-se, portanto, de uma doenca cronica, de caracter inflamatério e degenerativo,
que acomete preferencialmente adultos jovens (20-40 anos). De referir que a salde e o bem-
estar destes individuos podem sofrer um forte impacto pela doenca e/ou por efeitos colaterais
de medicamentos, com interferéncia significativa na sua QV (Morales, Morales, Rocha,
Fenelon, Pinto, & Silva, 2007).

A maioria das pessoas com EM vive mais de metade da vida com a doenca que se
manifesta em fatores fisicos, psicolégicos e sociais inerentes a uma doenca cronica. Estes
fatores podem, como j& foi referido, conduzir a dificuldades e incapacidades que
inevitavelmente véo influenciar a QV, quer em termos das suas condi¢fes individuais, como em
termos sociais (Hernandez, 2000). Efetivamente, ao longo dos anos, varias investigacdes tém
verificado uma relagdo entre o distress emocional e a EM (Whitlock & Siskind, 1880; Schiffer,
Caine, Banford, & Levy, 1983; Devins & Seland, 1987; Minden & Schiffer, 1990), sendo que os
sintomas depressivos se assumem como um aspeto muito frequente em individuos com esta
doenca — presume-se alids que cerca de 50% dos doentes sofrem destes sintomas (Sadnovick,
Remick, Allen, Swartz, & Yee, 1996; Siegert & Abernethy, 2005). De acordo com Sadovnick e
colaboradores (1996) tal pode explicar-se pelo facto de a depressdo em pessoas com EM se
assumir como uma reacdo a uma doencga stressante cujas potenciais consequéncias se podem
manifestar nas mais diversas areas do dia-a-dia (familia, social, emprego, independéncia nos
cuidados, entre outros).

Para além da depressao, também a ansiedade esta associada a EM, ainda que a
investigacdo neste dominio seja ainda um pouco escassa (Schiffer et al., 1983; Joffe, Lippert,
Gray, Sawa, & Horvath, 1987). De facto, a ansiedade é algo que as pessoas com EM
experienciam frequentemente, quer devido a prépria imprevisibilidade da doenca, quer ao
medo da dor ou da incapacidade que estas relatam. Na realidade, existem investigacdes que
sugerem que a prevaléncia da ansiedade nestas pessoas varia entre 19% a 34% (Minden &
Schiffer, 1990; Pepper, Krupp, Friedberg, Docher, & Coyle, 1993; Stenager, Knudsen, &
Jensen, 1994, como citado em Smith & Young, 2000). Acresce ainda o facto de ser nos dois
primeiros anos apos o diagnoéstico que os doentes e parceiros/cuidadores apresentam altos
niveis de ansiedade e stress (Jasssens et al., 2006), bem como serem as mulheres que
apresentam um maior nivel de ansiedade quando comparadas com os homens (Sousa &
Pereira, 2008). Desta forma, pode conclui-se que a incapacidade esta associada a altos niveis
de depresséo e ansiedade que, por sua vez podem afetar significativamente a QV das pessoas

com EM.
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Morales e colaboradores (2007) avaliaram, através do MOS SF-36V2, o impacto da EM
na vida das pessoas, tendo comparado as percecbes de QV relacionada com a salude em
portadores de EM e na populacéo dita saudavel. Por se tratar de um instrumento genérico de
avaliacdo, o MOS SF-36V2 nao aborda de forma especifica varios sintomas comuns em
pessoas com EM tais como alteracbes esfincterianas, disfuncbes sexuais e problemas
cognitivos, no entanto possibilita uma avaliagdo mais compreensiva do impacto da doencga na
QV relacionada com a saude de pessoas com EM, permitindo comparagdes com a populagao
geral ou com grupos de doentes com outras situagdes cronicas. Assim, a utilizacdo deste
instrumento juntamente com a comparacdo com um grupo de controlo permitiu confirmar a
hip6tese de que os portadores de EM apresentam prejuizo na QV relacionada com a salde
nos dominios fisico e psicossocial. De acordo com o tamanho do efeito, percebe-se que esse
impacto é importante em todos os dominios, mas é nitidamente mais pronunciado no
constructo fisico.

Para além disso, outros estudos que analisaram a QV relacionada com a salde na EM
através da comparacdo do desempenho obtido pelos doentes em relacdo a populacéo
normativa evidenciaram resultados consistentes com um impacto geral negativo causado pela
doencga em todos os dominios (Solari, 2005), ainda que em outros estudos, ndo tenham sido
encontradas diferencas significativas em um ou mais dominios (Vickrey, Hays, Harooni, Myers,
& Ellison, 1995).

Para além disso, e tal como é referido por Janssens, van Doorn, de Boer, Kalkers, van
der Meche, Passchier e Hintzen (2003), o impacto negativo causado pela EM pode dever-se
ndo apenas a incapacidade causada pela doenga, mas também ao diagndstico de uma doenca
neurolégica crénica, evolutiva, de curso imprevisivel, gradualmente incapacitante e, até ao
momento, incuravel. Sintomas que acompanham a doengca como fadiga, dores, disfuncao
sexual e esfincteriana, défice cognitivo ou inclusivamente depressdo podem também interferir
significativamente na QV relacionada com a salde em pessoas com EM. Assim, estes aspetos
podem naturalmente repercutir-se de forma negativa na QV dos doentes, mesmo nas fases
iniciais.

Na sequéncia desta informagdo e na linha do que é referido por Morales e
colaboradores (2007) considera-se fundamental a existéncia de uma equipa multidisciplinar
capaz de acompanhar o doente em termos fisicos, psicoldgicos e sociais. Isto porque, sendo a
EM a doenca cronica neuroldgica que mais afeta os adultos jovens, e assumindo que em 80%
dos casos a doenca progride para niveis variados de incapacidade é fundamental que estes
individuos possam recorrer a programas de reabilitacao fisica e funcional, bem como ao apoio
de equipas multidisciplinares (Mitchell, Léon, Gonzalez, & Navarro, 2005).

Para além destes mecanismos de apoio, Pedro (2010) verificou que a Esperanca, o
Otimismo, a Autonomia e a Participacao podem contribuir para a QV de quem sofre desta
doenca. Ou seja, ainda que a progressdo e a percecdo de gravidade da doenca diminuam a

QV, o Otimismo e a Esperanca podem contrariar este fendomeno, particularmente nas
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dimensBes emocionais e no stress. Por seu turno, a Autonomia e a Participagdo melhoram a
QV, especialmente nas dimensdes trabalho/educacéao e relacfes sociais.

Assim sendo, conclui-se que nas pessoas com EM, o bem-estar e QV ndo pode ser
avaliado somente através de critérios de incapacidade, uma vez que existe uma forte
correlacdo entre saude e QV, relacionando-se a saude com o impacto da doenca na saude
fisica, mas também nos aspetos emocionais, sociais e ocupacionais do individuo, bem como

na capacidade de este se adaptar a doenca (Ledn, Morales, Navarro, & Mitchell, 2003).
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3. Metodologia

Neste capitulo apresentam-se as opcfes metodoldgicas associadas a presente
investigacdo, nomeadamente a finalidade, objetivos e tipo de estudo, populacdo e amostra,
variaveis e hipdteses de investigacdo, bem como os instrumentos e procedimentos utilizados,

guer na recolha e andlise de dados, quer nos termos éticos.

3.1. Justificac8o, finalidade e objetivos

A EM é uma patologia que atinge maioritariamente mulheres, em idade adulta jovem, e
cujas manifestacdes sao diversas. No sentido de adequar os cuidados de saude/enfermagem e
maximizar a gestdo destas situagbes importa, pois, conhecer as particularidades,
designadamente da QV, destas pessoas.

O interesse por esta problematica surgiu pelo facto de desempenhar funges de gestado
no servigo de Consulta Externa e pela necessidade de dar resposta a reorganizacdo do servigo
— objetivo pelo qual fui nomeada Enfermeira Coordenadora. Com base nesta evidéncia surge a
oportunidade de aprofundar os focos de atencdo em enfermagem mais proeminentes de forma
a responder assertivamente as necessidades da pessoa com EM e familia/conviventes bem

como repensar a organizacdo dos cuidados.

Este trabalho tem assim como finalidade contribuir para a melhoria das préaticas de
cuidados a partir da percecdo que as pessoas com EM acompanhadas na Consulta Externa da
ULSAM, EPE tém da sua QV.

Neste sentido, o presente estudo foi desenvolvido com o objetivo de (1) caracterizar as
pessoas com EM acompanhadas pela ULSAM, EPE em termos sociodemograficos e clinicos;
(2) avaliar a percecdo global e das varias dimensbes da QV das pessoas com EM
acompanhadas pela ULSAM, EPE; e (3) analisar a existéncia de diferencas na percecdo de QV

de pessoas com EM em funcéo de varidveis sociodemogréficas e clinicas.

3.2. Tipo de Estudo

De acordo com a proposta de Sampieri, Collado e Lucio (2006), a presente
investigacdo apresenta-se como um estudo transversal, de tipo correlacional, recorrendo, por
conseguinte, a métodos de investigagdo quantitativos. Trata-se de um estudo transversal pois o
seu objetivo é descrever varidveis e analisar o seu impacto e interacdo num determinado
momento, ou seja, a recolha de dados cingiu-se a um s6 momento. A natureza correlacional do

estudo relaciona-se com o facto de este pretender descrever relacdes entre variaveis.
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3.3. Universo e amostra

O universo deste estudo é constituido por pessoas com EM acompanhadas na Unidade
Local de Saude do Alto Minho (ULSAM, EPE) inscritas na Consulta Externa desta Unidade até
31 de agosto de 2013 (N = 80). Ndo sendo possivel, por razdes que se prendem com 0O
horizonte temporal de um trabalho académico, inquirir todas as pessoas com EM
acompanhadas por este servigo optou-se por calcular a amostra de acordo com a seguinte

férmula (Equacao 1) de Santos (sd):

B N.Z%.p.(1-p)
"T 2 p.d-p) et (N-1)

Equacdo 1. Férmula para calculo amostral.
Fonte: Santos (sd).

Legenda:

n - amostra calculada

N — populagéo

Z - variavel normal padronizada associada ao nivel de confianga
p - verdadeira probabilidade do evento

e - erro amostral

Assim optou-se por definir um erro amostral maximo de 5% e um nivel de significancia
de 5%, pelo que a amostra recomendada seria de 67 pessoas com EM.

O protocolo de investigacéo foi aplicado, entre setembro de 2013 e marco de 2014, a
todas as pessoas com EM que tinham consulta na ULSAM, EPE e que autorizaram a

integracdo no estudo.

3.4. Variaveis

Uma variavel é, de acordo com Sampieri e colaboradores (2006), uma propriedade que
pode variar, ou seja, adquirir novos valores, e cuja variacéo é suscetivel de ser medida. Nesta
linha, o presente estudo apresenta como variavel dependente a QV percebida pelas pessoas
com EM avaliada, como adiante veremos, através do MOS SF-36v2 e como variaveis
independentes foram consideradas as de natureza sociodemogréfica (sexo, idade, estado civil,
habilitacdes literarias, situacao profissional, estatuto socioeconémico) e as de caracterizagédo
clinica. Na Tabela 3, encontram-se discriminadas as varaveis Uutilizadas e a sua

operacionalizacao.
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Tabela 3. Apresentacdo e descricao das variaveis.

Tipo Nome

Tipo de

Operacionalizac&o .
variavel

Qualidade

Dependente de vidat

Funcao fisica
Desempenho fisico

Dor fisica

Saude em geral
Vitalidade

Funcéo Social
Desempenho emocional
Saude Mental
Transicdo em saude

Métrica

Sexo

Feminino Nominal
Masculino

Idade

Métri
Idade (anos) etrica

. Estado civil
Caracterizagao

Independentes . e
sociodemografica

Solteiro(a)
Casado(a)/Uniao de facto
Viavo(a)

Separado(a)/
Divorciado(a)

Nominal

Com quem
vive

Sozinho

Acompanhado pelo cbénjuge
Acompanhado pelo(s) filho(s)  Nominal
Acompanhado pelo pai

Acompanhado pela méae

Acompanhado por outros

HabilitacGes
literarias

Nao sabe ler nem escrever

Sabe ler e/ou escrever

Primeiro ciclo (1° a 4° ano)

Segundo ciclo (5° e 6° ano) Ordinal
Terceiro ciclo (7° a 9° ano)

Secundario (10° a 12° ano)

Bacharelato e/ou licenciatura

Mestrado e/ou Doutoramento

Situacéo
profissional

Ativo profissionalmente

Baixa por doenca Nominal
Desempregado

Reformado

1 Confrontar com ponto 3.6.2. Questionario de estado de satde (MOS SF-36v2)
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. . - Tipo d
Tipo Nome Operacionalizacéo 'po de

variavel
Penséo de reforma
... Rendimentos proprios
Proveniéncia .
dos Baixa por doenca Nominal
. RSI/CSI
rendimentos - oA
Pensédo de sobrevivéncia
Subsidio de desemprego
Outros
Até 178,15€
Rendimento  Entre 178,16€ e 350,00€
mensal do Entre 351,16€ e 550,00€ Ordinal
agregado Entre 551,00€ e 750,00€
familiar Entre 751,00€ e 950,00€
Entre 951,00€ e 1150,00€
Mais de 1151,00€
Alteracéo da visdo
Fadiga
Dor
Sintomas Perda de equilibrio
revelados no  Dificuldade em coordenar
L inicio da movimentos .
Caracterizagao - Nominal
clinica doenca e Espasticidade
apresentados Dificuldade na concentragéo
atualmente e aprendizagem

Humor e estado de animo
Problemas urinarios
Problemas intestinais
Problemas sexuais

3.5. Hipd4teses de investigagao

Tendo em consideracdo a fundamentacdo tedrica apresentada anteriormente, foram
formuladas as seguintes hipoteses de investigagdo (H):
Hi: H& diferencas na média de cada dimenséo da QV em fung&o do sexo.
H2: H& diferencas na média de cada dimensao da QV em fun¢éo da idade.
Hs: H& diferencas na média de cada dimensao da QV em fungédo do estado civil.
Ha4: H& diferencas na média de cada dimensédo da QV em funcdo do rendimento do agregado
familiar.
Hs: H& diferencas na média de cada dimensdo da QV em funcao da situagdo profissional.
He: H& diferencas na média de cada dimensao da QV em fungdo das habilitagbes académicas.
H7: As pessoas que vivem acompanhadas apresentam niveis de QV significativamente

inferiores.
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Hs: As pessoas com sintomas atuais de fadiga, perda de equilibrio e dor apresentam niveis de

QV significativamente inferiores.

Importa referir que na presente investigacédo a qualidade de vida foi avaliada pelo MOS
SF-36v2 (Ferreira, 2000 a, b).

3.6. Instrumentos e procedimentos de recolha e tratamento da informacéo

A avaliacdo da QV relacionada com a saude tem como finalidade, de uma forma global,
analisar a relacdo entre a salde e as aptiddes funcionais. Dito de outro modo, pretende-se
avaliar de que forma a pessoa portadora de determinada doenca percebe o seu estado de
bem-estar e gere o seu dia-a-dia.

Dada a natureza tendencialmente subjetiva da QV, optou-se nesta investigacdo por
utilizar um Questionéario de caracterizacdo sociodemogréfica e clinica dos participantes, bem
como um instrumento de avaliacao da QV relacionada com a salde — o Questionéario do Estado
de Saulde, MOS SF-36v2 (Ferreira, 2000 a, b). Este ultimo corresponde a um instrumento
genérico de medicdo de resultados em saude construido com a finalidade de (1) medir e avaliar
0 estado de saude de populagdes e individuos com ou sem doencga, (2) monitorizar doentes
com multiplas condicdes, (3) comparar doentes com condi¢des diversas e ainda (4) comparar o
estado de saude de doentes com o da populagcdo em geral.

A opcdo por este instrumento baseou-se essencialmente no facto de nos parecer o
mais adequado tendo em consideracdo os objetivos do presente estudo, as caracteristicas da
populacdo (potencial de dificuldades cognitivas e cansago decorrente da aplicacdo de um
instrumento de recolha de dados extenso e complexo) e o tempo disponivel para a
investigacao. Para além disso, a opgéo por este instrumento baseou-se também no facto de se
tratar de uma medida de resposta rapida, interpretagdo objetiva e codificacéo simplificada.

A utilizag&o deste instrumento, devidamente testado para a populagéo portuguesa pelo
Centro de Estudos e Investigacdo em Saude da Faculdade de Economia da Universidade de
Coimbra (Ferreira, 2000 a, b), foi fundamental para esta investigacdo enquanto medida de
avaliacdo da Qualidade de Vida.

Dada a necessidade de obter informacdes adicionais relativamente aos participantes,
optou-se pela construcdo de um Questionario de caracterizagdo sociodemografica e clinica,

seguidamente descrito.

3.6.1. Questionéario de caracterizacao sociodemografica e clinica

No sentido de caracterizar a populagdo em estudo de uma forma abrangente foi
desenvolvido um Questionario de caracterizacdo sociodemografica cujas variaveis tidas em

consideragdo incluem o sexo, a idade, o estado civil, com quem vive, existéncia de filhos,
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habilitacdes literarias, situacdo profissional [profissdo remunerada, baixa por doenca,
desempregado(a) ou reformado(a)] e estatuto socioeconémico (proveniéncia dos rendimentos
e rendimento mensal do agregado familiar). Para além destes elementos, importa também
conhecer clinicamente cada participante relativamente aos sintomas revelados no inicio da
doenca e aqueles que apresenta atualmente. Assim, foram considerados o0s seguintes:
alteracdo da visao, fadiga, dor, perda de equilibrio, dificuldade em coordenar movimentos,
espasticidade, dificuldade na concentracdo e aprendizagem, humor e estado de &nimo,

problemas urinarios, problemas intestinais e problemas sexuais.

3.6.2. Questionario de estado de saude (MOS SF-36v2)

De acordo com Ferreira (2000 a), o MOS SF-36v2 foi desenvolvido a partir de uma
bateria de questionarios que consideravam 48 conceitos de salde, sendo o seu objetivo
apresentar-se como uma medida genérica do estado de salde que possibilitasse a adequagéo
a varias condicdes de saude (com diferentes niveis de gravidade), bem como a comparagdo
destas com a populagdo em geral. Baseia-se, portanto, num instrumento com 149 itens
desenvolvido na sequéncia do Medical Outcomes Study — estudo levado a cabo por
investigadores da Rand Corporation nos EUA, na década de 80 em mais de 22 000 doentes.

Relativamente & adaptacdo do MOS SF-36v2 para a populag¢éo portuguesa, a mesma é
da autoria de Ferreira (2000 a, b), do Centro de Estudos e Investigagdo em Saude da
Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra, com recurso a uma amostra de 930
mulheres gravidas, tendo sido encontrados valores de Alpha de Cronbach entre 0,60 (fungéo
social) a 0,87 (funcéo fisica e salde geral) e entre 0,45 (dor fisica) e 0,79 (desempenho fisico)
para a fiabilidade teste-reteste. Foram igualmente analisadas as validades de conteudo,
construgéo e critério da versao portuguesa que permitiram concluir tratar-se de um instrumento
vélido e fiavel, sendo, portanto, recomendada a sua utilizagdo na populagao portuguesa.

E fundamental também referir que este instrumento tem sido utilizado na monitorizag&o
do estado de saude em diversas doencas, na diferenciacdo de beneficios de salde produzidos
por diferentes intervengbes e ainda no exame de avaliacdo individual. Como exemplos
destacam-se a aplicacdo em grupos de doencas com comprometimento da mobilidade, tal
como a EM (Andresen & Meyers, 2000).

Apresenta-se como um questionario de 36 itens, agrupados em oito escalas ou
dominios importantes em salde: fun¢éo fisica, desempenho fisico, dor fisica, saide em geral,
vitalidade, fun¢é@o social, desempenho emocional, satde mental e ainda uma sub-escala de
transicdo em saude [que nado é considerada um dominio especifico e que pretende quantificar a
mudanca na saude em geral de quem responde; é pontuada de 1 (muito melhor) a 5 (muito
pior)]. Para além disso, este instrumento ndo é especifico de qualquer nivel etério, doenca ou

tratamento.
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De referir que estas escalas ou dominios identificam quer aspetos positivos, quer
aspetos negativos, em termos do estado de saude:

1) Funcdo Fisica: mede a limitacdo para executar atividades fisicas menores,
intermédias e extenuantes;

2) Desempenho fisico e emocional: medem as limitages fisicas e emocionais, em
termos do tipo e qualidade de trabalho executado;

3) Dor fisica: representa a intensidade e o desconforto causado pela dor e a forma
como interfere nas atividades normais;

4) Saude em geral: mede a percecéo holistica da salde (ex., salde atual, resisténcia a
doenca e aparéncia saudavel);

5) Vitalidade: inclui os niveis de energia e de fadiga, permitindo captar as diferencas de
bem-estar;

6) Funcédo social: avalia a qualidade e quantidade das atividades sociais e o impacto
dos problemas fisicos nessas atividades;

7) Saude mental: engloba questdes referentes a ansiedade, a depressédo, a perda de
controlo em termos comportamentais ou emocionais e ao bem-estar psicoldgico;

8) Transicdo em saude: é pedido ao respondente que informe, com base na
experiéncia previamente vivida, o grau de mudanc¢a em geral da sua sadde (ndo constitui por si
s6 uma dimens&o).

