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RESUMO

Introducdo: A Esclerose Multipla (EM) é uma doenga crdnica que afeta as fibras do Sistema Nervoso Central e que pode conduzir a incapacidade
neuroldgica grave, frequentemente com comprometimento da Qualidade de Vida (QV). A QV sendo subjetiva e multidimensional, a sua medi¢do
aporta a perspetiva dos doentes na melhoria dos cuidados de satde.

Objetivo: Avaliar a QV das pessoas com EM; e analisar as relagdes entre a QV destas pessoas e aspetos sociodemograficos e clinicos.

Métodos: Trata-se de um estudo transversal analitico, com base numa amostra aleatdria e representativa de 67 pessoas com EM acompanhadas
na consulta externa de uma Instituicdo do Norte do pais. Utilizou-se um questionario de caracterizagdo sociodemografica e clinica e Questionario
de estado de saude, MOS SF-36v2 (Ferreira, 2000a,b).

Resultados: Maioritariamente sdo mulheres (82%), com idade média 42.09 anos + 11.76 anos. Os scores mais elevados de QV foram obtidos na
dimensdo Saude Mental e os mais baixos na dimensdo Vitalidade. As pessoas mais jovens possuem melhor QV nas dimensdes Fungdo Fisica (t=
4.148; p <0.001), Desempenho Fisico (t= 2.581; p= 0.012), Desempenho Emocional (t=2.714; p = 0.009) e Fungdo Social (t = 3.188; p = 0.002). As
pessoas com fadiga tém pior QV em todas as dimens&es a exceg¢do da Dor Fisica e Saude Geral.

Conclusdes: A criagdo de uma consulta, a formacgdo dos profissionais e a implementagdo de uma linha telefénica de apoio foram algumas das
medidas ja adotadas.

Palavras-chaves: Esclerose Multipla; Qualidade de Vida

ABSTRACT

Introduction: Multiple Sclerosis (MS) is a chronic disease that affects the fibers of the central nervous system and can lead to severe neurological
disability, often with impaired quality of life (QoL). The QoL is subjective and multidimensional, their measurement brings the perspective of
patients in improving health care.

Objective: To evaluate the QoL of people with MS; and analyze the relationship between QoL of these people and sociodemographic and clinical
aspects.

Methods: This is an analytical cross-sectional study based on a random and representative sample of 67 people with MS accompanied the
external consultation of a Northern institution of the country. We used a characterization questionnaire and sociodemographic and clinical health
questionnaire, MOS SF-36v2 (Ferreira, 2000a,b).

Results: Majority are women (82%), mean age 42.09 years = 11.76 years. The highest scores were or obtained QoL scale in Mental Health and
the lower the vitality domain. Younger people have a better QoL in dimensions Physical Function (t= 4.148, p <0.001), Physical Performance
(t=2.581, p= 0.012), Emotional Performance (t=2.714, p= 0.009) and Social Function (t= 3.188; p = 0.002). People with fatigue have worse QoL in
all dimensions, except for Physical Pain and General Health.

Conclusions The creation of a query, the training of professionals and the implementation of a telephone helpline were some of the measures
already adopted.

Keywords: Multiple Sclerosis; Quality of Life

RESUMEN

Introduccion: Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad crénica, afecta las fibras del sistema nervioso central, puede conducir a una
discapacidad neuroldgica grave, a menudo lleva a una alteracion de la calidad de vida (CV). La CA es subjetiva y multidimensional, su medicion
aporta la perspectiva de los pacientes en la mejora de la atencién sanitaria.

Objetivo: Evaluar la CV de las personas con EM; y analizar la relacidn entre la CV de estas personas y aspectos sociodemograficos y clinicos.
Métodos: Estudio transversal analitico basado en una muestra aleatoria de 67 personas con EM acompafiadas en la consulta externa de una

institucion del Norte del pais. Se utilizd un cuestionario de caracterizacion sociodemografico y clinico, y un cuestionario de salud MOS SF-36v2
(Ferreira, 20004, b).

Resultados: La mayoria son mujeres (82%), con edad media de 42.09 afios + 11.76 afios. Las puntuaciones mds altas CV se obtuvieron en la
dimension Salud Mental, la mds baja en la Vitalidad. Personas jévenes tienen una mejor CV en las dimensiones de Funcién Fisica (t = 4.148, p
< 0.001), el Rendimiento Fisico (t= 2.581, p= 0.012), Rendimiento Emocional (t= 2.714, p= 0,009) y la Funcién Social (t = 3.188, p=0,002). Las
personas con fatiga tienen peor CV en todas las dimensiones, excepto en el Dolor fisico y la Salud General.

