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Resumo: Esclerose Mudltipla (EM) é uma patologia
autoimune que afeta diretamente o Sistema Nervoso Central
(SNC), também considerada multifatorial, é acometida pelo
desencadear de auto anticorpos que atacam a bainha de
mielina  nos ax6nios neuronais, causando espagos
inflamatdrios e estresse oxidativo que perfaz em diminuicéo
avancada dos neurdnios, morte das células e a perda da
capacidade de comunicacdo dos neurdnios acometidos pela
falta das estruturas ou desempenho dos neurdnios. Este
trabalho tem como objetivo realizar um levantamento
bibliografico utilizando os descritores booleanos a respeito do
impacto na qualidade de vida da mulher com idade entre 20 e
40 anos de idade com diagndstico de esclerose multipla. A
estratégia de busca avancada que consiste em: Diagndstico
AND Esclerose Mdultipla AND Qualidade de vida AND
Mulher. Concluiu-se que a EM impacta diretamente na
qualidade de vida as mulheres levando a alteragdes em sua
qualidade de vida (QV), a qual ¢ possivel avaliar fazendo uso
de escalas de qualidade de vida como a DEFU, M-FIS e
EDDS. Sendo, o enfermeiro é fundamental para a assisténcia
e cuidados que resultem em melhor qualidade de vida para o
paciente.

Palavras-chave: Esclerose Multipla, mulheres e qualidade de
vida.

Abstract: Multiple Sclerosis (MS) is a pathology that directly
affects the central nervous system (multifactorial CNS affected
by the autoimmune system) that attacks axons and
autoimmune that attacks axons and the autoimmune system
that attacks neuro axons and oxidative stress that attack makes
up in also functional functions by the lack of structures or
performance of neurons. This work aims to carry out a
bibliographic survey using Boolean descriptors regarding the
impact on the quality of life of women aged between 20 and 40
years old with a diagnosis of multiple sclerosis. The advanced
search strategy consisting of: Diagnosis AND Multiple
Sclerosis AND Quality of life AND Women. It was concluded
that MS directly impacts the quality of women's lives leading
to changes in their quality of life (QoL), which can be assessed
using quality of life scales such as DEFU, M-FIS and EDDS.
Therefore, the nurse is fundamental for the assistance and
care that result in a better quality of life for the patient.
Keywords: Multiple Scletosid, women and quality of life.
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Introducéo

Esclerose Multipla (EM) é uma patologia autoimune
que afeta diretamente o Sistema Nervoso Central (SNC),
também considerada multifatorial, é acometida pelo
desencadear de auto anticorpos que atacam a bainha de
mielina nos axbnios neuronais, causando espacos
inflamatorios e estresse oxidativo que perfaz em
diminuigdo avancada dos neurdnios, morte das células e
a perda da capacidade de comunicagdo dos neurdnios
acometidos pela falta das estruturas ou desempenho dos
neurénios [1].

Sua epidemiologia a nivel mundial acomete a
populacdo em tempos atuais, em aproximadamente 2,5
milhGes de individuos no mundo, com idade em torno
de 18 a 50 anos de idade, sendo mais acometida em
pessoas do sexo feminino de raca branca com fatores
contribuintes para 0 nimero maior de diagndsticos,
visto que a contribuicdo de melhores métodos de
contagem a nivel nacional e a nivel mundial, partindo
de dados dispostos ndo é descartado o aumento do risco
de desenvolver a doenca [2].

Assim no Brasil ha aproximadamente 35 mil
individuos portadores dessa doenca e traz uma
preponderéncia de 15 casos para cada 100.000 (cem mil)
individuos, com a prevaléncia de adoecimento em
mulheres brancas, com idade em média dos 30 anos, e
manifestagdo dos sintomas e confirmacdo do
diagndstico aos 45 anos, os sintomas clinicos remissivos
e rotineiros mais comuns, embora ndo tenha ainda uma
origem definida [1].

Em criangas com menos de 9 anos a EM é rara, entre
0s 15 até os 20 anos os quadros vao se elevando com a
média de 404 no sexo masculino e 986 do feminino,
entre 0s 20 aos 59 anos é o periodo de maior prevaléncia
dos casos de EM, em ambos o0s sexos e depois dos 60
anos ocorre uma queda dos casos de diagnostico [3].