Importa destacar que estas oito escalas ou dominios podem ser agrupadas em duas
componentes (Figura 6), obtidas a partir de analises fatoriais de componentes principais depois
de os dados terem sido sujeitos a rota¢des ortogonais (Ware et al., 1994, como citado em
Ferreira, 1998):

(1) Componente fisica: engloba as dimens8es fungéo fisica, desempenho fisico,
dor fisica e saude em geral;

(2) Componente mental: engloba as dimensfes saude mental, desempenho

emocional, fungéo social e vitalidade.

Funcéo Fisica Saude Mental
Desempenho Componente Componente Desempenho
Fisico Fisica Mental Emocional
Dor Fisica Funcéo Social
Salde em Vitalidade
Geral

Figura 6. Modelo de medi¢cédo do SF-36 v2 e respetivas dimensdes.
Fonte: Ferreira (2000a).
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Todas as escalas sao, portanto, compostas por varios itens (2 a 10), sendo pontuadas

através do método de Likert. De referir que quanto mais baixo for o valor da pontuagéo, pior

sera o estado de saude do participante.

Apresentam-se na Tabela 4 os conteldos abreviados dos itens e interpretacdo das
escalas do MOS SF-36v2.

Tabela 4. Contetdos abreviados dos itens das escalas do MOS SF-36v2.

Escala Iltem Conteludo abreviado Pontuacéo Interpretacéo
Atividades violentas, tais
3a como correr, levantar pesos, 1a3
desportos violentos
Atividades moderadas, tais
3b como deslocarumamesaou la3
aspirar a casa
3¢ Levantar ou carregar as 1a3
compras da mercearia O resultado da escala é
Subir VArios | d dado pela soma algébrica
3d u |rdvar|os ancos de la3 dos valores de cada item.
Funcéo fisica escada Esta escala est4 pontuada
3e Subir um lanco de escadas l1a3 de modo que um resultado
. . alto indica um melhor
3f Inc_llnar—se, ajoelhar-se ou 1a3 desempenho fisico.
baixar-se
39 Andar mais de 1 Km la3
3h Andar varios quarteirbes la3
3i Andar um quarteirdo la3
3 Torr_1ar banho ou vestir-se 1a3
sozinho/a
Diminuiu o tempo gasto a O resultado da escala é
4a trabalhar ou noutras labs dado pela soma algébrica
atividades dos valores de cada item.
. Esta escala de
4b Fez menos do que queria labs desempenho esta
Desempenho o ]
fisico 4c  Limitado/a no tipo de 1as pontuada de modo que um
trabalho ou outras atividades resultado alto indica um
menor impacto das
ad Dificuldade em executar o 1a5 Ic|jm|t.3<;oes embTaude
trabalho ou outras atividades ‘evidas a problemas
fisicos.
O resultado da escala é
7 Intensidade das dores 1a5* dado pela soma algébrica
dos valores de cada item.
Dor fisica Esta escala esta pontuada
Interferéncia da dor no de modo gue um resuitado
8 1ab5* alto indica auséncia de dor

trabalho normal

corporal.
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Escala Item Conteudo abreviado Pontuacdo Interpretacédo
A sua salde é: 6tima, muito -
1 . lab
boa, boa, razoavel, fraca .
O resultado da escala é
Parece que adoeco mais dado pela soma algébrica
1lla . lab .
facilmente do que os outros dos valores de cada item.
Salde em . . Esta escala esta pontuada
Sou téo saudavel como .
geral 11b lab de modo que um resultado
qualquer outra pessoa S
alto indica melhor
Estou convencido/a que a percecdo do estado de
1lc X . . lab .
minha saude vai piorar saude geral.
11d A minha saude é étima 1lab*
9a Cheio/a de vitalidade lab* O resultado da escala é
. . dado pela soma algébrica
*
Vitalidade %e Com muita energia las dos valores de cada item.
99 Sentiu-se estafado/a lab Esta escala esté pontuada
] ) de modo que um resultado
9i Sentiu-se cansado/a la5s alto indica mais vitalidade.
Interferéncia dos problemas O resultado da escala é
6 de salde nas atividades lab* dado pela soma algébrica
~ sociais normais dos valores de cada item.
Funcgao .
social i Esta escala esta pontuada
Numero de casos em que a de modo que um resultado
10 saude fisica interferiu nas las alto indica um melhor
Diminui¢éo do tempo gasto a O resultado da escala é
5a trabalhar ou noutras las dado pela soma algébrica
atividades dos valores de cada item.
Esta escala de
Desempenho  5b Fez menos do que queria la5s desempenho esta
. pontuada de modo que um
emocional S
resultado alto indica um
Né&o trabalhou téo menor impacto das
5¢c  cuidadosamente como era l1a5 limitagdes em saude
costume dewdas a.problemas
emocionais.
9%b Sentiu-se muito nervoso/a lab .
O resultado da escala é
Sentiu-se tdo deprimido/a dado pela soma algébrica
9c ; lab .
Sadde gue nada o/a animava dos valores de cada item.
. : . Esta escala esté pontuada
mental od Sentiu-se calmo/a e tranquilo 1 a5
de modo que um resultado
of Sentiu-se triste e em baixo lab alto indica uma melhor
. . lde mental.
9h Sentiu-se feliz lab5* satde menta
Esta escala esté pontuada
. Classificacdo da saude atual de modo que um resultado
Transicdo em g ~
2 comparada com o que lab alto indica percecéo de

salde

acontecia ha um ano

variacao positiva do estado
de saude geral.

*valores sujeitos a posterior inversao.
**yalores sujeitos a posterior inversao e recalibragéo.
Fonte: Dias (2006).
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Em termos do sistema de pontuacao, e tal como é referido em Ferreira (2000 a), os
dados provenientes da codificacdo das respostas ndo podem ser imediatamente utilizados,
necessitando de passar por procedimentos especificos, tais como a introducéo dos dados num
programa informatico adequado e de acordo com a codificacdo existente no questionario e
transformacéo dos dados.

Em relacdo a transformacao dos dados, esta pode ser de dois tipos: (1) inversao dos
valores nos itens das dimensdes dor, salde geral, vitalidade, funcao social e satde mental e
(2) recalibracéo nos itens das dimensdes dor e salde geral; célculo da pontuacéo de cada uma
das escalas através da soma das respostas dos itens que a compdem; verificacdo dos valores
obtidos e das respetivas distribuicdes de frequéncias.

Apl6s a transformacédo das escalas, os valores obtidos variam entre 0 e 100 (com
excec¢do da transicdo de saude que ndo sofre qualquer alteracdo) de acordo com a seguinte

férmula (Figura 7):

Figura 7. Formula para transformacgéo dos dados do MOS SF-36v2.

SOMA - MIN

MAX — MIN ) * 100

Escala Transformada = (

Fonte: Ferreira (1998).

Legenda:

SOMA: valor da soma dos itens dessa escala depois de recodificados (se necessario)
MIN: valor minimo correspondente a essa SOMA
MAX: valor maximo correspondente a essa SOMA

Assim, para se proceder a analise estatistica foi necessario um tratamento dos dados
recolhidos que envolveu a criacdo de oito escalas e pontuacgéo geral, respeitando as indicaces
de Ferreira (2000a).

Relativamente as informacdes de pontuacdo geral do MOS SF-36v2 séo
recomendados os seguintes procedimentos: (1) recodificar os itens ndo concordantes com a
direcdo de melhoria; (2) recodificar os itens que compdem os dominios; (3) modificar valores
fora de intervalo para ausentes; (4) calcular os resultados da escala através da soma dos itens
adequados; (5) transformar os resultados brutos da escala para uma escala transformada com
resultados a oscilar entre 0 e 100.

Assim, apés a verificagdo dos 36 itens do SF-36v2 quanto aos valores fora de intervalo
(inferiores ao valor minimo pré-estabelecido ou superiores ao valor maximo pré-estabelecido),
foi atribuido o valor final de cada item. Posteriormente, foram recodificados os valores para os

itens que estdo construidos na negativa, de acordo com as indicac@es ja referidas na Tabela 4.
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Seguiu-se a recalibracdo dos itens e o calculo dos resultados da escala (valores
brutos), ou seja, apds a recodificacdo dos itens, incluindo o tratamento de respostas ausentes
ou de dados em falta, foi calculado o valor bruto para cada escala através da soma algébrica
dos valores de todos os itens daquela escala. Posteriormente, os valores brutos de cada escala
foram transformados de acordo com uma escala de 0 a 100, usando a férmula apresentada na
figura 7. Os resultados correspondem, portanto, a percentagem obtida do valor total possivel.

Por fim, uma vez que o0s passos anteriores poderiam conter erros, seguiu-se a
verificacdo de resultados. Para este passo foram tidos em conta os seguintes aspetos: (a)
célculo do valor da escala SF-36v2; (b) apés codificacdo dos varios itens nos seus valores
finais, seguiu-se a verificacdo da distribuicao de frequéncias dos itens para garantir que apenas
os valores finais dos itens constantes eram observados; (c) depois da recodificacdo dos itens e
célculo dos resultados das escalas, verificou-se a correlagdo entre cada escala e os seus itens
no sentido de salvaguardar que todas as correlagBes eram positivas em dire¢do e substanciais
em magnitude (valor igual ou superior a 0.30); (d) por fim, foram verificadas as correlagBes
entre a escala de salde em geral e as outras escalas a fim de garantir que todas eram
positivas e que, na medida do possivel, eram também substanciais em magnitude (valor igual

ou superior a 0.30).

3.6.3. Procedimentos estatisticos

No que respeita aos procedimentos de andlise de dados, a andlise estatistica envolveu
medidas de estatistica descritiva (frequéncias absolutas e relativas, médias e desvios padréo) e
de estatistica inferencial.

A consisténcia interna do instrumento utilizado na presente investigacdo — o MOS SF-
36v2 - foi analisada através do coeficiente Alpha de Chronbach. Importa neste momento referir
que para a interpretacdo dos valores obtidos se utilizou a proposta de George e Mallery (2003).
Estes autores sugerem o0s seguintes critérios para avaliar coeficientes Alpha de Cronbach
(Tabela 5):

Tabela 5. Critérios de classificagdo do Coeficiente Alpha de Chronbach.

Coeficiente Alpha de Chronbach Interpretacdo proposta por George e Mallery (2003)

Valores superiores a 0,9 Considerados excelentes
Valores superiores a 0,8 Considerados bons

Valores superiores a 0,7 Considerados aceitaveis
Valores superiores a 0,6 Considerados questionaveis
Valores superiores a 0,5 Considerados pobres
Valores inferiores a 0,5 Considerados inaceitaveis

Fonte: Elaboragao propria.
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No sentido de verificar a distribuicdo da normalidade nas variaveis em estudo e,
consequentemente a reunido das condicdes necessarias para a realizacdo de testes
estatisticos paramétricos, foi utilizado o coeficiente de assimetria/curtose. De acordo com Kline
(2011) o pressuposto da normalidade é considerado satisfeito se o quociente da divisdo entre o
valor de assimetria (Skewness) pelo desvio padrao de assimetria e o valor do coeficiente da
divisdo da curtose (Kurtosis) pelo desvio padréo de curtose se situar no intervalo entre -3 e 3.

Relativamente a andlise das correlagdes entre as dimensdes do MOS SF-36v2 foi tida
em consideracéo proposta de Pestana e Gageiro (2005), de acordo com a qual as correlacfes
de Pearson apresentam como referéncia os seguintes valores de r: se r < 0.2 associa¢gdo muito
baixa; se 0.2< r < 0.39 associagao baixa, se 0.4 <r < 0.69 associagao moderada; se 0.7 <r <
0.89 associacao alta e se 0.9 < r < 1 associagao muito alta.

E ainda de referir que neste trabalho se recorreu ao teorema do limite central, ou seja,
assumiu-se a normalidade da distribuicdo sempre que o n era igual ou superior a 30.

Assim, verificada a normalidade da distribuicdo dos dados foram utilizados o teste t-
Student e o coeficiente de correlacdo de Pearson, nos termos das exigéncias de cada um
destes testes. Seguindo as recomendacdes de Pestana e Gageiro (2005) considerou-se o nivel
de significancia de 5% sendo que se p>0,05 se considera nao significativo, se p<0,05 se
considera significativo, se p<0,01 se considera bastante significativo e se p<0,001 se considera
altamente significativo.

Os testes paramétricos sao, de acordo com Maréco (2007), globalmente mais potentes
do que os ndo paramétricos, pelo que se recomenda a sua utilizagdo aquando de uma
distribuicao normal.

Para a andlise dos dados provenientes da aplicacdo do inquérito por questionéario foi
criada a matriz no programa estatistico IBM Statistical Package for Social Sciences (SPSS -
versdo 21.0) de acordo com o tipo de variaveis usadas no Protocolo de recolha de dados,
introduzidos os dados recolhidos no referido programa e verificada a matriz dos dados com o
intuito de confirmar a auséncia de erros neste processo.

A analise de dados foi efetuada com recurso ao programa estatistico SPSS sendo os
resultados apresentados em formato de Tabelas no sentido de garantir uma apresentacdo e

andlise adequada da informacéo.

3.7. Procedimentos formais e éticos

A presente investigacdo foi alvo de autorizacdo por parte das instituicbes envolvidas
(ESS-IPVC e ULSAM, EPE) tendo recebido também o parecer da Comisséo de Etica (Anexos |,
Il e 1ll). Foi igualmente recebida autorizacédo por parte do Professor Doutor Pedro Ferreira para
utiliza¢&@o do instrumento MOS SF-36v2 no presente estudo (Anexo 1V).

Aos participantes do estudo, que decorreu entre os meses de setembro de 2013 e

marco de 2014 nas instalacbes da ULSAM, foram apresentados os objetivos e a descrigdo
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daquilo em que consistia a participagdo no mesmo, garantida a confidencialidade dos dados
recolhidos, privacidade e anonimato, bem como assegurada a possibilidade de os mesmos
poderem desistir a qualquer momento. Assim, foram seguidas as recomendacbes das
Declara¢cbes de Helsinquia e das revisdes de Téquio, Veneza, Hong Kong, Sommerset West,
Edimburgo e Seul para investigagBes envolvendo pessoas (Anexo V). A recolha de dados
decorreu entre os meses de setembro de 2013 e margo de 2014, obtendo-se um total de 67

respondentes.
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4. Apresentacao e Analise dos Resultados

Neste capitulo serdo apresentados os resultados obtidos na presente investigacéo.

Ap6s a caracterizacdo sociodemografica e clinica dos participantes procedeu-se ao
estudo das caracteristicas psicométricas do MOS SF-36v2, passando-se posteriormente ao
estudo das hip6teses de investigacdo colocadas no ambito da EM e QV. Referir que para o
tratamento dos dados se optou por agrupar algumas variaveis no sentido de garantir as
condi¢bes necessarias para a utilizagdo dos testes estatisticos mais adequados e ainda que os
dados serdo apresentados sob a forma de tabelas no sentido de melhor sistematizar e

organizar a informag&o.

4.1. Caracterizacdo sociodemogréfica e clinica da amostra

Como se pode observar na Tabela 6, participaram na investigacdo 67 pessoas com
EM, das quais 82% (n=55) eram do sexo feminino. O sexo masculino encontrava-se
representado por apenas 18% (n=12) dos respondentes.

A idade apresenta um valor médio + desvio padrao (dp) de 42,0 = 11,7 anos, variando
entre 0s 20 e 0os 71 anos.

Relativamente ao estado civil, cerca de 55,2% (n=37) dos inquiridos eram casados,
seguindo-se 25,4% (n=17) solteiros e 10,4% (n=7) separados. No que se refere a rede social
de apoio aproximadamente 89,5% (n=60) dos participantes vivia acompanhado aquando da
recolha de dados. Cerca de 61,2% (n=41) dos participantes indicaram que tinham filhos.

Em termos de habilitagbes académicas, 32,8% (n=22) completaram o0 ensino
secundario, 19,4% (n=13) o bacharelato e/ou licenciatura e 16,4% (n=11) o 1° ciclo.
Relativamente ao nivel de escolaridade, 46,3% (n=31) frequentaram o ensino até ao terceiro
ciclo e 52,2% (n=35) até ao ensino secundario e/ou Ensino Superior. Relativamente a situagéo
profissional, 44,8% (n=30) eram reformados, 34,3% (n=23) exerciam uma profissdo e 10,4%
(n=7) encontravam-se desempregados. Ou seja, analisando a situacao perante o emprego €
possivel verificar que 34,3% (n=23) dos participantes se encontravam ativos e 64,2% (n=43)
néo ativos.

Relativamente aos rendimentos, 40,3% (n=27) indicaram que 0s seus rendimentos
eram provenientes de pensdes de reforma e 17,9% (n=12) indicaram possuir rendimentos
proprios. No que diz respeito ao rendimento mensal do agregado familiar verifica-se que 19,4%
(n=13) dos participantes tém rendimentos superiores a 1151,00€ e que também 19,4% (n=13)
se encontra no escaldo 351,165€-550,00€. No entanto, cerca de 17,9% (n=12) dos
participantes encontra-se no escalao 178,16€ e 350,00€. Analisando o nivel de rendimento
mensal do agregado familiar é possivel verificar-se que 46,3% (n=31) dos participantes tem
rendimentos superiores até 750€ e que 41,8% (n=28) se encontra no escaldo 751,00€ e
1151,00€.
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Tabela 6. Distribuicdo absoluta e percentual dos inquiridos segundo a caracterizacédo
sociodemografica dos participantes.

Total dos participantes

Caracteristicas sociodemogréficas n =67
n %
Sexo
Feminino 55 82
Masculino 12 18
Idade M(dp) 42,0 (11,7)
min-max 20-71
Estado Civil
Solteiro(a) 17 25,4
Casado(a)/Uni&o de facto 37 55,2
Separado(a)/Divorciado(a) 7 10,4
Viavo(a) 3 45
NS/NR 3 4,5
Estado Marital
Casados 37 55,2
N&o casados 27 40,3
NS/NR 3 4,5
Com quem vive
Sozinho 7 10,4
Acompanhado 60 89,5
Tem filhos
Sim 41 61,2
Nao 20 29,9
NS/NR 6 9,0
HabilitacBes literarias
N&o sabe ler nem escrever -- --
Sabe ler e/ou escrever 1 15
Primeiro ciclo (1 a 4° ano) 11 16,4
Segundo ciclo (5 a 6° ano) 7 10,4
Terceiro ciclo (7 a 9° ano) 12 17,9
Secundario (10 a 12° ano) 22 32,8
Bacharelato e/ou licenciatura 13 19,4
Mestrado e/ou doutoramento -- --
NS/NR 1 15
Nivel de Escolaridade
Até ao 3°ciclo 31 46,3
Ensino Secundario e Ensino Superior 35 52,2
NS/NR 1 15
Situacgéo profissional
Exerce uma profissdo remunerada 23 34,3
Baixa por doenca 6 9,0
Desempregado 7 10,4
Reformado 30 44,8
NS/NR 1 15
Situag&o perante o emprego
Ativo profissionalmente 23 34,3
N&o ativo profissionalmente 43 64,2
NS/NR 1 15
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Total dos participantes

Caracteristicas sociodemogréaficas n==67
n %
Rendimentos
Penséo de reforma 27 40,3
Rendimentos préprios 12 17,9
Baixa por doencga 5 7,5
RSI/CSI 2 3,0
Penséo de sobrevivéncia 3 4,5
Subsidio de desemprego 2 3,0
Outros 6 9,0
NS/NR 10 14,9
Rendimento mensal do agregado familiar
Até 178,15€ - -
Entre 178,16€ e 350,00€ 12 17,9
Entre 351,16€ e 550,00€ 13 19,4
Entre 551,00€ e 750,00€ 6 9,0
Entre 751,00€ e 950,00€ 7 10,4
Entre de 951,00€ e1150,00€ 8 11,9
Mais de 1151,00€ 13 19,4
NS/NR 8 11,9
Nivel de rendimento mensal do agregado familiar
Entre 178,15€ e 750€ 31 46,3
Entre 751,00€ e 1151,00€ 28 41,8
NS/NR 8 11,9

Relativamente aos sintomas apresentados pelos participantes aquando do inicio da
doenca e atualmente (Tabela 7), é possivel verificar que no inicio os sintomas mais frequentes
eram a fadiga, que afetava 74,6% (n=50) dos participantes, a alteracdo de visdo que atingia
61,2% (n=41) dos inquiridos e a perda de equilibrio que era manifestada por 58% (n=39) das
pessoas com EM. Atualmente os sintomas mais referidos sdo a fadiga, a perda de equilibrio e
a dor por 82,1% (n=55), 46,3% (n=31) e 46,3% (n=31), respetivamente.

