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RELATO DE EXPERIENCIA

Ensinando e aprendendo com portadores
de Esclerose Multipla: relato de experiéncia

Teaching and learning with Multiple Sclerosis patients: experience report

Ensefiando y aprendiendo com los portatodes de Esclerosis Multiple:
relacto de experiencia

RESUMO

Relato de experiéncia realizado para descrever a vivéncia de um grupo de estudantes de Enfermagem
da Universidade Federal do Piaui, diante da realidade do ser portador de Esclerose Multipla. A experiéncia
evidencia a necessidade de uma equipe integrada para obter conhecimentos fundamentais e oferecer
uma assisténcia holistica ao portador. Enfatiza-se o impacto das agées desenvolvidas pelos estudantes,
na Associagdo Piauiense de Esclerose Multipla, possibilitando-os a conviver melhor com as dificuldades
advindas com a doenga. Além disso, a comunidade em geral é favorecida através dos conhecimentos
repassados mediante atividades desenvolvidas pelo grupo. Concluimos que um conhecimento mais
amplo acerca de uma patologia ainda tdo cheia de mistérios s6 € possivel quando se alia teoria a
realidade do paciente.

Descritores: Esclerose Multipla; Enfermagem; Promogdo da Saude.

ABSTRACT

This report describes the experience of a group of nursing students from Universidad Federal do Piaui,
in face of the reality of multiple sclerosis patient. The experience highlight the necessity of an integrated
team to achieve fundamental knowledge and to offer a holistic assistance to the patient. The impact of
the actions developed by the students, in APPEM (Piauiense Association of Multiple Sclerosis), allows
them to better coexist with the difficulties of the disease. In addition, the general community is favored
through the knowledge transmited by the activities developed by the group. We conclude that a wider
knowledge about a full of mysteries pathology is only possible when the theory is combined with the
reality of the patient.

Descriptors: Multiple Sclerosis; Nursing; Health Promotion.

RESUMEN

Este es un relato de una experiéncia de trabajo realizado por un grupo de estudiantes de Enfermeria de
la Universidad Federal de Piaui, sobre la siutacion de un portador de Esclerosis Multiple. La experiencia
demuestra la necesidad de un equipo integrado para obtener conocimientos fundamentales y ofrecer una
asistencia integral al portador. Aqui se enfatiza las acciones desarrolladas por los estudiantes, dentro de
la APPEM (Asociacién Piauiense de Esclerésis Multiple), posible a coexistir mejor él las dificultades que
se sucedierén con la enfermedad. Favorecen la comunidad en general con el conocimiento repasado por
medio de las actividades desarrolladas para el grupo. Un conocimiento mas amplio acerca de una
patologia llena de misterios, solo es posible, cuando se junta la teoria a la realidad del paciente.
Descriptores: Esclerosis Multiple; Enfermeria; Promocién de la Salud.
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1. INTRODUGAO

A esclerose mdltipla (EM) é uma doenga desmielinizante progressiva imunomediada do sistema
nervoso central. Adesmielinizagao refere-se a destruicdo da mielina, um material gorduroso e proteinaceo
que circunda determinadas fibras nervosas no cérebro e na medula espinhal; ela resulta em comprometimento
da transmissao dos impulsos nervosos(.

Acausa da EM é uma érea de pesquisa continua. A atividade auto-imune resulta em desmielinizagao,
mas o antigeno sensibilizado ndo foi identificado. Acredita-se que a exposicéo ambiental na juventude pode
desempenhar alguma fungdo no desenvolvimento da EM em um momento posterior na vida. A predisposi¢ao
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genética é indicada pela presenca de um agrupamento especifico (haplotipo)
dos antigenos leucocitarios humanos (HLA) na parede celular. Apresenga de
seu haplotipo pode promover a suscetibilidade aos fatores,como os virus,que
deflagram a resposta auto-imune ativada na EM™.

A EM é mais comum em areas de clima temperado. A prevaléncia
geografica € mais elevada no norte da Europa, sul da Australia, norte dos
Estados Unidos e sul do Canada”. No Brasil, os estudos realizados na
cidade de S&o Paulo, mostram taxa de prevaléncia de aproximadamente 5/
100000 habitantes®. Acomete mais freqlientemente adultos jovens entre 20 e
40 anos, € mais comum em mulheres (proporg&o de dois para um) e em
individuos de cor branca.