A classificacdo da EM é apresentada pelas lesGes
causadas no sistema nervoso central, com diversos
sintomas nas suas 4 classificacdes se manifestando de
maneiras diferentes. A forma mais corriqueira é a
Esclerose Multipla Remitente-Recorrente (EMRR) com
a taxa de 55% dos casos, acomete de maneira reversivel
como o0s danos da desmilitarizacéo, ao ocorrer surtos ou
ataques dos sintomas, logo em seguida ha a recuperacéo
parcial ou total até um novo episodio até o portador se
encontrar estavel. A segunda classificagdo mais comum
nos portadores é a EM Progressiva Secundéaria (EMPS)
0 portador inicia igual a EMRR com disfungéo
neuroldgica reversivel, mas ocorre posteriormente
lesdes irreversiveis [4].

A EM Progressiva Primaria (EMPP), acomete
raramente os portadores e em cerca de 15% dos casos é
caracterizada como uma das formas que mais incapacita
0 paciente e ndo apresenta estagio de remissdo e sim
progressdo, desde do primeiro surto ela é continua,
porém lenta. A Ultima forma de classificagdo da EM e a
mais hostil da doenga é a EM Progressiva Recorrente
(EMPR), a mais rara das modalidades e a mais
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incapacitante com o individuo desde o primeiro surto
ocorrem sequelas irreversiveis [5].

Sua fisiopatologia é descrita como uma doenca
neurolégica  degenerativa crbnica, o0  sistema
imunoldgico ataca a bainha de mielina do neurdnio.
Fisiopatologicamente as células de defesa do corpo
Linfocitos B e T se instalam no sistema nervoso central
e através do mecanismo de inflamagdo defensivo do
organismo elas iniciam a desmielinizagéo [6].

Este trabalho tem como objetivo descrever o
impacto na qualidade de vida da mulher com idade de
20 a 40 anos de idade com diagndstico de Esclerose
Muiltipla, por meio de reviséo

Materiais e métodos

A presente pesquisa € uma revisdo caracterizada com
um estudo de natureza basica em que o objetivo € gerar
novos conhecimentos para o enriquecimento da ciéncia
sem a aplicacdo préatica precisa. Apresenta-se como uma
revisao sistematica da literatura, uma vez que tem como
objetivo realizar uma investigacdo direcionada na
identificacdo, selecdo e avaliagdo em evidéncias
cientificas relevantes, fontes e informagbes veridicas
[71.

Este estudo se caracteriza pela pesquisa qualitativa,
cujo objetivo ndo é representar dados numéricos, mas
aprender sobre a pesquisa e investigar grupos primarios
e secundarios, organizacdes. Os cientistas que buscam a
pesquisa qualitativa tém o objetivo de explicar o porqué
das coisas e o que deve ser feito sem colocar valores
numericos e sujeitar a prova de fatos [8].

No levantamento bibliografico foram utilizados os
critérios de inclusdo descritores e booleanos Esclerose
Mudltipla AND Qualidade de vida AND Mulher assim
como para a realizagdo do levantamento nas bases de
dados descritas: Google Académico, Scientific
Electronic Library Online (SciELO) e Biblioteca
Virtual em Sadde (BVS), livros, folhetos e simpdsios
sobre o tema.

Os critérios de inclusdo da pesquisa abordaram a
qualidade de vida das mulheres com EM e o impacto do
diagndstico, ja os critérios de exclusdo serdo pesquisas
que fujam da tematica proposta, aquelas que ndo sejam
relacionadas a assisténcia de enfermagem e que ndo irdo
corresponder aos objetivos dos estudos e que sejam
literaturas anteriores ao ano de 2012, além de fontes que
ndo estdo disponiveis na integra e/ou que apresentam
conteddo incompleto.

Esclerose multipla

A esclerose multipla é considerada uma doenca no
cérebro ou na medula a qual ocorre uma inflamagéo
localizada na bainha de mielina nos nervos, sendo
afetada diretamente no sistema nervoso central. E uma
doenca com grandes apresentacdes fisicas relativamente
variaveis em curso clinico sendo previsivel os seus
sinais e sintomas. O seu diagnéstico é desafiador e com
grandes proporcfes em demora podendo chegar anos a
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uma conclusdo real da patologia (esclerose multipla). O
seu comportamento pode ser observado de acordo com
0s sinais e sintomas [9].