Importa ainda assinalar que o numero de pessoas com EM que referiram sentir dor no
inicio da doenca e atualmente aumentou significativamente, de 31,3% (n=21) para 46,3%
(n=31). No entanto, com base na experiéncia profissional com pessoas com EM, é possivel
intuir que a medida que a doenca progride os doentes tendem a relativizar a dor face a outros

sintomas mais visiveis ou incapacitantes.
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Tabela 7. Distribuicdo absoluta e percentual dos inquiridos segundo a caracterizacao clinica
dos participantes.

Total dos participantes

Caracteristicas n =67
n %

Sintomas no inicio da doenca
Alteracdo da visdo 41 61,2
Fadiga 50 74,6
Dor 21 31,3
Perda de equilibrio 39 58,2
Dificuldade em coordenar os movimentos 25 37,3
Espasticidade 24 35,8
Dificuldade na concentracdo e aprendizagem 18 26,9
Humor e estado de animo 21 31,3
Problemas urinarios 14 20,9
Problemas intestinais 4 6,0
Problemas sexuais 7 10,4

Sintomas apresentados actualmente
Alteracdo da visdo 20 29,9
Fadiga 55 82,1
Dor 31 46,3
Perda de equilibrio 31 46,3
Dificuldade em coordenar os movimentos 19 28,4
Espasticidade 24 35,8
Dificuldade na concentracdo e aprendizagem 22 32,8
Humor e estado de animo 25 37,3
Problemas urinarios 26 38,8
Problemas intestinais 12 17,9
Problemas sexuais 11 16,4

4.2. Caracteristicas psicométricas do MOS SF-36v2

Os valores de consisténcia interna do MOS SF-36v2, analisados com recurso ao
coeficiente Alpha de Cronbach, variaram entre um minimo de 0,624 (questionavel) na
dimensdo Funcdo Social e um méaximo de 0,931 (excelente) na dimensdo Funcdo Fisica
(Tabela 8; George & Mallery, 2003).

Em comparagdo com o estudo de Ferreira (1998) é possivel verificar que os valores de
Alpha de Cronbach estdo bastante préximos, sendo na sua maioria superiores no nosso

estudo.
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Tabela 8. Consisténcia interna da MOS SF-36v2.

Numero de Alphade Cronbach no

Variaveis Latentes Ferreira (1998)

Itens presente estudo
Fungéo fisica 10 0,931 0,873
Desempenho fisico 4 0,822 0,751
Dor fisica 2 0,863 0,844
Saude em geral 5 0,757 0,847
Saude mental 5 0,879 0,826
Desempenho emocional 3 0,885 0,603
Funcéo social 2 0,624 0,710
Vitalidade 4 0,886 0,644

Neste contexto, estudou-se a hormalidade de distribuicdo das dimensbes da QV. Como
se pode verificar na Tabela 9, através do célculo do coeficiente de assimetria/curtose, constata-
se que todas as dimensdes seguem uma distribuicdo normal, situando-se entre -3 e 3 (Kline,
2011).

Tabela 9. Resultados dos coeficientes de assimetria e curtose, segundo as dimensdes do MOS
SF-36 v2.

Medida Valor Erro Padrao Coeficiente
Funcio Fisica Assimetria -0,107 0,337 -0,317
Curtose -0,791 0,662 -1,195
Desempenho Assimetria 0,159 0,337 0,472
Fisico Curtose -1,291 0,662 -1,950
Dor Eisica Assimetria -0,007 0,337 -0,021
Curtose -1,219 0,662 -1,842
Satde em Geral Assimetria 0,444 0,337 1,306
Curtose 0,451 0,662 0,682
, Assimetria 0,446 0,337 1,325
Saude Mental Curtose -0,315 0,662 -0,475
Desempenho Assimetria 0,366 0,337 1,089
Emocional Curtose -0,561 0,662 -0,847
Funcio Social Assimetria 0,041 0,337 0,122
Curtose -0,857 0,662 -1,294
Vitalidade Assimetria 0,575 0,337 1,707
Curtose -0,79 0,662 -0,120

Na Tabela 10 apresenta-se a matriz de correla¢des entre a dimensdo Saude em Geral
e as restantes dimensdes do MOS SF-36v2, seguindo as recomendac¢fes de Ferreira (1998).
Assim, nos termos propostos por Pestana e Gageiro (2005), é possivel verificar que os valores
de r se situam entre 0,147 (associacdo muito baixa) relativamente as dimensdes Saude em
Geral e Desempenho Emocional e 0,772 (associagdo alta) nas dimensdes Desempenho Fisico
e Vitalidade.
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Tabela 10. Matriz de correlagc6es de Pearson entre as dimensfes do MOS SF-36v2.

1. 2. 3. 4, 5. 6. 7. 8.
SG FF DF D SM DE FS \

1. Saude em geral [SG] 1

2. Funcéo Fisica [FF] 0,427** 1

3. Desempenho Fisico [DF] 0,211 0,617** 1

4. Dor Fisica [D] 0,256 0,399** 0,221 1

5. Saude Mental [SM] 0,374** 0,272* 0,408** 0,289* 1

?bg]esempe”ho Emocional 4 147 0,521++0,855%* 0,089 0,477+

7. Funcéo Social [FS] 0,292**0,411***0,623*** 0,178 0,638***0,624*** 1

8. Vitalidade [V] 0,330** 0,559***0,772***0,448***0,659***0,706***0,6 11*** 1

Nota: * p < 0,05 **; p <,01 ***; p <,001.

Seguidamente e, com o intuito de analisar as hip6teses de investigagdo definidas,
apresentam-se os resultados obtidos pelos participantes no MOS SF-36v2 nomeadamente em
funcdo das seguintes variaveis: sexo, idade, estado civil, rendimento do agregado familiar,
situagdo profissional, habilitagdes académicas, com quem vive (sozinho vs acompanhado) e

sintomas atuais de EM (fadiga, perda de equilibrio e dor).

4.3. Qualidade de Vida

Na Tabela 11 apresentam-se os resultados obtidos pelos participantes ho MOS SF-
36v2, em termos de estatistica descritiva (valores minimos e maximos, médias e respetivos
desvios padréo). Importa referir que a dimensdo em que as pessoas obtém scores mais
elevados de QV é na dimensédo Salde Mental apresentando valores médios + desvio padrédo
(dp) de 58,96 + 23,40, e que a dimensdo em que as pessoas obtém pontuagdo mais baixa é na

dimenséo Vitalidade apresentando valores médios + desvio padrdo (dp) de 42,07 + 24,34,

Tabela 11. Medidas de tendéncia central, por dimenséo, do MOS SF-36v2.

M dp Minimo Méximo
Funcéo Fisica 52,54 28,17 0,00 100,00
Desempenho Fisico 50,84 32,25 0,00 100,00
Dor Fisica 51,12 23,44 0,00 84,00
Saude em Geral 51,33 15,10 17,00 95,00
Saude Mental 58,96 23,40 0,00 100,00
Desempenho Emocional 53,61 29,81 0,00 100,00
Funcéo Social 58,58 26,31 12,50 100,00
Vitalidade 42,07 24,34 0,00 100,00
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4.4, Estudo das hip6teses

Neste ponto proceder-se-a a validacdo e estudo das hip6teses de investigacao.

Hi. Ha diferencas na média de cada dimenséo da QV em funcéo do sexo.

Como se pode verificar na Tabelal2, os valores de média + desvio padrédo (dp) variam
entre 41,14 + 22,84 na Dimenséo Vitalidade e 60,45 + 25,43 na Dimensdo Funcéo Social,
ambas relativamente ao género feminino. Nas pessoas com EM do sexo masculino os valores
variam entre 46,35 + 31,13 na Dimenséo Vitalidade e 60,00 + 31,77 na Dimensé&o Dor Fisica.

De acordo com a hip6tese seria expectavel que os valores obtidos através do MOS SF-
36v2 em termos de QV fossem significativamente diferentes entre homens e mulheres. Porém,

nao foram encontradas diferencas estatisticamente significativas na QV em funcéo do sexo.

Tabela 12. Médias, Desvios-padrdo e comparagéo das médias das dimensdes da Qualidade de
Vida, em fun¢éo do sexo.

Feminino Masculino
(n = 55) (n=12) t-Student p-value
M dp M dp
Funcao Fisica 53,27 28,58 49,17 27,12 0,455 0,651
Desempenho Fisico 51,02 31,84 50,00 35,56 0,099 0,922
Dor Fisica 49,43 21,60 60,00 31,77 1,173 0,246
Saude em Geral 51,18 15,87 52,00 11,40 -0,169 0,866
Saude Mental 59,27 22,41 57,50 28,56 0,236 0,814
Desempenho Emocional 53,33 29,03 54,86 34,53 -0,160 0,874
Funcédo Social 60,45 25,43 50,00 29,68 1,252 0,215
Vitalidade 41,14 22,84 46,35 31,13 -0,549 0,591

H.. Ha diferencas na média de cada dimensédo da QV em funcéo da idade.

Optou-se por criar dois grupos para a andlise dos resultados, um composto pelas
pessoas com EM com idades compreendidas entre os 20 e 0s 42 anos de idade e outro com
idades compreendidas entre os 43 e os 71 anos de idade.

Globalmente, e como se pode verificar na Tabela 13, quanto mais elevada a idade,
menor a QV. Os valores de média + desvio padrdo (dp) variam, no grupo de pessoas com
idade compreendida entre os 20 e os 42 anos, entre 46,96 + 25,80 na dimensao Vitalidade e
67,23 + 25,40 na dimensdo Funcédo Social. Relativamente ao grupo de pessoas com idade
entre os 43 e 0s 71 anos, os valores de média + desvio padréo (dp) variam entre 36,04 + 21,32
na dimensao Vitalidade e 55,17 + 23,17 na dimensédo Salde Mental.

Foram encontradas diferencas estatisticamente significativas, entre o grupo mais
jovem, nas seguintes dimensdes: Funcdo Fisica (t-Student = 4,148; p-value = <0,001);
Desempenho Fisico (t-Student = 2,581, p-value = 0,012) e Desempenho Emocional (t-Student
= 2,714; p-value = 0,009).

N&o foram encontradas, no entanto, relacfes estatisticamente significativas entre as

dimensdes Dor Fisica, Saude em geral, Saude Mental, Vitalidade e a idade.
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Tabela 13. Médias, Desvios-padréo e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes
do MOS SF-36v2, em funcao da idade.

20 anos até 42 anos 43 anos até 71 anos

M dp M dp t-Student p-value
Funcéao Fisica 64,05 25,35 38,33 25,10 4,148 <0,001
Desempenho Fisico 59,63 31,48 40,00 30,29 2,581 ,012
Dor Fisica 55,52 21,30 46,72 25,06 1,338 ,187
Saude em Geral 54,38 13,60 47,57 16,21 1,871 ,066
Salide Mental 62,02 23,44 55,17 23,17 1,197 ,235
Desempenho 61,94 31,03 4333 2509 2,714 009
Emocional
Funcéo Social 67,23 25,40 47,92 23,69 3,188 ,002
Vitalidade 46,96 25,80 36,04 21,32 1,859 ,068

Hs. H& diferencas na média de cada dimenséo da QV em func¢éo do estado civil.

No que diz respeito a analise das medidas de tendéncia central em fun¢éo do estado
civil optou-se por agrupar as pessoas da seguinte forma: constituindo um grupo apenas com as
pessoas casadas ou em unido de facto (casados), e um outro constituido pelas pessoas
villvas, solteiras e separadas/divorciadas (outros). Assim sendo, como podemos verificar na
Tabela 14 os valores de média * desvio padrdo (dp) variam, no grupo dos casados, entre 41,72
+ 23,15 na Dimenséo Vitalidade e 61,49 + 27,38 na Dimens&o Func¢do Social. No outro grupo,
os valores variam entre 43,75 + 26,63 na Dimensao Vitalidade e 58,89 + 22,16 na Dimensao
Saude Mental.

Podemos ainda verificar que ndo ha diferencas estatisticamente significativas nas
dimensdes da QV em funcdo do estado civil, pelo que se rejeita a hip6tese de investigacao

formulada.

Tabela 14. Médias, Desvios-padrao e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes
do MOS SF-36v2, em funcédo do estado civil.

Casados Outros

v dp M dp t-Student p-value
Funcéo Fisica 55,27 27,69 50,37 30,22 -0,673 0,504
Desempenho Fisico 50,68 31,38 53,70 34,64 -0,365 0,616
Dor Fisica 49,79 2435 53,55 23,01 0,543 0,590
Saude em Geral 51,76 14,53 51,30 16,03 -0,120 0,905
Saude Mental 57,70 23,65 58,89 22,16 0,203 0,829
Desempenho Emocional 54,28 27,26 54,32 34,31 0,005 0,996
Funcéo Social 61,49 27,38 54,17 2548 -1,087 0,281
Vitalidade 41,72 23,15 43,75 26,63 0,325 0,747

H4. H& diferencas na média de cada dimensédo da QV em funcéo do rendimento do agregado
familiar.
Relativamente a andlise das medidas de tendéncia central em funcéo do rendimento do

agregado familiar, optou-se por agrupar as pessoas da seguinte forma: pessoas com EM cujos
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rendimentos mensais do agregado familiares fossem inferiores a 750 euros e pessoas com EM
cujos rendimentos mensais do agregado familiares fossem superiores a 750 euros.

Tal como é possivel verificar na Tabela 15 os valores de média = desvio padrao (dp)
variam, no grupo de pessoas com EM com rendimentos até 750€, entre 42,94 + 24,83 na
dimenséao Vitalidade e 62,17 + 19,60 na dimensdo Dor fisica. Relativamente ao grupo de
pessoas com rendimentos superiores a 750€, os valores de média + desvio padrdo (dp) variam
entre 39,70 + 22,70 na dimens&o Dor fisica e 61,43 + 24,49 na dimensdo Saude Mental.

Apenas se verificaram diferencas estatisticamente significativas na QV, na dimenséo
Dor Fisica, o que indica que os participantes com rendimentos do agregado familiar mais

baixos apresentam niveis de QV mais elevados nesta dimensao (62,17 vs 39,70).

Tabela 15. Médias, Desvios-padrao e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes
do MOS SF-36v2, em funcéo do rendimento do agregado familiar.

Até 750 euros > 750 euros
M dp M dp t-Student p-value
Funcéo Fisica 51,94 22,76 55,54 31,66 -0,497 0,622
Desempenho Fisico 49,40 30,29 53,13 32,12 -0,459 0,648
Dor Fisica 62,17 19,60 39,70 22,70 -0,524 0,001
Saude em Geral 51,26 15,44 53,32 15,51 -0,511 0,611
Saude Mental 59,03 24,10 61,43 24,49 -0,378 0,706
Desempenho Emocional 52,15 28,78 55,36 30,95 -0,412 0,682
Funcéo Social 58,06 26,53 60,71 25,85 -0,388 0,700
Vitalidade 42,94 24,83 42,19 24,45 0,118 0,907

Hs. H& diferencas na média de cada dimens&o da QV em funcédo da situagao profissional.

A Tabela 16 evidencia as médias, desvios-padrao e teste t-Student para as dimensfes
do MOS SF-36v2, em fun¢do da situagdo profissional da pessoa com EM. O grupo dos ‘Ativos’
€ constituido pelas pessoas que, a data da recolha de dados, exerciam uma profissdo, sendo
que o grupo dos ‘Nao Ativos’ engloba as pessoas que se encontravam de baixa,
desempregadas ou reformadas.

Analisando os resultados obtidos é evidente que o grupo dos ‘Ativos’ apresenta niveis
de QV mais elevados do que o grupo dos Nao Ativos. Os valores de média + desvio padrédo
(dp) variam, no grupo de pessoas com EM que se mantém ativas, entre 47,83 + 24,90 na
dimenséo Vitalidade e 70,65 + 2,80 na dimensdo Funcdo Social. Relativamente ao grupo de
nao ativos, os valores de média + desvio padrdo (dp) variam entre 38,95 + 24,04 na dimenséo
Vitalidade e 56,86 + 23,73 na dimenséo Saude Mental.

A quinta hipdtese de investigacdo foi parcialmente confirmada, tendo-se verificado
relacdes estatisticamente significativas nas seguintes dimens8es: Fun¢éo Fisica (t-Student =
2,597; p-value = 0,012), Desempenho Fisico (t-Student = 3,630; p-value = 0,001), Desempenho
Emocional (t-Student = 3,391; p-value = 0,001) e Funcdo Social (t-Student = 2,926; p-value =
0,005).
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Tabela 16. Médias, Desvios-padréo e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes
do MOS SF-36v2, em funcao da situacdo perante o emprego.

Ativos N&o Ativos
M dp M dp t-Student p-value
Funcao Fisica 64,13 27,62 45,93 26,86 2,597 0,012
Desempenho Fisico 68,75 29,07 40,84 30,11 3,630 0,001
Dor Fisica 52,53 22,05 49,72 24,50 0,395 0,695
Saude em Geral 52,00 14,22 51,19 15,81 0,206 0,837
Saude Mental 62,83 23,30 56,86 23,73 0,979 0,331
Desempenho Emocional 69,56 26,66 45,15 28,48 3,391 0,001
Funcao Social 70,65 2,80 51,74 26,10 2,926 0,005
Vitalidade 47,83 24,90 38,95 24,04 1,411 0,163

Hs. H& diferencas na média de cada dimens&o da QV em funcado das habilitacdes académicas.

Relativamente a andlise das medidas de tendéncia central em funcdo das habilitacdes
académicas da amostra optou-se por formar dois grupos: pessoas com EM com escolaridade
até ao terceiro ciclo e pessoas com EM com escolaridade ao nivel do Ensino Secundario e
Superior. Na Tabela 17 apresenta-se a hipétese de investigacdo colocada, segundo a qual se
esperava que as habilitacdes académicas influenciassem significativamente a QV.

Apesar de ndo terem sido encontradas diferencas estatisticamente significativas, é
possivel verificar que os valores médios + desvio padrao (dp) variam entre 41,53 + 25,95 na
dimenséo Vitalidade e 59,19 + 25,60 na dimensdo Saude Mental para as pessoas com EM com
escolaridade até ao terceiro ciclo. Relativamente as pessoas com EM com escolaridade ao
nivel do Ensino Secundario e Superior os valores obtidos variam entre 42,85 + 23,49 na
dimenséo Vitalidade e 61,07 + 25,32 na dimenséo Funcdo Social.

Globalmente, é também possivel verificar que as pessoas com EM com escolaridade
superior apresentam niveis de QV superiores em todas as dimensGes do MOS SF-36v2, a

excecao da dimensdao Dor Fisica.

Tabela 17. Médias, Desvios-padrao e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes
do MOS SF-36v2, em fungéo das habilitacdes académicas

Ensino até 3° Ensino
ciclo Secundério e
Ensino t-Student  p-value

Superior

M dp M dp
Fungéo Fisica 48,39 27,73 57,71 27,15 -1,379 0,173
Desempenho Fisico 45,36 33,80 56,60 30,24 -1,425 0,159
Dor Fisica 57,00 21,33 46,64 24,40 1,580 0,121
Saude em Geral 51,52 16,79 51,91 13,15 -0,108 0,914
Saude Mental 59,19 25,60 59,28 21,76 -0,016 0,987
Desempenho Emocional 50,00 32,20 57,62 27,52 -1,036 0,304
Funcéo Social 57,26 26,76 61,07 25,32 -0,594 0,554
Vitalidade 41,53 2595 42,85 23,49 0-,218 0,828
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H7;. As pessoas que vivem acompanhadas apresentam niveis de QV significativamente
inferiores.

A Tabela 18 evidencia as médias, desvios-padrao e teste utilizado para as dimensdes
do MOS SF-36v2, em funcdo de com quem a pessoa com EM vive, nomeadamente se vive
acompanhada ou n&o. E, portanto, analisada a sétima hip6tese de investigac&o, de acordo com
a qual se esperava que as pessoas que vivessem acompanhadas apresentassem niveis de QV
significativamente inferiores.

Como se pode verificar os valores médios + desvio padrdo (dp) variam entre 42,40 +
25,45 na dimensao Vitalidade e 58,54 + 25,99, na dimensdo Funcdo Social para as pessoas
com EM que vivem acompanhadas e entre 32,85 + 19,76 na dimensé&o Funcéo Fisica e 76,43 +
27,19 na dimensdo Salde Mental para as pessoas que vivem sozinhas.

