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Objetivo: descrever os niveis de autocuidado e funcionalidade
dos pacientes com esclerose multipla e verificar se as variaveis
sociodemograficas, clinicas e funcionais interferem no
autocuidado e/ou funcionalidade. Método: estudo correlacional,
transversal, com abordagem quantitativa, realizado com
individuos em seguimento ambulatorial. Coletamos dados
sociodemograficos e clinicos e aplicamos a Escala de Avaliagdo
da Competéncia para o Autocuidado, o Indice de Barthel, a
Escala de Lawton e Brody e o instrumento para investigar
a realizacdo de Atividades Avancadas da Vida. Realizamos
analise descritiva e inferencial. Resultados: a maior parte dos
pacientes foi classificada como “Tendo autocuidado” (82,14%);
com moderada dependéncia (51,19%) para as atividades
basicas da vida diaria, dependéncia parcial para as instrumentais
(55,95%) e mais ativos para as avancadas (85,71%).
Os pacientes com a doenca hd mais tempo apresentaram
maior niumero de incapacidades e, naqueles com melhor perfil
socioecondmico e educacional, a funcionalidade encontrava-se
melhor. Conclusdo: a duracao da doenga esteve fortemente
correlacionada a um maior nimero de incapacidades e os
melhores perfis socioecondmico e educacional mostraram-se
fatores protetores para a funcionalidade. O planejamento do
cuidado deve levar em consideragdo as necessidades observadas
pela equipe multidisciplinar, estimulando o desenvolvimento do

autocuidado, a funcionalidade e sociabilidade.
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Introdugéao

A esclerose mdultipla (EM) é uma doenca
inflamatdria cronica do sistema nervoso central
(SNC), com carater autoimune, desmielinizante, que
leva a defeitos na conducgdo da sinapse. Isso acarreta
déficits motores e sensitivos que podem durar dias ou
semanas e serem total ou parcialmente reversiveis.
Logo, a evolugdo é marcada por surtos, recidivas
agudas ou segue um curso clinico progressivo®4,

A doenca acomete cerca de 2,5 milhdes de pessoas
no mundo, na faixa etaria de 20 a 45 anos, em sua
maioria mulheres, com maior prevaléncia nos paises de
clima temperado®3. No Brasil, embora a distribuicao
ainda ndo seja bem conhecida, a regido Sudeste
apresenta maior prevaléncia, de 15 casos/100.000
habitantes®®). A etiologia é desconhecida, mas
sugere-se que seja um evento multifatorial, causado
por predisposicdo genética, doenca autoimune, fatores
ambientais, estresse emocional e/ou psicolégico-4.

Tipicamente podem ocorrer numerosas
restricbes para o individuo, iniciadas com fadiga
ou fraqueza incontroldvel, que podem seguir com
paresia ou hemiparesia, espasticidade, alteragdo da
marcha, incoordenacdao de movimentos e tremores
involuntarios. Os sintomas mais comuns sdo a perda
visual monocular devido a neurite 6ptica, visdo dupla
causada pela disfuncdao do tronco cerebral, perda
sensorial causada pela mielite transversa e/ou ataxia
devido a uma lesdo cerebelar®-®,

Outras manifestagdes sao a disfungao cognitiva,
na qual aparecem dificuldades para manter a
atencdo, alteragdes na fluéncia verbal, diminuicdo
da capacidade de processamento de informagoes
e problemas na memoria. Também podem ocorrer
alteragdes na linguagem (disartria e/ou afasia),
sintomas vesicais (alteragdes na frequéncia/urgéncia),
sintomas intestinais (constipacdo mais comumente),
bem como disreflexia auton6mica, que pode levar a
alteragbes cardiovasculares, desregulagdo térmica
ou a sensibilidade ao calor”-®, Outras condicdes que
podem ndo ser visiveis aos profissionais da saude
sdao ansiedade, estresse, depressdo, dor, alteragdo no
padrao de sono e disfungao sexual®®,

Diante desse contexto, é importante discutir a
reabilitacdo dos individuos com EM, por se tratar de
uma doenca incapacitante, que afeta gradativamente
a capacidade de autocuidado da pessoa e que provoca
declinio funcional, evidenciado por meio da avaliacdo
das atividades de vida diarias basicas, instrumentais
e avancadas. Tais atividades, se comprometidas,

poderdo impactar ndo so o autocuidado, mas também

a qualidade de vida, o convivio social, e contribuir
para o isolamento do individuo®-19,

O autocuidado ¢ definido pela Organizagdo
Mundial de Saude (OMS) como “a capacidade de
individuos, familias e comunidades para promover
a saude, prevenir doengas, manter a saude, e lidar
com doencgas e incapacidades com ou sem 0 apoio
de um prestador de cuidados de saude”®V, Ja a
funcionalidade, segundo a Classificagao Internacional
Incapacidade e Saude (CIF),
reflete a interacdo entre a condicdo de salde e o

de Funcionalidade,

contexto ambiental e pessoal do individuo e depende
da preservagdo da autonomia e da independéncia,
que sdo garantidas pela preservagdao da cognicdo,
humor, mobilidade e comunicacdao?. Isso evidencia
que a relagdo entre esses constructos € bidirecional: a
capacidade funcional afeta o autocuidado e vice-versa.
papel
fundamental ao integrar a equipe multidisciplinar e