Conclusiones: La creacién de una consulta, formacion de profesionales y la implementacion de un linea de ayuda telefénica fueron algunas de
las medidas ya adoptadas.

Palabras Clave: Esclerosis Multiple; Calidad de vida
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INTRODUCAO

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenga que afeta cerca de dois milhGes de pessoas em todo o mundo, normalmente em
idades jovens e no sexo feminino, com maior incidéncia a medida que a latitude aumenta. Trata-se de uma doenga autoimune,
inflamatdria e desmielinizante crénica. Acomete o sistema nervoso central (SNC), mais especificamente a substdncia branca,
causando desmielinizagdo e inflamagdo. Ainda ndo é conhecida a causa da doenga, no entanto 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¢do ao virus
Epstein-Barr, o tabaco e os niveis de vitamina D. Sugere-se que uma combinagdo dos fatores ambientais com a predisposi¢do
genética individual desencadeie a desregulagdo imunoldgica e conduza a EM (Abreu, Mendonga, Guimardes, & Sa, 2012).

Em termos clinicos, a EM tende a apresentar recorréncias e remissdes, sendo que o grau de incapacidade varia de doente para
doente, em fungdo dos défices neuroldgicos e da fase da doenca. E, pois, uma doenca imprevisivel, com um prognéstico de
dificil definicdo e ainda sem elementos preditivos consensuais. As manifestaces variam desde uma forma benigna a uma doenca
rapidamente progressiva e incapacitante, que exige profundas modificagdes do estilo de vida.

A EM surge normalmente entre a segunda e a quarta década da vida, pelo que tende a influenciar negativamente e de forma
considerdvel 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).Viver com uma doenca cronica tal como a EM pode tornar-se uma experiéncia
dificil e desafiadora pois afeta vérios aspetos da vida, tais como o funcionamento social, familiar e ocupacional (Vilhena et al.,
2014). Assim, e tendo em consideragdo que a QV envolve componentes essenciais para o bem-estar individual, desde fatores
de natureza fisica, psicoldgica, 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 implicagGes para o bem-estar dos doentes e para a adequacgao
dos recursos de saude bem como de uma variedade de elementos necessdrios a vida quotidiana (Ridder, Geenen, Kuijer & van
Middendorp, 2008).

O conhecimento aprofundado sobre estas doengas e o seu impacto na QV das pessoas €, uma questao fundamental, quer em
termos de servigos de salde e sociais, quer para as pessoas com EM e significativas.

Assim, com a finalidade de contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados de saude prestados, o estudo tem por objetivos
avaliar a QV das pessoas com EM e analisar as relagdes entre a QV destas pessoas e aspetos sociodemograficos e clinicos.

1. ENQUADRAMENTO TEORICO

O estudo da QV em pessoas com EM importa pela sua heterogeneidade, quer em termos de sintomas, quer pelo facto das placas de
desmielinizagdo poderem afetar qualquer regido do sistema nervoso, com extensdo muito variavel, assumindo consequentemente
expressao e gravidade distinta (Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla, 2014).

A investigacdo tem demonstrado, de uma forma global, que a doenca afeta a pessoa ao nivel comportamental e em termos de
desempenho social, com repercussées sobre a familia.

Assim, o impacto dos sintomas na QV das pessoas é varidvel, em fung¢do da forma como cada uma vive a doenga e como consegue
lidar com ela. Neste sentido, a QV integra dois aspetos intimamente relacionados: subjetividade e multidimensionalidade. A
primeira trata de perceber como o individuo avalia a sua situagdo pessoal em cada uma das dimensd&es relacionadas com a QV. Por
sua vez, a multidimensionalidade refere-se ao reconhecimento de que o constructo é composto por diferentes dimensdes. E, pois,
uma construgdo social com a marca da relatividade cultural. Esta compreensao social do termo considera questdes subjetivas tais
como bem-estar ou satisfagdo nas relagdes 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 relagao a conforto e bem-estar influenciam a definigao
do constructo.

A QV é, contudo, um constructo amplo e controverso (Fayers & Machin, 2007). Do ponto de vista da Organizacdo Mundial da
Saude, a QV é entendida como a percec¢do do individuo sobre a sua posi¢do na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e
valores nos quais estd inserido e em relagcdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacoes (World Health Organization
Quality of Life Assessment Group, 1994).