Apenas foram encontradas diferencas estatisticamente significativas na dimensé&o
Saude Mental (t-Student = -2,144; p-value =0,036). No entanto é importante referir que as
pessoas que vivem acompanhadas apresentam médias de QV mais elevadas nas dimensdes

Funcéo Fisica, Desempenho Fisico, Desempenho Emocional e Vitalidade.

Tabela 18. Médias, Desvios-padrao e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensfes
do MOS SF-36v2, em funcdo de com quem vive (acompanhado).

Sim N&o
v dp v dp t-Student p-value
Funcao Fisica 54,83 28,22 32,85 19,76 1,997 0,050
Desempenho Fisico 52,29 33,01 38,39 22,94 1,438 0,183
Dor Fisica 50,49 22,67 58,80 32,14 -0,567 0,573
Saude em Geral 51,06 14,89 53,57 17,87 -0,413 0,681
Salude Mental 56,92 22,29 76,43 27,19 -2,144 0,036
Desempenho Emocional 53,75 30,08 52,38 29,55 0,114 0,909
Funcao Social 58,54 25,99 58,92 31,22 -0,037 0,971
Vitalidade 42,40 2545 39,29 11,81 0,561 0,584

De seguida estuda-se a relacdo entre a QV e os sintomas atuais de EM mais

relevantes apresentados pela amostra (fadiga, perda de equilibrio e dor).

Hs. As pessoas com sintomas atuais de fadiga, perda de equilibrio e dor apresentam niveis de
QV significativamente inferiores.

As Tabelas 19, 20 e 21 evidenciam as médias, desvios-padrao e teste t-Student para
as dimensfes QV do MOS SF-36v2, em funcdo dos sintomas atuais de EM, nomeadamente a
fadiga, a perda de equilibrio e a dor analisando assim a oitava hip6tese de investigacdo, de
acordo com a qual se esperava que as pessoas com estes sintomas apresentassem niveis de
QV significativamente inferiores.

Relativamente ao sentimento de fadiga, a andlise da Tabela 19 permite verificar que os

valores médios = desvio padrdo (dp) variam entre 38,07 + 23,24 na dimensé&o Vitalidade e
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55,00 + 22,91 na dimensdo Salde Mental para as pessoas com EM que apresentavam, na
atualidade, sentimento de fadiga e entre 52,08 + 18,98 na dimensdo Saude em geral e 82,29 +
18,81 na dimensédo Desempenho fisico para as pessoas com EM que ndo apresentavam, na
atualidade, este sentimento.

Como se pode verificar foram encontradas as seguintes diferencas estatisticamente
significativas nas dimensdes:

- Funcao fisica, (t-Student = -2,332, p-value = 0,023) as pessoas com sintomas atuais
de fadiga apresentam niveis de QV significativamente inferiores nesta dimensao (48,91 vs
69,17);

- Desempenho fisico, (t-Student = -5,623, p-value = ,001) as pessoas com sintomas
atuais de fadiga apresentam niveis de QV significativamente inferiores nesta dimenséo (43,98
vs 82,29);

- Salide mental, (t-Student = -3,157, p-value = 0,002) as pessoas com sintomas atuais
de fadiga apresentam niveis de QV significativamente inferiores nesta dimenséo (55,00 vs
77,08);

- Desempenho emocional, (t = -4,033, p-value = 0,001) as pessoas com sintomas
atuais de fadiga apresentam niveis de QV significativamente inferiores nesta dimenséao (47,42
vs 81,94);

- Funcéo social, (t-Student = -3,382, p-value = 0,001) as pessoas com sintomas atuais
de fadiga apresentam niveis de QV significativamente inferiores nesta dimensao (53,86 vs
80,21);

- Vitalidade, (t-Student = -3,058, p-value = 0,003) as pessoas com sintomas atuais de

fadiga apresentam niveis de QV significativamente inferiores nesta dimenséao (38,07 vs 60,42).

Tabela 19. Médias, Desvios-padrao e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes
do MOS SF-36v2, em funcdo dos sintomas atuais de EM (sentimento de fadiga)

Com sentimento de Sem sentimento de

fadiga fadiga t-Student  p-value
M dp M dp

Funcéo Fisica 48,91 26,73 69,17 29,76 -2,332 0,023
Desempenho Fisico 43,98 30,52 82,29 18,81 -5,623 0,001
Dor Fisica 50,00 22,03 58,00 32,06 -0,835 0,408
Saude em Geral 51,16 14,32 52,08 18,98 -0,190 0,850
Saude Mental 55,00 22,91 77,08 16,44 -3,157 0, 002
Desempenho Emocional 47,42 27,54 81,94 23,26 -4,033 0,001
Funcéo Social 53,86 25,22 80,21 20,27 -3,382 0,001
Vitalidade 38,07 23,24 60,42 21,38 -3,058 0,003

No que diz respeito a percecao de perda de equilibrio, a Tabela 20 demonstra que os
valores médios + desvio padrao (dp) encontrados variam entre 52,22 + 21,16 na dimenséo Dor

fisica e 33,87 £ 24,09 na dimensao Vitalidade para as pessoas com EM que apresentavam, na
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atualidade, perda de equilibrio e entre 49,13 + 22,57 na dimensao Vitalidade e 67,01 + 25,90 na
dimensédo Funcéo social para as pessoas com EM que ndo apresentavam, na atualidade, este
sintoma.

Foram encontradas as seguintes diferencas estatisticamente significativas:

- Funcao fisica, (t-Student = -3,551, p-value = 0,001) as pessoas com sintomas atuais
de perda de equilibrio apresentam niveis de QV significativamente inferiores nesta dimensao
(40,65 vs 62,78).

- Desempenho fisico, (t-Student = -3,086, p-value = 0,003) as pessoas com sintomas
atuais de perda de equilibrio apresentam niveis de QV significativamente inferiores nesta
dimenséo (38,51 vs 61,46).

- Saude mental, (t-Student = -2,655, p-value = 0,010) as pessoas com sintomas atuais
de perda de equilibrio apresentam niveis de QV significativamente inferiores nesta dimenséao
(51,13 vs 24,53).

- Desempenho emocional, (t-Student = -4,163, p-value = 0,001) as pessoas com
sintomas atuais de perda de equilibrio apresentam niveis de QV significativamente inferiores
nesta dimenséo (38,98 vs 66,20).

- Funcéo social, (t-Student = -2,992, p-value = 0,004) as pessoas com sintomas atuais
de perda de equilibrio apresentam niveis de QV significativamente inferiores nesta dimenséao
(48,79 vs 67,01).

- Vitalidade, (t-Student = -2,675, p-value = 0,009) as pessoas com sintomas atuais de
perda de equilibrio apresentam niveis de QV significativamente inferiores nesta dimenséo
(33,87 vs 49,13).

Assim, sé ndo se verificaram diferencas estatisticas nas dimensfes Saude em Geral e

Dor Fisica.

Tabela 20. Médias, Desvios-padrao e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes
do MOS SF-36v2, em funcdo dos sintomas atuais de EM (perda de equilibrio)

Sim N&o
v dp v dp t-Student p-value

Funcéo Fisica 40,65 21,08 62,78 29,70 -3,551 0,001
Desempenho Fisico 38,51 27,34 61,46 32,72 -3,086 0,003
Dor Fisica 52,22 21,16 49,83 26,30 0,357 0,723
Saude em Geral 47,68 12,61 54,47 16,48 -1,871 0,066
Salde Mental 51,13 19,61 65,69 24,53 -2,655 0,010
Desempenho 38,98 2558 6620 2760 T hi63 0,001
Emocional

Funcéo Social 48,79 23,57 67,01 25,90 -2,992 0,004
Vitalidade 33,87 24,09 49,13 22,57 -2,675 0,009

Por fim, na Tabela 21 é possivel analisar os niveis de QV das pessoas com EM em
funcdo do sintoma dor. Analisando os valores médios + desvio padrao (dp) encontrados é
possivel verificar que estes variam entre 38,50 + 25,26 na dimenséo Vitalidade e 57,74 + 26,61

na dimensdo Saude Mental para as pessoas com EM que apresentavam, na atualidade,
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sintomas de dor e entre 45,14 + 23,44 na dimensao Vitalidade e 61,46 + 27,45 na dimenséo
Funcéo Social para as pessoas com EM que nédo apresentavam, na atualidade, este sintoma.

Foram encontradas as seguintes diferencas estatisticamente significativas:

- Desempenho fisico, (t-Student = -2,050, p-value = 0,044) as pessoas com sintomas
atuais de dor apresentam niveis de QV significativamente inferiores nesta dimenséo (42,34 vs
58,16).

Apesar de ndo terem sido encontradas diferencas estatisticamente significativas nas
restantes dimensdes do MOS SF-36v2 é possivel verificar que as pessoas que nao
apresentavam sintomas de dor registaram niveis de QV superiores em todas as dimensdes do

MOS SF-36v2, a excecdo da dimenséo Salude em Geral.

Tabela 21. Médias, Desvios-padrao e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes

do MOS SF-36v2, em fungéo dos sintomas atuais de EM (dor)

Sim N&o
v dp v dp t-Student p-value
Funcéo Fisica 47,42 23,97 56,94 30,99 -1,416 0,161
Desempenho Fisico 42,34 30,44 58,16 32,38 -2,050 0,044
Dor Fisica 49,10 25,37 53,68 21,04 -0,681 0,499
Saude em Geral 51,45 15,78 51,22 14,71 0,062 0,951
Saude Mental 57,74 26,61 60,00 20,56 -0,391 0,702
Desempenho Emocional 47,58 30,19 58,79 28,93 -1,552 0,126
Funcéo Social 55,24 24,95 61,46 27,45 -0,964 0,339
Vitalidade 38,50 25,26 45,14 23,44 -1,114 0,269
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5. Discusséo de resultados

Este espaco de discussdo constitui 0 momento de sistematizacdo das principais
contribuicBes da pesquisa no dmbito da avaliagcdo da QV em pessoas seguidas na ULSAM,
EPE.

Como jé foi referido anteriormente, a EM, quer pelo curso imprevisivel da doenga, quer
pela progressdo da incapacidade e o impacto dos sintomas na pessoa e na familia, tem um
impacto negativo na QV, que tem sido documentado em diversos estudos (Silva & Nascimento,
2014). Ribeiro, Pereira, Mello e Filippin (2014) referem alias que avaliar a QV nas pessoas com
EM permite ndo s6 analisar o impacto da doenca na vida da pessoa, como definir e ajustar os
tratamentos propostos. Este aspeto é particularmente relevante na medida em que nas
pessoas com EM, o bem-estar ndo deve ser apenas avaliado de acordo com critérios de
incapacidade e/ou deficiéncia; devem também ser tidos em consideracdo aspetos de natureza
emocional, social e ocupacional da pessoa, bem como a sua capacidade de se adaptar a
doenca (Crovador et al., 2011).

A semelhanca do ja confirmado na literatura em termos de maior incidéncia da
patologia em jovens adultos, sobretudo do sexo feminino (Santos, 2010; Machado et al., 2010),
também a amostra do presente trabalho foi constituida por 67 pessoas com EM, 55 delas do
sexo feminino (82%), com idades compreendidas entre os 20 e 71 anos, perfazendo uma idade
meédia + desvio padréo (dp) de 42 anos + 11,7 anos.

Sabendo que a EM € a causa n&o traumética de incapacidade mais frequente no jovem
adulto (Silva & Nascimento, 2014), o seu impacto na vida das pessoas é de enorme relevancia,
particularmente em termos profissionais, na vida familiar e na atividade social. De facto, sédo
muito frequentemente considerados, na literatura, como custos indiretos da EM a perda ou
diminuicdo de salario durante os surtos, a incapacidade temporaria e depois definitiva, a
necessidade de uma terceira pessoa/cuidador, pensdes de incapacidade e de invalidez, morte
prematura, entre outros aspetos (Machado et al., 2010). Nesta linha, foi possivel verificar que,
relativamente a atividade profissional, 44,8% da amostra se encontra reformada e 10,4%
desempregada. Apenas 34,3% das pessoas com EM inquiridas se encontrava ativa
profissionalmente. De real¢car que, apesar de mais de metade da amostra ndo se encontrar a
desempenhar nenhuma atividade profissional, verifica-se que em termos do nivel de
escolaridade a quase totalidade da amostra € escolarizada e um elevado nimero de pessoas
tem habilitacdes literarias ao nivel do Ensino Secundario e/ou Superior (52,2%).

Neste sentido, pode concluir-se que os resultados se alinham claramente com o
referido na literatura relevante no dominio. Situando-nos no plano clinico, é de referir que
Lesesne, Honeycutt, Trisolini e Wiener (2010), numa analise bibliogréfica realizada para a
Multiple Sclerosis International Federation, verificaram que globalmente as pessoas com EM
tém problemas para continuar a trabalhar devido a deficiéncias, fadiga, problemas cognitivos,
dificuldades de transporte, problemas ao nivel da fala e outros aspetos decorrentes da doenca.

Os autores identificaram uma quantidade consideravel de estudos que documentam o impacto
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significativo negativo da EM na participacdo no mercado de trabalho, concluindo que os custos
incluem auséncia a longo e curto-prazo do trabalho, horéario de trabalho reduzido, mudanca
para um tipo de trabalho que seja menos exigente fisicamente e menos stressante
(normalmente com uma remuneracao inferior) e reforma antecipada. No entanto, é importante
realcar que estes custos tendem a variar em funcdo da evolucdo da doenca. Na mesma linha
posicionam-se Pedro e Pais-Ribeiro (2010) na medida em que consideram que as pessoas
com EM vém também diminuidas as suas capacidades de processamento cognitivo da
informacao, capacidade de memoria e execucgédo de tarefas, o que conduz frequentemente a
uma baixa producédo no trabalho, ao aumento dos problemas laborais e a uma diminuicao da
socializacdo. Estes aspetos conduzem a uma diminuicdo da atividade, promovendo a
dependéncia e a incapacidade (Yozbairan, Basturt, Basturt, Ozakbas & Idiman, 2006).

Para além disso, sdo ainda comummente destacados 0s custos sociais associados a
EM, ou seja, os investigadores referem que estes sdo tendencialmente muito elevados devido
a longa duracgéo da doenca, a frequente saida precoce do trabalho e & perda de rendimento, o
que claramente tem implicacdes na QV das pessoas com EM (Machado et al.,, 2010;
Koutsouraki, Costa & Baloyannis, 2010).

Em termos de rendimentos mensais do agregado familiar verifica-se que 19,4% da
amostra refere um valor superior a 1151,00€ e 19,4 % entre 351,16€ e 550,00€. E importante
neste momento referir que, de acordo com o Inquérito as Condi¢bes de Vida e Rendimento (EU
SILC) realizado anualmente junto das familias residentes em Portugal, o limiar ou limite de
pobreza relativa foi definido em 411€ mensais no ano de 2013 (INE, 2015). Esta informacgéo &
tanto ou mais relevante quando se verifica que 17,9% da amostra refere um rendimento mensal
entre 178,16€ e 350,00€.

Para além disso, verificou-se ainda que existem diferencas estatisticamente
significativas na QV em funcdo do rendimento do agregado familiar, particularmente na
dimenséo Dor Fisica. Tendo em consideracao que esta dimensao representa a intensidade e o
desconforto causado pela dor e a forma como interfere nas atividades normais, os resultados
do presente estudo sugerem que as pessoas com EM com rendimentos do agregado familiar
mais baixos apresentam scores de QV mais elevados nesta dimensao, ou seja, a dor fisica ndo
€ percecionada como tendo um impacto tdo significativo nas suas vidas.

Relativamente a caracterizacdo clinica da amostra, foi possivel verificar que os
sintomas mais frequentes apresentados aquando do inicio da doenga eram sobretudo a fadiga,
gue afetava 74,6% dos participantes, a alteracdo de visdo (61,2%) e a perda de equilibrio
(58,2%). A dor afetava, no inicio da doenca, 31,3% dos participantes. Atualmente os sintomas
mais referidos sao a fadiga (82,1%) e a perda de equilibrio (46,3%), sendo que a dor é referida
por aproximadamente metade dos participantes (46,3%). Apesar da heterogeneidade da EM
em termos de sintomas, gravidade e padréo evolutivo, os resultados encontrados vao, de uma
forma geral, ao encontro do documentado na literatura. De facto, e de acordo com Silva e
Nascimento (2014), os sintomas mais frequentes na EM sdo: alteragbes do equilibrio,

perturbacdes da sensibilidade, fadiga, sintomas urinarios, paraparésia, disfuncao sexual, perda
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visual, monoparésia, ataxia/descoordenacdo motora, diplopia, alterac6es sensoriais e dor. De
realgar a importancia do sintoma “Fadiga”, presente em mais de trés quartos da amostra quer
no inicio da doenca, quer atualmente. Definida como uma sensacdo subjetiva de perda de
energia fisica e/ou mental que é percebida pelo doente ou pelos seus familiares e que interfere
com a vontade e as atividades diarias, a fadiga incapacita frequentemente as pessoas com EM
de realizarem as suas atividades diarias (Mendes, 2007). Convém ainda referir que de acordo
com Ribeiro e colaboradores (2014), a fadiga € um sintoma particularmente comum entre o0s
varios experienciados pelas pessoas com EM, afetando cerca de 85% destas. Provoca a
diminuicdo da mobilidade, o que conduz ao comprometimento da capacidade funcional e,
consequentemente tem efeitos negativos na QV.

Foi possivel ainda verificar neste estudo que as pessoas com EM que apresentavam
sintomas atuais de Fadiga referiram niveis de QV significativamente inferiores, particularmente
nas dimensdes Funcdo Fisica, Desempenho Fisico, Saude Mental, Desempenho Emocional,
Funcdo Social e Vitalidade. Na mesma linha, verificou-se ainda que as pessoas com EM que
apresentavam sintomas atuais de perda de equilibrio e dor evidenciaram niveis de QV
significativamente inferiores.

De facto, os resultados obtidos pelos participantes no MOS SF-36v2 apontam para
pontuacdes mais elevadas de QV nas dimensdes Saude Mental — com um valor médio + desvio
padrdo (dp) de 58,96 + 23,40 — que integra questdes relativamente a ansiedade, depresséo,
perda de controlo em termos comportamentais ou emocionais e bem-estar psicologico e
Funcdo Social — com um valor médio = desvio padrdo (dp) de 58,58 + 26,31 — que avalia a
qualidade e quantidade das atividades sociais e 0 impacto dos problemas fisicos nessas
atividades. Por outro lado, as pontuacdes mais baixas em termos de QV foram obtidas na
dimenséao Vitalidade com um valor médio + desvio padréo (dp) de 42,07 + 24,34. Tendo em
consideragdo que quanto mais baixo for o valor da pontuagao, pior sera o estado de saude do
participante e que a dimenséo Vitalidade avalia os niveis de energia e de fadiga, permitindo
captar as diferencas de bem-estar, pode considerar-se que 0s participantes apresentam niveis
de QV tendencialmente insatisfatérios. O mesmo tem sido verificado, de uma forma geral, em
vérias investigacBes nacionais e internacionais. A titulo de exemplo, Soares (2006) verificou,
numa amostra de pessoas com EM no estadio recidivante-remitente, medicados com interferon
(n=54) e que frequentavam a Consulta de Neurologia da ULSAM, EPE no periodo
compreendido entre Margo e Maio de 2001, que as dimensdes Saude em Geral e Vitalidade
apresentavam valores médios mais baixos (inferiores a 50 num total maximo de 100) revelando
que os efeitos da EM se fazem sentir de forma mais marcada nestas dimensdes da QV. Por
sua vez, os valores mais elevados corresponderam as dimensfes Desempenho fisico,
Desempenho emocional e Funcao social. Assim, pode concluir-se que as diferencas em termos
das dimensdes com scores mais e menos elevados em ambos os estudos refletem claramente
a imprevisibilidade da doenca.

Quando analisadas as diferencas na QV em fungédo do sexo ndo foram encontradas

diferencas estatisticamente significativas. Os resultados de Soares (2006) sugerem, nho
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entanto, a existéncia de diferencas entre homens e mulheres, sendo estas particularmente
significativas no que se refere ao Desempenho emocional, Saiude mental e Vitalidade. A autora
verificou ainda que os homens apresentam valores médios superiores de QV em todas as
dimensbes, o que nao se verificou no presente estudo. No entanto, também Casseta e
colaboradores (2009) verificaram num estudo com uma amostra mais ampla (n=391) e com
recurso ao SF-36 e ao MSQoL-54 que a Qualidade de vida relacionada com a sadde nédo era
afetada pelas diferengas de sexo. Outros estudos apontaram no mesmo sentido, néo se tendo
encontrado associagdes estatisticamente significativas entre sexo e QV (Aronson, 1997; Pluta-
Fuerst et al., 2011; Gottberg et al., 2006).

