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Resumo

A Esclerose Mdultipla € uma doenca do sistema mervoentral considerada
desmielinizante, pois causa danos na mielina queste as fibras nervosas destinadas a
medula espinhal e aos impulsos do cérebro e dm rigiico. Muitos sdo 0s sentimentos que
os portadores desta doenca possuem desde quemeaeahagndstico até o momento em que
assumem possuir Esclerose Mdltipla. Diante dessgexim a presente pesquisa buscou
conhecer as formas de enfrentamento utilizadasppoientes com Esclerose Multipla em
relacdo a doenca. De forma mais especifica fofigadio qual o conhecimento que esses
portadores tém sobre Esclerose Mdltipla, quaisasdpossiveis limitacbes e adaptacdes e 0s
sentimentos gerados ap0s o diagndstico. Trata-sende pesquisa de cunho exploratério
qualitativo que contou com cinco participantes eeteomo instrumento a entrevista
semiestruturada. Os dados foram analisados por de@nalise de contedudo proposta por
Moraes (1999). Os resultados apontaram que ogmemtrevistados buscam realizar o seu
enfrentamento por meio de informagfes e de adaptaed@esséaria de acordo com cada
individualidade. A raiva, o medo e o conformismo 88 sentimentos mais encontrados

Palavras-chave Doencas Cronicas. Esclerose Multipla. Enfrentdmen
Introducéo
Doencgas cronicas sdo doencgas ndo curaveis, getalmpmygressivas e atingem o0s

individuos em longo prazo. Entre suas conseqUéndaigstacam-se 0s transtornos

psicolégicos, os riscos a saude fisica e a quaidadvida prejudicada. No entanto, a maioria
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desses transtornos pode ser controlada por tratasmenedicamentosos e mudancga de
héabitos.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) estimou que@db as doencas cronicas
foram consideradas a causa de morte de 35 mill®psgboas, 0 que representou o dobro do
namero de mortes causadas por doengas infeccivsassma organizacéo declarou @080
das mortes causadas pelas doencgas crénicas o@nrgraises de meédia e baixa renda.

No Brasil, as pesquisas por amostra de domicilins2603, realizadas juntamente
com o IBGE e o Ministério da Saude, apontavam & Bnilhbes de brasileiros eram
acometidos por algum tipo de doencga cronica.

Dentre as varias patologias que estdo associadl®eriga cronica encontra-se a
Esclerose Mdiltipla, que foi descrita no ano de 18é® francés Jean Charcot. E uma doenca
desmielinizante, pois causa danos na mielina queste as fibras nervosas destinadas a
medula espinhal e aos impulsos do cérebro e dorigico (COSTA et al., 2005).

Presume-se que a incidéncia da Esclerose MultpBrasil seja baixa - cerca de 10
casos a cada 100 mil habitantes. No entanto, descgsrados por essa afeccdo séo elevados
(ABEM, 2010).

Comoem qualquer doenca cronica existem limitacdes, stdeEbse Mdltipla ndo é
diferente.

Diante do exposto, surgiu a necessidade de ineestig) formas de enfrentamento
que as pessoas com essa doenca utilizam para gradanova condicdo de vida, mais
especificamente a respeito do conhecimento que téfassobre a doenca, das possiveis
limitacdes e dos sentimentos gerados apés o dingmésdas adaptacdes realizadas.

Considerando ser esse um tema ainda pouco explomadirea de Psicologia, o
presente estudo podera contribuir de alguma fowna & comunidade cientifica, bem como
com os profissionais da area de modo a instrumeatlals para suas praticas, auxiliando e
informando os portadores, na tentativa de oferexms recursos em busca de novas

adaptacOes dessas pessoas.

Doencas Cronicas
Segundo Zozaya (1985 apud ANGERAMI-CAMON et al.989p. 149), a doenga
cronica é definida como:

Qualquer estado patoldgico que apresente uma aidaaiseguintes
caracteristicas: que seja permanente, que deigpaniade residual,
que produza alteracdes patologicas ndo reversigeis, requeira
reabilitacdo ou que necessite periodos longos sleredicao, controle
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e cuidados. Sdo produzidas por processos morbidovadada
etiologia, que por sua relativa frequéncia e sdaede, revestem
singular importancia médica, social e econémica pacomunidade.

As doencas cronicas sdo as maiores responsaveisrtiedo mundo, e consideradas
como a causa de 60% da mortalidade. Por isso, dedviachado (2006), as doencgas cronicas
se tornaram um desafio para a area da saude, umgueeem paises desenvolvidos sua
predominancia € alarmante.

Estima-se que no Brasil exista aproximadamentedR300 (vinte e cinco milhdes)
de pessoas portadoras de algum tipo de doencaar@icluidas muitas vezes da sociedade,
algumas até mesmo improdutivas, essas pessoamamtdependentes dos familiares e de
instituicdes filantropicas, o que resulta na peteaualidade de vida (ANGERAMI-CAMON
et al., 1998).

A doenca cronica pode surgir de forma aguda e temdey por meio de episodios
mais agravantes e de remissao. Embora haja a idssib de controle da doenca, o acumulo
de crises e as restrices causadas pelo tratameseon mudar drasticamente o estilo de vida
do portador. Apds o diagnostico o paciente temragequisitos a serem seguidos, como por
exemplo, ter o conhecimento de sua doenca para fidde com os incémodos fisicos, e
administrar a perda de atividades que envolvemniogdo, trabalho e lazer (MARTINS;
FRANCA; KIMURA, 1996).

Esclerose Multipla: uma compreensao clinica

Jean Martin Charcot foi quem descreveu a doengappé@heira vez e a chamou de
esclerose em placa, registrando as areas endwe&sddalhadas pelo Sistema Nervoso Central
- SNC dos individuos portadores (COSTA et al., 2005

A Esclerose Mdultipla patologicamente caracterizagge multiplas &reas de
inflamacé&o, desmielinizacdo e cicatrizes gliaisuabstancia cinzenta do SNC. Ha infiltracdo
perivenosa de linfécitos e plasmocitos e rupturs loinhas de mielina em lesdes agudas.
Ocorre perda de oligodendrocitos e astrocitose, imaglmente as lesdes tendem a nao
afetar os axonios. Depois acontece a remielinizagés de uma forma incompleta. Pode
ainda ocorrer lesdo axonica, resultando em incdadei funcional permanente (BRUST,
2000).

Segundo Melaragno Filho(1992), a Esclerose Multgpka perda de mielina, a qual
prejudica a neurotransmisséo, ou seja, a condugdangnsagens que controlam todos os

movimentos conscientes e inconscientes do organidmmielina envolve todos os axonios
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do organismo e é constituida por uma mistura dddegorduroso, lipidico e de um material
proteico.

