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Qualidade de vida nas doencas
neuromusculares

Ana Carolina Pinto Soares
Sdmia Maria dos Reis Camara

As doencas neuromusculares (DNM) compreendem um grande
grupo de patologias de origem genética ou adquirida que apresentam
dano primario ou secunddrio em nervos, musculos e/ou juncdes
neuromusculares. Segundo Freitas e Rotta (2014), o diagndstico se faz
pela histéria clinica e exame fisico do paciente. Porém, alguns fatores sao
importantes para diferenciagao entre as diversas doengas neuromusculares
e a definicdo do nivel da lesdo. Entre eles estdo a forma como a doenga
progride, o acometimento dos sintomas, a histéria familiar e os fatores
gue desencadearam a doenca. Existem diferentes tipos de doencas
neuromusculares, tais como: a atrofia muscular espinhal, as polineuropatias
hereditdrias ou adquiridas, a esclerose lateral amiotréfica, a miastenia
gravis, as distrofias musculares, entre outras. Esse grupo de doencas pode
manifestar-se com diferentes apresentacdes clinicas, porém, em comum,
apresentam o carater progressivo de perda de forca e tdnus muscular, o que
resulta em impactos imediatos na qualidade de vida (QV) dos individuos
afetados (BURNS et. al, 2012).

Antes da década de 70, o termo qualidade de vida ainda ndo era
conhecido e somente a partir dessa década, com o avanc¢o da medicina e
com o desenvolvimento tecnolégico, esse termo foi mais difundido, apds
0 aumento significativo da expectativa de vida das pessoas acometidas
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com essas doencas. Nos ultimos anos, o grande desenvolvimento dos
tratamentos para diversas enfermidades fez aumentar a esperanca de vida
de pacientes com doencgas crénicas. Desse modo, o0 manejo do paciente
com doenca neuromuscular passou a incluir desde questées médicas e
terapéuticas oportunas ao tratamento, como outras providéncias que
devem ser adotadas no sentido de oferecer melhor qualidade de vida a
esses pacientes e seus familiares.

Atualmente, o conceito de qualidade de vida engloba varios
campos humanos como o bioldgico, social, politico, econ6mico e esta
ligado a percepg¢do do individuo de sua expectativa sobre a vida, até
doencas e enfermidades. No caso do paciente com diagndstico de doencga
neuromuscular, o acompanhamento continuo por equipe multidisciplinar
especializada mostra-se bastante eficaz no sentido de minimizar as
dificuldades e o sofrimento implicito em cada etapa do processo de
adoecimento, dado o seu cardter progressivo. Sendo assim, a preocupacao
da sobrevida incorporou-se a preocupa¢ao com a qualidade de vida desses
pacientes e seus familiares, onde destaca-se a atuagdo do profissional de
Psicologia que, entre outras intervencdes, ird oferecer suporte psicolégico
ao paciente e seus familiares, bem como ajuda-los a desenvolver estratégias
de enfrentamento diante das inimeras vivéncias e perdas que podem
ocorrer com a progressao da doenga.

As doengas neuromusculares e suas implicagbes na
qualidade de vida do paciente

As doengas neuromusculares (DNM) referem-se a um grupo
heterogéneo de desordens da regido anterior da medula espinal, nervos
periféricos, juncdo neuromuscular e musculatura estriada esquelética.
Sabe-se que as pessoas que sofrem de diferentes doengas crénicas tem que
aprender a conviver com varias limitagées em sua vida cotidiana como ir ao
médico e tomar remédios regularmente. Além disso, ha periodos em que
o seu estado de saude pode se agravar e exigir hospitalizacdao, causando
apatia, irritabilidade, tristeza entre outros sintomas, o que implica em
sofrimento fisico e emocional para o paciente e para todos que o rodeiam
(CASTRO et. al, 2010).