As condi¢des conclusivas da doenga mais comuns,
detectadas na triagem e respectivamente na conversa
com paciente e familiar observando a conduta do
paciente e suas queixas, sdo o edema facial, a fadiga
grave e sintomas como Visdo turva, desequilibrio, febre
e cansago. O diagndstico através de exame de
ressonancia magnética de corte axial ponderado em T2
vai mostrar debilitacbes nas placas de desmielinizacdo
sendo o desgaste ou danificamento da bainha de mielina
[10].

S&o condigdes a longo prazo para chegar na real
conclusdéo da patologia EM o seu fundamento
diagndstico clinico e observado, é necessario que tenha
pelo menos dois casos clinicos de surto e duas
comprovagdes que comprometam 0  sistema
neuroldgico, so assim o diagndstico pode ser firmado
[11].

Fatores associados com alteracdes na qualidade de
vida do individuo com EM

Em portadores de Esclerose Mdltipla, a diminuigéo
da qualidade de vida ocorre por consequéncia da
progressdo das manifestacdes clinicas e os efeitos
colaterais dos medicamentos. E essa piora na Qualidade
de vida (QV) esté associada aos sintomas de ansiedade,
depressdo e fadiga que o individuo tende a apresentar
[12].

Um dos fatores que alteram a QV é a fraqueza
muscular, pois quanto maior a forga dos misculos maior
sera o desempenho e estabilidade da coluna na posicéo
ereta e na flexdo do quadril com a diminuicéo da forca
do musculo que resulta na dificuldade em manter
equilibrio e contribui para a dependéncia de dispositivos
como cadeira de rodas. A fraqueza muscular também
interfere na velocidade e desempenho da marcha e nas
flexdes dos joelhos, o que implica em dificuldade para o
portador no cotidiano realizar movimentos de subir e
descer escadas e levantar-se da posicdo sentado [13].

A fadiga unida com a dor e altera¢cbes com
motricidade e sensibilidade é o sintoma mais corriqueiro
e incapacitante da EM, com percentual de presenca em
cerca de 75% a 96% dos acometidos pela doenca, com
as definicbes dos neurdnios em regides do cérebro
possibilitando a realizacdo de sinapses para se realizar
alguma atividade, seja ela um pensamento ou um
esforgo fisico o individuo precisa se esforcar mais
vezes, havendo um gasto da energia maior
desencadeado a sensacao de cansaco e fadiga [12].

A incontinéncia urindria (IU), em portadores de EM
é outro fator que tem impacto negativo na QV, seu
percentual é de 85 % dos casos ocorrendo 0 aumento das
limitacfes no grau de dependéncia do paciente. Devido
aos sintomas de IU escape involuntario de urina ou
tossir, espirrar, dar risada, o que impacta nas atividades
de trabalho, relacionamentos e sentimentos, os pacientes
relatam que QV ¢é prejudicada ao realizar atividades
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domésticas, recreativas e sociais, comprometendo a
autoestima nos relacionamentos amorosos ou amizades
[14].

Nos portadores de EM, ocorre 0 prejuizo nos
relacionamentos, porque perderam capacidade de se
comunicar, abracgar, beijar e iniciar uma relagdo sexual
para eles, principalmente os jovens, essa € a maior
insatisfacdo na qualidade de vida. A perda da fungéo
sexual ocorre de maneira primaria, secundaria e
terciaria. Na priméria ocorre a disfuncdo erétil,
incapacidade de atingir o orgasmo, diminuigdo da libido
e sensibilidade, a secundaria ocorre 0s espasmos,
fraqueza muscular, fraqueza pélvica, disfuncéo
intestinal e urinéria e fadiga que influencia ao iniciar
uma relagdo; na secundaria os sintomas da EM refletem
na vida sexual; na tercidria envolve o emocional
psicolégico que afeta a autoestima do individuo e seu
desejo sexual prejudicado em seus relacionamentos
amorosos e consequentemente sua QV [15].
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Impacto na qualidade de vida em portadores de
esclerose multipla

O conceito de Qualidade de Vida (QV) é amplo e
descrito com vérias definigdes sendo nenhum
considerado o totalmente correto, porém o mais préximo
da definicdo em que cada individuo traz sua percep¢éo
e 0 equilibrio entre pontos importantes 0o bem-estar
fisico, social, econdmico e emocional [16].