Existem suspeitas de que a desmielinizacdo podesdtado da acao direta de virus
no sistema nervoso central ou por intervencdo des\dobre o sistema imunologico. Mas,
acima de tudo, a Esclerose Mdltipla deve ser cemaith como doenca provocada por uma
reacdo imunoldgica contra a mielina do sistemaasercentral e as células que a produzem
(COSTA et al., 2005; MELARAGNO FILHO, 1992).

Brust (2000) destaca que néo se sabe 0 que desenealisclerose Mdultipla. Tanto
ele como os outros autores citados anteriormemi@esn que a Esclerose Mdltipla possa ser
desencadeada por um virus, 0 qual a pessoa esteost® durante a infancia e que atuou
como um agente infeccioso. O mesmo autor relataegtiedos epidemiolégicos apontam,
além da hipotese de ser causada por um agenteio¥ec que esta doenca possa ser 0
resultado de uma disposicao genética.

A Esclerose Multipla ndo é uma doenca mental, ndongéagiosa e ndo tem cura.
Porém, ainda que ndo se possa prevenir a ocorr@éaclaenca e que também néo tenha sido
descoberto o meio de restaurar a mielina dete@ooadas funcdes muito pode ser feito para
que os portadores da doenca possam ser independerisrem uma vida produtiva. O
enfoque principal do tratamento é o controle dossias (ALMEIDA et al., 2007).

Nassar Junior et al. (2005) afirmam que a Esclefdsidtipla € uma afeccao
neurologica que geralmente evolui para diversossga incapacidade fisica dos portadores.

Ela geralmente tem inicio entre os 20 e 45 anoglade (HAASE et al., 2005;
MELARAGNO FILHO, 1992), é uma doenca predominanteregides frias ou temperadas e
se desenvolve mais em mulheres do que homens (CQ$Té, 2005; MELARAGNO
FILHO, 1992; WILTERDINK, et al., 2001). No Brasig regido sudeste € a que mais
apresenta incidéncia de diagnosticos de Esclerasphd.

Existem quatro tipos de Esclerose Mdultipla: sugiovissdo, progressiva-primaria,
progressiva- secundaria e progressiva-recorrente.

A Esclerose Multipla do tipsurto-remissdoé caracterizada pelo aparecimento de
surtos que podem durar mais de uma semana, masospépisodios de surto cessam
totalmente os sintomas. Individuos com esse tip&siderose Mdltipla apresentam como
possiveis limitagcdes, os surtos de dorméncia omif@mento em varias partes do corpo e

visdo embacada.
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A Esclerose Mudltipla do tipgrogressiva-primaria apresenta progressao desde o
seu surgimento sem ter estagios ou remissdes Opessenta melhoras temporarias.

A Esclerose Mdltipla do tipgrogressiva-secundariainicialmente apresenta-se
como surto-remissiva e depois se torna progresdléia. hA como saber em quais casos a
doenca se manterd surto-remissiva ou em quais ¢akoamente se tornard progressiva-
secundaria.

A Esclerose Mudltipla do tipgrogressiva-recorrente apresenta progressao de
incapacidade desde seu aparecimento. Sua recarrémdistinta e aguda, podendo ou néo
mostrar alguma melhora ap6s um episodio agudo (KA0BO).

Para diagnosticar a Esclerose Mdltipla ha alguitérims a serem considerados, a
saber: os sintomas devem ter relacdo com a diideldde funcionamento da substancia
branca no SNC; as ocorréncias dos atagues devamsepiaradas pelo tempo de pelo menos
um més; devem ocorrer multiplas lesbes em sepapadtes do SNC; no exame neuroldgico
deve existir déficits objetivos; a investigacdo eleser cuidadosa para que possam ser
excluidas outras doencas clinicas e neurologicas,npuitas patologias podem se assemelhar
a Esclerose Mdltipla. Para que haja uma difereAoi@ptre as outras patologias e a Esclerose
Multipla, pode ser utilizada a historia da pess@fnese), o0 exame fisico e outros exames
apropriados (CALLEGARO, 2001; COSTA et al., 2009LMERDINK et al., 2001).

Esclerose Mdltipla e suas implicacbes

A Esclerose Mdltipla pode causar numerosas resicdmas nao diminui
radicalmente a expectativa de vida (HAASE et @05). A identificacdo das causas e dos
sintomas depende do comprometimento da mielinargueste o axonio. As causas da
Esclerose Multipla como afeccédo podem estar reladias a fatores ambientais ou genéticos
(MELARAGNO FILHO, 1992).

Melaragno Filho (1992) esclarece que em muitos scasoqueixa inicial dos
portadores da Esclerose Multipla é de fadigabikdadraqueza incontrolaveis quando antes
eram individuos ativos. O Portador de EsclerosdiMalpode se queixar de ter a sensacgao de
que 0s objetos giram ao redor dele. Essa sensagZras ¢ acompanhada por nauseas e/ou
vomitos, e esse episddio é reconhecido como vettige autor ressalta que tem sido
observado que em alguns casos as pessoas aprasecteées de convulsdo mesmo do antes
aparecimento do quadro desmielinizante, e issmtava hipétese de possivel existéncia de

uma relacédo de causal/efeito entre essas convi@sbateccao que apareceria mais tarde.
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O autor também destaca que € comum o portadorespaespresenca de sintomas
motores. A falta de forca num ou mais dos memboake @parecer na evolugéo da doenca ou
até mesmo no inicio do quadro clinico. A alteragaomarcha também pode ocorrer, mas
provocada nao pela falta de forca, assim como ec@omdenacdo motora, mas pela alteracao
do equilibrio, da incoordenacgédo de movimentos etr@osores involuntarios.

Como sintomas iniciais da Esclerose Multipla samatrados a fraqueza muscular,
a espasticidade e a paralisia facial, embora dedoara. A presenca de dor provocada pela
nevralgia do trigémeo também contribui para o diajno. Normalmente a dor é unilateral,
mas no portador de Esclerose Mdultipla a bilateaaléd € mais habitual. A desmielinizacéo
pode atingir as vias auditivas provocando surdeZL(MRAGNO FILHO, 1992).

Segundo Wilterdink et al. (2001) e Kalb (2000), sistomas mais comuns da
Esclerose Mudltipla sdo os seguintes: perda vispatda sensitiva, disfuncdo do tronco
cerebral, descoordenacdo, perda da habilidade ayottadiga, disturbios vesicais,
incontinéncia urinaria, disfuncdo sexual, neurakgidistirbios emocionais; e € comum que
ocorram exacerbacdes desses sintomas.