Além disso, deve-se ressaltar a influéncia da familia na vida do
paciente crénico por possuir relevancia social mediante estabelecimento
do caminho de estratégias que podem ajudar o paciente e a familia a passar
pelo processo de doenga, bem como, conviver com ela. As orientagdes
respaldadas em evidéncias sdo muito importantes para guiar como a
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familia pode e deve lidar com o paciente, bem como, trabalhar o bem-estar
deste e a melhor qualidade de vida da familia como um todo. Essa visao
contribui para um aproveitamento e desenvolvimento de novas estratégias
gue colaboram com outras familias que passam por situa¢des semelhantes
(OLIVEIRA et al., 2016).

Segundo Stanton, Revenson e Tennen (2007), em termos gerais,
doenca cronica refere-se a problemas de salude de longa duracdo, com
taxas de cura baixas, e que conta com trés caracteristicas principais: 1) a
doenca requer adaptacdo do individuo a vdrias mudancas na sua vida; 2)
as mudancas se desdobram com o tempo; e 3) ha grande heterogeneidade
entre os individuos nas suas respostas de adaptacdo a doenca croénica.

No caso especifico das doengas neuromusculares, ressalta-se que
a grande variedade de tipos, a complexidade na hora de diagnostica-los,
as diferengas na evolugdo, e suas multiplas manifestacdes e mudangas,
requerem acdo rapida por parte dos diferentes agentes e entidades
envolvidas, nas diferentes facetas que envolvem esses pacientes em seu dia
a dia. Portanto, a abordagem interdisciplinar € uma condicao essencial para
o enfrentamento das doengas neuromusculares (AMAYRA, et. al, 2014).

Por outro lado, qualidade de vida tem se tornado um tema cada
vez mais importante para a sociedade em geral e tem sido evidenciado na
literatura cientifica e especialmente, no campo da saude, pois a progressiva
desumanizacdo advinda do rdpido desenvolvimento tecnoldgico das
ciéncias da saude, trouxe uma maior preocupacao para com o tema. O
termo “qualidade de vida” é subjetivo e envolve conceitos pessoais de
valores, competéncias, satisfacdo e bem-estar. Essa construcdo inclui uma
variedade de condi¢Ges que podem afetar a percepgao, os sentimentos e
comportamentos dos individuos, todos eles relacionados ao funcionamento
davida diaria, inclusive, mas ndo se limitando ao estado de saude (REZENDE;
LEMOS E MEDEIROS, 2017).

Assim, a avaliacdo objetiva da qualidade de vida esta enfocada
nos indicadores de saude fisicos e suas limitagdes, enquanto a avaliagao
subjetiva se refere, sobretudo, a percepgao do individuo sobre sua qualidade
de vida nas dimensdes fisica, psicolégica, social e ambiental. Isto explica
por que individuos com indicadores objetivos semelhantes de qualidade de
vida podem ter indices bastante diferentes em qualidade de vida subjetiva
(Castro et. al, 2010).

Um estudo realizado com 18 pacientes portadores de doengas
neuromusculares de uma associacdo catarinense, com diferentes
diagndsticos, objetivou analisar dados da funcionalidade e qualidade
de vida dos participantes. Para avaliar a qualidade de vida, utilizou-se o
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questiondrio WHOQOL desenvolvido pela Organizacdo Mundial de Saude-
OMS, que se divide em quatro dominios: fisico, psicoldgico, relagbes sociais
e meio ambiente. No dominio psicolégico da avaliagdo da qualidade de vida,
identificou-se que ndo houve diferenca estatisticamente significante entre
os diversos diagnodsticos do estudo e que os mesmos, de modo geral, ndo
estariam satisfeitos com esse dominio. Os aspectos da qualidade de vida e
funcionalidade se mostram como indicadores da evolucdo das patologias
e sdo determinados pelo comprometimento apresentado por cada doenga
neuromuscular durante sua evolugao (DARABAS et al., 2009).

