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RESUMO

Introducio: A esclerose multipla (EM) ¢ caracterizada pela degeneragdo de estruturas do
sistema nervoso. Essa condi¢do de saude pode causar dificuldades na realizagdo das atividades
de vida didria e impactar a qualidade de vida do individuo. Objetivo: Compreender as
dificuldades na realizag¢do das atividades cotidianas de pessoas com EM e os fatores de contexto
(facilitadores e barreiras) que atuam na participacdo. Método: Estudo transversal, descritivo,
exploratorio de abordagem quantitativa e qualitativa. Utilizou-se o formulario WHODAS 2.0 de
36 itens e entrevista semiestruturada, a fim de compreender as dificuldades ocupacionais e os
principais facilitadores e barreiras no cotidiano das pessoas com EM. Resultados: Os
participantes apresentaram maiores dificuldades em relagao a mobilidade, atividades domésticas
e participacdo social. Os dispositivos e recursos de tecnologia assistiva mais utilizados foram:
cadeira de rodas, bengala e andador. A falta de acessibilidade urbana foi identificada como um
fator limitante a participacdo social, enquanto as relagdes pessoais com familiares e amigos
foram relatadas como facilitadores. Conclusdo: Os achados desta pesquisa contribuiram para
identificar e aumentar a compreensao sobre os principais facilitadores e barreiras encontradas no
cotidiano das pessoas com EM, proporcionando entendimento acerca das questdes envolvidas
nas restricoes de participa¢do e incapacidades funcionais. Palavras-chave: Esclerose Multipla,
Atividades Cotidianas, Tecnologia assistiva, Equipamento de Autoajuda.

ABSTRACT

Introduction: Multiple sclerosis (MS) is characterized by the degeneration of nervous system
structures. This health condition can cause difficulties in carrying out activities of daily living
and impact the individual's quality of life. Objective: To understand the difficulties in carrying
out the daily activities of people with MS and the context factors (facilitators and barriers) that
act in participation. Method: Cross-sectional, descriptive, exploratory study with a quantitative
and qualitative approach. The 36-item WHODAS 2.0 form and semi-structured interview were
used in order to understand occupational difficulties and the main facilitators and barriers in the
daily lives of people with MS. Results: The participants had greater difficulties in relation to
mobility, domestic activities and social participation. The assistive technology devices and
resources most used were: wheelchair, cane and walker. The lack of urban accessibility was
identified as a limiting factor to social participation, while personal relationships with family and
friends were reported as facilitators. Conclusion: The findings of this research contributed to
identify and increase the understanding of the main facilitators and barriers encountered in the
daily lives of people with MS, providing an understanding of the issues involved in participation
restrictions and functional disabilities. Keywords: Multiple Sclerosis, Daily Activities, Assistive
technology, Self-help equipment.



1 INTRODUCAO

A esclerose multipla (EM) ¢ uma desordem neurologica inflamatoria, cronica e desmielinizante
do sistema nervoso central que ocasiona lesdes disseminadas ou placas na substancia branca e na
medula espinhal (Silva & Nascimento, 2014). A EM ¢ a causa ndo traumatica de incapacidade
mais frequente em pessoas entre os 20 e os 40 anos (Guimardes & S4, 2014), sendo duas vezes
mais comum em mulheres que em homens (MSIF, 2013). A EM afeta em média de 15 a 18
pessoas a cada 100 mil habitantes (Finkelsztejn et al., 2014). Sdo escassos os estudos
epidemioldgicos da EM no Brasil, no entanto, estima-se que ha 25 mil pessoas com EM, em sua
maioria na regido sudeste (Mesquita, 2013). As causas da EM ainda sao desconhecidas, mas
estudos sugerem que a predisposi¢do genética e fatores ambientais podem estar relacionados ao
desenvolvimento da doenca (Oliveira-Kumakura et al., 2019; Cotsapas et al., 2018). Dentre os
sintomas mais frequentes da EM estdo: fadiga, dor e alteragdes da motricidade e sensibilidade

(Silva & Cavalcanti, 2019).