Outra manifestacdo comum na Esclerose Multipla diminuicdo da funcao
cognitiva. Dentre as mais frequentes estdo asaefies na memdbria, na atencdo, na
velocidade de processamento e na fluéncia verlmale Rambém acontecer alteragbes de
percepcdo visual e de linguagem. Alguns autoregrsug que os padrbes de alteracdes
cognitivas na Esclerose Multipla se assemelham agnelas encontradas em outras doencas
gue acometem estruturas subcorticais (SANTOS,&2G06).

Jeammet, Reynaud e Consoli (2000) destacam quetresss pode agravar a
intensidade e frequéncia dos sintomas. O estréssegpeito as tensdes internas, resultado da
relacdo com o “eu” e 0 ambiente externo.

A ansiedade esta presente em muitos momentos daajomesmo quando o
portador espera por um diagndstico preciso, ourasmo quando ele se defronta com a
realizacdo de tarefas diarias. O que mais caussiadade € a falta de controle diante do
processo da doenca (MELARAGNO FILHO, 1992).

Enfrentamento

Enfrentamento diz respeito a forma de comportadiaate de um perigo ou algo
ameacador. E o total de respostas da interac&tuérinia muatua entre a pessoa e 0 ambiente
(VALENTIM, 2005).
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O enfrentamento é a maneira de encarar a doenfgarde mais realista. Diante do
diagnostico de uma doenca crénica o portador gerdbmpodera dar adeus as suas ilusbes e
aos seus projetos de vida, e isso ira influen@arposicionamento perante o adoecer. Dessa
forma, passa a ser uma mistura entre o luto eaaAuluta é tudo que a pessoa faz perante um
limite tentando superéa-lo, e luto é tudo aquilo qumea pessoa faz diante de uma perda
tentando suporta-la. Sendo assim, o enfrentamentoaestratégia humana para lidar com
mudancas (SIMONETTI, 2004).

A adaptacdo se inicia quando aparecem os primgimg@mas de uma forma sucinta,
juntamente com a incerteza do diagndstico e prdigod& uma fase confusa, pois o portador
ndo se vé como um deficiente, mas percebe quegbédal errado com ele. A presenca de
sentimentos de culpa, raiva e perda sdo muito cemlago apdés o recebimento do
diagndstico, e ha ai uma dificuldade grande detagd deste diagnostico (MELARAGNO
FILHO, 1992). O enfrentamento dependera da prampacidade de luta do individuo, do
ambiente e das caracteristicas da enfermidade (MENMREYNAUD, CONSOLI, 2000).

Véarias sdo as adaptacdes necessarias para danuidedie ao desenvolvimento,
como, por exemplo, mudancas de crencas e atitdéesalores, prioridades e critérios. O
individuo se depara com a dificuldade de realiaegfas proprias de sua idade, e em muitas
vezes tende a deixar de realizi-las para reabzefas de uma fase posterior (HAASE et al.,
2005). Apesar das limitagGes fisicas impostas peknca, o portador, a medida que for
trabalhado emocionalmente, vai conseguindo retoenaua vida cotidiana, conseguindo
trabalhar normalmente e se relacionar com o melwemte com esta nova condi¢ao de vida.
(MELARAGNO FILHO, 1992).

Alguns portadores negam a doenca e muitas vezezeamfanconscientemente,
resultando na resisténcia ao tratamento. A negdgddoenca pode acarretar consequéncias
graves (JEAMMET, REYNAUD, CONSOLI, 2000). O portadeega o0 que esta acontecendo
como se tudo fosse irreal (MELARAGNO FILHO, 1992)na das consequéncias da negacao
€ a reacdo obsessiva em que ele transmite paréenoexsuas infelicidades dizendo, por
exemplo, que ndo € bem cuidado, que ninguém setanpam ele (JEAMMET; REYNAUD;
CONSOLI, 2000).

Pode ocorrer o isolamento, resultado da falta @givafade, acompanhamento,
atencdo e até mesmo o ndo conhecimento de sua adddBAMMET; REYNAUD;
CONSOLI, 2000). E comum que as pessoas que enfreat&sclerose Mdltipla se sintam
desorientadas e sozinhas (MELARAGNO FILHO, 1992).
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Logo no inicio do diagnéstico ou nas fases inigi@sioenca o portador de Esclerose
Multipla se depara com muitas incertezas e se vi§aup a lidar com esta nova condi¢ao de
vida. Uma das formas de auxiliar no enfrentamert@éonselhamento neuropsicoldgico, que
tem papel fundamental neste momento, ajudando @dmra compreender a evolucdo da
doencga e como as formas de adaptacédo contribueamapaabilitacdo do controle sobre seu
corpo. Também contribui com orientacdes como raalescolhas evolutivas levando em

conta suas caracteristicas pessoais e 0 estadlgHAKSE et al., 2005).

Metodologia

Esta pesquisa, de cunho exploratério qualitatiese tcomo objetivo conhecer as
formas de enfrentamento utilizadas por portadoeegstlerose Multipla em suas diferentes
peculiaridades. Dessa forma, buscou-se obter dackerea do estado geral do portador de
Esclerose Mdltipla e sua forma de enfrentaments apdiagnostico.

O grupo de entrevistados foi escolhido aleatoridemeapesar da pouca opgéo
apresentada. A amostra foi caracterizada por esjdi classe média alta, com predominancia
no sexo feminino.

Destaca-se que diante dos participantes da pesfpigm encontrados dois tipos de
classificagdo: 2 (duas) pessoas com curso remitecterente - que é a forma mais leve da
doenca, e 3 (trés) com curso progressivo, quenéraafmais grave. Apesar desta varidvel néo
ter sido prevista ao longo da pesquisa, acreditgueeestes fatores foram importantes na
concluséo dos dados.

Primeiramente foi feito um contato com a presidef@eAssociacdo Catarinense de
Esclerose Mdltipla — ACAEM, para apresentacdo gepooe identificacdo dos possiveis
participantes da pesquisa.

ApoOs a indicacdo dos candidatos pela representangssociacdo, foi realizado um
contato com 0s mesmos para apresentacao detalbaol@pbsta de pesquisa, definicdo do
horario e local para a realizagcdo das entrevistas.

Em um contato posterior foi apresentado o TermoCdasentimento Livre e
Esclarecido, em que o participante deu o seu aagdeés da assinatura. Sob autorizacdo dos
mesmos, as entrevistas foram gravadas e transaritias de preservar a fidedignidade das
respostas para posterior analise.

A analise dos dados foi realizada através da Asndles Conteudo. De acordo com

Moraes (1999), a analise de contetdo é usada pacaeder e interpretar o conteido de toda

Barbardi, Santa Cruz do Sul, n. 34, jan./jul. 2011



109

classe de documentos e textos. Essa analise ajtetpretar as mensagens e a atingir uma
compreensdo de seus significados num nivel queléai de uma leitura comum. E uma
busca tedrico-pratica com significado especiatarapo das investigacdes sociais.

