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RESUMO
INTRODUCAO

A Esclerose Multipla (EM) é uma doenca neuroldgica que ao
estar associada a dificuldades de ajustamento, devido a falta
de cura e a deterioracdo dos sintomas, leva com frequéncia a
reconhecidas consequéncias biopsicossociais.

OBJECTIVO

Avaliar a vulnerabilidade ao stress na pessoa com esclerose
multipla.

METODOS

Conceptualizdmos um  estudo  transversal,  descritivo-
correlacional, de natureza quantitativa, tendo recorrido a uma
amostra constituida por 54 portadores de EM, maioritariamente
do género feminino (61.1%), ja com sequelas da doenga (68.5%),
e com uma média de idades de 42.11 anos (Dp=11.728).
O instrumento de recolha de dados, além de uma Ficha de
caracterizagdo sécio-demogréfica e clinica, incorporou escalas
aferidas e validadas para a populagdo portuguesa: Escala de
Vulnerabilidade ao Stress (23QVS) e Escala Multiple Sclerosis
Quality of Life (MSQoL-54).
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RESULTADOS

Tendo por referéncia o ponto de coorte da 23QVS, os resultados
evidenciam que 48.1% dos utentes inquiridos manifestam
estados de vulnerabilidade ao stress, expressando-se esta
vulnerabilidade sobretudo em duas dimensdes, com valores
médios mais elevados: “caréncia de apoio social” (x=2.06) e
“condicBes de vida adversas” (X=3.67). A vulnerabilidade ao
stress, é significativamente maior nos sujeitos do sexo feminino,
casados ou em unido de facto, empregados e ja com sequelas
da doenga. Ja4 o efeito da idade ndo se revelou estatisticamente
significativo.

CONCLUSOES

As inferéncias resultantes deste estudo convidam-nos a entrar
neste mundo subjectivo onde se torna imprescindivel um
rigoroso conhecimento ndo apenas das caracteristicas clinicas
da doenga, como também das suas implicagdes, no sentido
da implementagdo precoce de um programa de prevencdo de
complicacBes, que potencie a melhor qualidade de vida do
utente portador de EM.
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ABSTRACT
INTRODUCTION

The multiple sclerosis (MS) is a neurological disease that to be
associated with adjustment difficulties, due to the lack of healing
and the deterioration of symptoms, take often recognized
biopsychosocial consequences.

OBJECTIVE

Evaluate the Vulnerability to Stress in Person with Multiple
Sclerosis.

METHODS

We have made a cross-sectional study, descriptive-correlational,
quantitative in nature, having resorted to a sample consisting of
54 patients, mostly female (61.1%), with sequelae of the disease
(68.5%), and with an average age of 42.11 years (Dp=11.728). The
data collection instrument, in addition to the socio-demographic
and clinical characterization, incorporated scales measured and
validated for the Portuguese population: scale of vulnerability
to Stress (23QVS) and scale Multiple Sclerosis Quality of Life
(MSQoL-54).

INTRODUCAO

As investigacGes ao nivel das doencas neuroldgicas de
caracter desmielinizante, e mais especificamente na area da
Esclerose Multipla (EM), tém suscitado, dentro da comunidade
cientifica, um crescente interesse e uma aceita¢cdo geral em
varios dominios. A EM é uma doenca crénica incapacitante,
inflamatoria, do Sistema Nervoso Central, auto-imune, de origem
ainda desconhecida, para a qual ndo esta disponivel tratamento
curativo (Furtado & Tavares, 2005; Machado et al., 2010) "2 e
de evolugdo imprevisivel caracterizada por uma variedade de
sintomas fisicos, psicolégicos e sociais, pelo que necessita de um
acompanhamento centrado na pessoa e na respectiva familia,
de modo a proporcionar uma adequada resposta as duvidas e
vicissitudes que vao surgindo (S48 & Cordeiro, 2008)3.