Nesse cendrio, o enfermeiro tem
garantir a promocdo, a protecdao e a reabilitacdo da
saude, com foco na manutengdo do autocuidado e na
funcionalidade desses pacientes. Contudo, percebemos
escassez de publicagbes cientificas, inclusive na area
da enfermagem, para abordar essa tematica. Logo,
os objetivos do estudo foram descrever os niveis
de autocuidado e funcionalidade dos pacientes com
EM e verificar se as varidveis sociodemograficas,
clinicas e funcionais interferem no autocuidado e/ou
funcionalidade. Acreditamos que este estudo possa
trazer subsidios para melhorar o atendimento, a
compreensao dos profissionais sobre funcionalidade e
autocuidado, além de colaborar com desenvolvimento
de servigos de reabilitagao.

Método

Estudo correlacional, transversal, com abordagem
quantitativa. A coleta de dados ocorreu no periodo de
outubro a dezembro de 2017, junto a pacientes com
diagndstico de EM acompanhados a nivel ambulatorial
em um hospital terciario, situado na cidade de Campinas,
em S&o Paulo. Incluimos pacientes independente
do tempo de diagnostico da doenga, com mais de 18
anos, e excluimos os que apresentavam outras doengas
neuroldgicas. O tamanho amostral foi calculado com o
objetivo de avaliar a correlagdo entre a funcionalidade
e o autocuidado pelo coeficiente de correlagdo de
Pearson. Foram assumidos um poder do teste de 80%,
um nivel de significancia de 5%, uma estimativa para
o coeficiente de correlagdo igual a 0,30, que pode
ser considerado um coeficiente de grau médio, e um
coeficiente de correlagdo igual a 0,00 como hipdtese

nula®3), O célculo resultou em uma amostra minima de
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84 pacientes. Para a realizacdo dos calculos amostrais
utilizamos o software G*Power 3.1.9.2.

Uma académica de enfermagem no ultimo ano
do curso coletou os dados, para isso ela recebeu
treinamento de oito horas, que contemplou parte
tedrica e pratica para aplicacdo das escalas, da
pesquisadora principal, orientadora do estudo. Os
demais pesquisadores assistentes contribuiram com a
andlise e a interpretacdo dos resultados.

O instrumento da coleta contemplava dados
(idade,
procedéncia, naturalidade, situagdo profissional e civil) e

sociodemograficos sexo, renda familiar,
clinicos (tipo de EM, medicagGes em uso, manifestacdes
clinicas) coletados diretamente com os pacientes,
por meio de entrevistas. Foram aplicadas as escalas
traduzidas e validadas para o uso no Brasil: Escala de
Avaliacdo da Competéncia para o Autocuidado - Revisada
(ASA-R)(141%) Escala de Lawton e Brody (ELB)(® e Indice
de Barthel (IB)!”, Também foi utilizado o instrumento
para investigar a realizacdo de Atividades Avancadas da
Vida Diaria (AAVD)1®),

Para complementar a avaliagdo, foi coletada do
prontuario a nota da Escala de Incapacidade Funcional
Expandida de Kurtzke (EDSS) atribuida pelo neurologista
durante a consulta do dia. A EDSS é uma escala médica
que avalia o nivel de comprometimento funcional do
individuo com EM. Ela é dividida em oito sistemas
funcionais (piramidal, cerebelar, tronco cerebral,
sensorial, intestino e bexiga, visual, cerebral e outros)
e a partir desses indicadores é dada uma nota que varia
de 0 (normal) até 10 (morte por EM). Pontuagdes mais
altas refletem maior grau de deficiénciat®.

A ASA-R é baseada no principio do autocuidado
de Orem e avalia a habilidade do ser humano para
realizar as praticas no cuidado de si, na relagdo
entre individuo e o ambiente®®, E uma escala do
tipo Likert, com 15 itens e cinco opgles de resposta
(discordo totalmente, discordo, ndo sei, concordo
e concordo totalmente) e apresenta trés possiveis
resultados nomeados como: “Tendo autocuidado”,
“Desenvolvendo autocuidado” e “Faltando poder para
o autocuidado”. O intervalo possivel para o total da
medida varia de 15 a 75 pontos, e maiores valores
refletem maior capacidade de autocuidado(4-15:20),

A ELB avalia a condigao funcional para Atividades
Instrumentais de Vida Diaria (AIVD) graduadas quanto
ao grau de assisténcia necessario para cada atividade,
sendo elas: usar telefone, fazer compras, preparar
refeicdo, executar atividades domésticas, usar meio de
transporte, tomar medicacdes e gerenciar finangas4,
A pontuacdo de cada item varia de 1 a 3 e, para
interpretacdo global, a escala foi convertida em trés

grupos: igual ou menor a 7 significa dependéncia total;
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de 7 a 20 corresponde a dependéncia parcial; e igual
a 21 expressa independéncia®®.