Ainda de acordo com este mesmo autor, os valoeeBnguagem do entrevistado e
do pesquisador, bem como a linguagem cultural & significados, exercem influéncia sobre
os dados.

Todos os dados coletados foram mantidos em smgif@rticipacdo dos sujeitos foi
voluntéria e os valores éticos, morais, sociasligiosos foram respeitados. Os participantes
tiveram acesso as informacgdes coletadas assim aos@sultados obtidos.

De posse dos dados coletados foi possivel gerdrogcategorias que contribuiram
para o alcance dos objetivos propostos, a sab@&hecomento, limitacdo, adaptacdo e
sentimento.

O trabalho foi submetido ao Comité de Etica em &isage foi aprovado, sob o n.
0166.0.223.000-07 do processo 638/07.

A Esclerose Mdltipla € uma doenca intrusa, inop@te agressiva para todos os
envolvidos. Obter conhecimento e informacdes pascsobre a doenca € um dos modos de
diminuir o desconforto causado por sua invasaoidaag melhorar a qualidade de vida apés o
diagnéstico (KALB, 2000). Muitos sédo os impactogate/os ocasionados por ela, mas para
amenizar a situacéo a informacéo é o primeiro passo

Diante dos relatos dos entrevistados, percebewsdoglos possuem algum tipo de
conhecimento sobre a Esclerose Multipla e que secppam em buscar dados para uma
melhor compreensado do seu estado de saude. Ndergases conhecimentos oscilam entre
o conhecimento cientifico e o conhecimento do sensaum.

Nos trechos de falas apresentados a seguir, é&vpbpsiceber que os portadores de
Esclerose Multipla possuem algum conhecimento ifiemt “[...] existem varios tipos de
Esclerose Mdltipla [...] Ela é uma inflamac&o n@teima nervoso central, onde existe uma
desmielinizacdo, a mielina é uma capa protetora mesronios onde protege como se fosse
um fio encapado. A mielina € a capa do fio e estedta desencapado e ai logicamente [...]”
E2.

O conhecimento cientifico também se faz presentalaade E5“E a mielina, que
reveste os... Os condutores nervosos... E queaota®rpos vao e atacam essa camada, essa
bainha, comem essa bainha e os circuitos, vamosr dizsim, ficam desprotegidos e

dependendo da regido do cérebro que foi atacada. {afetar) [...]". E5
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Em contrapartida, a proxima fala reflete um conmecito baseado no senso comum
e também na informacé&o concreta sobre a sua défenicad que acontece € que as células
ficam tudo doida e em vez de me ajuda elas memtaéa.. Uma anti-imune? Em vez de te
proteger ela te ataca doenca danadinha esgal’”

Embora tenha sido encontrada nas falas dos en&@oss informacao cientifica
especializadas sobre a doenca, também foi possbssrvar a contradicdo apontada por
momentos de pouca informacéo, ancorada no sensacom

Para entender essa situacdo buscou-se em Sim@t€itf) referéncias acerca do
processo de negacado nas situacdes de doencasasrdaca o autor, uma das fases que acaba
fazendo com que o portador ndo procure obter cameeto, informacdes concretas e
cientificas sobre a doenca, para que possa tomatewslas providéncias e cuidados
necessarios, € a negacéo. Essa negacao faz com mpréador aja como se a doenca néo
existisse. A negacdo ndo se refere a falta denmagéio e ndo tem relagdo com inteligéncia,
cultura, nivel social ou intelectual, mas, sim, &acterizada por falta de condi¢cbes
psicolégicas.

As falas a seguir demonstram a fase relatada poortitti (2004)O que eu sei
superficialmente que sdo quatro tipos de EscleMséipla, entdo duas leves e duas mais
graves?“E3.

Outro fator importante em se tratando de uma doer@aca, € a necessidade de o
paciente obter informacdo e conhecimento da suacéib clinica. O conhecimento sobre o
quadro clinico pode contribuir com a adesao darnahto. De acordo com Pacheco (2006),
para que o0 paciente tenha uma boa compreensdoudquséro, como também de seu
tratamento, a equipe de saude ou o médico respaEingievem estar repassando as
informacfes necessarias utilizando uma linguageessiel para que o0 paciente possa
compreendé-las. Essa conduta resulta no engajangemta cooperacdo do paciente no
tratamento, e facilita nas mudancas que porvepssam surgir.

A teoria arrolada é comprovada em uma pesquis&adal com 103 pacientes do
Centro de Atendimento e Tratamento de Escleroseiplil(CATEM) da disciplina de
neurologia da Faculdade de Ciéncias Médicas deaS2eda de Sdo Paulo (FCMSESP). Na
referida pesquisa foi possivel observar que a meoessidade dos pacientes para melhor
conducao de seus casos e, consequentemente, paradas, sdo as informacdes repassadas

pelos médicos a respeito da doenca, do tratamedéoseias complicacdes. As informacdes
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sdo importantes tanto no momento em que o diagodstideclarado, como também no
estabelecimento da relagdo entre paciente e sego(BtASSAR JUNIOR et al., 2005).

Dessa forma, a literatura tem tratado que umaatasak de adquirir conhecimento é
a partir da devolutiva de um diagnostico. O diajné< a forma de conhecimento perante a
doenca.

Para Simonetti (2004), diagnosticar é a possililkdde ver, entender e intervir, ndo
necessariamente nesta ordem, mas sempre integigddwa das importancias do diagnostico
€ que ele facilita no tratamento. Outras razdeaspgliais os diagnosticos sao feitos dizem
respeito & pesquisa cientifica e a comunicacace edrprofissionais. Apés o diagndstico
inicia-se a possibilidade de comunicacao entre coéglpaciente.

No entanto, sob essa perspectiva, verificou-se dados coletados que o
conhecimento adquirido pelos entrevistados noardo diagnéstico veio por meio de busca
espontanea, que n&o incluem diretamente a atuagdomédico na devolugdo do
diagnosticd{...] a eu sei bastante coisa, desde que comecoloenca eu comecei a ler, ler
muita coisa a respeito [...]E2. Ja outro participante corrobora dizendo §ue} quando tu
és informado que tu és paciente, és portador daghai claro que tu vai pesquisar, tu vais
procurar saber o que € isso, ai vai ler, vai namet procura [...]" E5.

Obter conhecimento sobre a doencga contribui pardeaéncia ao tratamento e aos
cuidados a serem tomados, fazendo com que a ietagfo que o portador faz de sua doenca
nao seja fantasiosa (ANGERAMI-CAMON, 2002). Refeéeea isso se observou na fala de
um dos entrevistados o conhecimento do cuidadosgquUaz necessaridf...] € que eu vejo
gue o0 mais importante que eu tenho que cuidar éogmeu problema esta no corpo, ndo na
minha cabeca, ainda. A fala, por exemplo, ela wipsejudicando porque a lingua € um
musculo, e como essa doenca afeta musculos e netaosi enrijecendo tal forma que nao
me da condicbes de falar e articular as palavragith” E2.