Estudos da literatura demonstram que pessoas com EM podem apresentar incapacidades,
situacdes de desvantagem e limitagdes nas atividades cotidianas (Magela et al, 2016,
Oliveira-Kumakura et al., 2019). Em geral, a velocidade da marcha e as limitagdes cognitivas
sdo as principais barreiras para participacao social (Johasson et al., 2019), enquanto a fadiga,
falhas na memoria e equilibrio representam barreiras comuns para realizagao das atividades de
vida diaria (AVD's) (Pimentel & Toldra, 2017). A fim de promover maior funcionalidade e
autonomia nas AVD's, pessoas que apresentam baixo desempenho ocupacional utilizam
dispositivos de tecnologia assistiva (TA) (Bersch, 2008). Cadeiras de rodas, bengalas e
andadores sdo os dispositivos mais utilizados devido a limitacdo na mobilidade causada pela
doenga (Backus, 2015). O uso de TA pode aumentar a qualidade de vida (QV) de pessoas com
EM (Devitt, Chau, & Jutai, 2004) e atuar como facilitadora durante as AVD's, promovendo
maior participagdo as pessoas com EM (Ferreira et al., 2017). Entretanto, ¢ comum que pessoas
com EM abandonem seus dispositivos de TA devido ao declinio da condi¢do fisica, rejeicao do

equipamento, falta de informagao e treinamento para o uso da TA (Verza et al., 2006).

Estudos recentes nacionais e internacionais utilizaram o WHODAS 2.0 para averiguar nivel de
incapacidade em pessoas com EM, concluindo que este instrumento fornece uma estrutura util

para avaliar diferentes aspectos da deficiéncia nessa populagdo (Chopra, Herrman & Kennedy,



2008; Gomes & Carvalho 2019; Pokryszko-Dragan et al., 2020; Wu et al., 2020). Sua versao
brasileira foi validada para uso no processo de aferi¢ao da funcionalidade em pessoas com EM,
sendo considerado uma ferramenta 1til tanto na pratica clinica, para identificar areas com déficits
e que necessitam de intervengdes adicionais, quanto como instrumento de pesquisas (Cardoso et
al., 2020). O WHODAS 2.0 demonstrou ser um instrumento eficaz para fornecer informagdes
valiosas a respeito dos diferentes aspectos do impacto da doenc¢a no individuo (Chopra et al.,
2008; Wu et al., 2020), assim como para avaliar o nivel de incapacidade fisica e correlacionar

com quadros depressivos (Gomes & Carvalho, 2019) e qualidade da participagdo social

(Pokryszko-Dragan et al., 2020).

Tendo em vista a problematica acerca das dificuldades que permeiam as pessoas com EM, o
terapeuta ocupacional tem papel fundamental para promover maior participagdo em atividades de
autocuidado, trabalho e lazer (Steultjens et al., 2003); estimular fun¢des cognitivas, motoras e de
regulacdo emocional (Yu & Mathiowetz, 2014b); e prescri¢do e orientacdo no uso das TA's e
adaptacgdes estruturais (COOFITO, 2015). Compreender as dificuldades nas atividades cotidianas
das pessoas com EM pode favorecer o planejamento, orientacdes e intervengdes dos terapeutas
ocupacionais na prescricdo e selecdo dos dispositivos de TA's e no ambiente fisico, social e de

atitude que influenciam as AVD's e AIVD's.

Ainda, os achados desse estudo podem contribuir para o fomento do debate da relacdo entre o
comprometimento clinico e os fatores de contexto que permeiam as situacdes de vida das
pessoas com EM, bem como o acesso as TA's e o desempenho nas AVD's. Sendo assim, o
presente estudo tem por objetivo compreender as dificuldades encontradas na realizagao das
atividades cotidianas de pessoas com EM e os fatores de contexto (facilitadores e barreiras) que

atuam na participacao

2 METODO

2.1 Delineamento Metodologico
Trata-se de um estudo piloto de natureza transversal, descritiva e exploratoria com abordagem

quantitativa e qualitativa.