A esclerose multipla gera impacto negativo na QV
do paciente trazendo sequelas fisicas e psicoldgicas, a
forma com o portador lida com seu diagnéstico pode ser
dar ao grau de comprometimento que a enfermidade e o
nivel de limitacBes resultantes que implica na piora da
QV. No estagio inicial da EM os portadores apresentam
QV ainda parecida com antes do diagndstico e relatam
satisfacdo com a evolugdo EM a perspectiva muda e o
padréo de vida e satisfacdo diminui [7].

Apos os primeiros episodios de surto daEM a QV é
abalada e se agrava posteriormente pela evolucdo dos
episodios  futuros resultando no aumento do
comprometimento motor e psicologico. Os fatores do
grau de comprometimento da EM quanto aos danos
psicolégicos, que embora necessariamente estdo
relacionados a doenca nem sempre sdo determinantes,
como ha casos leves de EM, em que o individuo perde
sua expectativa de vida, e casos graves de depressdo e
paciente acamados com episédios leves ou sem nenhum
episddio de depresséo [11].

Com o surgimento das primeiras manifestacGes
clinicas, as mulheres ndo os relacionam com a EM
recorrendo aos cuidados da medicina pressupondo
outro quadro clinico, como por exemplo oftalmolégico,
e ao receberem o diagnostico da doenca neuroldgica e
sem perspectiva de cura, o choque inicial as leva a
surpresa e abalo emocional por ndo conseguirem
associar algum héabito, algum fator ambiental ou
hereditério que explicaria o surgimento da doenca e o
sofrimento, assim como pelo desconhecimento da cura
mesmo com todos os estudos da medicina que
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possibilitam o tratamento, porém longe da cura
definitiva [17].

O impacto do diagnostico negativo na
esperanca de vida do individuo, tem por consequéncia
justamente o fato de ndo haver um cura, o paciente
precisa conviver com a doenga durante anos e décadas
até o final aprendendo a conviver com as suas novas
limitagcfes e mudando seu estilo de vida, afetando os
planos de vida e as expectativas de futuro gerando
insegurancas devido o surgimento de um novo surto no
futuro resultando em novas sequelas aumentando o grau
limitagBes e dependéncia afetando na qualidade de vida
do portador [5].

Utilizacdo das escalas de qualidade de vida na
pratica clinica junto ao paciente com EM

Para o aporte de assisténcia existem escalas que
facilitam a compreensdo do estagio e necessidade do
paciente com a EM, dentre as escalas mais conhecidas
e utilizadas na identificacdo do grau de progressdo da
enfermidade no paciente estd a escala denominada
Escala Expandida do Estado de Incapacidade ( EDSS),
nela se apresentam vinte itens com escore de 0 a 10, por
meio dessa pontuacdo € identificado o grau de
acometimento no portador, a partir 1.0 - 1.5= Sem
incapacidade; 2.0 - 2.5= Incapacidade minima; 3.0-3.5
=Incapacidade minima a moderada; 4.0-4.5=
Incapacidade moderada; 5.0-5.5= Aumento na limitacdo
da capacidade de andar; 6.0-6.5= Necessita de ajuda
para andar;7.0-7.5= Confinado a uma cadeira de rodas;
8.5-8.5= Confinado a uma cama ou cadeira; 9.0-9.5=
Completamente independente 10.0= morte decorrente
da E.M [10].