Sendo assim, ao explorar a categoria conhecimeaogluiu-se que todos o0s
entrevistados buscaram alguma estratégia para cimecimento e o que diferenciou foi a
forma de chegar até ele. Em certos momentos algussaram conhecimento cientifico e
outros permaneceram no Senso comum.

Percebeu-se, também, que os entrevistados, quarbosconhecimentos acerca da
doenga, apresentaram-se mais preparados para @n$entamento. Em contrapartida,

aqueles que demonstraram falta de informacdo damotamaior resisténcia ao
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reconhecimento da doenca, gerando maior sofriménliteratura tem tratado essa fase como
a fase da negacéo.

A amostra desta pesquisa indicou que todos obtivecanhecimento apdés o
diagndstico de Esclerose Multipla por busca espaat&m meios de comunicacdo, como a
Internet, em congressos e na literatura vigentbe-Sa que essas informagdes sdo de suma
importancia para o enfrentamento da doenca, pssaderma o portador aprende a lidar com
as limitacdes impostas, e consegue buscar subsidtessarios para conviver e se adaptar a
doenca.

A importancia de obter informagéao inclui a possilditle de reconhecer os sintomas
que antecedem uma crise. Sendo uma doenca episédsm conhecimento é de extrema
valia, pois auxilia o portador a aderir ao tratatne®, por consequéncia, ter controle da
doenca, prevenindo determinadas sequelas. Doispodadores relataram conhecimentos
acerca dos sinais e sintomas da Esclerose Multipla.

Essa categoria tem como intuito averiguar quaisasalimitacdes ocasionadas pela
Esclerose Mdltipla. Para Angerami-Camon e Truch@®®1), as doencas cronicas resultam
em varias limitacdes, restricbes e incapacidadgmeai@nte, exigindo certos cuidados.

Por ser a Esclerose Multipla uma doenca autoimguoe, atinge varias partes do
corpo, diversas sdo as limitagcBes possiveis, eamannuito de pessoa para pessoa,
dependendo do local afetado no sistema nervoscate@bntudo, Kalb (2000) informa que a
maioria das pessoas consegue ter uma vida sauvelgredutiva. Para elas os sintomas da
doenca sdo mais uma inconveniéncia episodica domuampecilho as suas vontades.

Da mesma forma, Haase et al. (2005) afirmam quscéeibse Multipla significa
numerosas restricbes, mas nao diminui radicalmermepectativa de vida. Para saber quais
serdo as causas e 0s sintomas, dependera do costiptenio da mielina que reveste o
axonio (MELARAGNO FILHO, 1992).

Apesar de neste trabalho ter sido referenciado tor d&Galb (2000) - a fim de
classificar os diferentes tipos da doenca, e deosudutores nao citados nesta pesquisa
utilizarem nomes diferentes - fazendo referéncs quatro tipos de Esclerose Mdltipla, no
presente estudo foram usados apenas dois curstmedea, conforme utilizado por Callegaro
(2001). Sao eles: remitente/recorrente e progres$sso se justifica pela dificuldade de os
participantes desta amostra fazerem uso de uma faioenclatura.

Vale ressaltar que as limitacfes causadas pelaada@o apenas um dos fatores que

resultam em um impacto negativo para o portadoscBir-se portador de uma doenca
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neuroldgica crénica, evolutiva, de curso imprewki\gradualmente incapacitante e até o
momento sem cura, pode ser sentida pelo portaddordea agressiva e amedrontadora
(MORALES et al., 2007).

Conforme estudo realizado com portadores residemebberlandia — MG, no qual
foi aplicado um instrumento genérico de avaliagdi@dalidade de Vida Relacionada a Saude
(QVRS - a versao brasileira do SF-36), pode-seegpercque os portadores de EM acabam
tendo um prejuizo na QVRS nos dominios fisico egssiociais comparados a populacéo
saudavel (MORALES et al., 2007).

Nos dados coletados observou-se que todos os istddns apresentaram algum tipo
de limitacdo que se distribuem em restricbes sHcidncapacidades fisicas e
comprometimentos cognitivos.

Segundo Angerami-Camon e Trucharte (2001), depelodéa gravidade da doenca,
o individuo acaba afastando-se do convivio familgocial, do seu trabalho, e, assim,
isolando-se do seu meio. Em consequéncia das ¢ibesa a perda de emprego e da
estabilidade econémica acontece com muitos pokadi® doenca cronica.

No entanto, em relacdo a vida social sdo poucasspsctos que apontam formas
significativas na vida dos entrevistaddjs:.] comecei tratamento normal com cortisona o
que tinha nessa época era s6 tratamento com codiso eu fiquei afastada do servi¢co uns
dois anos porgue eu me internava de cinco em aimeges. Eu tinha surtos em 5 em 5 meses
[..]" E1.

J& em relacdo aos aspectos que acometem as dimdimdas e cognitivas dos
portadores, as limitagBes possiveis sdo referentperda de visdo, visdo dupla, rigidez,
fraqueza, falta de equilibrio, dorméncia, dor, peoias no controle da bexiga e dos
intestinos, fadiga, mudancas emocionais e compiorasto intelectual. O tipo de limitacdo
gque a doenca acarretara varia muito de pessopessaa, pois dependera do local no sistema
nervoso central que sera afetado (KALB, 2000).

Aferindo-se a bibliografia, as falas a seguir nassttam algumas das limitagbes
causadas pela Esclerose Multipl@lha no comeco, quando eu descobri a doenca e tiv
todo o tipo de limitacdo, ndo conseguia caminhaeith, tinha falta de equilibrio, eu tinha
muita dor. Eu tive tudo que podia ter na Esclerbi#tipla. [...] deixava cair as coisas. Mas
eu nunca parei de andar [...JE1.
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Ja a outra entrevistada relata outras limitacdesiocdEu ndo tenho mais
sensibilidades nos pés. Tenho movimentos involiastadta musculatura, eu posso estar
conversando contigo e de repente meu braco levaria.

Kalb (2000) informa que ha limitagbes impostas pdlzenca resultantes da
eliminacdo ou excrecdo alterada da urina. Existé maneiras de essa alteragdo ocorrer:
dificuldade de armazenamento da urina, dificuldddeesvaziamento da urina e disfungéo
combinada.