Estima-se que em Portugal a prevaléncia desta patologia
seja superior a 5.000 portadores (Sociedade Portuguesa de
Esclerose Multipla, 2010)*, cuja sintomatologia, apesar de variar
de individuo para individuo, implica varios sistemas (Rodrigues,
Nielson & Marinho, 2008)°. Como manifestacdes clinicas
mais comuns temos: fadiga, alteracGes motoras, alteractes
visuais, alteragGes sensoriais, alteracGes cognitivas, alteracdes
cerebelosas, alteragdes do sistema nervoso autéonomo e
alteracdes mentais (Oliveira, Santos, Fenelon & Penha-Silva,
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RESULTS

With reference to the cohort of 23QVS point, the results show
that 48.1% of clients surveyed seal expressed vulnerability to
stress States, expressing this vulnerability particularly in two
dimensions, with higher average values:" lack of social support"(X
=2.06) and "adverse living conditions" (X =3.67). The vulnerability
to stress, is significantly higher in female subjects, married on
fact union, and employes with sequelae of the disease. Already
the effect of age not revealed statistically significant.

CONCLUSIONS

The inferences arising from this study invite us to enter this
world hybridity where it becomes imperative that a rigorous
knowledge not only of the clinical features of the disease, as well
as the implications for early implementation of a program for the
prevention of complications, which enhance the quality of life of
the wearer in carrier.

KEYWORDS

Multiple Sclerosis; Complications; Quality of Life; Vulnerability to
Stress; Prevention; Mesuration.

2007; Pedro & Pais-Ribeiro, 2010; Rodrigues, 2008; S3a &
Cordeiro, 2008; Soares, 2006)°,7,8,3,°.

Respeitante ao progndstico da doenca, esta é varidvel e a Unica
certeza € a sua imprevisibilidade (Hawkins & McDonnell, 1999)
9. Em concreto, apds um diagndstico de EM, o individuo altera
toda uma dindmica, modifica comportamentos, tanto a nivel
pessoal como familiar, tenta adaptar-se a uma nova realidade,
levando a uma alteracdo da QDV e acarretando consequéncias
biopsicossociais. Neste sentido, a deterioracdo dos sintomas
e a falta de cura faz da EM uma doenca bastante stressante
e as dificuldades de ajustamento sdao mais prevalentes, pelo
que a compreensdo do impacto da EM passa sobretudo pelo
conhecimento da forma como cada individuo percepciona a
sua condicdo de saude, pela andlise das diferentes variaveis
que afectam a sua vida e pelas estratégias que adopta para
fazer face a mudanga ou ao progressivo agravamento da sua
condicdo. No estudo previamente realizado por Cruz, Monteiro,
Ferreira e Mendes (2004)", a andlise da relacdo entre a variavel
vulnerabilidade ao stress e QDV evidencia a existéncia de uma
relacdo inversa. Partindo deste enquadramento, o presente
estudo torna-se entdo imprescindivel na aquisicdo de novos
conhecimentos que fundamentem a implementacdo de novas
estratégias com vista a promogdo da saude e bem-estar, ndo so
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a nivel do individuo, como dos seus familiares e pessoas que 0s
rodeiam.

METODOS

O estudo é de natureza quantitativa, descritivo-correlacional e
de matriz transversal. A variavel dependente é a QDV da pessoa
portadora de EM e as independentes agrupam um conjunto de
varidveis de contexto sécio-demografico (género, idade, area
de residéncia, estado civil, composicdo do agregado familiar,
coabitacdo familiar, habilitacGes literarias, situacdo e satisfacdo
laboral, profissdo e operacionalizacdo da mudanca de emprego
devido a doenca), de contexto clinico (duracdo da doenca,
idade no inicio da doenca, doencga/as associada/as, sequelas
da doenca, esquema terapéutico instituido, cumprimento da
prescricao médica) e psicossocial (vulnerabilidade ao stress).

PARTICIPANTES

Recorrendo a uma amostragem do tipo ndo probabilistica,
acidental ou de conveniéncia, participaram no estudo 54 pessoas
portadoras de EM (21 do género masculino e 33 do género
feminino), na sua maioria casados (72.2%), empregados (37.0%),
com um agregado familiar maioritariamente composto por duas
pessoas (37.0%), ja com sequelas da doenca (68.5%) e com uma
média de idades de 42.11 anos (Dp=11.728). Como critérios de
inclusdo foram considerados: portadores com idade superior a
18 anos; com diagndstico definido de EM, em diferentes estadios
de evolugdo da doenga; com o diagndstico clinico de doenga ha
pelo menos um ano; que ndo possuam qualguer outro tipo de
doenca grave incapacitante; e que ndo tenham problemas que
afectem a capacidade cognitiva e expressdo oral.

INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

A escolha do referencial de instrumentos de mensuragdo foi
baseada na natureza dos fendmenos que se pretendiam estudar
e nas suas qualidades psicométricas, tendo-se para tal recorrido:
a uma ficha de caracterizagdo sécio-demografica/clinica; a
escala Multiple Sclerosis Quality of Life (MSQolL-54) (Vickrey,
Hays, Harooni, Myers & Ellison, 1995', versdo portuguesa de
Pedro e Pais-Ribeiro (2008)" e & escala da Vulnerabilidade ao
Stress (23QVS).

A MSQol-54 é uma escala constituida por 54 itens, combinando
itens da escala de avaliagdo de qualidade de vida genérica, o
36-Item Health Survey (SF-36), com outros itens relevantes
e especificos na EM (18 itens), que geralmente expressam
sintomas da doenca. Os 54 itens da MSQolL-54 estdo distribuidos
por escalas que avaliam diferentes dimensGes da QDV
relacionada com a satde: funcionamento fisico (10 itens: 3, 4, 5,
6,7,8,9,10, 11, 12), desempenho fisico (4 itens: 13, 14, 15, 16),
dor corporal (3 itens: 21, 22, 52), saude geral (5 itens: 1, 34, 35,
36, 37), vitalidade (5 itens: 23, 27, 29, 31, 32), funcionamento
social (3 itens: 20, 33, 51), desempenho emocional (3 itens:

17, 18, 19), saude mental (5 itens: 24, 25, 26, 28, 30), distress
(4 itens: 38, 39, 40, 41), funcionamento cognitivo (4 itens:
42, 43, 44, 45), funcionamento sexual (5 itens: 46, 47, 48, 49,
50), qualidade de vida em geral (2 itens: 53, 54) e transicdo de
saude (1 item). A cotacdo da MSQol-54 consiste na soma dos
itens de cada dimensdo. Um resultado baixo nas dimens&es
funcionamento fisico, desempenho fisico, desempenho
emocional, funcionamento cognitivo, distress e qualidade de
vida em geral significa mais limitagGes ou pior funcionamento
nas referidas dimensdes. Um resultado baixo nas dimensdes dor
corporal, saude mental, vitalidade, saude geral, funcionamento
social, funcionamento sexual e transicdo de saude significa
menos dor ou melhor funcionamento nas referidas dimensoes.
A MSQoL-54 apresenta alfas entre 0.75 e 0.96 excepto na fungdo
social (0.68).

A vulnerabilidade ao stress foi medida através da Escala da
Vulnerabilidade ao Stress (23QVS), de Vaz Serra (2000)™, a
qual é uma escala unidimensional, constituida por 23 questdes,
de tipo Likert. Através da mesma € possivel identificar varias
dimensbes que respondem pela vulnerabilidade ao stress, tais
como: o perfeccionismo e a intolerancia a frustragéo; a inibicdo e
dependéncia funcional; a caréncia de apoio social; as condi¢des
de vida adversas; a dramatizagdo da existéncia; a subjugacdo e
a deprivacdo de afecto e rejeicdo. Um valor de 43 constitui um
ponto de corte, acima do qual a pessoa se revela vulnerdvel ao
stress. A 23QVS apresenta uma boa consisténcia interna, com
um coeficiente de Cronbach 0.824 para o total da escala.

PROCEDIMENTOS

Para o tratamento informatico dos dados, foi usado o programa
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) na versdo
17.0, para Windows, recorrendo a medidas descritivas e a
testes paramétricos e ndo-paramétricos, para a interpretacdo
dos resultados. Foram cumpridos os procedimentos éticos
subjacentes a um projecto de investigacdo desta natureza,
tendo o mesmo sido objecto de parecer favoravel emitido pela
Comiss3o de Etica da Escola Superior de Saude de Viseu.