Os sintomas podem incluir perda da vis&o, viséo dupla, rigidez, fraqueza,
falta de equilibrio, dorméncia, dor, problemas no controle da bexiga e intestinos,
fadiga, mudangas emocionais e comprometimento intelectual. N&o & raro que
as primeiras manifestagdes da doenga néo sejam reconhecidas, porque 0s
sintomas que iniciam o quadro s&o muito varidveis. O tipo e nimero de
sintomas variam enormemente de um individuo para outro dependendo do
local, no sistema nervoso central onde ocorre dano a bainha de mielina®.

Os tipos basicos de EM sao definidos como: surto-remisséo que é
caracterizada por surtos que duram dias, até semanas e, em seguida,
desaparecem (individuos com esse tipo de EM apresentam, como tnicos
sintomas, surtos de dorméncia ou formigamento em varias partes do corpo,
ou visdo embagcada); a progressiva—primaria é caracterizada por doenga que
apresenta progressao de comprometimento desde seu aparecimento, sem
quaisquer estagios ou remissdes dbvias, ou somente com platés ocasionais
e pequenas melhoras temporérias; a progressiva-secundaria manifesta-se,
inicialmente, como surto-remissiva e, mais tarde, tornando-se progressiva;
a progressiva-recorrente mostra a progressao clara de incapacidade desde a
manifestagéo da doenga, mas com recorréncia distinta e aguda, que podera
ou ndo, apresentar alguma recuperacéo apds um episodio agudo®.

Atualmente, ndo ha exames de sangue, de imagem (ressonancia
magnética de cranio), testes genéticos, exame de Liquor Cefalorraquidiano
(LCR) que possam, por si, determinar se a pessoa tem EM ou pode vir a té-
la no futuro. O diagndstico é clinico com base no histdrico do paciente
(queixas passadas e presentes), na avaliagdo dos sintomas percebidos e
relatados pelo paciente e na presenca de sinais neuroldgicos detectados
durante o exame neurolégico. Aressonancia magnética (RM) permite descartar
com muita seguranga outras enfermidades e como os potenciais evocados
permitem evidenciar les6es desmielinizantes ndo suspeitadas clinicamente®.
Hoje, pode- se dizer que com a clinica e particularmente com a ajuda dos
métodos paraclinicos (LCR, potenciais evocados, RM) & possivel descartar
com bastante seguranga outras enfermidades e chegar a um diagndstico de
certeza da EM na maioria dos casos, realizando-se, além disso, o diagndstico
mais precoce.

Em relagdo ao tratamento aplicado a EM, ainda ndo se é capaz de
prevenir a ocorréncia da doenga, ndo ha cura e ainda néo foi descoberto o
meio de restaurar a mielina danificada ou as fungdes perdidas, mas o enfoque
principal do tratamento é o controle dos sintomas®. Os medicamentos sao
recebidos pelos pacientes através de um projeto implantado pelo governo
federal chamado de Programa de Medicamentos Excepcionais. Os farmacos
séo dispensados ao portador de EM obedecendo a critérios encontrados no
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas de acordo com a Portaria SAS/
MS n° 97, de 22 de margo de 20016

Por ser uma doenca cronica e incapacitante, a EM exige sempre algum
nivel de adaptagao por parte do portador e daqueles com quem convive, ou
seja, dependendo da gravidade do quadro, o portador pode n&o ter outra
0pgao a ndo ser ajustar-se e adequar-se, de alguma forma, as condigdes
impostas pela doenca. A aceitagéo e a adaptagdo a uma doenga cronica
como a EM n&o é facil, devido ao curso clinico da doenca ser, na maioria das
vezes, variavel e incerto. Assim, o paciente pode estar convivendo bem
com a EM até que um surto mais forte mude seu quadro sintomatico e,
conseqientemente, exija maior juste a sua nova condigéo fisica e as perdas
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decorrentes: econdmicas, familiares, profissionais, sociais e psicoldgicas
(auto-estima, auto-imagem, autoconfianga, liberdade)®.