A dificuldade de armazenamentale urina é resultado da desmielinizacdo das vias
entre a medula espinhal e o cérebro. A bexiga ceeampidamente e envia mensagens para a
medula espinhal que é incapaz de encaminhar a g®msgara 0 cérebro devido a
desmielinizacdo. Como consequéncia, 0 controle méatio da eliminacdo da urina é
bloqueado e a eliminacdo se torna uma respostexaethos sinais repetidos da medula
espinhal. Essa dificuldade pode resultar em sinsamheaurgéncia urinaria, frequéncia urinaria,
incontinéncia e nictaria.

A dificuldade de esvaziamentale urina ocorre quando ha desmielinizacédo na area
de eliminacdo reflexa da medula espinhal. Por cpré&secia ha auséncia de eliminagao
voluntéria, fazendo com que a bexiga se sobreasgreg

A disfuncdo combinadaé a combinacdo da dificuldade de armazenamento e
dificuldade de esvaziamento. Envolve falta de cenagdo entre grupos de musculos.

Sobre essas limitagbes anteriormente arroladas,obsiervado em uma das
entrevistadas o comprometimento no armazenamentoim “[...] eu tenho problema de
incontinéncia urinaria, também € por causa da deeric.] A minha urina também nao sai
de uma unica so vez, ela sai, assim, de pequetuss gntao eu fico urinando o dia inteiro”.
EA4.

A limitacdo também pode ser ocasionada pela pra@wenca ou tratamento, com
déficit temporario ou definitivo de locomocédo e fpoal (ANGERAMI-CAMON et al.,
1998).

Frente a isso, pode-se notar nas falas a seglimiéacoes referentes a dificuldade
de locomocéao e de coordenacdo mottPara andar. Eu dou alguns passos de andador, mas
no maximo, agora estou usando a cadeira de rogaa me locomover melhor.’E4. Outra
fala que relata a mesma limita¢gdo.] depois teve a limitacdo do braco esquerdaniaém,
pouco, mas teve entdo na fala, no escrever, asyerabém ja ndo consigo como antes ou

digitar o computador”. E5.
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Angerami-Camon e Trucharte (2001) relatam que, @ssyr uma doencga cronica,
muitos portadores sdo submetidos a perdas de yo saudavel e ativo e, para muitos, iSso
resulta na perda da autonomia e da capacidadardmagindependéncia.

Em relacdo a isso foi observada nas entrevislasitacdo ocasionada pela falta de
condicdo corporal ativa e saudavel: “[ed jogava futebol, eu corria eu... Isso ha uns ifsa
atras... gora eu tenho dificuldade de andar, também. E5}”

Brust (2000) relata que alguns portadores senteguigitacdo de sintomas por
estimulos metabdlicos e ambientais, como, por ebenmgp temperatura, pois as fibras
parcialmente remielinizadas sdo vulneraveis a ngaaminimas de temperatura, podendo
desencadear borramento visual, parestesias owefraglssa situagdo esta confirmada na fala
a seguir’O gue eu sinto assim a mudanca de clima me afastante [...] eu tenho dor, ai eu
dou umas paradas’El.

Além dos sintomas de fraqueza ou parestesias arbento visual, as falas a seguir
apontam outra limitagdo causada pela Esclerosapilf...] eu ndo poderia dirigir, porque
eu ndo enxergo quase nada, enxergo muito mal” E3.

Samuels (1992) comenta que o padrdo de alteracéioalvie anormal em
aproximadamente 80% dos portadores de EsclerosgMul

Segundo Morales et al. (2007), a doenca e/ou a®®feolaterais de medicamentos
podem resultar em um grande choque na saude e meediar dos portadores. Sobre os
efeitos colaterais dos medicamentos para a Eseléviidtipla encontrou-se o seguirfte:
sao sintomas de gripe, sabe? Os mesmos sinton@dehmia, tremedeira, frio, todos esses
sintomas. Entdo quando eu tomo a inje¢éo, logoutagrdepois ou uma hora depois, eu ja
comeco tomar os remeédios, 0 paracetamol , ele aaeNido passa, mas ameniz&3.

A alteracdo cognitiva também € uma das limitacOessionadas pela Esclerose
Multipla. As mais comuns entdo relacionadas agagfes na memoria, na atencédo, na
linguagem, na velocidade de processamento e nacfaugerbal (SANTOS et al., 2006). Essa
situacao pode ser observatiaté na fala hoje em dia tu j& tem uma dificuldat@Enbém...
Como uma palavra, alguma coisa de falar [...] falf@ta na hora, falta”.E5.

Ja na fala desse entrevistado evidencia-se unaulddide relacionada a memoria:
“Outra parte que também t4 me limitando, € a paite esquecimento, eu esqueco muitas
coisas, muitas palavras, as vezes eu penso nuraarpa digo outra”.E2.

Tanto a pesquisa quanto a experiéncia clinica apolue o comprometimento da

memoaria € o sintoma cognitivo mais comum da EsséeMultipla (KALB, 2000).
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Diante do exposto conclui-se que muitas sdo agalpies que se apresentam na
Esclerose Multipla que diferem de pessoa para pedependendo do comprometimento e do
local que foi atingido. A amostra apontou que todssentrevistados, de alguma forma,
apresentam limitacbes, sendo as mais aparenteamitscdes fisicas. Duas pessoas
apresentaram dificuldades cognitivas, e duas tiwerna tem complicagdes sociais.

Esta categoria abrange questfes relacionadascaddipdaptacdo necessaria que 0s
entrevistados utilizam para poder lidar com a daeng

Angerami-Camon et al. (1998) afirmam, ao se retaiestado de adoecer, que para
ocorrer adaptacdo, o portador passa por algundossgasicolégicos que estdo sujeitos as
intercorréncias na evolugdo e no tratamento dagdoeh estes estados o autor denomina
“fases”. Essas “fases” ndao tém uma ordem ou segqu@&nserem seguidas na evolucdo da
adaptacdo da doenca, podendo ocorrer retorno de‘fase ou existir mais de uma “fase”
num determinado momento. Esses estados psicolog@os negacdo; barganha; revolta,;
aceitacdo e ganho secundario.

Dessa forma, pode-se inferir que o portador deeEsst Mdultipla podera passar
pelos diferentes estados da doenca, necessitandtantemente de recursos internos para sua
adaptacao. Dependendo do quadro em que se encopieiador ndo tem outra saida a ndo
ser se ajustar, se adaptar, de alguma forma, @#cées que a doenca Ihe impde.

A adaptacdo da pessoa com Esclerose Multipla mugtzess ndo é nada facil, devido
ao curso clinico que, na maioria das vezes, éd@eancerto. O portador pode estar lidando
bem com a doenca até que um surto mais forte meudejsadro sintomatico, e exija maior
adaptacdo e ajuste & sua nova realidade fisica ped®s, que se constituem como
econbmicas, familiares, profissionais, sociais e&gbgicas - autoestima, autoimagem,
autoconfianca, liberdade (ALMEIDA et al., 2007).