2.2 Contexto



Esse estudo foi realizado por meio de uma parceria entre o departamento de Ciéncias do
Movimento Humano da Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP) e com as associagdes
Brasileira de Esclerose Multipla (ABEM) e Portadores de Esclerose Multipla da Baixada
Santista (APEMBS).

2.3 Participantes

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da Universidade Federal de Sdo Paulo, CAAE
28940519.7.0000.5505. O presente estudo contou com a participagdo de individuos
diagnosticados com esclerose multipla. Todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que esclarece os direitos quanto a liberdade de
participagdo e desisténcia, o direito de identidade preservada e a auséncia de riscos oferecidos a

sua vida, uma vez que as medidas utilizadas sdo indiretas e ndo invasivas.

Critérios de inclusdo: ser diagnosticado com esclerose multipla ha 6 meses; ter pelo menos 18
anos completos na data da coleta de dados e concordar em participar do projeto, assinando o

termo de consentimento livre e esclarecido.

Critérios de exclusdo: ser diagnosticado com esclerose multipla hd menos de 6 meses, ndo
possuir 18 anos completos na data da coleta de dados, autodeclarar possuir comorbidade ou outra
doenca fisica cronica ou incapacidade (por exemplo, acidente vascular cerebral ou lesdo
medular, um diagnostico de doenca mental, sintomas psicoticos ou alteragdes cognitivas

importantes).

2.4 Instrumentos

2.4.1 WHODAS 2.0

World Health Organization DisabilityAssesment Schedule (WHODAS 2.0) ¢ uma escala de
avaliacdo da incapacidade/dificuldade da Organizacdo Mundial da Saade (OMS). O WHODAS
2.0 tem como finalidade mensurar a satde e deficiéncia de forma transcultural. Desenvolvido, a
partir de conceitos definidos pela Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
saude (CIF), com perguntas acerca das dificuldades enfrentadas pelos entrevistados, nos ultimos
30 dias, em 6 dominios da vida: (1) Cogni¢ao: compreensdao e comunicagdo; (2) Mobilidade:
movimenta¢cdo e locomoc¢ado; (3) Autocuidado: lidar com a propria higiene, vestir-se, comer e

permanecer sozinho; (4) Relagdes interpessoais: interagcdes com outras pessoas; (5) Atividades



de vida: responsabilidades domésticas, lazer, trabalho e escola; (6) Participacdo: participar de

atividades comunitarias e na sociedade (OMS, 2013).

Para cada dominio o instrumento apresenta uma medida geral de funcionalidade e deficiéncia
(grau de limitacdo funcional), sem ter como foco uma doenga especifica. O questiondrio
WHODAS se encerra com trés perguntas acerca da frequéncia com a qual o participante sentiu
dificuldades e incapacidades no ultimo més, tais como: (1) “Em geral, nos ultimos 30 dias, por
quantos dias essas dificuldades estiveram presentes?”’; (2) “Nos ultimos 30 dias, por quantos dias
vocé esteve completamente incapaz de executar suas atividades usuais ou de trabalho por causa
da sua condicdo de saude?”; (3) “Nos ultimos 30 dias, sem contar os dias que vocé esteve
totalmente incapaz, por quantos dias vocé diminuiu ou reduziu suas atividades usuais ou de

trabalho por causa de alguma condi¢ao de satde?” (OMS, 2013).

Neste estudo realizamos o célculo simples proposto pelo manual do WHODAS, Measuring
Health and Disability: WHODAS 2.0 (WHO 2010), atribuindo um escore de 0 a 100 a cada item,
além de um escore total do questionario (WHO, 2010). Cada participante relata qual seu nivel de
dificuldade em cada atividade de acordo com uma escala de 5 niveis: “1 — nenhuma dificuldade”
contabilizando-se 0 pontos, “2 — dificuldade leve” (25 pontos), “3 — dificuldade moderada” (50
pontos), “4 — dificuldade grave” (75 pontos) e “5 — dificuldade extrema/nao consigo realizar esta

atividade” (100 pontos). Ou seja, quanto mais proéximo de 100 for o escore, maior a dificuldade.