Assim, é fundamental um programa educacional em que médicos,
psicdlogos, assistentes sociais, fisioterapeutas e enfermeiros possam dar
informagGes e orientagdes as familias dos doentes “. As Associagées de
portadores podem contribuir de forma decisiva, informando-os sobre as
perspectivas de tratamento, orientando-os para conviver com a nova situagéo
e atuando para que sejam criadas legislagdes adequadas. O tratamento
instituido deve ser sempre abrangente e multidisciplinar, através de medidas
educacionais, de reabilitacdo e farmacoldgicas.

2. METODOLOGIA

Um relato de experiéncia propde tornar visivel e compartilhar com outros
profissionais e estudantes uma vivéncia pratica®. Este artigo tem por objetivo
relatar a experiéncia de um grupo de estudantes de Enfermagem da
Universidade Federal do Piaui (UFPI) no desenvolvimento de um projeto de
extensao intitulado “Ensinando e Aprendendo a Conviver com Esclerose
Multipla”.

As atividades expostas neste relato referem-se a vivéncia académica
dos estudantes voltada para a atengdo a grupos de pessoas com a doenga,
norteada por uma Sistematizagdo da Assisténcia em Saude visando
proporcionar oportunidade para o aluno exercitar praticas educativas com
portadores, cuidadores e a comunidade, bem como aprimorar seus
conhecimentos.

2.1 Conhecendo o Projeto

Com a defesa em junho de 2004 de um trabalho de conclus&o de curso
por estudantes de Enfermagem da Universidade Federal do Piaui (UFPI)
com o tema “O Significado da Esclerose Mdltipla para o Portador da Doenga”,
sentiu-se a necessidade de fundar uma associagao que reunisse portadores,
profissionais e estudantes de salide interessados no assunto. Assim, em
dezembro de 2004, foi criada pela professora da UFPI Lucia Helena Rios
Barbosa de Almeida, juntamente com alguns portadores, a Associagao
Piauiense de Portadores de Esclerose Mltipla (APPEM). Esta vem, desde
entdo, desenvolvendo um trabalho de assisténcia aos portadores de EM,
objetivando conhecer as pessoas que possuem essa doenca e suas
necessidades, divulgar as informagdes sobre a patologia e os tratamentos
disponiveis, esclarecer aos doentes e familiares os seus direitos, além de
aproxima-los da associag&o estabelecendo, assim, uma troca de experiéncias.

Para consolidar os objetivos da associagéo foi criado um projeto de
extensao no Departamento de Enfermagem da UFPI intitulado “Ensinando e
Aprendendo a Conviver com Esclerose Multipla”. Esta a¢do educativa
elegeu como ponto central a criagéo de vinculos, lagos de compromisso e de
co-responsabilidade entre profissionais, estudantes de saude e a populagéo
alvo, na légica da sistematizagao da assisténcia em saude.

0 “Ensinando e Aprendendo a Conviver com Esclerose Multipla” esta
implantado na Associag&o Piauiense dos Portadores de Esclerose Multipla
(APPEM) em Teresina, no estado do Piaui, numa parceria entre a
Universidade Federal do Piaui (UFPI), as faculdades FACID e Santo
Agostinho e o Hospital S&o Marcos. Este Ultimo cede as instalacdes fisicas
para o desenvolvimento das atividades do grupo favorecendo a integragao
entre as instituicdes de ensino, assistenciais e a clientela envolvida e interessada
narea.

O projeto tem a coordenagao de uma enfermeira docente da UFPl e
desenvolve atividades de forma interdisciplinar, promovendo o
compartilhamento do conhecimento entre as profissdes e cursos de graduagéo
envolvidos: Enfermagem, Nutrigao, Psicologia, Servigo Social e Fisioterapia.

As atividades acontecem na forma de eventos periédicos direcionados a
comunidade académica, participacéo em grupos de estudo, pesquisas e
treinamento do corpo discente em encontros mensais. Para discutir o temaa
que se propde, a prestacao de servigos aos portadores de EM e promover
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aintegrago e o relacionamento social dos mesmos usam-se dindmicas que
oferegam um espaco para discuss&o e exteriorizagdo de sentimentos e
dificuldades enfrentadas no processo de evolugéo da doenga; conhecimentos
sobre os tipos de EM, suas causas, tratamento, possiveis seqiielas, e 0s
direitos dos portadores.