RESULTADOS

A amostra da presente investigacdo, constituida por 54
portadores de EM, é maioritariamente do género feminino
(61.1%), com uma idade média de 42.11 anos (Dp=11.728). A
faixa etdria predominante consistiu entre 32 e 43 anos (33.3%),
sendo a idade minima de 20 e a maxima de 67 anos. O estado
civil predominante foi o casado (72.2%), seguido do solteiro
(22.2%). O agregado familiar é maioritariamente composto por
duas pessoas (37.0%), seguindo-se o que integra quatro pessoas
(27.8%). Quanto ao nivel educacional a amostra em estudo é
heterogénea, abrangendo individuos desde o 12 ciclo (Basico)
ao doutoramento, sendo o secundario o ciclo de estudos mais
representativo, com 15 participantes (27.8%). Laboralmente é
de referir que 37.0% se mantém no activo, mas 18.5% encontra-
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se em situagdo de desemprego. Em relacdo ao diagnostico,
o estudo evidenciou que a média do numero de anos de
doenca dos participantes é de 9 anos, oscilando entre 1 e 26
anos (Dp=6.4), em que a média da idade dos participantes no
inicio da doenca € de 33 anos. Numa amostra de 54 individuos,
70.4% tém um esquema terapéutico instituido. As intervencées
farmacoldgicas, modificadoras da doenca, sdo realizadas por
varios farmacos. O farmaco mais utilizado por 8 individuos
(14.8%) foi o Copaxone®. As sequelas causadas pela doenga sdo
uma realidade para 37 individuos (68.5%), sendo o desequilibrio
o mais referido (18.5%), seguindo-se a dificuldade na locomogdo
e a fadiga com 11.1% e a alteracdo da sensibilidade com 7.4%.
Relativamente a QDV e respectivas dimensdes (funcionamento
fisico, desempenho fisico, dor corporal, saude geral, vitalidade,
funcionamento social, desempenho emocional, saude mental,
distress, funcionamento cognitivo, funcionamento sexual e
qualidade de vida em geral), observou-se que os individuos
percepcionaram, em média, o seu estado de salde como mais
afectado ao nivel das dimensdes vitalidade (X = 43.70) e saude
geral (X = 43.50), enquanto o funcionamento social (X =66.82), a
qualidade de vida em geral (X = 62.85) e o funcionamento sexual
(x = 61.11) foram as dimensdes do estado de saude menos
percepcionadas.

Ao compararmos, através do teste t de Student, a expressdo
da QDV entre os sujeitos do género masculino e feminino,
nas diferentes dimensdes, verificou-se que em nenhuma das
dimensdes existe significancia estatistica. No que diz respeito a
transicdo de saude, a maioria (55.6%) refere que a sua saude é
aproximadamente igual, comparativamente a saude apresentada
ha um ano atras.

No que respeita a vulnerabilidade ao stress e respectivos
factores (perfeccionismo e intolerancia a frustragdo; inibicdo
e dependéncia funcional; caréncia de apoio social; condi¢Ges
de vida adversas, dramatizacdo da existéncia; subjugacdo e
deprivacdo de afecto e rejei¢do), podemos aferir que na nossa
amostra os valores médios encontrados foram relativamente
baixos. No entanto, expressou-se esta vulnerabilidade
sobretudo em duas dimensdes, com valores médios mais
elevados: “caréncia de apoio social” (X = 2.06) e “condic¢Bes de
vida adversas” (X = 3.67). O valor médio, encontrado na nossa
amostra, foi de 41.9 (Quadro 1). Considerando o ponto de corte
43, verificou-se que os sujeitos ndo se encontram vulneraveis
ao stress, considerando-se capazes de lidar com a sua situagdo
actual.