Em termos da relacdo entre idade e QV verificou-se no presente estudo que, de uma
forma geral, quanto mais elevada a idade, menor a QV — em patrticular nas dimensdes Funcao
Fisica, Desempenho Fisico e Desempenho Emocional, onde foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas.

O estudo realizado por Costa, S4 e Calheiros (2009) sugere que as pessoas com EM
apresentavam scores mais elevados nas dimensdes Funcao Fisica, Desempenho Fisico, Dor
Fisica e Salde em Geral do que os doentes mais velhos, sendo as diferencas estatisticamente
significativas. Na mesma linha, Pakpour e colaboradores (2009) encontraram uma correlagédo
negativa entre a idade e todos os dominios da escala MOS SF-36. Para além disso, a literatura
tem demonstrado ainda que, tendencialmente, doentes com mais idade apresentam pior QV
que os doentes mais novos, encontrando-se as principais diferencas, estatisticamente
significativas, nas dimens6es relacionadas com a Saude Fisica. Para além destas, também a
dor corporal, vitalidade, funcdo sexual e atividades da vida diaria sdo frequentemente
relacionadas com a idade (Alshubaili, Ohaeri, Awadalla & Mabrouk, 2008; Fernandez,
Baumstarck-Barrau, Simeoni, & Auquier, 2011). Convém realcar, a propdsito dos resultados
obtidos no presente estudo que o facto de as pessoas com EM com maior idade apresentarem
menor QV pode indicar uma maior adaptacdo a doencga ou resultar do facto de possuirem
também limitagBes associadas a outras causas (ex., outras doencas).

Relativamente a relagdo entre QV e estado civil, verificou-se no presente estudo que a
amostra é constituida sobretudo por pessoas casadas (57,8%) e que vivem acompanhadas
(95,2%), ndo tendo sido encontradas diferencas estatisticamente significativas. Desta forma, a
hip6tese inicialmente colocada de que o estado civil influenciaria significativamente a QV foi
refutada. No entanto, tal como é largamente apontado na literatura, a relacéo entre estado civil
e QV ndo é consensual entre os investigadores. A titulo de exemplo, Turner e colaboradores
(2006) encontraram uma associacdo estatisticamente significativa entre estas variaveis
sugerindo que os individuos casados tém uma melhor QV enquanto Gottberg e colaboradores
(2006) ndo encontraram associacdo estatisticamente significativa entre estado civil e QVRS.
Em termos de explicacBes para esta discrepancia tem sido sugerido que a forma como se vive
e se perceciona a situacdo de casado pode influenciar os resultados. Dito de outro modo,
quando se vé o casamento como uma fonte de seguranca e apoio os resultados serdo mais

positivos do que quando se associa a sentimentos de inseguranca e conflito.
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No que diz respeito a situagdo profissional da amostra (Ativos vs Nao Ativos) foram
verificadas diferencas estatisticamente significativas nas dimensGes Funcao fisica,
Desempenho fisico, Desempenho Emocional e Fungéo Social, sendo que de uma forma global
as pessoas com EM que exercem uma atividade profissional tendem a evidenciar scores
superiores de QV. De facto, e tal como se pbde ler anteriormente o trabalho contribui para
assegurar a atividade fisica e cognitiva, prevenir a incapacidade, proteger de estados
depressivos e, consequentemente, manter melhores niveis de QV (Mitchell et al., 2005).
Também Pedro e Pais-Ribeiro (2010) referem que para as pessoas com EM o trabalho tende a
assumir-se como um fator que permite ter uma boa QV na medida em que pressupde que tém
capacidades fisicas e psiquicas para o exercer e que estdo positivamente integradas na
sociedade, o que lhes permite também serem reconhecidas pelos pares.

De uma forma global, as pessoas com EM com habilitacdes ao nivel do terceiro ciclo e
ensino secundario evidenciaram scores tendencialmente mais elevados em termos de QV o
gue vai de encontro a literatura no dominio na medida em que esta sugere que ter menos
idade, melhor nivel de escolaridade, melhor qualificagdo profissional e estar empregado esta
associado a maiores niveis de QV entre as pessoas com EM (Aronson, 1997; Gottberg et al.,
2006; Pluta-Fuerst et al.,, 2011). Nao foi possivel, no entanto, verificar diferencas
estatisticamente significativas nas dimensfées do MOS SF-36v2 entre as pessoas que
apresentam habilitacdes académicas até ao Terceiro ciclo e as pessoas com o Ensino
secundério e Superior.

Relativamente as pessoas com EM que vivem acompanhadas verificaram-se
diferencas estatisticamente significativas na dimensdo Salde mental. Este grupo, em
comparacdo com as pessoas com EM que vivem sozinhas, apresentam niveis de QV
superiores, particularmente nas dimensdes Funcéo Fisica, Desempenho Fisico, Desempenho
Emocional e Vitalidade.

Neste sentido, convém ainda referir que devido a problemas de salde, funcionais e/ou
cognitivos, as pessoas com EM precisam frequentemente de ajuda para realizar as tarefas
quotidianas e que este apoio é, tendencialmente, prestado por cuidadores informais, ou seja,
cbnjuges, filhos e outros familiares. Uma vez que a quase totalidade da amostra vive
acompanhada, € também importante refletir sobre as dificuldades a que estas pessoas - 0s
cuidadores de pessoas com EM, especialmente aqueles que vivem com o doente — estdo
sujeitas. Tal como é referido por Lesesne e colaboradores (2010), os cuidadores informais de
pessoas com EM experienciam stress psicolégico e ansiedade acrescidos tendo em
consideragdo as horas de cuidados, os aspetos incapacitantes da doenca, o seu impacto na
mortalidade, os encargos financeiros, a incerteza em relacdo a evolugdo da EM, entre outros
fatores.

Para além disso, Trisolini e colaboradores (2010) referem que os estudos acerca do
impacto da EM na QV sugerem que a doenga tem, claramente, consequéncias negativas (ndo
s6 para os doentes, como para os cuidadores informais). Estas consequéncias séo, segundo

os autores, superiores ao nivel do funcionamento fisico do que do funcionamento social ou
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mental e progressivas em funcéo da evolucdo da doenca. Estes estudos sugerem a existéncia
de um decréscimo de 30% no funcionamento fisico em casos de EM ligeira, 40% em casos de
EM moderada e 50% em casos de EM grave. Em termos do funcionamento social, é apontado
um declinio de 20% com a EM ligeira e moderada e um declinio de 30% para a EM grave. O
funcionamento mental diminui cerca de 10% em todos os niveis de gravidade da doenca.

Nesta linha de pensamento, e assumindo que os resultados do presente estudo podem
contribuir para um conhecimento mais aprofundado das pessoas com EM acompanhadas na
ULSAM, EPE e da sua percecdo de QV, parece-nos fundamental a
concecao/operacionalizacdo de um projeto de melhoria da qualidade das praticas de saude
que tenha como principio de atuacdo o melhor planeamento dos cuidados de salde e que
envolva uma equipa multidisciplinar capaz de melhor responder as necessidades e
expectativas destas pessoas e sua familia, pois sé desta forma sera possivel atingir ganhos

efetivos em saulde.
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6. Limitacdes do estudo e sugestdes para investigacao futura

A realizacdo deste estudo apresenta desde logo alguns condicionamentos inerentes as
especificidades que as pessoas com esta patologia revelam de forma geral, designadamente
em termos de disponibilidade e capacidade cognitiva compativel com o recurso a instrumentos
de recolha de informagdo que, embora mais abrangentes, ndo se adequam a estas
caracteristicas. Dito de outro modo, tratando-se de um estudo de natureza transversal, de tipo
correlacional e com recurso a métodos quantitativos de investigacdo, a possibilidade de
abranger uma populacdo mais alargada e de recorrer a instrumentos diversificados ficou
naturalmente limitada o que por sua vez, também condicionou a riqueza da informacédo e
conhecimento. Igualmente, as obrigacdes inerentes a conclusdo do segundo ciclo de estudos
em tempo util constituem também um condicionalismo. Acresce ainda o facto de os individuos
inquiridos residirem, de uma forma geral, numa &rea pouco extensa (Distrito de Viana do
Castelo), pelo que a amostra ndo € representativa da populacdo de doentes de Portugal. Para
além disso, o tempo necessario para a aprovacdo do Projeto de investigacdo por parte da
ULSAM, EPE (decorrente da necessidade de obter o parecer da Comissdo de Etica e
autorizagdo por parte do Conselho de Administracdo para consulta dos processos clinicos e
dados informaticos das pessoas com Esclerose Multipla acompanhadas na consulta de
Neurologia da Consulta Externa da ULSAM), bem como o tempo necessario para a recolha de
dados acabaram por tornar este processo significativamente mais moroso.

Nesta linha recomenda-se que, em futuras investigacdes, sejam utilizadas amostras
com uma dimensé&o superior, um grupo de controlo que permita comparar os dados obtidos
entre pessoas com e sem EM, bem como protocolos de recolha de dados mais completos
(ainda que a extensdo do protocolo de recolha de dados se constitua como uma dificuldade
acrescida pois as pessoas com EM podem apresentar maiores dificuldades em responder) no
sentido de possibilitar analises estatisticas inferenciais de maior robustez e uma maior riqgueza
dos dados recolhidos. Na mesma linha acredita-se ser adequada a utlizacdo de
instrumentos/procedimentos de avaliacdo da QV subjetiva e objetiva de doentes com EM. Ou
seja, para além da utilizagcdo do MOS SF-36v2 seria interessante cruzar esta informacao com
os resultados de MCDT, em particular da RNM.

Para além disso, sugere-se ainda maior investimento em estudos comparativos
envolvendo as percecBes de QV de Pessoas com EM e Profissionais, numa linha de
descoberta de sentidos entre quem cuida e quem é cuidado, como estruturante de praticas

clinicas efetivas.
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Conclusodes

O presente estudo, apés caracterizar, em termos sociodemograficos e clinicos, as
pessoas com EM acompanhadas na Consulta Externa da ULSAM, EPE, avaliar a percecao de
QV destas pessoas através do MOS SF-36v2 e analisar a existéncia de diferengas na percecao
de QV em funcdo de variaveis sociodemograficas e clinicas pretende, em Ultima andlise,
contribuir para a melhoria da qualidade das boas praticas em saude.

De uma forma global, e tal como se pdde verificar na discusséo de resultados, estes
estdo de acordo com a literatura relevante no dominio. Mais concretamente, os resultados
obtidos sugerem que as pessoas com EM acompanhadas na ULSAM, EPE séao
predominantemente do sexo feminino (82%), jovens (apresentando média de idades + desvio
padréao (dp) de 42,0 anos = 11,7 anos) com idades compreendidas entre os 20 e 0s 71 anos,
casadas (55,2%) e a residir acompanhadas (89,5%). Trata-se de uma populacdo escolarizada
(52,2% tem habilitagbes literarias ao nivel do Ensino Secundario e/ou Superior) e
predominantemente reformada (44,8%), ainda que cerca de 34,3% das pessoas se encontre a
desempenhar uma atividade profissional. Em termos de rendimentos, estes provém sobretudo
da pensdo de reforma (40,3%) situando-se entre os 351,16€-550,00€ mensais (19,4%) e
valores superiores a 1151,99€ mensais (19,4%). De uma forma geral, os participantes
destacam o sentimento de fadiga, quer no inicio da doenca (74,6%), quer atualmente (82,1%),
sendo que as pessoas com EM que referiram, quer sintomas de fadiga, quer sintomas de perda
de equilibrio e dor obtiveram niveis de QV inferiores. N&do foram verificadas diferencas
estatisticamente significativas na QV em funcdo do sexo, estado civil e habilitacGes
académicas, no entanto verificou-se uma relagdo negativa entre QV e idade — quanto mais
elevada a idade, menor a QV. Em termos de resultados no MOS SF-36v2, verificou-se que os
scores mais elevados de QV foram obtidos nas dimensfes Saude Mental e Fungéo Social e os
mais baixos na dimenséo Vitalidade.

Assim, e se é certo que o diagnoéstico da EM é cada vez mais preciso e eficaz, muito
devido aos desenvolvimentos tecnolégicos e investigacdo no dominio, também o é a
necessidade de os profissionais de salde terem acesso a mais e melhor informacéo acerca do
impacto da EM na QV das pessoas. Mais concretamente, estes técnicos precisam conhecer
com mais detalhe os problemas, desafios, necessidades e expectativas que cada uma destas
pessoas enfrenta diariamente e, consequentemente desenvolver estratégias que Ihes permitam
exercer com eficacia e eficiéncia o seu papel de prestadores de cuidados (Soares, 2006),
sobretudo com as pessoas mais velhas, com menores niveis de educagdo, maior tempo de
evolucdo da doenca, desempregados e maiores scores de incapacidades, pois de uma forma
global o impacto da EM na QV é maior (Costa, 2011).

Lesesne e colaboradores (2010) referem que a QV se tornou um indicador de avaliacdo
dos cuidados de saude amplamente utilizado. De facto, conhecer a QV das pessoas com EM e

outras doencgas crénicas é essencial, pois, como vimos acima, estas tendem a afetar
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substancialmente a QV dos doentes, bem como dos cuidadores informais e familiares durante
um longo periodo de tempo.

Nesta linha é essencial a aposta na formacao de equipas multidisciplinares capazes de
acompanhar as pessoas com EM, prestando atencdo ndo s6 aos aspetos fisicos, mas também
psicolégicos e sociais. E também necessario realizar novas investigacdes que sejam capazes
de melhor avaliar o impacto da EM utilizando para isso quer instrumentos genéricos, quer
instrumentos especificos de avaliagdo da QV. E ainda importante comparar os resultados
obtidos na populacdo com EM, a populagdo geral e/ou populacdo com outras patologias.
Também os investimentos em programas de salde devem ter em consideracdo o impacto da
doenca nos mais variados niveis (ex., individual, familiar, social) para que sejam capazes de
garantir, de modo eficaz e eficiente, intervencdes adequadas. Este aspeto é de particular
importancia uma vez que, apesar de existir jA evidéncia que permite um conhecimento
aprofundado da doenca e o desenvolvimento de procedimentos para o seu controlo, ndo existe
ainda cura para a EM. Dito de outro modo, embora existam tratamentos capazes de minimizar
a progressdo da doenga, ha milhares de pessoas com EM a nivel mundial, com lesdes
neurolégicas residuais e consequentes défices associados que em muito beneficiariam com a
existéncia de estratégias holisticas, resultado da agdo de equipas multidisciplinares pois a
grande variabilidade em termos de sintomas associados a EM sugere que as consequéncias
bio-psico-sociais desta doenca sdo também elas, com frequéncia, muito abrangentes, variaveis
e complexas (Pedro & Pais-Ribeiro, 2010).

Na sequéncia deste trabalho j& foram encetadas algumas medidas de melhoria

continua da qualidade dos cuidados de saude/enfermagem.
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Exmo. Sr. Presidente do
Conselho de Administracdo da Unidade Local
de Saude do Alto Minho, EPE.

Dr. Franklin Ramos

Rosa Emilia da Rocha Rodrigues, Enfermeira Coordenadora da Consulta Externa na
Unidade Local de Saude do Alto Minho, mestranda do Curso de Mestrado de Gestédo das
Organizag6es, Ramo de Gestéo de Unidades de Salde da APNOR, encontra-se a desenvolver
o trabalho de investigacdo subordinado ao tema “Da qualidade de vida dos doentes com
Esclerose Mdltipla aos custos: Um contributo para a gestdo da Unidade Hospitalar”, com os
seguintes objetivos:

. Estudar a relacéo da qualidade de vida percebida pelos doentes com Esclerose
Multipla nos diferentes subgrupos;

. Relacionar a qualidade percebida com os custos para a Instituicdo Hospitalar;

. Relacionar a percepcdo da qualidade de vida dos doentes co Esclerose
Multipla dos diferentes subgrupos e 0s custos.

A investigacdo proposta inscreve-se no paradigma quantitativo do tipo correlacional. O
instrumento de recolha de dados consiste no instrumento Short Form Health Survery 36- item,
SF-36 para aplicar a 50 doentes de Esclerose Mdltipla, da Consulta Externa do ULSAM.

Assegura-se o cumprimento criterioso de todos os pressupostos éticos inerentes ao
trabalho, designadamente a confidencialidade quer dos participantes quer da instituicao.

Mais se informa, que o estudo serd desenvolvido sob orientagdo das Prof. Doutoras
Carminda Morais e Paula Odete Fernandes.

Neste contexto, solicita-se autorizacdo para a realizacdo do estudo em apreco na
Instituicdo que preside.

Tratando-se de um trabalho académico, cujos prazos séo rigorosamente estabelecidos,
solicita-se, desde logo, a brevidade possivel na resposta.

Para uma maior explicitagdo do estudo, junto se anexa o projeto de investigacdo bem o
instrumento de recolha de dados. Disponibiliza-se, também, os contactos: Telef. 919503993 e

email rmilir@hotmail.com, para qualquer informacdo que entendam por bem solicitar.

Respeitosos cumprimentos,
Viana do Castelo, 13 de Dezembro de 2012

Pede-se deferimento
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Anexo II. Requerimento e autorizacdo por parte do Conselho de Administracdo para consulta
dos processos clinicos e dados informaticos das pessoas com Esclerose Mdultipla

acompanhadas na consulta de Neurologia da Consulta Externa da ULSAM
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Exmo. Sr. Presidente do

Conselho de Administracdo da Unidade
Local de Saude do Alto Minho, EPE.
Dr. Franklin Ramos

Rosa Emilia da Rocha Rodrigues, Enfermeira Coordenadora da Consulta Externa na Unidade
Local de Saude do Alto Minho, mestranda do Curso de Mestrado de Gestdo das Organizacdes,
Ramo de Gestéo de Unidades de Saude da APNOR, encontra-se a desenvolver o trabalho de
investigacdo subordinado ao tema “Da qualidade de vida dos doentes com Esclerose Multipla
aos custos-Um contributo para a gestdo da Unidade Hospitalar” e que junto copia da
autorizacdo da Comisséao de Etica.

Vem por este meio solicitar a V. Exceléncia, se digne autorizar a consulta dos processos
clinicos e dados informaticos dos doentes com Esclerose Mdltipla, que frequentaram a consulta
de Neurologia da Consulta Externa, nos Ultimos 5 anos. Assim como, autorizagdo para recorrer
ao envio dos questionarios por correio para a residéncia dos doentes ou efectuar contacto
telefénico, caso ndo se verifigue atempadamente, o nUmero suficiente de questionarios
aplicados, por forma a obter uma amostra representativa para o trabalho de investigacgéo.
Assegura-se 0 cumprimento criterioso de todos os pressupostos éticos inerentes ao trabalho,
designadamente a confidencialidade quer dos participantes quer da instituicéo.

Mais se informa, que o estudo esta a ser desenvolvido sob orientagdo da Prof. Doutoras
Carminda Morais e Prof. Doutora Paula Odete Fernandes.

Tratando-se de um trabalho académico, cujos prazos sdo rigorosamente estabelecidos,

solicita-se, desde logo, a brevidade possivel na resposta.

Respeitosos cumprimentos.

Viana do Castelo, 11 de Junho de 2013

Pede-se deferimento
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Anexo Ill. Parecer da Comisséo de Etica
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Masrado da Enfermagem. sendo 3 nvestigadorn, Rosa Emilia da Rocha Rodrigues, Enfermeirs
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vida dos doentes com Esclercse Miltiphs s0s custos-Um contributo para a gestdo na
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Anexo IV. Autorizacdo para utilizacdo do MOS SF-36v2
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. Pedro Lopes Ferreira

Professor Associado com Agregacao
Centro de Estudos

e Investigacdo em Saude Email: pedrof@fe.uc.pt
da Universidade de ceisuc@fe.uc.pt
Coimbra

Ex.ma Senhora:
Em resposta ao pedido que me formalizou é com todo o prazer que envio a versao portuguesa
do instrumento de medicdo SF-36 (MOS Short Form Health Survey — 36 Item - version 2) para
aplicar no ambito do trabalho de investigacdo que pretende realizar. Este instrumento permite
(i) medir e avaliar o estado de saude de populacdes e individuos com ou sem doenga; (ii)
monitorizar doentes com mdltiplas condicdes; (iii) comparar doentes com condicdes diversas; e
(iv) comparar o estado de salde de doentes com o da populagdo em geral.
A sua validagéo e a obtencdo dos valores normais encontram-se nas seguintes referéncias:
= Ferreira PL, Santana P. Percepcdo de estado de salde e de qualidade de vida da
populacdo activa: contributo para a definicho de normas portuguesas. Revista
Portuguesa de Saude Publica 2003; 21 (2): 15-30.
= Ferreira PL. Criacdo da verséo portuguesa do MOS SF-36. Parte | — Adaptacéo cultural
e linguistica. Acta Médica Portuguesa 2000; 13: 55-66.
= Ferreira PL. Criacdo da versdo portuguesa do MOS SF-36. Parte Il — Testes de
validagcdo. Acta Médica Portuguesa 2000; 13: 119-127.
Mais informac¢&o sobre as caracteristicas desta medida podera encontrar em
http://www.uc.pt/org/ceisuc/RIMAS/Lista/Instrumentos/SF36

Desejo-lhe o melhor éxito para o seu trabalho.