De acordo com Tavares et. al (2016), no contexto das doencas
cronicas, a ndo adesdo ao tratamento estd relacionada a fatores como:
caracteristicas individuais do paciente, a doenga em si, tratamentos
realizados e interacdo entre o paciente, profissionais e os servicos de
saude, entre outros. Os autores ressaltam ainda a escassez de estudos
no Brasil que avaliem a prevaléncia da baixa adesdo ao tratamento de
portadores de doencas cronicas de modo geral, o que seria importante para
subsidiar politicas e praticas de salde voltadas para a melhora do acesso ao
tratamento. Além disso, o profissional da area da saude deve estar atento
para essa questdo, buscando estratégias eficazes para a resolucdo desses
problemas. Tais problemas muitas vezes podem ser contornados através
de identificacdo precoce dos mesmos, a boa relagdo com o paciente e
sua familia, fornecimento de explicagdes detalhadas sobre os principais
aspectos da doenca, de modo que o paciente possa compreender melhor
as orientacdes terapéuticas e se corresponsabilizar.

A temdtica da qualidade de vida se refere aos padrbes que a
prépria sociedade define e se mobiliza para conquistar, consciente ou
inconscientemente, e ao conjunto das politicas publicas e sociais que
induzem e norteiam o desenvolvimento humano. Também se relaciona
as modificagdes positivas no modo, nas condi¢des e estilos de vida. Por
se tratar de um conceito dindmico, amplo, subjetivo e polissémico varios
termos tém sido utilizados na literatura para definir qualidade de vida,
como bem estar, grau com que as pessoas aproveitam as possibilidades
de suas vidas e percep¢do de satisfagdo com a vida (SOLTO et al., 2016;
NORONHA et al., 2016).

Atualmente, a expressdao qualidade de vida apresenta uma
concepcdo que envolve parametros das dareas de saude, arquitetura,
urbanismo, lazer, gastronomia, esportes, educa¢do, meio ambiente,
seguranca publica e privada, entretenimento, novas tecnologias e tudo o que
se relacione com o ser humano, sua cultura e seu meio. Tem-se expandido
ao longo do tempo, englobando o desenvolvimento socioecondémico e
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humano, aspecto objetivo/subjetivo e a percepgio individual (SOLTO et al.,
2016). De acordo com Oliveira et al. (2015), para a Organizacdao Mundial da
Saude, qualidade de vida consiste na percep¢do do individuo de sua posicdo
na vida, no contexto da cultura e do sistema de valores, nos quais ele vive
e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrées e preocupacoes.
Trata-se de uma avaliagdo abrangente da percep¢do dos individuos em
relacdo a um conjunto de dominios.

O conceito de Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS)
inclui subjetividade, multidimensionalidade, aspectos negativos e positivos
diante da percepcao e da expectativa individual de vida e sofre influéncia
cultural. Neste contexto, a avaliacdo da QVRS é essencial para definir a
resposta ao tratamento multidisciplinar ou efetivo do paciente com DNM
e para sinalizar medidas destinadas a incrementar o sucesso terapéutico.

O estudo de Seidl e Zannon (2004) propde que as dimensdes da
qualidade de vida podem ser divididas em: (a) fisica—percepcdo do individuo
sobre sua condicdo fisica; (b) psicoldgica — percepcdo do individuo sobre
sua condicdo afetiva e cognitiva; (c) do relacionamento social — percepgao
do individuo sobre os relacionamentos sociais e os papéis sociais adotados
na vida; (d) do ambiente — percepc¢do do individuo sobre aspectos diversos
relacionados ao ambiente onde vive. Por outro lado, as discussdes sobre a
conceituacao da qualidade de vida, no campo da saude, ndo devem apenas
contribuir para a reflexdo e critica, mas também, devem ser considerados
como uma proposicdo instituida por discursos e praticas com a finalidade
de desenvolver e aprimorar protocolos e politicas. A compreensdo da
qualidade de vida como resultado de percepg¢des individuais que residem
na experiéncia humana, implica também no conceito de necessidades
humanas bdsicas, que precisa ser ampliado para uma discussdo em uma
dimensdo menos bioldgica e normativa e mais social e universal (MARQUES,
2020).