Em relacéo as fases da doenca cronica propostargarami-Camon et al. (1998),
no presente estudo foi observado que a maior incidé& na fase da aceitacido. E nela que o
portador adapta-se a doenca, enfrentando e aceisaiag limitacdes e empecilhos.

Essa forma de adaptacédo ficou aparente em trésimas entrevistados: “[..4u to
tentando me adaptar e aceitar e logicamente proeueocuidar bastante em relacdo a isso,
procuro me movimentar bastante pra ndo entrevagperisso € inevitavel'E2.

Segundo Angerami-Camon et al. (1998), a aceitac@or® quando o portador de
doenca cronica lamenta a perda que pode ocorrguendemente de pessoas e lugares

queridos. Encontra cansado e fraco. E como se tosaguga de sentimentos, como se a dor
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e a luta tivessem acabado e que o momento de epmse chegando. Encontra-se certa paz
na aceitacdo desejando ficar so.

A fala a seguir refere-se a situacédo apresentaga@mente]...] eu to melhor no
meu cantinho dentro de casa, com as minhas cosagsiel ter que sair na rua [...]E4.

Ainda de acordo com Angerami-Camon et al. (1998)radicdo de ser um doente
cronico é lutar contra as incapacidades que sé@&teradaumentar. O doente crénico tem de
aceitar o fato de que nunca se curara e que sigdit de ser doente tende a piorar na medida
em gue sua enfermidade for progredindo.

A citacdo exposta € verificada em uma das falasedtgvistados... € que eu me
adaptei a doenca em si, eu sei que tem coisasujo&eposso mais’es.

No entanto, o tratamento é um fator de influénciadémental na adaptacdo do
portador de Esclerose Mldltipla, e a adesdo a e@edna disponibilidade de aceitacdo da
doencga. O tratamento deve ser abrangente e mdililiisr, sendo fundamental a orientagéo
e a informacdo para o portador, cabendo isso aakca® psicologos, assistentes sociais,
fisioterapeutas e enfermeiros.

As associacdes de portadores podem contribuioaeaf decisiva, informando-os
sobre as perspectivas de tratamento e orientangarasnelhor conviver com a nova situagao
(ALMEIDA et al., 2007).

Outra forma de adaptacdo realizada pelos portadafese-se a utilizacdo de
métodos como medicamentos, exercicios fisicosapites alternativas, utilizadas para o bem-
estar de seu organismo.

Segundo Angerami-Camon e Trucharte (2001), muitotagores de doenca cronica
necessitam de cuidados excessivos por toda a yidauigas vezes, sujeitos a tratamentos
rigorosos e de custos elevados. Dependendo dod8ptratamento que o portador esteja
submetido, acarretara em uma adaptacdo aos pram@dsnque modificam toda uma
estrutura de vida pessoal e familiar ja existente.

A fala a seguir denota o conhecimento do doentatqueos cuidados que devem ser
continuos com intervencdo medicamenttQatando me da um surto eu faco alguma coisa...
Eu tomo remédio! Se precisar eu tomo a cortisona, &@muito bomEL.

Além da terapia farmacoldgica, ha outras alteraatiterapéuticas como a
acupuntura e a homeopética, as quais atualmerden foeconhecidas como especialidades

meédicas. Segundo Nassar Jinior (2005), essas fovareadas como “terapia complementar”.
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Com relacdo a essas terapias utilizadas para mattagptacdo a Esclerose Mdltipla,
foram citadas por um unico entrevistado a homeamatcupunturdGosto de homeopatia,

.... tratamento tipo acupuntura quando eu to comaosfi..] faco tratamento paralelo com
outras coisas que nao prejudica tanto a saudel.

Outra forma de adaptacdo feita pelos portadorespdoi meio da utilizagdo de
instrumentos de apoio, como por exemplo, a bereyalandador, devido a falta de equilibrio
e a dificuldade de locomocdo. No entanto, muitasqes deixam de usa-los por preocupacéo
ou medo de que as outras pessoas possam menadsgrerasentir pena. Para poder adaptar-
se a bengala, ao andador ou a qualquer outro imsirio auxiliar para a locomocédo, o
portador deve encara-los como uma ferramenta ipi@tde conservagdo de energia em sua
vida. Esses equipamentos fazem com que o portanh@iga se locomover de forma mais
segura, rapida e eficaz (KALB, 2000).

Diante desse referencial tedrico, nas entrevisiaizadas observou-se que a maioria
utiliza instrumentos de apoio para se locomovgr] logicamente me faz necessitar de
alguns artificios... antes eu usava bengala, hojgaeestou usando andador, eu tenho uma
cadeira de rodas, em caso de ter que ir mais langaso a cadeira de rodasE2

O entrevistado a seguir refere possivel medo e cppagdo pelo uso dos
instrumentos, como citado por Kalb (2000)..inclusive o0 meu irmdo me deu uma
bengalinha, mas nao sei, ndo me sinto bem com”elb.

A maneira como a propria pessoa acometida pela ENpescebe influencia na
adaptacdo. Sendo assim, Kalb (2000) afirma queaptagfio a Esclerose Mdltipla é tanto
complexa quanto lenta. Muitos fatores interferemforana de como a pessoa enfrenta a
doenca, sendo até mesmo o curso da propria doamgersonalidade, a disponibilidade de
apoio social e os recursos financeiros, entre sutddo existe um padrdo a ser seguido para
desenvolver uma adaptacdo, pois € uma doenca qie maito em consequéncia dos
diferentes tipos de sintomas que apresenta e deidatle de sua progressao.

A doenca, muitas vezes, se instala na vida doigdvde tal forma que faz com que
as outras coisas percam a importancia e que tudoegi torno da doenca (SIMONETTI,
2004).

Ao entender as fases de desenvolvimento da doer@@ca propostas por
Angerami-Camon (1998), constatou-se que existe asndacdo entre a fase de negacéo e a

fase de aceitacao.
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A fase de negacao é reconhecida pela atitudegdesakentrevistados em distanciar-
se de informag¢des mais apuradas sobre a doencanStmdessa forma, a necessidade de
afastar-se daquilo que incomoda e assim negaoahiecer o seu adoecimento.

Ja a fase de aceitacao € identificada no momentque alguns dos entrevistados
declaram determinado conformismo. Apesar de indmata melancolia, esses sujeitos
indicam estratégias bem delineadas de enfrentamento

Conclui-se nessa categoria que para as limitagégesad, quatro dos entrevistados
fazem uso de instrumentos de apoio para se ad@dacomo oculos, bengala e andador.
Contudo, nos dados levantados, apareceu certtéresga esse tipo de adaptacao.