O escore médio para cada dominio ¢ a soma da pontuagdo de cada atividade relacionada,
dividida pelo nimero de itens do dominio. O escore total ¢ a soma das pontuacdes de todos os

dominios, dividido pelo numero total de itens do questionario, que € 36 itens.

2.4.2 Entrevista sobre os fatores de contexto

Elaborou-se uma entrevista semiestruturada com a finalidade de identificar os fatores
contextuais, como o uso de dispositivos assistivos e adaptacdes no ambiente, a fim de
compreendé-los se estes sdo caracterizados como barreiras ou facilitadores na realizagdao das

atividades cotidianas (OMS, 2013).

Essa entrevista foi baseada na Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF), a qual ¢ caracterizada por ser um modelo de organizacdo e documentacdo de

informagdes sobre funcionalidade e incapacidade. A CIF ¢é organizada em duas partes sendo a



primeira sobre funcionalidade e incapacidade, ¢ a segunda sobre os fatores contextuais,
subdividida em fatores ambientais e pessoais (OMS, 2013). A primeira parte ¢ subdividida em
funcdes/estruturas do corpo e atividades/participagdo. Fungdes do corpo sdo os aspectos
fisiologicos dos sistemas organicos, ja as estruturas sdo o suporte anatomico. Atividades sdo as
acoes e tarefas executadas pelos individuos, e participagdo ¢ definida como o envolvimento em
situagdes de vida diaria. A segunda parte da CIF ¢ subdividida em fatores ambientais, que
trata-se do ambiente fisico, social e de atitude no qual as pessoas vivem e conduzem sua vida, e
fatores pessoais, isto €, as caracteristicas especificas de cada individuo, como género, idade,

estilos de vida, habitos, educacao e profissdo (OMS, 2013).

A entrevista contém perguntas acerca dos fatores pessoais, como: género, idade, escolaridade,
situacdo laboral, renda, se possui filhos e com quem vive. E, ainda, perguntas referentes aos
fatores ambientais, como: “Utiliza algum tipo de dispositivo assistivo no seu cotidiano”; “Qual o
recurso que mais utiliza?”’; “Esse recurso age como facilitador ou barreira?”’; “Realizou alguma
adaptacdo no seu ambiente (casa, trabalho, automovel)”’; “Quais modificagdes foram
realizadas?”; “Essas adaptagdes caracterizam-se como barreiras ou facilitadores?”; “Suas
relagdes pessoais atuam como barreiras ou facilitadores?” e “Quais servigos vocé utiliza e te
ajudam no dia a dia?” Os participantes ainda tiveram a op¢ao de relatarem observacdes que
julgassem significativas em relacdo ao uso do dispositivo assistivo no cotidiano, bem como as

barreiras arquitetonicas nos ambientes em que mais frequentam.

2.5 Procedimentos

A coleta de dados ocorreu na sede da ABEM em Sao Paulo, com usuarios que aguardavam seus
agendamentos no sagudo principal. Realizou-se um levantamento por meio do formulério
WHODAS 2.0 administrada pelo entrevistador ou na forma autoadministrada, de acordo com as
necessidades de cada entrevistado. Posteriormente, os participantes foram entrevistados, a fim de
compreender os fatores de contexto e ambiente e se esses sdo caracterizados como barreiras e

facilitadores.

2.6 Analises de Dados
A analise descritiva dos dados demograficos bem como a entrevista semiestruturada foi realizada
apos os procedimentos de codificagdo das respostas e tabulagdo dos dados conforme

metodologia sugerida por Gil (2010). As variaveis continuas foram agrupadas sob a forma de



média e desvio padrdo. As variaveis categoricas foram agrupadas sob a forma de frequéncia das

respostas.

Os dados coletados por meio do WHODAS 2.0 foram agrupados sob a forma de média e desvio

padrdo. A analise descritiva dos dados foi realizada através do software R (R Core Team, 2020).