O projeto utiliza como estratégia de ensino grupal dinémicas de
aquecimento (jogos e textos reflexivos), aula expositiva dialogada, troca de
experiéncia, utilizagao de recursos audiovisuais, fornecimento de material
didatico e panfletos educativos.

2.2 Compreendendo a importancia da assisténcia ao portador de
EM

E crescente aimportancia que os profissionais de saude tém ganho na
area da esclerose multipla, nomeadamente participando no processo de
ensino e acompanhamento dos doentes em terapéuticas imunomoduladoras,
bem como na aproximag&o entre neurologistas e portadores.

Desta forma, as funcdes da equipe de enfermagem vao desde estabelecer
contato com o doente, visita-lo (e a familia) em casa, para efetuar formagao
acercada técnica de inje¢do, acompanhar o portador através de visitas e
contatos telefdnicos regulares, informar o médico sobre as condigbes e a
disponibilidade do mesmo para ajuda e aconselhamento.

3. TROCANDO EXPERIENCIAS

Apés aimplantagéo do projeto, observamos que houve melhorias no que
diz respeito ao conhecimento sobre a EM, tanto para os portadores como
para os outros integrantes do grupo, bem como esclarecimentos acerca dos
direitos como portadores de necessidades especiais. Esse foi um ganho
conseguido através de inumeras atividades desenvolvidas pelos integrantes
da APPEM.

Dentre essas atividades, destacam-se aulas expositivas dialogadas,
abrangendo temas de acordo com cada area especifica dos estudantes
(sobre o tipo de alimentag¢&o mais adequada aos distirbios apresentados
pelos pacientes com EM, os tipos de farmacos destinados aos tratamentos
da EM e a melhor forma de administragdo dos mesmos, sobre reabilitagdo
psicossocial e motora).

Além dessas questdes, profissionais da area da Saude e do Direito vem
contribuindo com o desempenho do projeto através de vérias palestras, tais
como: esclarecimento dos direitos em relagao a doenca e a aquisigéo de
medicamentos, com participagéo de promotora publica do estado; informagdes
sobre os direitos previdenciarios, esclarecimentos fornecidos por funcionarias
do INSS. Também foram promovidos eventos cientificos como a 1° Jornada
Piauiense de Esclerose Mltipla, contando com a presenga de profissionais
da Associagao Brasileira de Esclerose Multipla (ABEM), e um seminério
cujo publico alvo era os profissionais de saude. O objetivo foi desperta-los
para o conhecimento sobre a patologia, a inclusao social e diagndstico mais
eficiente. O seminario foi realizado com a presenga de profissionais da area
da saude, desde a enfermagem, medicina, nutri¢ao, psicologia e outros.

Considerando o que foi descrito, o projeto vem se desenvolvendo desde
junho de 2005 e esta previsto para terminar em junho de 2007. Durante seu
desenvolvimento foi realizada uma pesquisa pelas estudantes de enfermagem
que fazem parte da APPEM, na qual se tragou um perfil dos associados. De
acordo com Silva®a populagao total abrangida é constituida por 25 pessoas,
sendo 72% do sexo feminino, 28% do sexo masculino, na proporgao de 2,6
mulheres para homem, a faixa etaria prevalente € 39 anos e 80% s&o de
etnia branca.

De acordo com estudo realizado em Cuiaba(MT) © tem-se que a doenga
apresenta-se com distribuigdo unimodal entre os 20-40 anos de idade, com
maior incidéncia no sexo feminino e na etnia branca. Podemos observar que
aidade média de acometimento da EM e a distribuicdo dos casos dentro da
etnia e género levantados pelas alunas estdo em consonéncia com os dados
obtidos no estudo.
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Em relag&o ao estado civil, nota-se que 42,10% s&o solteiros, 52,63%
casados e 5,26% divorciados. Do total dos portadores 57, 89% tém pelo
menos 1 filho e 42,11% nao tém nenhum filho. Em relagdo ao nivel de
escolaridade 47,37% completaram o ensino médio e 52,63% cursam ou ja
completaram o ensino superior. Dentre os associados 63,16% ndo sao
aposentados pela previdéncia social, 31,58% s&o aposentados e apenas
5,26% s&o estudantes. A maioria dos participantes reside em Teresina e
alguns moram em cidades vizinhas. A média do tempo de diagnéstico é
100,52 meses, sendo o mais antigo diagndstico realizado ha 288 meses®.