O IB avalia as atividades basicas da vida diaria
(ABVD) e tem como objetivo analisar independéncia
(fisica ou verbal) no cuidado pessoal, mobilidade,
locomocgao e eliminacdes. Apresenta dez itens e cada um
€ pontuado de acordo com o desempenho do paciente
para realizar as tarefas. A pontuacdo varia de 0 a 100,
um total de 0-20 indica dependéncia total; 21-60, grave
dependéncia; 61-90, moderada dependéncia; 91-99,
leve dependéncia; e 100, independéncia?),

Para avaliacdo das AAVD utilizamos o mesmo
instrumento empregado no estudo longitudinal
Saude, Bem-estar e Envelhecimento (SABE). As AAVD
compreendem 12 atividades sociais, produtivas, fisicas
e de lazer que envolvem fungBes cognitivas superiores,
sendo elas: (1) contato com outras pessoas por meio
de cartas, telefone ou e-mail; (2) visita a amigos e
familiares em suas casas; (3) cuidado ou assisténcia a
outras pessoas (incluindo cuidado pessoal, transporte,
compras para familiares ou amigos); (4) trabalho
voluntario fora de casa; (5) viagem para fora da cidade
pernoitando pelo menos uma noite; (6) participagdao
em algum programa de exercicios regulares (e.g.
esportes, exercicios fisicos, caminhadas e grupos de
praticas corporais); (7) convidar pessoas para virem a
sua casa para refeicdes ou lazer; (8) sair com outras
pessoas para lugares publicos, como restaurante ou
cinema; (9) realizagdo de alguma atividade manual,
artesanato ou atividade artistica; (10) participacdo
em atividades sociais organizadas (clubes, grupos
comunitarios ou religiosos, centros de convivéncia
de idosos, bingo); (11) fazer uso de computador,
incluindo a internet; (12) dirigir veiculos a motor(®,

As questdes para avaliacdo das AAVD foram
respondidas por meio de uma escala com cinco
opcles de (sempre, frequentemente, ocasionalmente,
raramente e nunca). As respostas sempre,
frequentemente e ocasionalmente foram consideradas
como realizagdo da atividade e receberam valor 1.
O escore total variou de 0 a 12, sendo classificados
como “Mais ativos” aqueles que faziam cinco ou mais
atividades(®,

Empregamos a estatistica descritiva com
verificagdo de frequéncia, medidas de dispersdo e
tendéncia central. Utilizamos o teste de Shapiro-
Wilk para verificacdo da normalidade dos dados
numéricos. Para as comparagbes envolvendo uma
variavel qualitativa com duas categorias e uma variavel
guantitativa, aplicamos o teste ndo paramétrico de
Mann-Whitney ou o teste t de Student ndo pareado,
de acordo com a distribuicdo dos dados. J& para as

comparagoes envolvendo uma variavel qualitativa com
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mais de duas categorias e uma variavel quantitativa,
usamos o teste ndo paramétrico de Kruskal-Wallis,
seguido do pos-teste de Dunn?3-24,

Utilizamos o coeficiente de correlagao de Spearman
para verificar as correlagdes entre as variaveis
quantitativas e adotamos a seguinte classificagao: 0,1
a 0,29 (correlagéo fraca), 0,30 a 0,49 (moderada)
e maior ou igual a 0,50 (forte)*. Para estudar

as associagdes entre as varidveis qualitativas
empregamos o teste Qui-Quadrado de Pearson e,
para 0s casos em que seus pressupostos ndo foram
atendidos, usamos o teste exato de Fisher(?3-24), Para
todas as analises utilizamos os softwares estatisticos
SAS versdo 9.4 e SPSS verséo 24.0.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Estadual de Campinas
(Unicamp) com parecer de niumero 2.305.539 e foram
cumpridas todas as recomendacgdes da Resolugao
n® 466/2012 referentes as pesquisas com seres
humanos. O manuscrito seguiu as recomendacdes
do guia Revised Standards for Quality Improvement

Reporting Excellence (SQUIRE 2.0)?5.
Resultados

Os pacientes com EM acompanhados
ambulatoriamente eram predominantemente do sexo
feminino (71,4%), com idade média de 40,2 anos
(DP=11,7), naturais (88,1%) e procedentes (96,4%)

do estado de Sao Paulo, casados (74,8%), com ensino

médio completo (28,6%) ou superiorcompleto (27,4%).
Eles apresentavam renda familiar média de 3,9 salarios
minimos e viviam com duas pessoas no domicilio.
Quanto a situagdo profissional, 70,2% eram inativos.
EM Remitente-
Recorrente (EMRR) (84,5%). Os sintomas iniciaram em

Clinicamente, predominou a
média havia 11,8 anos (DP=8,1), o tempo de diagndstico
foi de 9,1 anos (DP=6,8) e a nota média na EDSS foi
de 3,9 pontos (DP=2,3).
clinicas, destacaram-se as piramidais (89,3%), distUrbios

Quanto as manifestagoes

de fungbes mentais/emocionais (79,8%), alteragbes
cerebelares (76,2%), relato de fadiga (69%), disturbios
vesicais (48,8%) e distlrbios intestinais (48,8%). Com
relagdoasmedicagdesemuso, encontramosprincipalmente
o Interferon (33,3%) e o Natalizumabe (26,2%).