Quadro 1. Estatisticas da Vulnerabilidade ao Stress, em fungdo do género

Teste t

Vulnerabilidade n Sk/ K/ cv
Student

ao Stress Min Max x Dp erro erro (%)

FACTOR 1 - PERFECCIONISMO E INTOLERANCIA A FRUSTRAGAO (N=54)

Masculino 21 7 22 15.24 3.618 -0.48 0.44 23.74

Feminino 33 0 21 14.79 5.183 -3.38 1.55 35.04 ey
p=0.730

Total 54 0 22 14.96 4.605 -3.84 245 30.78

FACTOR 2 - INIBICAO E DEPENDENCIA FUNCIONAL (N=54)

Masculino 21 1 14 6.24 3.767 0.92 -0.54 60.37

Feminino 33 0 13 6.97 3.486 -0.18 -0.61 50.01 20l
p=0.469

Total 54 0 14 6.69 3.581 0.40 -1.04  53.53

FACTOR 3 - CARENCIA DE APOIO SOCIAL (N=54)

Masculino 21 0 6 1.86 1.424 2.38 2.46 76.56

Feminino 33 0 6 2.18 1.509 0.90 0.08 69.22 o
p=0.435

Total 54 0 6 2.06 1.472 1.96 0.73 71.46

FACTOR 4 - CONDIGOES DE VIDA ADVERSAS (N=54)

Masculino 21 0 8 3.76 2.047 1.02 0.33 54.44

Feminino 33 0 8 3.61 1.983 0.06 -0.92 54.93 =B
p=0.782

Total 54 0 8 3.67 1.991 0.66 -0.58 54.25

FACTOR 5 - DRAMATIZAGAO DA EXISTENCIA (N=54)

Masculino 21 1 7 5.38 1.596 -2.21 1.28 29.67

Feminino 33 0 10 6.21 2434 -1.15 -0.05 39.19 S
p=0.172

Total 54 0 10 5.89 2.169 -1.07 0.40 36.83

FACTOR 6 - SUBJUGACAO (N=54)

Masculino 21 4 15 8.57 3.010 0.89 -0.22 35.12

Feminino 33 0 16 7.61 3.288 -0.45 1.65 43.21 GRS
p=0.282

Total 54 0 16 7.98 3.189 -0.08 1.36 39.96

FACTOR 7 - DEPRIVAGAO DE AFECTO E REJEICAO (N=54)

Masculino 21 0 8 3.90 2.427 1.12 -0.51 62.23

. t=-1.129

Feminino 33 0 9 4.61 2.091 -0.44 033 45.36 p=0.264

Total 54 0 9 433 2.232 0.31 -0.65 SiLES

VALOR GLOBAL (N=54)

Masculino 21 21 62 40.19 10.534 0.55 -0.60 26.21

Feminino 33 0 60 41.67 13.562 -3.18 2.64 32.55 S
p=0.674

Total 54 0 62 41.09 12.387 -2.78 2.28 30.15

Foram criados dois grupos para permitir uma andlise mais
aprofundada desta varidvel, tendo como referéncia o ponto
de corte da 23QDV. Consideramos assim dois grupos: o “ndo
vulneravel” ao stress, com valores compreendidos entre 0 e 42;
e o “vulneravel” ao stress, com valores compreendidos entre
43 e 92, tendo-se evidenciado assim 26 participantes (48.1%)
com vulnerabilidade ao stress. Inferiu-se também que existe
um maior numero de mulheres com vulnerabilidade ao stress
quando comparadas com os homens (51.5% vs 42.9%) (Quadro
2).
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Quadro 2. Vulnerabilidade ao Stress face ao género

Género Masculino Feminino Total Residuais
(n=21) (n=33) (n=54)
n % n % n % Mas Fem
Vulnerabilidade ao Stress
N&o Vulneravel 12 57.1 16 48.5 28 519 0.6 -0.6
Vulneravel 9 42.9 17 51.5 26 48.1 -0.6 0.6

x?=0.385;p=0.535

Em relagdo a associagdo entre a vulnerabilidade ao stress e a QDV
optamos por realizar correlacdes de Pearson, tendo-se inferido
que existem associacOes significativas entre QDV e todos os
factores da vulnerabilidade ao stress, sendo que quanto menor
a vulnerabilidade ao stress, maior é a QDV da pessoa portadora
de EM.