Outrosautores (Seidl & Zannon 2004; Fayers & Machin, 2007) destacam o predominio de duas abordagens quanto a conceptualizagao
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 saude se refere a satisfacdo e bem-estar do individuo nos dominios fisico, psicolégico, social, econdmi-co e espiritual em
relacdo ao estado de saude, ou seja, trata-se de uma combinagdo do estado de saiide com a resposta afetiva a doenga (Morales,
et al., 2007). No contexto da saude, a Qualidade de Vida Relacionada com a Saude (QVRS) representa as respostas individuais aos
efeitos fisicos, mentais e sociais que a doenga produz sobre o quotidiano, sendo que esta tem influéncia no grau em que se pode
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conseguir satisfagdo pessoal com as circunstancias da vida (Bowling, 2001).

Assim, na esteira de Ferreira (2000) e de Fayers e Machin (2007) esta pesquisa e por consequéncia o instrumento utilizado tem
por base o conceito QVRS.

2. METODOS

Em alinhamento com os objetivos trata-se de um estudo observacional, transversal, de tipo correlacional (Sampieri, Collado &
Lucio, 2006).

2.1 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, até 2013 (N = 80). Para o célculo do tamanho amostral definiu-se um erro amostral maximo de
5% e um nivel de significancia de 5%, pelo que a amostra integra 67 pessoas com EM, selecionadas aleatoriamente.

2.2 Instrumentos de recolha de dados

Utilizou-se um questiondrio de caracterizagdo sociodemografica e clinica e um instrumento de avaliagdo da QV relacionada com
a saude — o Questiondrio do Estado de saude, MOS SF-36v2 (Ferreira, 2000 a, b). Este Ultimo é a um instrumento genérico de
medi¢do organizado em oito dimensdes (Fungdo Fisica, Desempenho Fisico, Desempenho Emocional, Dor Fisica, Saude Em Geral,
Vitalidade, Fungdo Social e Satide Mental), agrupadas em duas componentes: (1) fisica e mental. Todas as escalas sdo compostas
por varios itens (2 a 10), sendo pontuadas através do método de Likert. Quanto mais baixo for o valor da pontuacdo, pior serd o
estado de saude (Ferreira, 1998, 2000a,b).

2.3 Procedimentos

Recorreu-se a medidas de estatistica descritiva e inferencial. Teve-se por base ainda o teorema do limite central. A normalidade
da distribuigdo foi estudada, nos termos de Kline (2011), através do coeficiente de assimetria/curtose, tendo-se considerado
distribuicdo norma sempre que os valores se situaram no intervalo entre -3 e 3.

A presente investigacdo foi alvo de autorizacdo por parte das instituicGes envolvidas, tendo a recolha de informacgéo iniciado apds
obteng3o do parecer da Comissdo de Etica. Aos participantes do estudo foram apresentados os objetivos e a descricdo 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. Foram seguidas as recomendacdes das
DeclaragGes de Helsinquia e das revisGes de Toéquio, Veneza, Hong Kong, Sommerset West, Edimburgo e Seul para investigacoes.

3. RESULTADOS

Participaram na investigagdo 67 pessoas com EM, sendo maioritariamente mulheres 82,11% (n=55), com idade média * desvio
padrdo (dp) de 42.09 + 11.76 anos, variando entre os 20 e os 71 anos, casadas 55.27 % (n=37), com o terceiro ciclo e 52.23%
(n=35) a possuir o ensino secundario e/ou Ensino Superior, e profissionalmente ndo ativos 64.22% (n=43).

Relativamente aos sintomas apresentados pelos participantes aquando do inicio da doenca e atualmente, é possivel verificar que
no inicio os sintomas mais frequentes eram a fadiga, que afetava 74,6% (n=50) dos participantes, a alteragdo de visdo que atingia
61,21% (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 82.11% (n=55), 46.30% (n=31) e 46.30% (n=31),
respetivamente.

No que se refere a Qualidade de Vida os valores da consisténcia interna do MOS SF-36v2 com recurso ao coeficiente Alpha de
Cronbach. variaram entre 0,624 (questionavel) na dimensdo Fungdo Social e 0,931 (excelente) na dimensdo Fungao Fisica (George
& Mallery, 2003).

EM termos de estatistica descritiva, importa referir que a dimensdo em que as pessoas com EM obtém scores mais elevados de
QV é na dimensdo Saude Mental apresentando valores médios * desvio padrdo (dp) de 58.96 + 23.40, e que a dimensdo em que
as pessoas obtém pontuac¢do mais baixa é na dimensdo Vitalidade apresentando valores médios + desvio padrdo (dp) de 42.07 +
24.34,
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Por fim, procedeu-se ainda a elaboragao de uma matriz de correlagdes entre a dimensdo Saude em Geral e as restantes dimensdes
do MOS SF-36v2, seguindo as recomendacgdes de Ferreira (1998; Tabela 1). Assim, nos termos propostos por Pestana e Gageiro
(2005), é possivel verificar que os valores de r se situam entre 0.147 (associagdo muito baixa) relativamente as dimensdes Saude
em Geral e Desempenho Emocional e 0.772 (associagdo alta) nas dimensGes Desempenho Fisico e Vitalidade.