Na Tabela 1 estdo os resultados dos escores da
avaliagao do autocuidado e de funcionalidade.

Verificamos que a maior parte dos pacientes foram
classificados como “Tendo autocuidado” (82,1%);
com moderada dependéncia (51,2%) para as ABVD;
dependéncia parcial para as AIVD (55,9%); e mais
ativos para as AAVD (85,7%) (Tabela 1).

Ao avaliar a influéncia das medidas de
funcionalidade e sociodemograficas na medida do
autocuidado (ASA-R), ndo encontramos correlagdo
entre as variadveis (Tabela 2). J&, ao investigar
isoladamente a influéncia das varidveis clinicas no
autocuidado dos pacientes, identificamos que somente
a presenca de manifestagdes piramidais interferiu

nessa medida (p=0,0281).

Tabela 1 - Caracterizagdo dos escores de avaliagao do autocuidado e da funcionalidade de pacientes com esclerose

multipla. (n=84). Campinas, SP, Brasil, 2017

Variaveis n (%) Média (DP)* Mediana Variagdo
Classificagédo de autocuidado (ASA-R)t 53,8 (3,9) 53,5 45,0 -65,0
Tendo autocuidado 69 (82,1)
Desenvolvendo autocuidado 15 (17,9)
Classificagéo para IB* 84,0 (18,9) 87,5 5,0-100,0
Independente 28 (33,3)
Dependéncia leve 8(9,5)
Dependéncia moderada 43 (51,2)
Dependéncia grave 3(3,6)
Dependéncia total 2(2,4)
Classificagao para ELBS 18,4 (3,6) 20,0 8,0-21,0
Independente 37 (44,0)
Dependéncia parcial 47 (55,9)
Classificagéo para AAVD! 6,6 (2,9) 6,5 1,0-12,0
Mais ativos 72 (85,7)
Menos ativos 12 (14,3)

*DP = Desvio padrdo; ‘ASA-R = Escala de Avaliagdo da Competéncia para o Autocuidado - Revisada; ‘IB = Indice de Barthel; SELB = Escala de Lawton e

Brody; lAtividades Avangadas de Vida Diaria
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Tabela 2 - Comparagédo das variaveis sociodemograficas

e clinicas com os escores de autocuidado e de

funcionalidade. Campinas, SP, Brasil, 2017

Variaveis ASA-R* IB* ELB* AAVDS

Idade

pl -0,0787 -0,4937  -0,3929 -0,4054

p-valor® 0,4770 <0,0001 0,0002 0,0001

n 84 84 84 84
Renda

pl -0,1738 0,0489 0,2226 0,2371

p-valor® 0,1208 0,6646 0,0458 0,0331

n 81 81 81 81
Tempo de diagnéstico

p! -0,0724 -0,3282 -0,2037 -0,2609

p-valor® 0,5127 0,0023 0,0631 0,0165

n 84 84 84 84
Tempo de inicio sintomas

p! -0,1210 -0,4794 -0,2631 -0,1879

p-valor® 0,2729 <0,0001 0,0156 0,0869

n 84 84 84 84
Tempo de acompanhamento ambulatorial

pl -0,0238 -0,3692 -0,2066 -0,1583

p-valorf 0,8319 0,0006 0,0626 0,1554

n 82 82 82 82
Nota EDSS**

pl -0,0388 -0,7832 -0,5728 -0,5166

p-valor® 0,7262 <0,0001  <0,0001  <0,0001

n 84 84 84 84

*ASA-R = Escala de Avaliacdo da Competéncia para o Autocuidado -
Revisada; 'IB = Indice de Barthel; ‘ELB = Escala de Lawton e Brody;

SAAVD = Atividades Avangadas de Vida Diaria; lp =

Coeficiente de

Correlagdo de Spearman; p-valor = Nivel de significancia; **EDSS = Escala

de Incapacidade Funcional Expandida de Kurtzke

Ao verificar as medidas de comparagdo, a partir da
andlise das medidas de funcionalidade e de autocuidado
categorizadas, as pessoas mais jovens e que apresentaram
menor tempo de diagndstico ou de acompanhamento
ambulatorial eram mais funcionais. Os pacientes com
menores notas na EDSS eram mais independentes para
as ABVD, AIVD e AAVD e aqueles com maior renda foram
mais ativos para as AAVD (Tabela 3).

A partir da andlise das correlagGes entre as variaveis
numéricas e os escores das escalas de funcionalidade,
apenas a idade e a nota obtida na EDSS apresentaram
correlacdo negativa com todas as medidas. Além disso, as
variaveis tempo de inicio sintomas, tempo de diagndstico
e tempo de acompanhamento ambulatorial também
influenciaram de forma negativa pelo menos uma dessas
medidas (Tabela 2). A nota da escala de autocuidado ndao
sofreu influéncia de nenhuma varidvel numérica.