Com os meus melhores cumprimentos.

Prof. Doutor Pedro Lopes Ferreira

Carta enviada por correio eletrénico

Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra
Av. Dias da Silva, 1653004-512 COIMBRA «

tel/Fax 239 790 507
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Anexo V. Consentimento Informado
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. —
oipb (| e
INSTITUTO POLITECNICO

-
DE BRAGANCA INSTITUTE W 4
POLITECARCS B0 POETO . L
Instituto Politécnico
de Viana do Castelo

CONSENTIMENTO INFORMADO

Qualidade de vida dos doentes portadores de Esclerose Mdltipla

O presente estudo insere-se no ambito do Mestrado em Gestéo das Organizagdes em Salde a
decorrer na Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo. Tem como
principal objectivo medir e avaliar o estado de saude de populacédo e individuos com ou sem

doenca, e monitorizar doentes com multiplas condicdes.

A sua participacdo neste estudo é voluntaria e todas as informagfes que nos facultar
(respostas e elementos de identificacdo) s&o absolutamente confidenciais. Por favor, leia
atentamente as instru¢cdes. Nao existe tempo limite de resposta, nem respostas certas ou
erradas. Estamos profundamente interessados na sua opinido/perspectiva. Seja auténtico(a)
nas suas respostas considerando a sua experiéncia de vida. No final certifique-se que

respondeu a todas as questdes. Uma vez mais agradecemos a sua colaboracgéo.

No sentido de podermos utlizar a informacéo disponibilizada, necessitamos do seu
consentimento. A equipa de investigacdo assume total responsabilidade pelo processo no
sentido de assegurar a confidencialidade da informacéo e anonimato dos participantes, bem

como a devida utilizacéo dos dados obtidos.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da Declaragdo de Helsinquia,
a informacao ou explicacdo que me foi prestada versou sobre os objetivos, métodos, beneficios
previstos, potenciais riscos e eventual desconforto. Além disso, foi-me afirmado que tenho o
direito de recusar a todo o tempo a minha participacdo no estudo, sem que iSSo possa ter como

consequéncia qualquer prejuizo na assisténcia que me é prestada.

Assinatura do participante:

Data.
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Anexo VI. Questionario de Caracterizacdo Sociodemogréfica e Clinica
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DADOS GERAIS

A. Caracterizacdo Sociodemografica

1.Sexo: [ ] F O] ™ 2) 2. dade: [_[]

3. Residéncia:

4. Estado Civil:

Solteiro(a) L] @
Casado(a)/Unido de facto [] (2)
Vitvo(a) )
Separado(a)/divorciado(a) L[] @

5. Vive acompanhado? S| | (1) [ IN ()

5.1.Conjuge || (1) Filhos[_] (2) Pai[_] (3) Ms&e (4)Outro

(5)
5.2. Tem filhos{ ] (1) [ IN(@©)

6. Habilitagbes literarias:

N&o sabe ler nem escrever (1)

Sabe ler e/ou escrever E (2)

Primeiro ciclo (1° a 4° ano) | | 3)

Segundo ciclo (5° e 6°ano) | | (4)

Terceiro ciclo (7°a9°ano) [ | (5)

Secundério (10°a 12°ano) | | (6)

Bacharelato e/ou licenciatura @)

Mestrado e/ou doutoramento E (8)

7. Na atualidade? Exerce uma profissdo remune| J|a D
Baixa por doencga 2)
Desempregado )
Reformado (4)

7.1. Qual é a sua profissdo?

7.2. Quantos anos trabalhou/a nessa profissi | |
8. Rendimentos

Penséao de reforma | D
Rendimentos préprios || 2)
Baixa por doenca || (©)
RSI/CSI [ ] (4)
Pens&o de sobrevivéncia H (5)
Subsidio de desemprego (6)
outros ] (7)

9. Rendimento mensal do agregado familiar

Até 178,15€ [ 1)
Entre 178,16€ e 350,00€ N @)
Entre 351,16€ e 550,00€ ©)
Entre 551,00€ e 750,00€ B (@)
Entre 751,00€ e 950,00€ H (5)
Entre de 951,00€ e1150,00€ | | (6)
Mais de 1151,00€ N @)
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B. Caracterizacéo Clinica
1. Sintomas revelados no inicio da doenca

Alteracéo da visao | (1)
Fadiga || (2)
Dor || 3)
Perda de equilibrio (1 @
Dificuldade em coordenar os movimentos | | (5)
Espasticidade (musculos contraidos ] (6)
involuntariamente)

Dificuldade na concentracéo e : (7
aprendizagem ||

Humor e estado de animo (8)
Problemas urinarios )
Problemas intestinais )
Problemas sexuais || (11)
2. Sintomas que atualmente apresenta

Alteracdo da visdo Q)
Fadiga (2)
Dor 3
Perda de equilibrio 4)
Dificuldade em coordenar os movimentos (5)

[
Espasticidade (musculos contraidos |:| (6)
involuntariamente)

Dificuldade na concentracéo e El (7
aprendizagem

Humor e estado de animo (8)
Problemas urinarios (9)
Problemas intestinais (10)
Problemas sexuais (12)

Muito obrigada pela colaboracéo
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Anexo VII. Questionario de estado de saude (MOS SF-36v2)
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QUESTIONARIO DE ESTADO DE SAUDE (SF-36v2)

INSTRUCOES: As questdes que se seguem pedem-lhe opinido sobre a sua saude, a forma
como se sente e sobre a sua capacidade de desempenhar as atividades habituais.

Pedimos que leia com atengdo cada pergunta e que responda o mais honestamente possivel.
Se nao tiver a certeza sobre a resposta a dar, dé-nos a que achar mais apropriada e, se quiser,
escreva um comentario a seguir a pergunta.

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

1. Em geral, diria que a sua salide é:

Otima Muito boa Boa Razoavel Fraca

1 2 3 4 5

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

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

3. As perguntas que se seguem s&o sobre atividades que executa no seu dia-a-dia.
Seré que a sua saude o/a limita nestas atividades? Se sim, quanto?

(Por favor assinale com um circulo um niimero em cada linha)

Sim, muito Sim, um N&o, nada
limitado/a pouco limitado/a
limitado/a

a. Atividades violentas, tais como correr, levantar 1 2 3

pesos, participar em desportos extenuantes

b. Atividades moderadas, tais como deslocar 1 2 3

uma mesa ou aspirar a casa

c. Levantar ou pegar nas compras de mercearia 1 2 3

d. Subir vérios lancos de escada 1 2 3

e. Subir um lanco de escadas 1 2 3

f. Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se 1 2 3

g. Andar mais de 1 Km 1 2 3

h. Andar véarias centenas de metros 1 2 3

i. Andar uma centena de metros 1 2 3

j. Tomar banho ou vestir-se sozinho/a 1 2 3
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4. Durante as Ultimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou atividades diarias, algum dos
problemas apresentados a seguir como consequéncia do seu estado de saude fisico?

Quanto tempo, nas ultimas quatro Sempre A maior Algum Pouco Nunca
semanas parte do tempo tempo

tempo
a. Diminuiu o tempo gasto a 1 2 3 4 5
trabalhar ou noutras atividades
b. Fez menos do que queria? 1 2 3 4 5
c. Sentiu-se limitado/a no tipo de 1 2 3 4 5
trabalho ou outras atividades
d. Teve dificuldade em executar o 1 2 3 4 5

seu trabalho ou outras atividades
(por exempilo, foi preciso mais
esforco

5. Durante as Gltimas 4 semanas, teve com o seu trabalho ou com as suas atividades
diérias, algum dos problemas apresentados a seguir devido a quaisquer problemas
emocionais (tal como sentir-se deprimido/a ou ansioso/a)?

Quanto tempo, nas ultimas quatro Sempre A maior Algum Pouco Nunca
semanas parte do tempo tempo

tempo
a. Diminuiu o tempo gasto a 1 2 3 4 5

trabalhar ou noutras atividades

(=Y

b. Fez menos do que queria? 2 4

(631

3
c. Executou o seu trabalho ou outras 1 2 3
atividades menos cuidadosamente

do que era costume

Para cada uma das perguntas 6, 7 e 8, por favor ponha um circulo no nimero que melhor
descreve a sua saude.

6. Durante as ultimas 4 semanas, em que medida é que a sua salde fisica ou problemas
emocionais interferiram no seu relacionamento social normal com a familia, amigos,
vizinhos ou outras pessoas?

Absolutamente Pouco Moderadamente Bastante Imenso
nada
1 2 3 4 5

7. Durante as Gltimas 4 semanas teve dores?

Nenhumas Muito fracas Ligeiras Fortes Muito fortes

1 2 3 4 5

8. 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 Pouco Moderadamente Bastante Imenso
nada
1 2 3 4 5
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9. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e como lhe
correram as coisas nas Ultimas 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.

Quanto tempo, nas ultimas quatro Sempre A maior Algum Pouco Nunca
semanas parte do tempo tempo
tempo
a. Se sentiu cheio/a de vitalidade? 1 2 3 5
b. Se sentiu muito nervoso/a? 1 2 3 4 5
c. Se sentiu tdo deprimido/a que nada 1 2 3 5
o/a animava?
d. Se sentiu calmo/a e tranquilo/a? 1 2 3 4 5
e. Se sentiu com muita energia? 1 2 3 4 5
f. Se sentiu deprimido/a? 1 2 3 4 5
g. Se sentiu estafado/a? 1 2 3 4 5
h. Se sentiu feliz? 1 2 3 4 5
i. Se sentiu cansado/a? 1 2 3 4 5
10. Durante as ultimas quatro semanas, até que ponto é que a sua saude fisica ou
problemas emocionais limitaram a sua atividade social (tal como visitar amigos ou
familiares proximos)?
Sempre A maior parte do Algum tempo Pouco tempo Nunca
tempo
1 2 3 4 5

11. Por favor, diga em que medida sdo verdadeiras ou falsas as seguintes afirmacdes.
Ponha um circulo para cada linha.

Absolutamente | Verdade | N&ao Fals | Absolutament
verdade sei 0 e falso

a. Parece que adoeco mais 1 2 3 4 5
facilmente do que os outros

b. Sou tdo saudavel como 1 2 3 4 5
qualguer outra pessoa

c. Estou convencido/a que a 1 2 3 4 5
minha salde vai piorar

d. A minha salde é 6tima 1 2 3 4 5

MUITO OBRIGADO
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Anexo VIII. Grelhas de andlise de (alguns) artigos cientificos no ambito da QV e EM

decorrentes da pesquisa bibliogréafica efetuada
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REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Kikuchi, H., Mifune, N., Niino, M., Kira, J., Kohriyama, T., Ota, K., Tanaka, M., Ochi, H., Nakane, S., & Kikuchi, S.
(2013). Structural equation modeling of factors contributing to quality of life in Japanese patients with multiple
sclerosis. BioMed Central Neurology, 13, 10.

QUESTOES DE METODOLOGIA

(1) Examinar as relagdes causais e mutuas que contribuem para a qualidade de vida em pacientes japoneses com

Objectivo: esclerose multipla; (2) Desenvolver diagramas de percurso (path diagrams) para determinar as intervengfes que
sao Uteis para identificar os factores ambientais com potencial para melhorar a qualidade de vida.
(1) Avaliacdo Funcional da esclerose multipla (FAMS) que consiste num questionario de auto-relato de avaliacdo da
qualidade de vida no ambito da esclerose miltipla.
(2) Escala de ajustamento de Nottingham — verséo japonesa (NAS-J), que é um questionario de auto-relato para
Instrumento: determinar a adaptacéo psicolégica.

(3) O protocolo incluia ainda quatro factores adicionais que afectam a qualidade de vida: situacdo de emprego (1
item), a mudanca de rendimento (1 item), a disponibilidade de informacéo acerca da doenca (3 itens: niUmero de
fontes de informacgdes, auto-avaliacdo da disponibilidade de fontes de informacfes sobre doencas e auto-avaliagédo
dos conhecimentos de informac¢&o acerca da doencga) e comunicacdo com 0s médicos e os enfermeiros (1 item).

Populacdo/Amostra:

163 pacientes japoneses com esclerose multipla (118 mulheres, 45 homens) dos seguintes hospitais: Kyushu
University, Tokushima University, Hiroshima University, Utano National Hospital, Nagoya University, Tokyo
Women’s Medical University, Niigata University, and Hokkaido University. A idade média de inicio da esclerose
multipla era de 31,9 anos e o tempo médio de duracdo da doenca era de 10,4 anos. A média de pontuacdo na
Escala de Incapacidade Ampliada (Expanded Disability Status Scale; EDSS) foi de 3,99.

Tipo de estudo:

Quantitativo, transversal, de tipo correlacional.

PRINCIPAIS
RESULTADOS

A pontuacdo da Escala de Incapacidade Ampliada (Expanded Disability Status Scale; EDSS) teve um efeito
significativo sobre a pontuacd@o total da Avaliagdo Funcional da esclerose mdultipla (FAMS). Embora a EDSS
afectasse negativamente o resultado sintoma da FAMS, a pontuacdo das subescalas de ansiedade / depresséo e
aceitacdo da NAS-J mostraram-se positivamente relacionadas com a pontuacdo de sintomas da FAMS. Mudancas
na situacdo de emprego apds o diagndstico de esclerose multipla afectaram negativamente todos as pontuacdes da
NAS-J. Ter conhecimento de informacg8es acerca da doenca melhorou a pontuacao total da NAS-J, que por sua vez
melhorou a pontuacéo em muitas subescalas FAMS. A comunicagdo com médicos e enfermeiros afectou directa e
positivamente algumas subescalas da FAMS.

Os resultados do presente estudo, que estdo em acordo com os de estudos anteriores, indicam que a progressao
da incapacidade e as mudancgas na situagdo de emprego sdo os principais factores que diminuem a qualidade de
vida de pacientes com esclerose multipla. Ainda que a progressao da incapacidade possa nao ser evitavel, mesmo
em pacientes que recebem o tratamento adequado, 0s nossos resultados sugerem que outros factores, tais como a
aquisicdo adequada de informacdes acerca da esclerose multipla e a comunicacdo com a equipa médica podem
compensar a diminuicdo na qualidade de vida. Interven¢cbes que identificam estes factores tém o potencial de
melhorar a qualidade de vida em pacientes japoneses com esclerose miltipla.

Conclui-se portanto que incapacidade e mudanc¢a na situacdo de emprego diminuem a qualidade de vida do
paciente. No entanto, as evidéncias demonstram que outros factores, tais como a aquisi¢céo de informacdes sobre a
esclerose multipla e a comunicacdo com a equipa médica podem compensar a deterioracdo da qualidade de vida.
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OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Flensner, G., Landtblom, A., S6derhamn, O., & Ek, A. (2013). Work capacity and health-related quality of life among
individuals with multiple sclerosis reduced by fatigue: a cross-sectional study. BioMed Central Public Health, 13,
224.

QUESTOES DE METODOLOGIA

(1) Investigar a capacidade de trabalho e qualidade de vida associada a salde num grupo de pacientes com
esclerose multipla

Objectivo: (2) Investigar se a capacidade de trabalho e a qualidade de vida associada a salde (QVAS) podem ser preditas por
factores de fundo tais como a fadiga, sensibilidade ao calor, disfuncdo cognitiva, stress emocional ou grau de
incapacidade.

- Questbes sobre factores de fundo, ocupacao e trabalho;
- Versao reduzida sueca do SF-36 Health Survey (Ware & Sherbourne, 1992; Sullivan, Karlsson & Ware,

Instrumento: 1995; Sullivan & Karlsson, 1998)

- Fatigue Severity Scale (FSS; Krupp, Alvarez, LaRocca & Scheinberg, 1988)
- Perceived Deficit Questionnaire (PDQ; Sullivan, Edgeley & Dehoux, 1990)
- Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) (Zigmund & Snaith, 1983)

Populagdo/Amostra:

O protocolo de recolha de dados foi enviado a 323 individuos com idades compreendidas entre os 20 e os 65 anos,
diagndstico de esclerose multipla, classificados com incapacidade fisica (de acordo com o EDSS, expanded
disability status score) a residir na cidade sueca de Ostergotland.

Destes, apenas 79,6% (n = 257) responderam e devolveram o questionario completamente preenchido. Da
amostra, 76,3% eram do sexo feminino e 23,7% do sexo masculino; a média de idades era de 47,5 anos (dp=10,8),
sendo que as mulheres (n = 196) eram mais velhas (48.2 anos, dp=11.0) que os homens (n = 61), (44.8 anos,
dp=10.1). De referir ainda que os nao-respondentes eram, em média cinco anos mais jovens (M=42,7 anos;
dp=10,5).

Tipo de estudo:

Quantitativo, transversal, de tipo descritivo.

PRINCIPAIS
RESULTADOS

Os resultados demonstraram que daqueles que responderam o questionario (n = 257, 79,6%), 59,8% estavam a
trabalhar. Efectivamente, a capacidade de trabalho estava significativamente mais associada ao sexo masculino (p
<0,005), aqueles com um maior nivel de escolaridade (p <0,001), aos que relatavam menores niveis de fadiga (p
<0,001) e aqueles que nao referiam sensibilidade ao calor (p = 0,004). Considera-se que, para a capacidade de
trabalho constituem-se como preditores significativos: reduzida incapacidade fisica (EDSS), fadiga reduzida,
maiores niveis de escolaridade, ser do sexo masculino e possuir uma idade mais jovem.

Os individuos com capacidade de trabalho demonstraram uma qualidade de vida associada a saude (SF-36)
significativamente mais elevada do que aqueles que néo tinham capacidade de trabalho (p <0,001). Verificou-se
também que os niveis de fadiga, cognicdo e stress emocional se assumiam como 0s principais fatores que
contribuiam para a qualidade de vida associada a saude.

De uma forma global, a capacidade de trabalho e qualidade de vida associada a saude em individuos com
diagnéstico de esclerose multipla sdo significativamente influenciadas pela fadiga, que pode ser considerada como
um sintoma-chave. A capacidade de trabalho demonstrou sofrer influéncia da sensibilidade ao calor, dificuldades
cognitivas e stress emocional. Para além da fadiga, também a incapacidade fisica (EDSS), idade, sexo e nivel de
escolaridade se assumem como factores preditivos significativos. Permanecer no emprego proporciona uma melhor
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gualidade de vida associada a saude.

OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Wilson, P., M., Kataria, N., & McNeilly, E. (2013). Patient and carer experience of obtaining regular prescribed
medication for chronic disease in the English National Health Service: a qualitative study. BioMed Central Public
Health Services Research, 13, 192.

QUESTOES DE METODOLOGIA

Apresentar 0s principais temas emergentes das entrevistas com 0s pacientes e cuidadores, relativas sobretudo a
questdes de gestdo de medicina. Estas entrevistas foram efectuadas entre 2010 e 2012 tendo sido o0 seu proposito
investigar a experiéncia do paciente em termos de recebimento de cuidados de salde de longa duracéo através de

Objectivo: servigos que tinham “integrado actividades” tais como padrdes de cuidados transversais aos prestadores de
cuidados hospitalares e comunitarios. O foco na experiéncia do paciente e cuidador permite a exploracéo de todo o
sistema de cuidados, podendo eventualmente revelar aspectos/problemas que antes ndo eram visiveis aos olhos
dos prestadores de servigos e investigadores.

Instrumento: 21 entrevistas

Populagcdo/Amostra:

30 pacientes e cuidadores familiares aceitaram participar, sendo que destes 18 foram entrevistados como diades (9
entrevistas) e os restantes 12 foram entrevistados individualmente. (As entrevistas decorreram até se obter
saturacao de dados).

Tipo de estudo:

Qualitativo, transversal, de tipo descritivo

PRINCIPAIS
RESULTADOS

O estudo foi conduzido entre 2010 e 2012 tendo por base o mapeamento prévio da evidéncia cientifica levado a
cabo por Wilson, Bunn e Morgan (2009) nesta investigacédo verificou-se que 0s servigcos promotores de cuidados
integrados e coordenados sdo relativamente novos (ainda que ndo haja evidéncia clara no que diz respeito aos
resultados, inclusivamente a experiéncia do paciente). Assim, a principal questdo de investigagdo é “qual é o
impacto das condi¢des dos servigos com actividades integradas na experiéncia do paciente?”