Servico de Psicologia de um Centro de reabilitacao para
doengas neuromusculares com foco na qualidade de vida

E comum que ao longo do processo cronico de adoecimento,
o paciente com doenga neuromuscular apresente problemas referentes
a salde mental, tais como: alteracbes do humor, ansiedade, alteragGes
comportamentais e de personalidade e ndo raro, déficits cogitivos e queixas
psicossomaticas associadas, o que acaba por trazer um comprometimento
maior a sua qualidade de vida. No decurso do tratamento, observa-se que
grande parte dos pacientes atendidos na clinica apresentam participagdo
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escassa em atividades sociais e de lazer, além de muitas vezes, possuir uma
rede social e de suporte precarias, sendo o fortalecimento da rede de apoio
e a ampliacdo do repertério de habilidades sociais, objetivos inerentes ao
processo terapéutico.

As limitagbes e incapacidades geradas pelas doencas
neuromusculares tendem a impactar na autoestima dos individuos,
muitas vezes resultando em comportamentos de isolamento social devido
a presenca de crencgas disfuncionais de rejeicdio e ndo amabilidade.
No acompanhamento psicolégico destinado a pacientes com doengas
neuromusculares, pode-se verificar uma melhor aceita¢do do paciente de
aspectos do seu diagndstico e progndstico, ampliacdo do repertério de
habilidades sociais, melhora da autoestima e da capacidade de engajamento
em planos e projetos pessoais, além de modificacdes positivas em suas
rotinas e relacdes interpessoais.

Além disso, € comum que os pacientes e seus familiares apresentem
dificuldades para lidar com aspectos do diagndstico e progndstico da
doenga, sendo frequente o estabelecimento de defesas psiquicas como
a negagdo, que quando ndo solucionada pode acarretar danos a adesao
e permanéncia do paciente no processo de reabilitacdo. Destaca-se a
importancia do trabalho psicoeducativo durante todo o processo de
reabilitacdo do paciente, no intuito de que o paciente e seus familiares
sejam capazes de compreender os processos de adoecimento e reabilitacdo
para readequacdo de suas expectativas e identificacdo de recursos internos
e estratégias de enfrentamento para cada nova demanda emergente.

Para o atendimento psicolégico do paciente com doenca
neuromuscular, mostra-se pertinente ainda que sejam fornecidas
orientagBes para os pacientes e familiares acerca da importancia de
seguir as recomendag¢des médicas e terapéuticas ao longo do processo de
reabilitacdo, bem como trabalhar os aspectos motivacionais do mesmo para
com o seu préprio tratamento, uma vez que, diante de quadros com perdas
funcionais progressivas, os pacientes podem sentir-se desmotivados a
prosseguir com o plano terapéutico e ndo sdo raras as desisténcias durante
o processo de reabilitagdo.

Dentre os tipos de procedimentos realizados no setor de Psicologia
junto as pessoas com doengas neuromusculares, o atendimento individual
é indicado para aqueles que possuem demandas mais especificas e que
sentem dificuldades de expor seus pensamentos, sentimentos, duvidas
e questionamentos sobre a patologia diante de outros pacientes.
Posteriormente, podem ser inseridos em grupos terapéuticos que
possibilitam a troca de experiéncias, a aprendizagem social, além de gerar
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sentimentos de conforto e pertencimento através da identificagdo com
seus pares.

Deve-se ressaltar que todo o trabalho realizado pelo setor de
Psicologia do Centro junto aos pacientes com doencas neuromusculares
devem ocorrer na perspectiva da interdisciplinaridade, onde o didlogo
constante e a troca de saberes mostram-se ferramentas Uteis para que
se possa acolher as demandas de cada paciente, buscando desenvolver
estratégias que possam auxilia-lo a lidar com suas limita¢Oes, sejam de que
ordem for, minimizando assim os impactos em sua qualidade de vida global.
Desse modo, o acompanhamento psicolégico encontra-se atrelado aos
procedimentos realizados nos setores de fisioterapia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia, nutrigao, entre outros.

Em alguns casos, devido os agravos a saude mental do paciente
em decorréncia das perdas e do sofrimento impostos pela doenca, bem
como de outras vulnerabilidades pessoais, faz-se ainda necessario o
encaminhamento do paciente para tratamento conjunto com médico
psiquiatra, para abordagem farmacolégica das alteracdes psicopatoldgicas
identificadas.