Encontramos que quanto maior o nivel de escolaridade,
maior a independéncia diante de todas atividades de
vida diadria (Tabela 4). Por meio do pds-teste de Dunn,
observamos que essa diferenca foi significante ao comparar
pacientes com ensino fundamental e ensino superior
completo quanto as trés medidas de funcionalidade.
Além disso, os pacientes com funcionalidade preservada
mantinham situacdo profissional ativa. Ja& aqueles com
manifestagdes clinicas da doenca apresentaram maior
dependéncia para todas as atividades.

Tabela 3 - Comparagdo das variaveis sociodemograficas e clinicas com os grupos identificados pela avaliagdo de

funcionalidade. (n=84). Campinas, SP, Brasil, 2017

Variaveis n Média (DP*) Mediana Variagao p-valort

1B*

Idade Independente/Leve 36 33,2 (9,8) 31,0 18,0-61,0 < 0,001
Moderado/Grave/Total 48 45,5 (10,2) 46,5 26,0 - 66,0

Diagnéstico Independente/Leve 36 6,7 (5,5) 5,0 0,0-20,0 0,010
Moderado/Grave/Total 48 10,8 (7,2) 9,5 0,3-26,0

Inicio sintomas Independente/Leve 36 7,9 (6,0) 7,0 0,3-20,0 0,001
Moderado/Grave/Total 48 14,8 (8,3) 16,0 1,0 - 33,0

Acompanhamento ambulatorial ~ Independente/Leve 35 5,8 (5,3) 4,0 0,0-17,0 0,005
Moderado/Grave/Total 47 10,4 (7,4) 9,0 0,0-26,0

Nota EDSS$ Independente/Leve 36 2,1(1,4) 2,0 0,0-6,0 <0,001
Moderado/Grave/Total 48 54 (1,7) 6,0 2,0-8,0
ELB!

Idade Independente 37 36,2 (9,2) 34,0 23,0- 57,0 0,004
Dependente Parcial 47 43,4 (12,6) 45,0 18,0 - 66,0

Nota EDSS Independente 37 2,8 (1,9) 2,0 0,0-6,0 < 0,001
Dependente Parcial 47 49 (2,1) 55 1,0-8,0
AAVD't

Idade Mais ativos 72 38,8 (10,9) 37,0 18,0 - 62,0 0,014
Menos ativos 12 48,5 (13,0) 48,5 23,0 - 66,0

Renda Mais ativos 69 3702,9 (2500,5) 3000,0 700,0 - 12000,0 0,011
Menos ativos 12 3658,3 (6770,3) 1550,0 600,0 - 25000,0

Diagnéstico Mais ativos 72 8,4 (6,6) 7,0 0,0-26,0 0,018
Menos ativos 12 13,2 (6,6) 1,5 1,0-23,0

Nota EDSS$ Mais ativos 72 3,7(2,2) 3,2 0,0-8,0 0,020
Menos ativos 12 54 (2,1) 6,0 1,5-75

*DP = Desvio padrdo; ‘p-valor = Nivel de significAncia; ‘IB = Indice de Barthel; SEDSS = Escala de Incapacidade Funcional Expandida de Kurtzke;
IIELB = Escala de Lawton e Brody; "AAVD = Atividades Avangadas de Vida Didria
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Tabela 4 - Comparagédo entre as notas de funcionalidade e as variaveis sociodemograficas e clinicas de pacientes com

esclerose multipla. (n=84). Campinas, SP, Brasil, 2017

Variaveis n Média (DP*) Mediana Variagao p-valort

1B*

Escolaridade
Fundamental 21 75,5 (20,8) 80,0 25,0-100,0
Médio 29 85,7 (14,7) 90,0 45,0 - 100,0 0,016
Superior 34 87,9 (19,8) 95,0 5,0 - 100,0

Situagao profissional
Ativo 25 90,8 (16,4) 100,0 45,0 - 100,0 0,003
Inativo 59 81,2 (19,4) 85,0 5,0-100,0

Manifestagéo cerebelar
Presente 64 81,1 (19,5) 85,0 5,0-100,0 0,001
Ausente 20 93,5 (13,5) 100,0 50,0 - 100,0

Manifestagdo vesical/intestinal
Presente 41 75,8 (21,2) 80,0 5,0 -100,0 <0,001
Ausente 43 91,9 (12,4) 100,0 50,0 - 100,0

ELBS

Escolaridade
Fundamental 21 16,4 (4,9) 19,0 8,0-21,0 0,045
Médio 29 18,9 (2,6) 20,0 12,0 -21,0
Superior 34 19,3 (3,1) 21,0 8,0-21,0

Situagao profissional
Ativo 25 19,9 (2,3) 21,0 11,0-21,0 0,007
Inativo 59 17,8 (3,9) 19,0 8,0-21,0

Manifestagéo cerebelar
Presente 64 17,8 (3,8) 19,0 8,0-21,0 0,001
Ausente 20 20,2 (2,3) 21,0 11,0-21,0

Manifestagdo vesical/intestinal
Presente 41 17,5 (3,9) 19,0 8,0-21,0 0,003
Ausente 43 19,3 (3,1) 21,0 8,0-21,0

AAVD!