3 RESULTADOS

3.1 Caracteristicas da amostra

Participaram do estudo oito individuos com idade média de 47 anos (+10,60), sendo que, destes,
75 % (n=6) sdo do género feminino e 87,5% (n=7) com tempo de diagndstico a mais de 6 anos.
Quanto a situagdo civil da amostra, 37,5% (n=3) dos participantes eram solteiros, 25% (n=2)
casados e 37,5% (n=2) divorciados. Sobre a situacao laboral atual, 62,5% (n=5) dos participantes
eram aposentados e 25% (n=2) declararam-se em outras categorias, sendo um como
temporariamente afastado do trabalho e outro como responsavel pelas tarefas domésticas.

Somente um participante apresentou-se na condi¢do de empregado.

Em relagdo a escolaridade, 25% (n=2) possuem ensino fundamental incompleto, 37,5% (n=3)
ensino médio completo, 25% (n=2) ensino superior incompleto e 12,5% (n=1) ensino superior
completo. Sobre a renda mensal, 25% (n=2) recebem até 1 salario minimo, 37,5% (n=3) recebem

de 1 a 3 salarios minimos e 37,5% (n=3) de 3 a 6 salarios minimos por més

3.2 Descricao das dificuldades na realizacio das atividades cotidianas e grau de limitacao
funcional (WHODAS 2.0)

Os participantes apresentaram escore médio de 40,9 (£20,7) em “Mobilidade”, indicando
dificuldade moderada nas atividades deste dominio. Em “Atividades de Vida” o escore médio foi
de 38,3 (£37,1), dificuldade entre leve e moderada. J& nos dominios “Participagdo Social”,
“Autocuidado” e “Cognigdo” os participantes apresentaram dificuldade leve com escores médios
28,8 (£20,0), 25,8 (£31,1) e 18,2 (£14,6), respectivamente. Os dominios “Mobilidade”,
“Atividades de vida” e “Participagdo Social” destacaram-se com maior escore médio, isto ¢, os
dominios nos quais os participantes apresentaram mais dificuldades. Por outro lado, o dominio
“Relagdes Interpessoais” apresentou escore médio abaixo dos demais (7,5; +8,9), demonstrando

menor dificuldade nestas atividades quando comparado aos demais dominios avaliados. A média



do escore total dos participantes foi 26,3 (+11,6), isto ¢é, apresentaram dificuldade leve nas

atividades mencionadas no questionario em geral (Tabela 1).

Tabela 1: Medidas descritivas das variaveis.

Variaveis Média (xDP) Minimo Maximo
Escore Mobilidade 40,9 (£20,7) 10,0 72,0
Escore Atividades de Vida 38,3 (£37,1) 0,0 100,0
Escore Participagdo Social 28,8 (£20,0) 10,6 65,6
Escore Autocuidado 25,8 (£31,1) 0,0 75,0
Escore Cognigao 18,2 (£14,6) 4,1 50,0
Escore Relacdes Interpessoais 7,5 (£8,9) 0,0 20,0
Escore Total 26,3 (x£11,6) 13,2 46,9

3.2.1 Mobilidade

No dominio mobilidade, as atividades “andar por longas distancias como um quilometro” e
“ficar em pé por longos periodos como 30 minutos” tiveram pontuagdes médias mais altas, 65,6
(£32,6) e 53,1 (£36,4), respectivamente, indicando que maior limitagdo funcional dos
participantes em comparagdo as demais atividades, como “levantar-se a partir da posi¢ao
sentada”, com pontuagdo média 37,5 (+42,2), “sair de casa” com 28,1 (+33,9) e “movimentar-se

dentro de casa” com 14,3 (+19,7) (Tabela 2).

Tabela 2: Escore Médio dos participantes nas atividades do dominio “Mobilidade”.