Tabela 1. Matriz de correlagdes de Pearson entre as dimensdes da QV.

1.5G 2. FF 3. DF 4.D 5.5M 6. DE 7.FS 8.V
1. Sadde em geral [SG] 1
2. Funcao 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
E')ED]esempe”ho Emocional 4147 0521%%*  0.855*** 0089 0.477%** 1
7. Funcdo 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***  0.611*** 1

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

Relativamente a comparagdo de médias por dimensGes da Qualidade de Vida e por sexo verificou-se que a média + desvio padrdo
(dp) variam entre 41.14 + 22.84 na Dimensao Vitalidade e 60.45 + 25.43 na Dimensdo Func¢do Social, ambas relativamente ao
género feminino. Nas pessoas com EM do sexo masculino a média + desvio padrdo dp é de 46.35 + 31.13 na Dimensao Vitalidade
e 60.00 + 31.77 na Dimensdo Dor Fisica (Tabela 3). Ndo tendo sido encontradas diferencgas estatisticamente significativas na QV
em fungdo do sexo, é de referir que as maiores diferencas se situam na Dor Fisica e na Fungdo Social, estando mais comprometida
respetivamente nas mulheres e nos homens.

Tabela 3. Médias, Desvios-padrdo e comparagdo das médias das dimensdes da Qualidade de Vida, em fungdo do sexo.

Feminino (n = 55) Masculino (n =12)

iy Dp iy Dp t-Student p-value
Fungao 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
Fung¢do 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

No que se refere a idade verifica-se que quanto mais elevada menor a QV. Os valores de média + desvio padrdo (dp) variam, no
grupo mais jovem, entre 46.96 + 25.80 na dimensdo Vitalidade e 67.23 + 25.40 na dimensdo Fungdo Social. Relativamente ao
grupo de pessoas com idades superior os valores médios + desvio padrdo (dp) variam entre 36.04 + 21.32 na dimens&o Vitalidade
e 55.17 + 23.17 na dimensdo Saude Mental (Tabela 4). Foram encontradas diferengas estatisticamente significativas, entre o grupo
mais jovem, nas seguintes dimensdes: Fungdo Fisica (t-Student = 4.148; p-value = <0.001); Desempenho Fisico (t-Student = 2.581,
p-value = 0.012); Desempenho Emocional (t-Student= 2.714; p-value = 0.009) e Fungdo Social (t--Student = 3.188; p-value= 0.002).

Tabela 4. Médias, Desvios-padrdo e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes da QV em funcdo da idade.
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20 anos até 42 anos 43 anos até 71 anos

iy Dp iy Dp t-Student p-value
Fungdo 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
Saude Mental 62.02 23.44 55.17 23.17 1.197 .235
Desempenho Emocional 61.94 31.03 43.33 25.09 2.714 .009
Fungdo Social 67.23 25.40 47.92 23.69 3.188 .002
Vitalidade 46.96 25.80 36.04 21.32 1.859 .068

Por fim, no estudo das relagGes entre a QV e a presenca do sintoma de fadiga na atualidade verifica-se que os valores médios
desvio padrdo (dp) variam entre 38.07 + 23.24 na dimensdo Vitalidade e 55.00 + 22.91 na dimensdo Saude 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 dimensdo Desempenho fisico para as pessoas com EM que ndo apresentavam, na atualidade, este sentimento (Tabela 5). Como
se pode verificar foram encontradas as seguintes diferencas estatisticamente significativas em todas as dimensdes a excec¢do da
Dor Fisica e Saude em Geral.

Tabela 5. Médias, Desvios-padrdo e valores do Teste t-Student e de prova para as dimensdes da QV em fungdo do sintoma fadiga
(na atualidade)

Com sentimento de fadiga Sem sentimento de fadiga
t-Student p-value
M dp M dp

Fungdo 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 2291 77.08 16.44 -3.157 0.002
Desempenho Emocional 47.42 27.54 81.94 23.26 -4.033 0.001
Fungdo 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

4. DISCUSSAO

A EM, quer pelo curso imprevisivel da doenca, quer pela progressdo da incapacidade e impacto dos sintomas na pessoa e na
familia, tem um contributo negativo para a QV. 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 média * desvio padrdo (dp) de 42.09 anos + 11.76 anos. Quando analisadas as diferencas na QV
em funcdo do sexo ndo foram encontradas diferengas estatisticamente significativas. Também Casseta et al. (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 saude ndo era afetada pelas diferencas de sexo. Outros estudos apontaram no mesmo sentido, ndo se tendo encontrado
diferencas estatisticamente significativas entre sexo e QV (Aronson, 1997; Pluta-Fuerst et al., 2011; Gottberg et al., 2006).