Escolaridade
Fundamental 21 4,9 (2,9) 5,0 1,0-10,0 0,008
Médio 29 6,9 (2,4) 7,0 2,0-10,0
Superior 34 7,5(2,9) 8,0 2,0-12,0

Situagao profissional
Ativo 25 8,2 (2,5) 9,0 3,0-12,0 0,001
Inativo 59 5,9 (2,8) 6,0 1,0-12,0

Manifestagéo cerebelar
Presente 64 6,2 (2,9) 6,0 1,0-12,0 0,020
Ausente 20 7,9 (2,5) 8,5 2,0-11,0

*DP = Desvio padrdo; ‘p-valor = Nivel de significancia; *IB = Indice de Barthel; SELB = Escala de Lawton e Brody; /AAVD = Atividades Avancadas de Vida Didria

Discussao

Os resultados apresentaram as implicagées da EM
no autocuidado e nas atividades basicas, instrumentais
e avancadas da vida diaria dos pacientes. Tais evidéncias
colaboram com estudos prévios que buscaram explorar
as mudangas nas incapacidades de acordo com a
gravidade da doencga®¢?®, As manifestacbes da EM
sdo altamente varidveis e muitas vezes imprevisiveis,
com seu curso evoluindo de recidivas leves e pouco
frequentes, com impacto limitado na capacidade
funcional, para rapidamente acumular incapacidade,
perda de deambulagdoindependente e comprometimento
cognitivo extenso®?,

Quanto ao houve

perfil dos pacientes,

predominancia do sexo feminino e com média de

idade de 40,2 anos, variando de 18 a 66 anos, e
com boa escolaridade, em consonadncia com estudos
nacionais®°3 e internacionais®?”). Na literatura,
a maioria dos pacientes é diagnosticada no inicio da
vida adulta, entre os 20 e 40 anos de idade, a doenga
é duas vezes mais prevalente entre as mulheres, e o
maior nivel de escolaridade é protetor contra o declinio
da fungdo cognitiva e sobrecarga da doenga®23?), Isso
demonstra que a EM causa incapacidade neuroldgica
em jovens adultos®?, levando a sérios efeitos adversos
no dia a dia de muitos pacientes, incluindo a perda da
capacidade para o trabalho®®,

Contudo, é valido acrescentar que alguns estudos
tém apontado que as mulheres, pessoas com ensino

superior e o0s jovens com EM apresentam maior

www.eerp.usp.br/rlae
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autogestdo da doenca®3%, Esse termo é definido como
um processo ativo de lidar com a doencga por meio da
adesdao ao tratamento, participacdo em tomada de
decisdo terapéutica, busca ativa de informagGes sobre
a enfermidade e opgdes de tratamento emergentes,
manutencdo das relagdes sociais e equilibrio emocional,
ou seja, incorpora a automonitorizacdo e a gestdo de
sintomas. Logo, a autogestdo faz parte do autocuidado,
de forma a facilitar a melhor adaptagdo a doenca, reduzir
a probabilidade de complicagdes secundarias, contribuir
para a qualidade de vida, reduzir a incapacidade e
melhorar os resultados com o tratamentoG+3),

Como os esquemas de tratamento da EM podem ser
complexos, pacientes com baixos niveis de alfabetizagdo
podem ter maior dificuldade para entender e cumprir com
o tratamento. Isso pode representar um desafio para o
cuidado, e levar ao comprometimento do autocuidado e
implicar em incapacidade funcional, como observamos.

Colaborando com a caracterizagdo desse publico,
identificamos que a maioria dos pacientes estava inativa
e que a renda familiar era de 3,9 salarios minimos, hoje
em torno de 3.720 reais?®. Além disso, os pacientes
com maior renda foram mais ativos para as AAVD e
aqueles com funcionalidade preservada mantinham
situagdo profissional ativa.

Estudo realizado na Suécia, que comparou os
salarios entre a populacdo geral e os pacientes com EM
antes e apo6s o diagndstico da doenga, encontrou que
o saldrio bruto era semelhante antes, mas logo apds o
diagnédstico da doenca ele diminuia. Apds 11 anos de
acompanhamento, as pessoas sem doenga tiveram um
aumento de 7.520 euros nos seus salarios, enquanto
0os pacientes com EM apresentaram uma perda de
9.010 euros, o que representa mais de 30% da média
do salario bruto anual na Suécia®®. Além disso, dado
que os sintomas iniciais da EM aparecem durante a
idade economicamente ativa de uma pessoa, isso pode
repercutir na capacidade de manter o trabalho; porém,
as taxas de desemprego e aposentadoria por invalidez
variam entre os paises®7-39),