Mobilidade Escore Média Desvio Padrao
Andar por longas distancias como um quilometro 65,6 32,6
Ficar em pé por longos periodos como 30 minutos 53,1 36,4
Levantar-se a partir da posicao sentada 37,5 42,2
Sair de casa 28,1 33,9

Movimentar-se dentro de casa 14,3 19,7




3.2.2 Atividades domésticas

No dominio “’atividades domésticas”, a atividade indicada como de maior dificuldade foi “fazer
as tarefas domésticas na velocidade necessaria”, com pontuagcdo média de 53,1 (+41,0), em
comparagdo com as demais atividades deste dominio, “fazer todas as tarefas domésticas que
precisava” e “cuidar dos afazeres domésticos” ambas com escore médio 37,5 (+37,8) e “fazer

bem suas tarefas domésticas mais importantes” escore médio com 34,4 (+37,6) (Tabela 3).

Tabela 3: Escore médio dos participantes nas atividades do dominio “Atividades de Vida - Atividades Domésticas”.

Atividades domésticas Escore Média  Desvio Padrao
Fazer as tarefas domésticas na velocidade necessaria 53,1 41,0
Fazer todas as tarefas domésticas que precisava 37,5 37,8
Cuidar dos afazeres domésticos 37,5 37,8
Fazer bem suas tarefas domésticas mais importantes 34,4 37,6

3.2.3 Participacio social

No dominio “participagdo social”, o item com maior escore médio, ou seja, no qual os
participantes apresentaram maior dificuldade, foi “Quanta dificuldade vocé teve por conta de
barreiras ou obstaculos no mundo a sua volta” com escore médio 50,0 (£28,9) seguido de
“Quanta dificuldade vocé teve para fazer as coisas por si mesmo(a) para relaxamento ou lazer”,
com escore médio 39,3 (£31,8), “Quanta dificuldade vocé teve para viver com dignidade por
causa das atitudes de outras pessoas” com média 35,7 (£28,3), “Quanto tempo vocé gastou com
sua condicao de saude ou suas consequéncias” com 29,2 (£29,2), “Quanto a sua saude tem
prejudicado financeiramente a vocé€ ou sua familia” com 28,6 (£22,5), “Quanta dificuldade sua
familia teve por causa da sua condi¢cdo de saude” com 25,0 (£28,9) “Quanto vocé tem sido
emocionalmente afetado por sua condi¢do de saude” com 21,4 (£26,7) e, por fim, “Participar de

atividades comunitarias do mesmo modo que qualquer outra pessoa” com 3,6 (£9,4) (Tabela 4).

Tabela 4: Escore Médio dos participantes nas atividades do dominio “Participa¢do Social”.

Participacio Social Escore Desvio
Média Padrao




Quanta dificuldade vocé teve por conta de barreiras ou 50,0 28,9
obstaculos no mundo a sua volta

Quanta dificuldade vocé teve para fazer as coisas por si 39,3 31,8
mesmo(a) para relaxamento ou lazer

Quanta dificuldade vocé teve para viver com dignidade por causa 35,7 28,3
das atitudes de outras pessoas

Quanto tempo vocé gastou com sua condi¢do de satde ou suas 29,2 29,2
consequéncias
Quanto a sua saude tem prejudicado financeiramente a vocé ou 28,6 22,5

sua familia

Quanta dificuldade sua familia teve por causa da sua condi¢do de 25,0 28,9
saude

Quanto vocé tem sido emocionalmente afetado por sua condi¢do 21,4 26,7
de saude

Participar de atividades comunitarias do mesmo modo que 3,6 9,4

qualquer outra pessoa

3.3 Descricao dos fatores de contexto

Quanto aos recursos de tecnologia assistiva, 87,5% (n=7) dos participantes relataram utilizar
algum tipo de TA no seu cotidiano, e somente 12,5% (n=1) relataram ndo fazer uso. Dentre os
que utilizam, a maioria (n=6) tiveram sua TA paga com recursos proprios. Somente um
participante recebeu o recurso de TA por doagdo de uma instituicdo. Sobre os tipos de tecnologia
utilizadas, os participantes relataram usar apenas bengala (n=2), bengala e andador (n=1),

andador e cadeira de rodas (n=2) e apenas cadeira de rodas (n=2).