Em termos da relagdo entre idade e QV verificou-se no presente estudo que, de uma forma geral, quanto mais elevada a idade,
menor a QV. O estudo realizado por Costa, Sa e Calheiros (2009) sugere que as pessoas com EM apresentavam scores mais elevados
nas dimensdes Funcdo Fisica, Desempenho Fisico, Dor Fisica e Saude em Geral do que os doentes mais velhos, sendo as diferengas
estatisticamente significativas. Na mesma linha, Pakpour et al. (2009) encontraram uma correlagdo negativa entre a idade e todos
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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 diferencgas, estatisticamente significativas, nas
dimensdes relacionadas com a Saude Fisica. Para além destas, também a dor corporal, vitalidade, fungdo sexual e atividades da
vida diaria sdo frequentemente relacionadas com a idade (Alshubaili, Ohaeri, Awadalla & Mabrouk, 2008; Fernandez, Baumstarck-
Barrau, Simeoni, & Auquier, 2011). Convém realgar, 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 adaptagdo a doenga ou resultar do facto de
possuirem também limitagdes associadas a outras causas (ex., outras doengas).

Situando-nos no plano clinico, é de referir que os sintomas mais frequentes apresentados aquando do inicio da doenca eram
sobretudo a fadiga, que afetava 74.64% dos participantes, a alteracdo de visdo (61.22%) e a perda de equilibrio (58.24%).
Atualmente os sintomas mais referidos sdo a fadiga (82.11%) e a perda de equilibrio (46.30%), sendo que a dor é referida por
aproximadamente metade dos participantes (46.30%). Apesar da heterogeneidade da EM em termos de sintomas, gravidade
e padrdo evolutivo, os resultados encontrados vdo, de uma forma geral, ao encontro do documentado na literatura. De facto,
e de acordo com Silva e Nascimento (2014), um dos sintomas mais frequentes na EM é a fadiga bem como alteracGes do
equilibrio, perturbacdes da sensibilidade, sintomas urinarios, paraparésia, disfuncdo sexual, perda visual, monoparésia, ataxia/
descoordenagdo motora, diplopia, alteracdes sensoriais e dor. De realgar a importancia do sintoma “Fadiga”, presente em mais
de trés quartos dos inquiridos quer no inicio da doenca, quer atualmente. Definida como uma sensac¢do 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, Pereira, Mello e Filippin (2014), a fadiga é um sintoma particularmente comum entre os
varios experienciados pelas pessoas com EM, afetando cerca de 85% destas. Provoca a diminui¢do da mobilidade, o que conduz ao
comprometimento da capacidade funcional e, consequentemente tem efeitos negativos na QV.

De facto, os resultados obtidos pelos inquiridos apontam para pontuagdes 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, depressdo, perda
de controlo em termos comportamentais ou emocionais e bem-estar psicolégico e Fungdo Social — com um valor médio + desvio
padrdo (dp) de 58.58 + 26.31 — que avalia a qualidade e quantidade das atividades sociais e o impacto dos problemas fisicos nessas
atividades. Por outro lado, as pontuagdes mais baixas em termos de QV foram obtidas na dimensdo Vitalidade com um valor médio
+ desvio padrdo (dp) de 42.07 + 24.34. Tendo em consideragdo que quanto mais baixo for o valor da pontuacdo, pior serd o estado
de saude do participante e que a dimensao Vitalidade avalia os niveis de energia e de fadiga, permitindo captar as diferengas de
bem-estar, pode considerar-se que os participantes apresentam niveis de QV tendencialmente insatisfatérios. O mesmo tem sido
verificado, de uma forma geral, em varias investigagGes nacionais e internacionais.

CONCLUSOES

O trabalho produziu evidéncias em torno do conhecimento do impacto da EM na QV destas pessoas, que se repercutiram na
reorganizagao das respostas asseguradas pela Instituicdo. A organizagdo e funcionamento de uma consulta especifica, com tudo
gue a mesma representa, ou seja, capacitacdo dos profissionais, comunica¢do e dinamizagdo de circuitos de interagdo entre
profissionais e utentes/familias, em particular nas situag@es de crise sdo algumas das medidas ja implementadas.
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