A literatura apresenta que o tratamento da EM
é dispendioso, de modo que muitas pessoas ndo
conseguem custed-lo, atrasando ou evitando a busca
por um tratamento médico®?”). Muitas vezes o paciente,
por ndo poder arcar com as despesas da assisténcia
meédica, ndo comparece as consultas, ndo realiza os
exames diagndsticos ou, ainda, omite seus sintomas em
um esforgo para reduzir custos®”. Isso pode ter refletido
na disparidade entre o tempo de inicio dos sintomas
(11,8 anos) e o tempo do diagndstico (9,1 anos). E
valido destacar que o tempo decorrido entre inicio clinico
da EM e o diagnostico é o mais importante preditor da
gravidade da incapacidade“®.

www.eerp.usp.br/rlae

As manifestacdes clinicas que predominaram neste
estudo foram as piramidais (paresia e parestesia), as
cerebelares (ataxia e disartria) e as vesico-intestinais.
Elas, muitas vezes, sdo originadas apds um surto
da doenga e progridem de um sintoma passageiro
até uma sequela. No entanto, muitos pacientes se
sentem desencorajados a procurar o atendimento
tradicional, no qual hd demora para agendamento e,
consequentemente, para um feedback?”.

Soma-se a isso o fato de realizarmos o estudo com
individuos das geragdes Y e Z, nascidos na era digital, em
que a comunicagdo € praticamente instantanea. Nesse
cenario cresce a procura por clinicas com pregos mais
acessiveis, por prontos-socorros ou por informagdes na
internet. Tais praticas podem implicar demora para o
diagndstico e o tratamento correto. Convém salientar a
importancia do atendimento eficaz, devido a complexidade
da doenga, bem como sua natureza crénica®”.

E encontrado na literatura que o processo de
envelhecimento leva a diminuicdo trofica cerebral, o que
contribui para o processo de neurodegeneracgao e diminui
a remielinizagdo. A mielinizacdo compacta da substancia
branca cerebral termina aos 40 anos e comega a se
degenerar nos anos seguintes. Portanto, a recuperagao
mais limitada apods os surtos clinicos da doenca, nos
primeiros cinco anos, pode ocasionar progressao da EM
e levar a sequelas, perda do autocuidado e diminuicao
da funcionalidade“?, Além disso, o declinio da reserva
funcional produz o acimulo insidioso de incapacidade
fisica e cognitiva, que caracteriza o que é tradicionalmente
considerado como a fase progressiva da doenga®,

Dessa maneira, pacientes com  maiores
acometimentos clinicos e com maior tempo de inicio
dos sintomas e/ou tempo de diagndstico foram os que
apresentaram maiores niveis de dependéncia. Esse
resultado é evidenciado em outro estudo realizado na
cidade de Ankara, Turquia, no qual os pesquisadores
confirmaram que, nos primeiros dez anos da doenga, os
pacientes tendem a ser ligeiramente mais dependentes
para realizagdo das atividades de vida didria e com
maior necessidade de autocuidado®”).

Convém salientar que, no estudo ora realizado, na
maioria os pacientes com EM foram classificados como
“Tendo autocuidado” e apresentaram maior dependéncia
para realizar as atividades basicas, principalmente para
controle dos esfincteres, quando comparado as AIVD ou
AAVD. No tocante ao autocuidado, apenas a presenga de
sequelas piramidais interferiu nessa medida.

O curso clinico da EM é dificil de ser previsto nos
diferentes grupos e individuos. Estudo que discute os
modelos topograficos da EM, como uma nova abordagem
para caracterizar o curso clinico da doenca, apresenta
que a localizagdo da lesdo define os sintomas clinicos e
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os sistemas funcionais afetados — os da medula espinhal
produzem sintomas piramidais, sensoriais, intestinais e da
bexiga; aqueles no tronco cerebral e no cerebelo causam
diplopia, vertigem, ataxia e desequilibrio; e aqueles nos
hemisférios produzem sinais cerebrais, mais notavelmente
disfungdo cognitiva. Diante disso, eles apresentaram que
as lesdes da medula espinhal, em particular, tém mostrado
pior prognéstico e perda de reserva funcional, o que
limitara previamente seu autocuidado®.
Isso reforca a ideia de que mecanismos

biopsicossociais estejam associados ao nivel de

incapacidade. Como a EM é uma doenca
neurodegenerativa, hd o acometimento de estruturas
neurais que dificultam ou mesmo impedem a transmissdo
do estimulo para os demais sistemas e érgdos do corpo,
e isso impacta de forma direta na cognicdo, controle
habilidades

transferéncia, e se evidencia em dificuldades para

de esfincteres, manuais, mobilidade,
realizar as ABVD e as AIVD(%42), Esses fatores devem
ser considerados no levantamento dos diagndsticos de
enfermagem realizados pelo enfermeiro®043),