Os resultados demonstram que pacientes e cuidadores ndo referem termos como “coordenagdo” ou “integragcéo”
dos servicos. Em vez disso, 0 seu foco reside nas caracteristicas de um servico que permitam reduzir a carga de
trabalho associada a uma doenca crénica e simplificar a vida.

Os resultados sugerem que o0s processos associados aos pedidos e obtencéo de medicacédo regular (a prescricéo
de repeticdo) sao o factor mais comummente referido como dificuldade na gestdo de uma doenca cronica devido as
vérias deslocacgdes necessarias, falta de sincronia e insatisfacdo com o cumprimento de prescricdes.

A literatura acerca do desperdicio e custo dos medicamentos tem conduzido o SNS Inglés a adoptar medidas no
sentido de reduzir as unidades de dosagem para um fornecimento de 28 dias. Ainda que tenha existido um
reconhecimento de receitas para fornecimentos mais longos sejam adequados para pessoas com doencgas crénicas
estaveis, as evidéncias sao limitadas no que diz respeito ao impacto de receitas com fornecimentos mais curtos na
experiéncia do paciente e do cuidador, adesdo e resultados de salde. Uma recente politica de documentos
demonstrou ter falhado ao identificar possiveis associacfes entre a experiéncia do cuidador, a adeséo e as falhas
na prestacdo de servigos associada a repeticdo da prescricdo.

Em sintese, com o envelhecimento da populagédo ao qual se associam frequentemente as co-morbilidades, parece
evidente que uma mudanca no sistema de prescricao (repetigdo) ndo so reduziria custos, como também melhoraria
a experiéncia do paciente. As evidéncias parecem sugerir que aumentar a duracdo das prescricbes das receitas de
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rotina no sentido da reducdo de custos e melhoria da satisfacdo do paciente seria adequado, porém séao
necessarias novas investigages para explorar como isso afetaria o paciente e carga do cuidador, bem como os
resultados de salde.

OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Auquier, P., Fernandez, O., Butzkueven, H., Flachenecker, P., Idiman, E., Pelletier,J., Stecchi, S., Verdun Di
Cantogno, E., Issard, D., & Simeoni, M-C. (6—9 Novembro, 2010). Responsiveness of the multiple sclerosis
international quality of life questionnaire to expanded disability status scale score changes in patients with multiple
sclerosis: month 12 results from an international observational study. Poster presented at ISPOR, 13th Annual
European Congress, Prague, Czech Republic.

QUESTOES DE METODOLOGIA

Avaliar a capacidade de resposta do Multiple Sclerosis International Quality of Life (MusiQoL) e da versdo reduzida

Objectivo: do SF-36 as mudancas ao longo do tempo na pontuacdo no Expanded Disability Status Scale (EDSS) em pacientes
com esclerose multipla.
Multiple Sclerosis International Quality of Life (MusiQoL)

Instrumento: Verséo reduzida do SF-36

Expanded Disability Status Scale (EDSS)

Populacdo/Amostra:

Estudo internacional de observacdo continuo e multicéntricoque recrutou pacientes com idade igual ou superior a
18 anos, diagnostico de esclerose multipla de acordo com os critérios de McDonald (McDonald et al.,2001) ou
Poser (Poser et al.,1983) e com pontuagdo igual a 0.7 no Expanded Disability Status Scale (EDSS).

Os dados na baseline estavam disponiveis relativamente a 600 pacientes de 12 paises; a andlise primaria da
populacdo (PAP) envolveu 474 pacientes. No més 12, a pontuacdo no EDSS piorou em 68 pacientes (14.3%) da
PAP. Grande parte dos participantes eram mulheres, com uma média de idades de 41.13 (dp=10.10); a maioria era
casada, empregada e com pelo menos 0 ensino secundario. Em termos de duracdo da doenca, verifica-se uma
média de 9.87 (dp=7.25), sendo que a maioria dos pacientes (87.6%) apresenta doenca recorrente. A média da
EDSS na baseline era de 2.9 (dp=1.9), sendo que a maioria dos participantes pontuou entre 1.0 e 3.5.

Tipo de estudo:

Quantitativo, transversal, de tipo correlacional

O estudo esta a decorrer. Aproximadamente 15% dos pacientes no PAP demonstraram piores resultados no EDSS
no més 12. Tal como poderia ser esperado em pacientes com agravamento da incapacidade, a deterioragdo na
gualidade de vida é evidenciada através de pequenas reducdes na pontuagcdo do MusiQoL no més 12. Esta
pequena reducdo na qualidade de vida em pacientes com agravamento da incapacidade sugere que o

PRINCIPAIS . : . . . x
agravamento da incapacidade, como verificado no EDSS, é responsavel apenas por uma pequena proporcao das
RESULTADOS . .
mudancas na qualidade de vida.
Foram encontradas fortes correlacdes entre a pontuacdo no EDSS, no MusiQoL e no SF-36 para as subescalas
relacionadas com o funcionamento fisico, o que vem confirmar a utilidade do questionério especifico MusiQoL para
a avaliacdo da qualidade de vida em pacientes com esclerose muiltipla.
OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Stephenson, J., Kern, D., Agarwal, S., Zeidman, R., Rajagopalan, K., Kamat, S., & Foley, J. (2012).Impact of
natalizumab on patient-reported outcomes in multiple sclerosis: a longitudinal study. Health and Quality of Life
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Outcomes, 10, 155.

QUESTOES DE METODOLOGIA

Objectivo:

Avaliar o impacto do natalizumab (Tysabri, Biogen Idec e Elan Pharmaceuticals; indicado como monoterapia para o
tratamento da esclerose mdltipla recorrente) em resultados relatados pelo paciente, num cendrio do mundo real.

Instrumento:

Este estudo consistiu em quatro avaliagées de 20-25 minutos administrados no inicio do estudo (baseline), antes de
se iniciar o tratamento com natalizumab, e trés avaliagBes follow-up administradas entre a terceira e quarta
administracdes, entre a sexta e sétima, e entre a décima segunda e décima terceira.

Estas avaliacfes incluiam:

General HRQoL (Short-Form 12 Version 2 [SF-12v2])

Disease-specific HRQoL (Multiple Sclerosis Impact Scale [MSIS]-29)

Ability to perform daily activities (Functional Status [FS])

Disability level (Disease Steps [DS])

Cognitive functioning (Medical Outcomes Scale-Cognitive Functioning [MOS-Cog])

Fatigue status (Modified Fatigue Impact Scale [MFIS]-5)

Populagao/Amostra:

Os critérios de inclusdo eram: compreender inglés, ter mais de 18 anos de idade, capacidade para dar o
consentimento informado (verbalmente) e ter sido prescrito com natalizumab, sem ainda ter recebido a primeira
dose intravenosa.

Um total de 1275 pacientes preenchiam os critérios de inclusdo, pelo que integraram a baseline. No final dos 12
meses de avaliacdo, 786 pacientes completaram pelo menos uma avaliagdo follow-up (333 pacientes (42%)
completaram as 3 avaliagGes follow-up e 157 pacientes tinham sido retirados/afastados do grupo. No total, 559
pacientes foram excluidos e 226 ndo completaram as avalia¢g8es follow-up.

A média de idades dos participantes no estudo era de 47 anos (dp=10), sendo a maioria mulheres.

Tipo de estudo:

Quantitativo, longitudinal (12 meses), de tipo descritivo

PRINCIPAIS
RESULTADOS

Este estudo longitudinal demonstrou que o natalizumab é eficaz, sugerindo um efeito positivo nas medidas PRO
que foi observado trés meses depois do inicio do tratamento e que se manteve para la do periodo de 12 meses do
estudo.

Aproximadamente metade dos pacientes referiram um resultado positivo relativamente ao seu estado geral, sendo
que a avaliacdo da qualidade de vida associada a doencas especificas teve melhorias significativas em termos de
resultados/scores depois dos 12 meses (em comparagdo com a baseline). Isto é consistente com melhorias na
qualidade de vida associada a saude relatadas pelos pacientes tratados com natalizumab em ensaios clinicos
randomizados (Rudick et al., 2007) e num estudo efectuado por Kamat, Rajagopalan, Stephenso, & Agarwal (2009)
com a duracdo de trés meses. De forma semelhante, mais de um quarto dos pacientes relataram melhorias
relativamente ao seu nivel de incapacidade, na sua capacidade para realizar as actividades basicas, bem como no
impacto da esclerose miltipla na fadiga e cognicéo.

OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Pedro, L., & Pais-Ribeiro J. (2008). Analise psicométrica da escala de impacto na autonomia e participagao, em
pessoas com esclerose multipla. Psicologia, Salde & Doencgas, 9(2), 271-281.

DGIA

Objectivo:

Contribuir para a validagcdo do IPA na populacdo de lingua portuguesa através do estudo das suas propriedades
psicométricas numa populacdo com esclerose miltipla.
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Instrumento:

Questionario de caracterizacdo da amostra (idade, sexo, estado civil, profissdo, escolaridade, com quem vive, anos
de diagnostico, nimero de surtos no Ultimo ano, nimero de internamentos, EDSS, e se necessitava de auxiliares
de marcha)

IPA

Short-Form Health Survey (SF-36) (Ware, Snow, Kosinski, & Gandey,1993), que avalia a percepc¢éo de saude

Life Orientation Teste Revisto (LOTR; Scheier & Carver, 1992) que a avalia o optimismo disposicional

Hope Scale (Snyder et al., 1996) que avalia a esperanca.

Populagcdo/Amostra:

Participaram neste estudo 280 individuos com diagndstico de esclerose multipla, 71,4% mulheres com idade média
de 39,23 anos. As condi¢cdes de inclusdo do estudo foram as seguintes: doentes seguidos em consulta externa de
hospitais gerais, sem deteriora¢gdo mental, com capacidade de ler e escrever, com Expanded Disability Status Scale
(EDSS; instrumento de medi¢do do dano neurolégico na esclerose multipla) inferior a 7, e que aceitaram participar
no estudo.

Tipo de estudo:

Estudo de validacéo

PRINCIPAIS
RESULTADOS

O Questionério de Impacto na Participagdo e Autonomia (IPA) foi desenvolvido com o objectivo de medir a
participagdo e autonomia das pessoas na perspectiva do ICF (International Classification of Functioning, Disability
and Health). E constituido por 31 itens, divididos em 5 subescalas (autonomia em casa, papel na familia, autonomia
no exterior, relagdes sociais, e trabalho pago e educacao), com possibilidade de 5 opcdes de resposta (muito bom,
bom, médio, fraca e muito fraca) (Cardol, de Haan, van den Bos, de Jong, & de Groot, 1999)

Procedeu-se a analise factorial exploratéria, consisténcia interna, teste-reteste, validade convergente e
discriminante. Os resultados demonstram valores psicométricos apropriados para a versao de lingua portuguesa
semelhantes as versdes de lingua alemd e de lingua inglesa. Concluimos que esta escala tem boas condi¢fes
psicométricas para avaliar a autonomia funcional em individuos com esclerose multipla.

Mais concretamente, a avaliagédo das propriedades psicométricas da IPA demonstrou bons resultados, semelhantes
aos estudos realizados na versdo de lingua alem@, inglesa e sueca. A andlise factorial exploratéria para cinco
factores mostra uma distribuicdo dos itens pelas dimensdes apropriadas, havendo cinco itens que distribuiam a sua
carga factorial por duas dimensdes, entre a dimensdo autonomia com o exterior, a dimensao papel da familia e a
dimenséo relacé@o social. Obteve-se uma consisténcia interna nas cinco dimensdes que varia entre (0,81 e 0,95).
Estes resultados indicam valores muito elevados, sugerindo que alguns itens medem aspectos muito semelhantes.
O teste-reteste mostra valores de correlacdo entre 0,81 e 0,91, expressando boa consisténcia temporal. Os
resultados da validagdo convergente - discriminante indica que as dimensdes do IPA medem dimensdes fisicas e
sociais e ndo medem dimensdes emaocionais.

OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Machado, A., Valente, F., Reis, M., Saraiva, P., Silva, R., Martins, R., Cruz, S., & Rodrigues, T. (2010). Esclerose
multipla: Implica¢des sécio-econdmicas. Acta Médica Portuguesa, 23(4), 631-640.

TODOLOGIA

Determinar implicag8es sociais e econémicas da Esclerose Mdltipla, através da descricdo da qualidade de vida do

Ojesiies: doente assim como aspectos econémicos individuais e do Sistema Nacional de Saude
(1) Esclerose Multipla: implicagbes sécio econémicas - elaborado por Machado e colaboradores (2010) com o
Instrumento: objectivo de avaliar o impacto social e econémico da esclore multipla na vida do doente. E constituido por trés

partes: dados de identificacéo; implicacdes sécio-econdmicas (sete items) e histdria da doencga (seis items).
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(2) Esclerose Mdltipla e Qualidade de Vida (MSQoL-54) - tem como base o questionario SF-36 (Short Form with 36
questions), sendo a traducédo efectuada por Machado e colaboradores (2010).

Populagdo/Amostra:

50 doentes, 44 associados da ANEM (Associacdo Nacional de Esclerose Mdltipla) e seis da SPEM (Sociedade
Portuguesa de Esclerose Mdltipla). Ndo foram utilizados quaisquer critérios de exclusdo na seleccdo dos
individuos.

64% dos doentes sdo do sexo feminino e 36% do sexo masculino. A média de idades é de 47 anos (26-69). A
percentagem de inquiridos reformados por invalidez é de 64%, sendo que 62% do total dos entrevistados tém um
grau de invalidez superior a 60%.

Tipo de estudo:

Quantitativo, transversal, de tipo descritivo

PRINCIPAIS
RESULTADOS

Os primeiros sintomas mais prevalentes sao alteracfes da sensibilidade (n = 29), alteracdes das vias cerebelosas —
problemas na coordenagé@o motora (n = 28) — e altera¢des nas vias piramidais (n = 26), por ordem decrescente em
frequéncia.

Entre os sintomas que surgiram durante a evolu¢cdo da doenca destacam-se a disautonomia (n = 30) e as
alteragBes das fungBes corticais e cognitivas (n = 27).

Os sintomas actuais mais frequentes sdo a lesédo das vias motoras (n = 42), a disautonomia (h = 37), a lesdo das
vias sensitivas (n= 36) e a lesdo das vias extrapiramidais (n = 35). O tempo médio entre o primeiro sintoma e o
diagndstico da doenca foi cerca de quatro anos (intervalo de confianga de 95% entre os 2,6 e 0s 5,4).

De referir que os individuos inquiridos residem numa area pouco extensa (A.M. Porto) e por isso a amostra ndo é
representativa da populagdo de doentes de Portugal. Um outro aspecto importante € o facto de que os individuos
foram entrevistados, na sua maioria, nas instalacdes das respectivas associacdes, o que reflecte o seu grau de
necessidade de apoio e, possivelmente a gravidade da sua doencga. Assim, os participantes do estudo foram de
alguma forma “selecionados”, sendo a amostra maioritariamente constituida por casos mais graves, quer
relativamente ao quadro clinico e forma da doenga, quer no que diz respeito as necessidades de apoio econdmico
e social.

No que diz respeito & idade de inicio da doencga, os valores postos em evidéncia estdo de acordo com os referidos
na literatura pois os primeiros sintomas surgiram na sua maioria entre 0s 21 e os 40 anos. O primeiro sintoma mais
descrito na amostra é a alteracdo das vias sensitivas (que inclui formigueiros, dorméncia, hipostesia e dor). Na
literatura este sintoma surge em mais de 50% dos doentes com esclerose mdltipla.

O tempo médio encontrado entre o primeiro sintoma e o diagnéstico foi de quadro anos. Este facto vai reflectir-se
em maiores custos. Relativamente aos meios auxiliares de diagnostico verificdAmos que a maioria (n = 43) dos
doentes realizou mais do que um tipo de exame para que o diagnéstico fosse feito, com uma proporgcao semelhante
entre os doentes que fizeram dois e os que fizeram trés exames.

O intervalo médio de tempo desde o diagndstico é 11 anos. A maioria (64%) dos entrevistados esta actualmente
reformada por invalidez. O facto da idade média de diagndstico ser 36 anos significa que estes doentes deixam de
trabalhar aproximadamente 18 anos antes da idade de reforma estipulada por lei.

Do cruzamento dos resultados do MSQoL Mental score com o nimero de doentes que tomam antidepressivos
resultou uma relacdo estatisticamente significativa (p = 0,011), sobressaindo o facto da maioria (n = 16) dos
doentes com pontuacao inferior a 50 (n = 19) tomar actualmente antidepressivos.

Quando se relacionou a 542 pergunta do MSQoL (O que melhor descreve como se sente com a sua vida no
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global?) e a ocorréncia de surtos no altimo ano verificou-se que os individuos que tiveram surtos neste periodo
sentiram-se em geral menos satisfeitos do que os que ndo os tiveram (p = 0,024), o que permite deduzir que a
ocorréncia recente de surtos afecta negativamente a qualidade de vida dos individuos.

Obteve-se o valor de 40.843.250 € (custos directos) como estimativa dos gastos minimos com a esclerose multipla
em Portugal para a Seguranga Social, que corresponde a uma contribuicdo de cerca de 8,44 € por habitante se
incluirmos os custos indirectos com a doenca.

OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Trisolini, M., Honeycutt, A., Wiener, J., & Lesesne, S. (s.d.). O Impacto Econémico da Esclerose Mdiltipla a Nivel
Mundial. In Press.

QUESTOES DE METODOLOGIA

Ajudar a sensibilizar a sociedade para os elevados custos globais da esclerose mdltipla;

Objectivo: Fornecer dados internacionais Uteis para se fazer uma estimativa dos custos e impactos em termos da qualidade
de vida da esclerose multipla a nivel nacional
Instrumento: Foram identificados 1608 possiveis artigos para analise, dos quais 215 foram sintetizados.

Populacdo/Amostra:

Esta analise bibliografica sobre o custo da esclerose multipla foi composta por duas etapas:

(1) pesquisa bibliografica (incluindo bases de dados electronicas de artigos médicos revistos por especialistas) de
artigos relevantes para o custo da esclerose mdltipla, publicados apds 1997 em 11 bases de dados de publicactes
electrénicas - PubMed, PsycINFO, CINAHL, Cochrane Database of Scientific Reviews, entre outras.

(2) analise das citacdes encontradas na pesquisa bibliogréfica; selec¢do de artigos relevantes para uma analise
mais pormenorizada; sintese dos dados sobre o impacto econdmico da esclerose mdltipla a partir dos artigos
seleccionados utilizando um formulario de sintese padronizado.

Tipo de estudo:

Revisao da literatura

PRINCIPAIS
RESULTADOS

PREVALENCIA DA ESCLEROSE MULTIPLA POR PAIS

Pugliatti et al. (2006) constataram uma taxa de prevaléncia global da esclerose multipla na Europa de 83 casos por
100.000 habitantes, com taxas mais elevadas nos paises do norte da Europa.

CUSTOS TOTAIS

Os custos estimados variaram mediante a disponibilidade e custos dos cuidados médicos, a utilizagdo de servicos
domiciliarios e comunitarios pagos e ndo pagos, e até que ponto as pessoas abandonavam o mercado do trabalho
e a consequente perda de rendimento. As estimativas também reflectem diferencas ao nivel das metodologias de
estudo e as categorias de custos especificas incluidas nos diferentes paises.

CUSTOS DIRECTOS

Para os 15 paises para os quais possuimos dados de custos completos, os custos directos totais variaram entre um
minimo de 5.600 délares americanos no Canada e um maximo de 37.000 ddlares americanos na Suécia, para uma
média ponderada total de 24.600 ddlares americanos. Nestes estudos, os custos directos representaram entre 26%
a 87% dos custos totais.

Custos Médicos Directos

Todos os estudos concluiram que a esclerose miltipla esta associada a avultados custos médicos directos, que
variam substancialmente de pais para pais. Para os 15 paises para os quais possuimos dados, os custos médicos
directos variaram entre um minimo de 3.200 délares americanos no Canadd e um maximo de 22.900 dodlares
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americanos nos Estados Unidos, para uma média ponderada de prevaléncia total de 13.100 doélares americanos.
Para estes estudos, os custos médicos directos representaram entre 14% a 69% dos custos totais. Esta variacao
deve-se sobretudo as diferentes utilizagdes dos farmacos modificantes da doenga.

Custos Ndo-Médicos Directos

Para os 15 paises para os quais dispomos dados de custos completos, os custos ndo-médicos directos variaram
entre um minimo de 2.400 ddlares americanos no Canada e um maximo de 21.600 ddlares americanos na Suécia,
para uma média ponderada de prevaléncia total de 11.400 délares internacionais. Nestes estudos, 0s custos ndo-
médicos directos representaram entre 10% a 42% dos custos totais. Os cuidados informais representam a maior
fatia de custos ndo-médicos directos com a esclerose multipla.