Utilizam-se em portadores de EM também a Escala
de Determinacdo Funcional da Qualidade de Vida na
Esclerose multipla (DEFU), ela é formada por 44 itens
subdivididos para serem analisados (7 itens) que
compBem a mobilidade, (7 itens) avaliam os sintomas,
(7 itens) estado emocional, (7 itens) satisfacdo pessoal,
(9 itens) pensamentos e fadiga, (7 itens) situacdo
familiar e social. Os resultados apresentados variam no
escore 0 a 4 para cada item indicando que quanto maior
a pontuagdo do escore maior é a qualidade de vida e
menor pontuacdo representa queda na QV, nessa escala
é analisado o impacto negativo na deficiéncia naQV e a
influéncia no cotidiano do portador nas atividades
didrias nas relagdes familiares, interpessoais e sociais no
estado psicoldgico e emocional [12].

Em portadores de EM também foi utilizada a Escala
de incapacidade neurolégica de Guy (GNDS), como o
préprio nome diz ela é usada para analisar a
incapacidade neurolégica do paciente nos Gltimos 30
dias. Ela é formada por 12 dominios (cognicao, humor,
visdo, fala, comunicacdo, degluticdo, funcdo dos
membros inferiores, controle de bexiga, controle
intestinal, fungdo sexual, fadiga e outras incapacidades).
Durante a entrevista com paciente o escore é avaliado
pela pontuacdo de 0 (normal) a 5 (perda completa da
funcdo ou necessidade completa de ajuda) depois €
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somado a nota total dos 12 dominios e o resultado pode
variar de 0 (sem incapacidade) a 60 (incapacidade
maxima) [18].

No Brasil ha a versdo da Escala de Reduzida de
Impacto da Fadiga (M-FIS) que na verséo brasileira e
validade na lingua portuguesa é a Escala Modificada de
Impacto da Fadiga Brasileira (MFIS-BR), esse
questionario é definido por 21 itens, divididos em 3
dominios sendo eles: dominio fisico (10 itens), dominio
cognitivo (9 itens), e dominio psicossocial (2 itens). No
decorrer do questionario o paciente tem a oportunidade
de escolher entre cada item quatro respostas do escorre
em que 0 (zero) ndo tem o problema e o 4 (quatro) tem
o0 problema em estado de intensidade grave. No dominio
fisico o escore é de 0 a 36, cognitivo 0 a 40 e
psicossocial de 0 a 8, a soma desses dominios tem o total
de 0 a 84 e a classificagdo para auséncia de fadiga
precisa atingir valores menor que 38 e a presenca de
fadiga se apresentar valores superiores a 38 [12].

Relac@o do Apoio Social com a Qualidade de Vida
dos doentes com EM

Um dos fatores que contribuem significativamente
para a QV do paciente com EM ¢é o apoio dos familiares,
quando a familia compreende o diagnéstico da doenca e
o0s novos desafios gerados por ela, mudangas no estilo
de vida do paciente e dependéncia de suporte do
parentesco, 0 que ocorre na maioria dos casos. E notavel
a diferenca quando a familia se distancia e o impacto que
pode gerar no tratamento. O apoio familiar é importante
e marcante ao portador por trazer a sensacdo de
seguranga e companhia nessa batalha, quando essa rede
de apoio se distancia € gerado o oposto: a sensacao de
abandono e soliddo consequentemente a depresséo [12].

A Rede de Apoio Social (RSS) é formada por
pessoas que possuem papel social e um relacionamento
vinculados ao paciente com o compromisso de troca de
apoio e assisténcia financeira ou orientagdes. O conceito
de RSS é uma rede de pessoas que possuem relagdo com
0 individuo, interage e mantém o contato de
compartilhamento na prética, aquelas que possuem
vinculo direto de forma familiar, grupos religiosos ou
grupos de apoio a associa¢do voluntéria. Toda essa
estrutura de suporte contribui com a diminui¢do da
depressdo, ansiedade, qualidade de vida e satisfacdo
pessoal do paciente, toda a razdo de o paciente ter o seu
suporte social tem com o principal objetivo melhorar a
QV [16].

Papel do enfermeiro na assisténcia ao paciente com
diagnostico de EM

O tratamento da EM ¢é realizado pela equipe
multidisciplinar prestando o atendimento de forma
integral, buscando ir além do cuidado fisico, englobando
as necessidades do paciente considerando suas queixas
e limitagcBes para a satisfacdo pessoal e qualidade de
vida [20].