Estudo com o objetivo de implementar a Sistematizagao
da Assisténcia de Enfermagem para acompanhamento
ambulatorial de pacientes com EM encontrou como
diagnésticos de enfermagem mais frequentes, segundo
a NANDA International, Inc. (NANDA-I),

fisica prejudicada (00085), distlrbios no padrdo do

mobilidade

sono (00198), déficits no autocuidado, intolerancia a
atividade (00092), eliminacdo urinaria prejudicada (00016),
ineficaz  (00069),
memoéria prejudicada (00131),

risco para enfrentamento pessoal
constipagdo (00011),
disfungdo sexual (00059), controle ineficaz do regime
terapéutico (00080) e dor aguda (00132)19),

Muitas acometimento de

vezes, apoés o

doencas desmielinizantes, podem surgir disturbios
psiquiatricos®. Nessa perspectiva, a manutencdo das
AAVD, relacionadas ao convivio social, sdo benéficas
a esses pacientes, pois geram melhorias tanto para
a salde fisica quanto para a psicoldgica; além de
melhorar a autoestima, diminuir o isolamento social e o
surgimento de transtornos depressivos©?.

Alguns estudos também apontaram o efeito
protetor das AAVD ao diminuir os declinios cognitivos e o
surgimento de deméncias, evitando declinio da memoria
e da linguagem, fungdes executivas, atengdo e fungdes
cognitivas globais®4%, Em virtude disso, o enfermeiro
devera atuar desde o aparecimento das primeiras
manifestagbes  clinicas,

proporcionando  suporte

emocional ao enfermo, que possivelmente estara
abalado, devido as possiveis incapacidades e alteragoes
que ocorrerdo ndo apenas em seu corpo, mas também
em seu estilo de vida®?%, Esse suporte podera ser feito

por meio da motivagao para preservacao das atividades

de autocuidado, bem como pelo apoio e oferecimento
de alternativas diante das incapacidades funcionais%:39,

O planejamento do cuidado, assim como sua
implementagdo, devem estar consoantes com as
necessidades observadas, considerando, principalmente,
o tempo de manifestacdo da doenga, uma vez que é
sabido que ela tem papel crucial para o declinio funcional.
Um bom aliado é a inclusdo dos familiares nesse plano
de cuidados, o que contribuird positivamente para
a promogado e a reabilitacdo desse paciente. Tal fator
pode gerar maior disposicdo em realizar todas as
atividades da vida diaria, por estimular a sociabilidade e
a funcionalidade das pessoas®“®.

Nesse cenario, os profissionais da saude devem
estar sempre atentos ao gerenciamento do cuidado, pois
a privacao dessas atividades tem um reflexo negativo
para esses individuos, ao atuar como um possivel preditor
de isolamento social e de perda da funcionalidade.
Portanto, a interagdo com a familia e a sociedade sdo de
fundamental importancia para contribuir com a promocéo
e a reabilitagdo da saude do paciente.

Além disso, é imperativa a avaliagdo da equipe
multidisciplinar, uma vez que sdo iniUmeras as demandas
clinicas, funcionais e de autocuidado. Nesse contexto, é
importante que o enfermeiro se envolva de forma ampliada
na promogcao e na reabilitacdo da saude desses pacientes,
atuando ndao somente na implementagao e sistematizagdo
do cuidado, mas, também, estimulando o desenvolvimento
do autocuidado, da funcionalidade e da sociabilidade. De
maneira que os olhares ao individuo extrapolem o ambito
ambulatorial ou a beira leito, com o desenvolvimento de
novas pesquisas e maior e melhor formagao profissional
para estas demandas que acompanham os pacientes com
doengas cronico-degenerativas.

Destacamos como limitagbes do estudo a falta
de pessoas classificadas com maior necessidade de
autocuidado, além do préprio desenho do estudo que,
por ser transversal, ndo permite o estabelecimento de
relacdo de causa e efeito. Outras limitagdes associadas
ao uso de dados secundarios, como a possibilidade
de relatar erros, também devem ser consideradas.
Salientamos, além disso, o reduzido niimero de trabalhos
sobre avaliagdo de autocuidado ou que estudem a
funcionalidade das pessoas com EM, o que dificultou a
comparacdo dos resultados com outros achados.

Conclusao

Os resultados deste estudo evidenciaram que os
niveis de autocuidado dos pacientes estudados estavam
preservados e 82,1% foram classificados como “Tendo
autocuidado”. Eles apresentaram limitacao funcional
mais acentuada nas ABVD se comparadas as AIVD:
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55,9% estavam com dependéncia parcial para as AIVD
e 51,2%, com moderada dependéncia para as ABVD.
Com relagdo as AAVD, 85,7% se mostraram mais ativos.
Além disso, a duragdo da doenca esteve fortemente
correlacionada a um maior nimero de incapacidades
e os melhores perfis socioeconémico e educacional
mostraram-se fatores protetores para a funcionalidade.

Este foi um dos primeiros estudos da Enfermagem
que analisou a relacdo entre autocuidado e
funcionalidade dos pacientes com EM, utilizando escalas
validadas e uma avaliagdo multidimensional. Espera-
se que estes achados estimulem novas pesquisas na
area da reabilitagdo em enfermagem, com vistas a
implementagdo de intervengdes direcionadas as reais

necessidades dos individuos.
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