Apesar de observar na fala dos entrevistados alglifinaldade de adaptacédo social,
essa nao foi a area mais atingida. Os entrevistadeem que o apoio recebido pelo circulo
familiar e social contribui de forma significativea sua insercdo social. Contudo, vale
ressaltar que esse fator esta principalmente ogladd aos recursos internos que cada pessoa
possui para fazer o seu enfrentamento.

A forma de tratamento inclui intervencdo medicaroeat fisioterapia e, quando
necessario, apoio psicoldgico. No entanto, someoite entrevistados referem sua forma de
tratamento que é o uso de medicacdo. Sabe-se quedigacdo para o tratamento dessa
doenca é extremamente agressivo, levando a s&itssecolaterais.

Por fim, todos os entrevistados procuram de algfomaa adaptar-se a doenca. A
adaptacdo a Esclerose Mudltipla requer tempo. A sada e a cada nova limitacdo imposta
pela doenca é exigida dos entrevistados uma nonsfde adaptacgéao.

Esta categoria tem por objetivo verificar qualmotde sentimento que prevalece e
sobressai no portador de Esclerose Multipla, oga, sjal o tipo de sentimento que essa
situacao de adoecer desencadeia nas pessoas astudad

Diante das entrevistas, pode-se notar que os sarttisique mais apareceram foram
os de raiva, de conformismo e de medo. A raivanganifestacdo da agressividade, com o
intuito de proteger o individuo de uma situacéo agadora, diante da sensacao da invasdo
imposta pela doenca (ANGERAMI-CAMON et al., 1998).

Esse sentimento € observado em trés dos cincovistéidns, como € possivel ser
visto em uma das fala¥§:..] tu perde aquilo que antes tu fazias, coisagvimentos,...E5

O conformismo € caracterizado pela passividadégrmagdo frente ao evento da
doenca e do tratamento, apresentando algumas estato depressivo. Ele aparenta uma

falsa adaptacéo a situacao, que encobre muitas dézalas, medos, fantasias morbidas entre
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outras coisas, resultando em desconforto psiguittenso (ANGERAMI-CAMON et al.,
1998).

Diante disso, foi possivel perceber nos relatasaidrevistados que a existéncia do
sentimento de conformismo esta quase sempre pee$ent ainda digo ‘sorte que eu sou
uma pessoa que me conformei’ porque era pra eursarpessoa muito revoltad&4. Outro
entrevistado corrobora afirmando gtieu sei perfeitamente que eu vou ter que convioen c
iISso pro resto da vidaEb.

O medo é um sentimento que amedronta e paraligan8e Angerami-Camon et al.
(1998, p.46), “0 medo € emocdo ligada a um eveotmdndo interno que afete a autoestima
ou o mundo externo, sendo 0 mesmo sujeito ao HdzRealidade”. E um sentimento que
acompanha com muita frequéncia as pessoas queea®tedas por algum tipo de doenca
cronica. No caso de pessoas portadoras de EscMidspla, este estado emocional pode ser
justificado pela imprevisibilidade que a doenca oque se apresenta, como, também, pela
falta de controle das crises a que os portadoesa@metidos‘E 0 meu sentimento pra te
dizer bem a verdade é um sentimento de medo $&he”

Em se tratando da Esclerose Mdltipla como uma doen@nica, pode-se perceber
nesta categoria que é inevitavel que o portadoisé@ra o seu percurso sem as devidas
alteragbes emocionais. Essas emocfes sédo espgmdasao acometimento de uma doenga
cronica. Em se tratando de Esclerose Mdltipla, la paa imprevisibilidade, mais do que
nunca esses sentimentos sdo encontrados, pois,jaatitado anteriormente, € uma doenca
progressiva e incapacitante, e solicita constantemae recursos internos e externos para a
sua adaptacdo. Dessa forma, € imprescindivel e wma gama de sentimentos, mesmo
que contraditorios, como 0s apresentados anteriadeneu seja, sentimentos de raiva, de

medo e, por fim, de comodismao.

Consideracoes Finais

Ao considerar a Esclerose Mdltipla uma doenca cedprogressiva e incapacitante,
0 portador se depara com um universo provenientestirdo de adoecer. Carrega em sua
bagagem a dificuldade imposta pela doenca, comdéam oferece a plasticidade e
capacidade de enfrentamento como forma de supsteacrse.

A literatura vigente tem tratado as questfes deoertdmento como um estado
individual, particular e por isso Unico na vidaadela pessoa. E uma questdo multifatorial que
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engloba desde recursos internos do individuo aaibéefs intervenientes, como o meio externo
e a gravidade da doenca a que se € acometido.

Vale salientar que, por essa ser uma doenca corbaixo indice de ocorréncia,
houve muitas dificuldades de encontrar os sujgi@® a pesquisa. No entanto, quando
contatados n&o se encontrou resisténcia por pasterdrevistados para a participacdo. Todos
demonstraram muita disponibilidade e boa vontade.

Espera-se que as conclusfes arroladas possambuaontte certa forma com os
profissionais de saude, com o portador da doeroanetodas as pessoas envolvidas direta ou
indiretamente com esses individuos.

Sugere-se em uma nova etapa o desenvolvimentotdes @esquisas que envolvam
aspectos ligados a essa tematica, tais como:

- investigar de forma qualitativa como a familiagtotador de Esclerose Mdltipla faz a sua
adaptacao diante do adoecer do seu familiar;

- investigar o conhecimento da Esclerose Multipteaq aos profissionais de saude;

- investigar no meio social o conhecimento da dagseu preconceito e sua aceitacao;

- comparar as formas de as pessoas fazerem o tanfiemto a partir dos diferentes grupos

identificados pelos diferentes tipos de classificaga Esclerose Mdltipla.

THE BEARER OF MULTIPLE SCLEROSIS AND METHODS OF FAC ING
FORWARD TO DISEASE

Abstract

Multiple sclerosis is a disease of the centralvoes system considered as a
demyelinating disease because it causes damage toytelin that coats nerve fibers for the
impulses to the brain, optic nerve and spinal chtany are the feelings that patients with this
disease have since the start of receiving the dsigruntil the time to take to be a bearer of
Multiple Sclerosis. Therefore, it is hoped will faaways of coping used by patients with
multiple sclerosis in relation to this disease.niore specific terms which shall be verified
that these carriers have knowledge about MS, wbssiple limitations and adaptations and
the feelings generated after diagnosis. This isalitative exploratory research that had five
participants and the instrument was semi-structunéerview. Data were analyzed using
content analysis proposed by Moraes (1999). Thdtseshowed that the interviewees wish to
accomplish their coping through information and essary adjustment in accordance with
each individual. Anger, fear and conformism arefdetings found.

Key words: Chronic Diseases, Multiple Sclerosis, Coping.
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