Ndo menos importantes sdo as intervencgoes realizadas junto as
familias dos pacientes com doengas neuromusculares, tendo em vista
qgue, é comum que o adoecimento de um dos membros do nucleo familiar
seja um fator desencadeante de uma situacdo de “crise”, com impactos
imediatos na vida de todos os membros da familia, através dos sofrimentos
produzidos, das mudangas na rotina, sobrecargas, necessidades de
adaptacdo do espaco fisico, problemas financeiros, entre outros. Desse
modo, alguns sinais de disfuncionalidade podem ser identificados no
nucleo familiar do paciente com doencga neuromuscular, tais como: vinculo
simbidtico, comportamentos superprotetores, infantilizacdo do paciente,
enfraquecimento ou rompimento dos vinculos afetivos, negligéncia e
até maus tratos. Portanto, é essencial que o foco do tratamento objetive
também a qualidade de vida das familias, através de orientacbGes aos
cuidadores e encaminhamentos para servicos de satude especificos quando
identificadas demandas adicionais.

Outros aspectos importantes que podem impactar na qualidade
de vida do paciente com doenga neuromuscular referem-se as dificuldades
ambientais, decorrentes sobretudo da ndo acessibilidade, da auséncia de
politicas publicas integradas com foco na inclusdo e de condi¢Ges sdcio-
econbmicas muitas vezes precdrias, que impossibilitam a adaptacdo do
seu domicilio ou mesmo a aquisicdo de insumos e materiais importantes
para a melhora de sua funcionalidade e qualidade de vida. Tais dificuldades
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limitam a rotina do paciente e o impedem de manter uma vida social ativa
e produtiva, com participacdo social efetiva. Destaca-se a importancia
do trabalho articulado com o setor do Servigo Social, visando assegurar
os direitos do paciente com doenca neuromuscular e apresentando-lhes
possibilidades que permitam a sua plena participacao social e uma melhor
qualidade de vida.

Em relacdo aos dominios que compéem a qualidade de vida de
acordo com as diretrizes da OMS, pode-se observar que pacientes com
doengas neuromusculares podem apresentar comprometimento de
diferentes dominios, tais como: fisico, social, psicoldgico e ambiental. Com
a progressao natural da doencga a longo prazo, pode-se observar que os
pacientes tendem a apresentar dificuldades diversas e incapacidades em
seu dia a dia, que muitas vezes os impedem de realizar atividades que lhe
eram prazerosas, ainda que com adaptagoes, fazendo com que o paciente
tenha uma diminuicdo drdstica de estimulos reforcadores em sua vida,
além do aumento de estimulos aversivos aos quais estdo submetidos.

Consideragoes finais

As doencas neuromusculares por seu carater croénico e progressivo,
tendem a impactar negativamente na qualidade de vida do paciente em
diversos dominios. As limitagGes e incapacidades impostas pela doenga
tendem a prejudicar a funcionalidade e a participa¢do social plena do
individuo acometido, além de provocar sofrimento psiquico e até o
adoecimento mental.

Aabordagem das doencgas neuromuscularesimplica nanecessidade
de uma intervencao interdisciplinar, com foco em todos os dominios que
compdem a qualidade de vida do individuo acometido. As experiéncias de
programas de reabilitacdo com foco no trabalho em equipe e na qualidade
de vida dos seus pacientes, tem motivado muitos pesquisadores a realizar
estudos que investiguem aspectos relacionados a qualidade de vida de
pacientes com doencas cronicas em diferentes areas do conhecimento.

A intervencdo do psicélogo junto aos pacientes com diagndstico
de doengas neuromusculares e seus familiares deve incluir além do
apoio psicoldgico, psicoeducacdo acerca do diagndstico e progndstico,
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento e de motivacdo para com
o tratamento, identificacdo e correcao de crencas disfuncionais associadas
ao processo de adoecimento e reabilitacdo, além de intervencbes em
guadros ou sintomas psicopatoldgicos especificos comuns nesse grupo de
pacientes, como as alteragGes de humor e ansiedade.
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