Cinco (62,5%) participantes fizeram alteragdes no ambiente (casa, local de trabalho ou no
automovel), como instalagdo de barras de apoio (n=2), corrimdes nas escadas (n=2), rampas nas
areas onde havia degraus (n=1), elevacdo do assento do vaso sanitdrio (n=1) e compra de carro
adaptado (n=1). Somente trés participantes (37,5%) disseram ndo ter feito nenhuma alteragao.
Todos os participantes que realizaram adaptagdes alegaram que as mesmas foram importantes
para a realizagdo das atividades cotidianas e, desta forma, agiram como um facilitador. Ademais,
todos os participantes relataram ter pessoas (familiares, amigos e vizinhos) que agem como

facilitadores no seu dia a dia.

4. DISCUSSAO



O presente estudo teve por objetivo compreender as dificuldades encontradas na realizacao das
atividades cotidianas de pessoas com esclerose multipla (EM). Os resultados apontam que os
participantes com EM encontram maiores dificuldades em relagdo a mobilidade, como caminhar
por longas distancias e ficar em pé por longos periodos, ¢ a realizagdo de tarefas domésticas. A
maioria dos participantes relataram fazer uso de dispositivos e recursos de tecnologia assistiva
(TA), e todos descreveram estas como facilitadores durante as atividades. Os recursos mais
utilizados sdo as cadeiras de rodas, bengalas e andadores. As instalacdes de barras de apoio,

corrimaos e rampas foram descritas como modifica¢des realizadas no ambiente.

Os participantes dessa pesquisa apresentaram caracteristicas tipicas previstas as pessoas com EM
no Brasil e no mundo, no que se diz a respeito ao género, idade e situagdo laboral (Andrade et
al., 2014). Por outro lado, em relagcdo ao nivel de escolaridade, apenas 12,5% dos participantes
relataram ter o ensino superior completo. Esse dado contrasta com os achados do estudo de
Estrutti et al. (2019), no qual 67% haviam completado o ensino superior. E possivel que essa
assimetria seja causada pela diferenca no tamanho das amostras estudadas. Ainda, os escores
totais médios do WHODAS aqui observados (26,27 +11,58) apresentaram-se mais baixos em

comparag¢do aos obtidos no estudo de Gomes & Carvalho (2019).

Os achados referentes a dificuldade de mobilidade e realizagao de tarefas domésticas corroboram
com demais estudos da literatura. A mobilidade, especialmente realizada de forma segura e
independente, ¢ a fun¢do que apresenta maior limitacdo em pessoas com EM (Backuss, 2015).
As atividades realizadas em pé sdao mais comprometidas pela EM, seguidas por tarefas

domésticas e circulagdo fora de casa (Finlayson et al., 1998, Andrade et al. 2014).

Neste estudo a participagdo social apresentou-se como o terceiro dominio de maior dificuldade,
principalmente para as atividades de lazer, devido as barreiras e obstaculos encontrados. A falta
de acessibilidade foi citada por 25% (n=2) dos participantes. A participagao social ¢ afetada em
todo o espectro de gravidade da EM, porém este fendmeno se mostra mais intenso nos casos
avancados da doenga. Isto se deve as perdas cognitivas e dificuldades motoras que ocorrem nos
casos mais graves da EM, visto que compromissos mais complexos e atividades sociais exigem
nao apenas deambulagdo (por exemplo, circular em ambientes fora de casa), mas também
diferentes habilidades cognitivas, como memoria, atencdo e funcionamento executivo (Johasson

et al, 2019).



Em relagao ao uso de TA, pode-se dizer que os dispositivos foram empregados a fim de melhorar
a performance nas areas de maior dificuldade, uma vez que o dominio que obteve escore mais
alto foi “mobilidade” e as TAs utilizadas foram cadeiras de rodas, bengalas ¢ andadores. E
comum que pacientes com EM cuja incapacidade é de moderada a severa necessitem de bengalas

e cadeira de rodas para realizar mobilidade com mais autonomia e independéncia (Pittock,

2004).