O enfermeiro é um dos membros indispensaveis
dessa equipe e executa o papel de avaliacdo, promocéo,
recuperacdo e reabilitacdo. Essa assisténcia tem como
objetivo atender as necessidades do portador e
contribuir para a satisfacdo no tratamento e equilibrio
nos ambitos fisico, psicolégico e social superando 0s
desafios e limitacfes da EM [20].

As acBes do enfermeiro ao portador de esclerose
maltipla de como objetivo de promover a compreensao
do portador sobre a patologia, realizar orientacfes sobre
0s cuidados a serem prestados fisicos e mentais
informacBes aos profissionais que devem recorrer,
realizar acGes de conforto fisico através de suas técnicas
de coxim, organizar um ambiente seguro com intuito de
evitar quedas do paciente. Além dessas acles de
conforto, o enfermeiro precisa ter uma relagdo de
confianga com o paciente, médico neurologista e o
cuidador responsavel, essas ligacBes contribuem para
um tratamento eficiente e maior qualidade de vida, pois
o0 enfermeiro tem a capacidade de avaliar a evolucéo dos
resultados no tratamento [21].

A assisténcia feita pelo enfermeiro é baseada nos
diagnosticos elaborados pela Associagdo Norte
Americana de Diagnoésticos de Enfermagem (NANDA-
North American Nursing Diagnosis Association) nas
decisBes de planejamento, avaliando uma sequéncia de
planos de cuidados feitos detalhadamente e
criteriosamente  investigando 0s problemas para
encontrar informagbes e iniciar as intervengBes
necessarias no tratamento. Esses cuidados sdo
realizados com base tedrica o Nursing Interventions
Classification (NIC) nas intervencdes e o Nursing
Outcomes Classification (NOC) na avaliacdo dos
resultados. Compete ao enfermeiro avaliar as
limitagdes, complicacdes e necessidades do portador de
EM realizar um plano de cuidados que estabelecam
qualidade de vida [12].

Resultados e Discussao

O fato da EM ser uma doenca autoimune ainda é
desconhecida pela ciéncia, ao se discutir hipéteses
cientificas, a mais aceita pelos pesquisadores é de que
ela é de origem multifatorial por consequéncias do
ambiente externo interagindo com os genes, os fatores
causadores mais estudados é tabagismo, infeccdo pelo
virus Epstein Barr e deficiéncia de vitamina D [22].

O que justificaria a teoria do virus Epstein Barr
desencadear a EM e que ao contrai-lo ele possui a
capacidade de transformar células B infectadas em
células B de memdria, desencadeando resposta
imunolégica exagerada [22].

Nos estudos, a deficiéncia de vitamina D esti
associada a um dos fatores causadores, evidenciando
que em paises europeus e norte-americanos tém maior
prevaléncia dos casos, outra justificativa é que a
vitamina D é responsavel no equilibrio do linfocito T.
No tabagismo ocorre a diminui¢do da resposta imune
provocada pela nicotina e desestabiliza as células
linfécitos T [22].
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Conclusao

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca que
impacta diretamente na qualidade de vida dos pacientes,
principalmente das mulheres de 20 a 40 anos, levando a
alteracGes significativas em suas atividades de vida
diaria como, por exemplo, fraqueza muscular, fadiga
unida com a dor e alteragdes com motricidade e
sensibilidade, incontinéncia urinaria, e
consequentemente o prejuizo nos relacionamentos
devido as limitagbes fisicas e bioldgicas, bem como
possiveis abalos emocionais, como o desenvolvimento
de depresséo.

E possivel avaliar os pacientes portadores de EM
quanto a qualidade de vida fazendo uso de escalas de
qualidade de vida como a DEFU, M-FIS e EDDS.

O enfermeiro é fundamental para a assisténcia e
cuidados que resultem em melhor qualidade de vida
para o paciente. A assisténcia feita pelo enfermeiro é
baseada nos diagnésticos elaborados pelo NANDA nas
decisBes de planejamento, avaliando uma sequéncia de
planos de cuidados norteados pela base teérica do NIC
e feitos detalhadamente e criteriosamente investigando
0s problemas para encontrar informagdes e iniciar as
intervencdes necessérias no tratamento utilizando o
NOC.
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