De acordo com os dados obtidos no estudo realizado em Teresina-Pl
sobre Perfil Epidemiologico do Portador de Esclerose Multipla®, 63,15%
dos portadores afirmam que a doenga prejudica a vida profissional e 36,84%
afirmam o contrario. Dentre as informagdes analisadas observou-se que
52,63% dos pacientes néo praticam atividade fisica especifica e 47,37%
realizam atividade fisica. A apresentagao clinica mais freqliente foi do tipo
remitente com 47,37%, seguida do tipo progressiva com 21,05%, 5,26%
com o tipo remitente-progressiva e 26,32% referem néo saber o curso da
sua doenga. Em relag&o a quem acompanha os portadores em visita aos
médicos, aos hospitais, e as reunides da APPEM 31,58% s&o os conjuges,
31,58% s&o outros familiares, 26,32% amigos e 10,53% véo sem
acompanhantes.

Percebemos que explicagao e apoio continuo s&o elementos essenciais
para resolver problemas atuais e modificar pensamentos e comportamentos
disfuncionais. A cada reunido tem sido possivel, aos poucos, capacitar
pacientes e familiares a conviver, lidar, compensar, reduzir e superar
deficiéncias cognitivas, emocionais e sociais proporcionando melhoras
significativas na qualidade de vida.

De acordo com o Comité Brasileiro de Pesquisa e Tratamento em
Esclerose Multipla® o paciente e seus familiares sdo forgados a uma continua
readaptagdo a doenca; as perdas soffidas neste momento poderdo ser reais
ou imagindrias, com uma antecipagao das dificuldades a enfrentar. Outro
aspecto desfavoravel é que a doenga se instala justamente quando o individuo
esta iniciando sua vida afetiva, profissional e familiar. Ha neste momento,
uma perda de auto-estima associada ao medo que ocupa como membro da
familia e da sociedade.

Verificamos que o grupo, em geral, possui suas peculiaridades. Alguns
com faixa de adesao e envolvimento maiores e outros com maior grau de
dificuldade geralmente relacionado com: a deficiéncia no servigo de transporte
para pessoas portadoras de necessidades especiais, descontinuidade no
tratamento devido aos obstaculos encontrados no acesso as sessoes de
fisioterapia e psicologia €, algumas vezes, na disponibilidade das medicages
fornecidas pelo SUS.

Embora o grupo informe e facilite 0 acesso a esses servigos, o desafio
maior esta em ultrapassar as barreiras burocraticas das politicas publicas de
saude.

Foi possivel notar que também existem dificuldades relacionadas aos
académicos que participam do projeto, sendo a principal barreira o ndo
cumprimento da carga horéria dedicada ao projeto devido a sobrecarga de
atividades académicas.

Durante desenvolvimento do projeto observamos uma procura maior de
novas pessoas com o diagndstico fechado de esclerose mdltipla o que vem
reforcar a necessidade e relevancia dessa iniciativa.

4. CONSIDERAGOES FINAIS

Este projeto educativo possibilita reconhecer a complexidade dos aspectos
envolvidos na reabilitagdo integral e busca pela qualidade de vida dos
portadores de EM. No decorrer de todo o processo de aplicagéo das atividades
propostas por ele, a equipe multiprofissional é colocada em posicédo de
agente educador.

Em cada oficina, palestra e qualquer outra atividade desenvolvida, o
cuidado com a escolha e desenvolvimento do tema foi marcado pelo objetivo

Rev Bras Enferm, Brasilia 2007 jul-ago; 60(4):460-3.



Ensinando e aprendendo com portadores de Esclerose Mdltipla: relato de experiéncia

de informar e ajudar os portadores em suas necessidades para que eles  académica dos estudantes que participam do grupo, pois permite a oportunidade
possam ganhar ou obter responsabilidades dentro das capacidades existentes.  de conhecer a realidade do ser-portador de Esclerose Multipla, seus
Além disso, houve contribuigdo importante do projeto no processo de formagdo  sentimentos e suas expectativas.
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