A prescricao de dispositivos de TA deve ser baseada nas estruturas e fungdes do corpo e nos
fatores de contexto (pessoais e ambientais) da pessoa com EM, visando proporcionar maior
desempenho na mobilidade e participagdo nas atividades diarias (Eberhardt & Finlayson, 2005).
Para tal, podem se fazer necessdrias alteracdes nos espagos de maior circulagdo do usuario, como
adaptacdes em portas, quartos € banheiros. No entanto, compreende-se que a pessoa com EM
pode encontrar limitacdes para realizar tais alteragdes. Neste estudo 62,5% dos participantes
relataram terem feito modificagdes no ambiente, como instalacdo de barras de apoio nas casas,
rampas nas entradas e eleva¢do de vaso sanitdrio. De acordo com Bishop et al., (2013), 40% dos
norte-americanos com EM realizaram adaptacdes em suas residéncias e 16% se mudaram para
casas com mais acessibilidade. O estudo aponta ainda que 1 a cada 4 pacientes apresenta
dificuldades financeiras para realizar as adaptagdes necessarias em suas residéncias e 10% relata
ter sofrido preconceito ao tentar alugar uma casa, sendo negados como inquilinos ou nao

conseguindo autorizagdo do proprietario para realizar adaptacdes para melhorar a acessibilidade

(Bishop et al., 2013).

O terapeuta ocupacional ¢ o profissional habilitado para prescrever, orientar e desenvolver
dispositivos auxiliares de locomocdao e adaptagdes estruturais que promovam aumento do
desempenho ocupacional (COOFITO, 2015). No processo de reabilitagdo da pessoa com EM, o
terapeuta ocupacional contribui com acgdes em saude que possibilitem maior participacdo em
atividades de autocuidado, trabalho e lazer (Steultjens et al., 2003). Intervengdes como
programas de reabilitagdo, de promog¢do de satide e manejo de fadiga podem promover maior
desempenho funcional e nivel de participacdo de pessoas com EM (Yu & Mathiowetz, 2014a). A
TO pode ainda promover beneficios as fun¢des cognitivas, motoras e de regulagdo emocional de

pessoas com EM (Yu & Mathiowetz, 2014b).



Este estudo apresenta algumas limitagdes quanto as medidas de desfecho. Primeiro, sabe-se que
o questionario WHODAS indica o nivel de dificuldade em cada atividade/dominio, mas nao
documenta as causas dessa dificuldade. Por exemplo, se uma pessoa apresentar fadiga severa,
provavelmente tera dificuldade na atividade “andar por longas distancias”. Em outras palavras, o
WHODAS 2.0 identificaria a existéncia da dificuldade, mas ndo a sua causa, isto ¢, a fadiga.
Sendo assim, recomenda-se para futuras investigagdes realizar entrevistas que explorem as
causas das dificuldades verificadas pelo questionario WHODAS 2.0. Sobre as TAs, pode-se
explorar em quais atividades e contextos que sdo utilizadas, como, por exemplo, verificar os
tipos de cadeiras de rodas (motorizada, monobloco, dobravel em X, etc.) e em qual ambiente

esses dispositivos sdo utilizados.

Por conseguinte, ¢ relevante aprofundar o estudo a respeito das alteracdes feitas no ambiente,
ndo apenas para compreender como essas facilitam as atividades de vida diaria, mas também a
forma como foram indicadas e instaladas (se foram indicadas por um profissional da satde,
planejadas pelo proprio usudrio, etc.). Ademais, sugerimos relacionar o nivel de
comprometimento motor e o estagio da doenga (inicial ou avangado) com a intensidade das

dificuldades nas atividades, a fim de verificar se existem eventuais correlagdes significativas.

5. CONCLUSAO

Por fim, os achados desta pesquisa contribuiram para identificar € aumentar a compreensao sobre
as principais dificuldades e barreiras encontradas no cotidiano das pessoas com EM,
proporcionando entendimento acerca das questdes envolvidas nas restricdes de participacao e
incapacidades funcionais. Esse estudo piloto demonstrou ser importante parte do processo de
pesquisa definitivo, sendo possivel observar limitagdes na conducdo dos instrumentos e
procedimentos e, a partir destas observagdes, criar possibilidades metodologicas para estudos

futuros acerca da tematica.
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