CUSTOS INDIRECTOS

- Perda de Emprego

Muitas vezes, as pessoas que sofrem de esclerose multipla tém problemas para continuar a trabalhar devido a
deficiéncias, fadiga, problemas cognitivos, dificuldades de transporte, problemas ao nivel da fala e outros aspectos
decorrentes da doencga. Para os 15 paises para 0s quais possuimos dados completos acerca dos custos, 0s custos
indirectos, principalmente a perda de emprego, variaram entre um minimo de 5.600 ddlares americanos em Franca
e um maximo de 31.000 ddlares americanos na Noruega, para uma média ponderada total de 16.800 dolares
americanos. Para estes estudos, 0s custos indirectos representaram 13% a 74% dos custos totais com a esclerose
multipla.

- Mortalidade Prematura

O tempo de sobrevivéncia médio dos doentes com esclerose multipla é longo, entre 20 a quase 45 anos apos o
surgimento dos primeiros sintomas; a esclerose mdltipla geralmente ndo é mortal por si s6, a morte resulta
normalmente de elevados niveis de incapacidade, envelhecimento ou doengas concomitantes.

CUSTOS INTANGIVEIS

- Qualidade de Vida: Dominios Gerais

Os impactos sao maiores ao nivel do funcionamento fisico do que do funcionamento social ou mental; Os impactos
na saude fisica e qualidade de vida aumentam a medida que a doenca progride e as deficiéncias fisicas se tornam
mais graves. Estudos indicam um decréscimo de 30% no funcionamento fisico em casos de esclerose multipla
ligeira, 40% em casos de esclerose multipla moderada e 50% em casos de esclerose multipla grave. Foi
identificado um declinio de 20% no funcionamento social para a esclerose mdultipla ligeira e moderada, e um
declinio de 30% para a esclerose multipla grave. O funcionamento mental diminui cerca de 10% em todos os niveis
de gravidade.

- Qualidade de Vida: Dominios Especificos da esclerose multipla

Os estudos demonstram que a esclerose mdltipla tem um impacto negativo na qualidade de vida através de
perturbacdes cognitivas, disfuncdo da bexiga, disfuncédo intestinal, problemas de sono, e disfuncdo sexual.

- Medidas de Utilidade

Calcula-se que o impacto da esclerose multipla em termos de utilidade represente uma perda média de 0,25.
Utilizando a populacéo do Reino Unido como a populagéo total de 0,86 como referéncia, este declinio de 0,25 em
termos de utilidade pode ser interpretado como uma perda de 29% de utilidade nas pessoas com esclerose multipla
quando comparadas com a populacéo total.
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- Impacto na Familia e Amigos

Para além do custo directo relacionado com as horas de cuidados que os prestadores informais prestam, os
aspectos incapacitantes da doenca, o seu impacto na mortalidade, os encargos financeiros e a incerteza em
relagdo a evolucdo da esclerose multipla originam um stress psicologico adicional e ansiedade nos prestadores de
cuidados informais, especialmente aqueles que vivem com a pessoa que sofre de esclerose multipla.

O stress e o fardo fisico decorrentes do facto de se cuidar de uma pessoa que sofre de esclerose mdltipla podem
ter um efeito adverso na saulde psicoldgica e fisica dos prestadores de cuidados e na forma como utilizam os
cuidados de salde.

OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Picon, P. D., Gadelha, M. I. P., & Beltrame, A. (s.d.) Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas.

Portaria SAS/MS n° 493, de 23 de setembro de 2010

QUESTOES DE METODOLOGIA

Objectivo:

NA

Instrumento:

Este protocolo clinico foi construido com base em literatura relevante no dominio.

Medline/Pubmed e Embase, em 08/02/2010, com os seguintes termos: “Multiple Sclerosis” and “Therapeutics” and
(“Interferon  beta’or “glatiramer acetate” or“azathioprine” or “cyclophosphamide” or “natalizumab” or
“methylprednisolone”). Foram estabelecidos limites para ensaios clinicos, meta-andlises e ensaios clinicos
randomizados. Na base de dados Cochrane, foram realizadas, na mesma data, buscas de revisdes sistematicas
completas que contivessem a expressao “multiple sclerosis” no titulo. Foram selecionadas as que tratavam de
farmacos voltados ao tratamento da histdria natural da doencga. Nao foram localizados estudos clinicos relevantes
para o uso de ciclofosfamida no tratamento da esclerose multipla. Para busca de artigos do tratamento em criancas
e gestantes, foram também incluidos os unitermos “children”, “pregnancy or gestation” e “diagnosis”, ampliando-se
os limites com a inclusdo de artigos de coorte ou séries de casos. As buscas nao foram restritas para data, e de
todos os artigos revisados foram incluidos aqueles de interesse para a elaboracdo do PCDT. Também foram
incluidos artigos ndo indexados. Outras fontes consultadas foram livros-texto e o UpToDate verséo 17.3

Populacdo/Amostra:

NA

Tipo de estudo:

Protocolo clinico construido com base na literatura relevante no dominio

PRINCIPAIS
RESULTADOS

O diagnéstico de esclerose multipla é baseado nos Critérios de McDonald revisados, sendo o diagnéstico
diferencial bastante amplo e complexo. Estes critérios sdo os adotados pela comunidade cientifica mundial para o
diagnéstico de esclerose multipla.

O tratamento é preconizado apenas para as formas EM-RR e EM-SP, pois ndo h4 evidéncia de beneficio para as
demais. O tratamento inicial deve ser feito com uma das opc¢des dentre o glatirAmer e as betainterferonas, que sédo
igualmente eficazes no controle das recidivas.

O presente protocolo define procedimentos de:

- diagnostico

- critérios de inclusé@o

- critérios de excluséo

- casos especiais

- centro de referéncia

107




- tratamento

- farmacos

- esquemas de administragcéo

- tempo de tratamento - critérios de interrupcao
- beneficios esperados

- monitorizacao

- regulacdo/controle/avaliacao pelo gestor

- termo de esclarecimento e responsabilidade

OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Lesesne, S., Honeycutt, A., Trisolini, M., & Wiener, J. (2010). Global economic impact of multiple sclerosis: user’s
guide to accompany MSIF MS costing tool. In Press.

QUESTOES DE METODOLOGIA

Guia de utilizacdo do MS Costing Tool - The purpose of the MS CoT is to allow you to enter information about MS in

Objectivo: your country, using a menu-driven interface, to obtain estimates of the direct and indirect costs of MS at per-person
and aggregate levels.

Instrumento: NA

Populagao/Amostra: NA
Guia prético

Tipo de estudo:

PRINCIPAIS
RESULTADOS

Vérias estimativas de custos tém sido publicadas nos dltimos 10 anos, no entanto os custos estimados por pessoa
variam significativamente. Isto acontece porque alguns estudos incluem os custos médicos, terapéuticos e de
equipamentos, bem como as perdas de lucros, independentemente de estarem ou ndo directamente associadas
com a esclerose multipla e outros incluem apenas os custos directamente associados com a esclerose multipla.
Para além disso, algumas andlises estimam os custos anuais para a populagdo num Unico ponto no tempo,
enguanto outros estimam os custos associados ao ciclo de vida

Para ajudar as sociedades nacionais de esclerose multipla a estimar o impacto econémico da mesma a nivel
nacional, a RTI International desenvolveu a MS Costing Tool — trata-se de uma ferramenta que calcula os custos
anuais da esclerose mdltipla para um pais, quer ao nivel individual, quer por agregados. No entanto, ndo contabiliza
0 impacto da mortalidade nem os custos associados a qualidade de vida do paciente ou seu cuidador, devido a
falta de uma abordagem padronizada para avaliar este impacto.

Trata-se de um guia pratico que, passo a passo, ajuda o profissional a trabalhar com ferramenta de céalculo de
custos associados a esclerose miltipla;
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- Instalacdo e utilizacdo da MS Costing Tool no computador

- Especificidades dos dados necessarios

- Ajustamentos associados aos custos da esclerose multipla entre paises
- Resultados associados aos custos da esclerose mdltipla

E dado um exemplo da utilizacdo da MS Costing Tool. Neste exemplo, assume-se que o utilizador pretende estimar
0s custos da esclerose multipla para a Finlandia.

OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Pedro, L., & Pais-Ribeiro, J. (2006). Revisao de instrumentos de qualidade de vida na esclerose mdltipla. In I. Leal,
J. Pais-Ribeiro & S. Neves, (Eds.). Actas do 6° Congresso Nacional de Psicologia da Saude (pp.121-126). Lisboa:
ISPA

QUESTOES DE METODOLOGIA

Objectivo:

Identificar os instrumentos de qualidade de vida mais utilizados no ambito da doenca de esclerose multipla

Instrumento:

Base de dados em que se efectuou a pesquisa: Medline database

Populacdo/Amostra:

521 artigos, tendo em conta as palavras-chave “quality of life” e “multiple sclerosis”

Tipo de estudo:

Estudo de revisdo

Na revisdo da literatura dos artigos disponiveis da Medline database, realizada em Julho e 2005, utilizando as
palavras-chave “quality of life” e “multiple sclerosis”, apareceram 521 artigos, sendo o primeiro artigo publicado em
1978 e o ultimo em Junho de 2005. Entre 1978 e 1992, existem poucos artigos, a partir desta altura aparecem
muitos artigos sobre o tema.

Gruenewald, Higginson, Vivat, Edmonds e Burman (2004) concluiram que o Functional Assessment Multiple

ARG Sclerosis (FAMS), o Multiple Sclerosis Quality of Life-54 (MSQol-54) e o Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory
RESULTADOS x . . . f
(MSQLI) séo os instrumentos que medem de uma forma mais abrangente a qualidade de vida na esclerose
multipla.
Numa avaliacéo realizada na Medline e em outras bases de dados, concluiu-se que os instrumentos mais utilizados
pelos investigadores e cujos critérios de validacdo sdo mais aceitaveis sdo: FAMS, Hamburg Quality of Life
Questionnaire in Multile Sclerosis (HAQUAMS), MSQol-54, MSQLI e o RAYS Scale.
OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Seidl, E. M. F., & Zannon, C. M. L. C. (2004). Qualidade de vida e salde: aspectos conceituais e metodol6gicos.
Cadernos de Salde Publica, 20(2), 580-588.
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QUESTOES DE METODOLOGIA

Descrever a evolugdo histérica do conceito de QV no campo da salde, focalizando aspectos conceituais e

Objectivo: .
metodolégicos.
A selecao de trabalhos para esta reviséo foi feita com base em pesquisa bibliogréafica realizada em indexadores de
producéo cientifica (BIREME, MedLine, PsycINFO), cobrindo o periodo 1995-2000. Foi utilizada a palavra - chave
“quality of life” combinada com os termos “concept”, “conceptual”’, “method”, “methodologic”. Alguns trabalhos mais
Instrumento: citados, publicados antes desse periodo, foram incluidos tendo em vista os critérios de pioneirismo e impacto na

literatura. Trabalhos brasileiros foram selecionados inicialmente a partir de levantamento realizado na pagina do
Projeto SciELO, sem especificacao do periodo de publicacéo.

Populagdo/Amostra:

Foram examinados 39 trabalhos, 25 publicados em lingua inglesa, um em lingua espanhola e 11 em lingua
portuguesa, a maioria (87,2%) em periédicos.

Tipo de estudo:

Reviséao da literatura

PRINCIPAIS
RESULTADOS

O conceito de qualidade de vida: aspectos histéricos

Ha indicios de que o termo surgiu pela primeira vez na literatura médica na década de 30. A no¢édo de que QV
envolve diferentes dimens@es configura-se a partir dos anos 80, acompanhada de estudos empiricos para melhor
compreensdo do fendbmeno. Uma analise da literatura da dltima década evidencia a tendéncia de usar definicbes
focalizadas e combinadas, pois séo estas que podem contribuir para 0 avan¢o do conceito em bases cientificas.
Qualidade de vida: subjetividade e multidimensionalidade

No que concerne a subjetividade, trata-se de considerar a percepcao da pessoa sobre o seu estado de salde e
sobre os aspectos ndo-médicos do seu contexto de vida. Em outras palavras, como o individuo avalia a sua
situagdo pessoal em cada uma das dimensdes relacionadas a qualidade de vida. O consenso quanto a
multidimensionalidade refere-se ao reconhecimento de que o construto € composto por diferentes dimensdes. A
identificacdo dessas dimensdes tem sido objeto de pesquisa cientifica, em estudos empiricos, usando metodologias
qualitativas e quantitativas.

Qualidade de vida: conceituagao

Duas tendéncias quanto a conceituagdo do termo na &rea de saude sdo identificadas: qualidade de vida como um
conceito mais genérico e qualidade de vida relacionada a saude (health - related quality of life).

Clarificando o conceito: distingdo entre qualidade de vida e estado de salde

Smith e colaboradores concluiram que os dois construtos sdo diferentes e alertaram que determinados
instrumentos que avaliam a percepc¢éo do estado de salde ndo devem ser usados para a avaliagdo da QV.

As dimensdes da qualidade de vida

Quatro grandes dimensdes ou fatores: fisica — percepcdo do individuo sobre sua condigéo fisica; psicolégica —
percepcao do individuo sobre sua condi¢ao afetiva e cognitiva; do relacionamento social — percep¢éo do individuo
sobre os relacionamentos sociais e 0s papéis sociais adotados na vida; do ambiente — percep¢éo do individuo
sobre aspectos diversos relacionados ao ambiente onde vive. As quatro dimensdes — subdivididas em 24 facetas —
mais os itens referentes a QV geral constituem o Instrumento de Avaliacdo da Qualidade de Vida da OMS.
Qualidade de vida: aspectos metodoldgicos

Diferencas significativas entre as estratégias quantitativa e qualitativa de recolha de dados no que diz respeito a
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qualidade de vida.

Pesquisa sobre qualidade de vida no Brasil

Foram encontrados trabalhos sobre QV em diferentes especialidades médicas, por exemplo, nas areas de
psiquiatria, neurologia, oftalmologia, oncologia, ginecologia e psicologia.

OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Morales, R. R., Morales, N. M. O., Rocha, F. C. G., Fenelon, S. B., Pinto, R. M. C., Silva, C. H. M. (2007).
Qualidade de vida em portadores de esclerose multipla. Arquivos de Neuropsiquiatria, 65(2-B),454-460.

QUESTOES DE METODOLOGIA

Determinar o impacto da esclerose multipla na qualidade de vida relacionada a salde de seus portadores por meio
da versao brasileira de um instrumento genérico, o Medical Outcomes Study 36-item Short Form Health Survey

et Questionnaire (SF-36), em relagdo a populacéo saudavel, e segundo o grau de incapacidade fisica determinado
pelo Expanded Disability Status Scale (EDSS).
36-item Short Form Health Survey Questionnaire (SF-36)

Instrumento: Expanded Disability Status Scale (EDSS)

Avaliacdo da QVRS (qualidade de vida relacionada a saude)

Populagcdo/Amostra:

Foram convidados a participar pacientes com diagnéstico de EM de acordo com os critérios do Painel In-
ternacionall3, atendidos no ambulatério do Centro de Estudos Triangulinos em Esclerose Mdltipla (CETEM) da
UFU e em clinicas particulares de neurologia e neurocirurgia do municipio de Uberlandia.

A maioria dos portadores de EM era do sexo feminino (82,6%). A média de idade foi 39,48 anos (18 a 60 anos;
desvio padrdo: 12,3) e 31,55 anos (18 a 56 anos; desvio padrdo: 9,7) entre 0s pacientes e o grupo controle,
respectivamente. Em ambos os grupos, a distribuicdo pela raca, estado civil, escolaridade e renda familiar foi
semelhante. Entretanto, encontrou-se maior proporcdo de aposentados e inativos entre os portadores (70%) que no
grupo controle (16%).

Tipo de estudo:

Quantitativo, transversal de tipo experimental

PRINCIPAIS
RESULTADOS

A utilizacdo de um instrumento genérico de avaliagdo de QVRS - a verséo brasileira do SF-36 - e a comparagdo
com um grupo controle possibilitaram confirmar a hipétese de que os portadores de EM apresentam prejuizo na
QVRS nos dominios fisicos e psicossociais, em relacdo a populagdo saudavel. De acordo com o tamanho do efeito,
percebe-se que esse impacto é importante em todos os dominios, mas € nitidamente mais pronunciado no
construto fisico.

Apesar de algumas diferengas pontuais entre si, os estudos mostram que os dominios de func¢éo fisica apresentam
maior prejuizo que os dominios psicossociais 0 que é consistente com os parametros clinicos que demonstram a
limitagdo motora.

O impacto negativo causado pela EM pode ser consequéncia de varios fatores, dentre os quais a incapacidade
causada pela doenca; o facto de se descobrir ser portador de uma doenca neuroldgica crénica, evolutiva, de curso
imprevisivel, gradualmente incapacitante e até o0 momento sem cura, pode repercutir-se de forma contundente na
vida dos pacientes, mesmo nas fases iniciais.

A piora da func¢éo fisica percebida pelos pacientes ndo acompanhada pela percepgédo de deterioracdo das funcdes
mentais com a progressédo do EDSS - conforme visto no presente estudo - pode ser explicada por um processo de
acomodacdo psicolégica do portador a doenca (resiliéncia). Por outro lado, essa estabilidade relativa dos dominios
mentais pode ser devida a caracteristicas proprias do instrumento.
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OUTROS

REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

Ferreira, L. N., Brito, U., & Ferreira, P. L. (2010). Qualidade de vida em doentes com asma. Revista Portuguesa de
Pneumologia, 16(1), 23-55.

QUESTOES DE METODOLOGIA

(1) medigdo da qualidade de vida relacionada com a sadde (QdVRS) de doentes com asma e a apresentagéo de
uma primeira aproximagéo aos valores normativos, com base no SF-6D, para aquele tipo de doentes.
(2) averiguar a capacidade de medidas genéricas de medicdo da QdVRS para distinguirem grupos em termos de

Objectivo: 2 X g

caracteristicas sociodemogréficas

(3) comparar a actuacdo dos instrumentos genéricos de medicdo da QdVRS EQ-5D e SF-6D com os instrumentos

especificos AQLQ(S) e ACQ.

Verséo portuguesa do SF-6D8 - instrumento de medicao de QdVRS baseado em preferéncias

Verséo portuguesa do EQ -5D - instrumento genérico que descreve e valoriza a saude dos individuos

Asthma quality of life questionnaire [AQLQ(S)] - instrumento especifico de medicdo da QdVRS em doentes com
Instrumento: asma

Asthma control questionnaire (ACQ) - instrumento de medi¢édo do controlo da asma
questdes de caracterizacdo dos individuos (estadio e antiguidade da doenca, a terapéutica em curso, as patologias
associadas e recolhidos dados referentes a espirometria)

Populagcdo/Amostra:

115 individuos com diagnostico de asma (critério de inclusdo), sendo a maioria era do sexo feminino (70,2%).
71,3% eram casados, 11,3% solteiros, 10,4% divorciados e apenas 7,0% viuvos. A média de idades dos individuos
ascendesse a 49 anos (DP=16,9), a amostra era relativamente jovem, uma vez que a maior parte dos individuos
tinha 30 anos e cerca de 40,0% menos de 44 anos. Os doentes que constituiram a amostra estavam na sua
maioria nos estadios Il e Il da doenca (cerca de 76,0%), embora 17,0% ainda se encontrasse no estédio .

Tipo de estudo:

Quantitativo, transversal de tipo descritivo/correlacional (?)

PRINCIPAIS
RESULTADOS

Os resultados obtidos evidenciam uma elevada influéncia das caracteristicas demogréficas e clinicas, como o
género, a idade, o estado civil, o nivel de habilitacdes, a situac@o profissional, o local de residéncia, o estadio e o
controlo da doenca na QdVRS dos doentes com asma. Os resultados obtidos demonstram que as medidas de
utilidade baseadas em preferéncias utilizadas neste estudo discriminam adequadamente os doentes de acordo com
a gravidade da doencga e com o0s grupos sociodemograficos. Estes resultados estdo de acordo com a literatura, em
que os instrumentos de QdVRS utilizados provaram ter um bom desempenho na medi¢cdo da QdVRS na asma. Os
questionarios especificos AQLQ(S) e o ACQ mostraram igualmente a sua capacidade de discriminacdo dos
individuos no que diz respeito ao grau de limitagBes provocadas pela asma e ao controlo da asma, tal como
aconteceu noutras investigacoes.

Os valores obtidos podem ser considerados uma primeira aproximacao aos valores normativos do SF -6D para
doentes com asma, por trés motivos: (1) o algoritmo utilizado no célculo desses valores se baseou nos resultados
do sistema de valores do SF-6D para Portugal; (2) porque se estudou uma amostra de doentes com asma, 0 que
permite conhecer efectivamente os niveis de utilidade de individuos com esta doenga; e (3) porque a amostra
utilizada, embora néo seja probabilistica, pode ser considerada como representativa da populagdo em estudo.

OUTROS
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