DISCUSSAO E CONCLUSOES

A EM é uma doenca que envolve muitos mistérios e na maior
parte das vezes torna-se incompreensivel para o portador e para
todos os que o rodeiam, confrontando-se com uma diversidade
de situagGes e mudancas nos seus padrdes habituais (Soares,
2006)°.

A impossibilidade de previsdo dos surtos da EM, passando pela
auséncia de um tratamento curativo e as alteracbes geradas
pelos frequentes sintomas sdo causa de depressdo, ansiedade
e medo. Planear o futuro torna-se dificil e repercute na vida
familiar, na vida profissional e nas interac¢cdes e actividades
sociais, tornando-se assim importante o estudo da problematica
da vulnerabilidade ao stress no portador desta doenca.

A avaliagcdo da vulnerabilidade individual ao stress surge como
um factor preditivo de maior probabilidade de ocorréncia de
perturbacdes com o stress, nomeadamente perturbacdes
psiquiatricas. Devido ao inicio precoce da doenga, o seu curso
progressivo, a sua longa duragdo, a imprevisibilidade que a
caracteriza, passando pela auséncia de cura, tem-se tentado
estudar ndo sé os factores genéticos, mas também factores
psicossociais, nomeadamente a relagdo com o stress (Mimoso,
2007)".

Actualmente a maioria dos autores é unanime ao considerar
que independentemente do tempo de progressdo da doencga
a forma como os sujeitos sentem maior ou menor QDV esta
fortemente relacionada com indices de depressdo; a incidéncia
de transtornos psicoldgicos é elevada; as representacdes da
doenca podem ser formadas em fungdo da experiéncia pessoal
e os individuos mais optimistas tém melhores ajustamentos
psicoldgicos a doenga e menos distress com a sua saude (Haase
et al., 2004; Rider, Fournier & Bensing, 2004; Sousa & Pereira,
2007; Cunha, Pina & Albuquerque, 2012).)'6,77,18,19,

Do estudo realizado pode-se concluir que o perfil da populacdo
é: individuo do sexo feminino, com uma média de 42 anos,
casado, empregado, residente em meio urbano, sem doencas
crénicas associadas, ja com sequelas da doenca, com uma média
de idade no inicio da doenga de 33 anos.

A relagdo entre a QDV e as dimens®es da vulnerabilidade ao
stress: perfeccionismo e intolerancia a frustragdo; inibicdo e
dependéncia funcional; caréncia de apoio social; condices
de vida adversas; dramatizacdo da existéncia; subjugacdo e
deprivacdo de afecto e rejeicdo revelam associacao, assim como
a relagdo inversa entre elas, confirmando que quanto maior for
a vulnerabilidade ao stress menor é a QDV do portador de EM.
Para além do tratamento especializado, deve ser oferecido ao
utente um cuidado humanizado, sintonizado com as incertezas
e sofrimentos gerados pela doenca.

Parece-nos também pertinente a implementacdo e/ou reforco
de redes biopsicossociais de apoio a pessoa portadora de EM
assim como, a sua familia, na medida que as intervencdes
psicoldgicas podem ser bastante eficazes na melhoria da QDV
destes individuos.

O prestador de cuidados também sofre uma enorme pressao,
podendo desenvolver também niveis significativos de
sobrecarga, afectando em simultadneo as suas actividades de
lazer, as relagBes sociais, as amizades, a intimidade, a liberdade
e o equilibrio emocional (Soares, 2006)°. Assim, consideramos
que é de extrema importancia a realizagdo de todo um trabalho
multidisciplinar junto da familia do portador de EM.

As inferéncias resultantes deste estudo convidam-nos a entrar
neste subjectivo mundo onde se torna imprescindivel um
rigoroso conhecimento ndo apenas das caracteristicas clinicas
da doenca, como também das suas implica¢cdes, no sentido
da implementacdo precoce de programas de prevencgdo de
complicagBes, que potencie a melhor QDV.

Destacamos a escassez bibliografica relacionada com a
vulnerabilidade ao stress nos portadores de EM em Portugal,
podendo, neste sentido, este estudo ser um instrumento de
reflexdo e um ponto de partida para estudos mais alargados
nesta tematica.
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