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“Uma ferramenta fundamental para a educacao
terapéutica das pessoas que convivem com
Esclerose Multipla”

Novartis lanca guias de aprendizagem para ajudar doentes e cuidadores
Abril 26, 2019

Capacitar doentes com Esclerose Mdltipla e seus cuidadores, para a gestao da sua saude é o principal
objetivo do projeto inovador apresentado pela Novartis no dia 13 de abril, em Coimbra, a enfermeiros
especializados nesta patologia: um conjunto de guias de aprendizagem com metéforas e analogias sobre a
doenca e principais implicacdes na vida do doente e seus familiares, sob o mote “Percursos na EM: Olhar,
Pensar e Agir na Esclerose Mdltipla”.

Esta iniciativa vai permitir uma abordagem interativa e educativa, através de atividades que estimulam a
partilha de experiéncias e a reflexao de tépicos relevantes, uma vez que os guias sdo apresentados na forma
de desenhos (formato posters) que representam situagdes da vida de pessoas com Esclerose Multipla.
Idealmente, devem ser utilizados em sessbes nos hospitais, com grupos homogéneos de um maximo de oito
doentes ou cuidadores, que vivem e convivem com Esclerose Multipla, sob a orientagcdo de um enfermeiro.

Os guias (quatro no total) pretendem abordar diferentes temas de relevo dentro da patologia: “A Doenca”
(sistema nervoso central, mecanismos fisiopatolégicos, tipos de doenga, factos e mitos acerca da doenga,
consequéncias sociais, principais sintomas); “Estilo de Vida Saudavel” (alimentagéo, exercicio fisico,
atividades recomendadas e nao recomendadas, habitos de vida saudavel); “Gestao de Sintomas” (conselhos
para o doente gerir 0s seus sintomas visuais, sensitivos, sexuais, de equilibrio, cognitivos, motores, entre
outros); e “Tratamento e Adesao a Terapéutica” (apoio na gestao da terapéutica, explicando formas de
administracao, posologias das terapéuticas disponiveis).

Para uma melhor compreensao sobre estes guias de aprendizagem entrevistamos Berta Augusto, enfermeira
no Centro Hospital e Universitario de Coimbra, e Ana Matilde Cabral, enfermeira no Hospital Beatriz Angelo —
ambas com especializacdo na area da Esclerose Mdltipla, e com um papel fundamental no desenvolvimento
do projeto.

Como surgiu a necessidade de criar os guias de aprendizagem para os doentes ou cuidadores, que
vivem e convivem com Esclerose Multipla?
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Enfermeira Berta Augusto: “Os guias foram construidos para facilitar o processo de capacitacdo da pessoa
com Esclerose Multipla para a autogestao da sua doenga. Lidar com uma doencga crdnica € um processo
complexo, para o qual a pessoa ndo se encontra preparada. Mas este processo sera tanto mais facilitado
quanto mais forem criados mecanismos que promovam a sua consciencializa¢do para a nova condi¢ao de
saude e Ihe fornecam as ferramentas e competéncias necessarias para a sua tomada de decisdo no que diz
respeito a gestao da doenca e do seu regime terapéutico. A capacitacao permitira que a pessoa com
Esclerose Mdltipla conviva mais facilmente com a sua doenca, integrando-a na sua vida sem se sentir doente.
Os guias de aprendizagem apresentam-se, assim, como uma ferramenta fundamental para a educagao
terapéutica em grupo da pessoa com Esclerose Mdltipla.”

Como é que os guias se encontram organizados de forma a abordarem os conceitos aplicados a
doenca de forma ampla?

Enfermeira Berta Augusto: “Os temas selecionados para os guias foram determinados pelas duvidas
colocadas pelos doentes e sua familia durante os tratamentos e consultas, e nessa sequéncia pelas
necessidades identificadas pelos profissionais que os acompanham no seu processo de doenca. Para Ihes
dar resposta, foram construidos quatro guias de aprendizagem, versando quatro assuntos diferentes, que
incidem essencialmente sobre o processo de doenca, a adogao de estilo(s) de vida saudaveis, a gestao de
sintomas e o processo terapéutico. Estes guias foram construidos com recurso a metaforas e analogias, para
que de uma forma leve e facilmente percetivel, sejam percecionadas, interpretadas e partilhadas por cada um
dos participantes. Cada um dos guias integra ainda um conjunto de atividades que serao dinamizadas
durante a sessao de educacao em grupo, estimulando a partilha de experiéncias, a vivéncia individual da
propria experiéncia, a reflexao sobre assuntos pertinentes e a aquisicao de conhecimento.”

De que forma é que este projeto pode fazer a diferenca com os profissionais de salde que lidam com
a Esclerose Multipla?

Enfermeira Berta Augusto: “Sendo a educacéao terapéutica um pilar fundamental na capacitagao das
pessoas com Esclerose Multipla para a gestao da sua doenca, somos de opinido que as sessdes de
educacao em grupo dinamizadas com a utilizacdo desta ferramenta permitirdo conhecer melhor o que as
pessoas com Esclerose Multipla pensam e sabem sobre a sua doencga e identificar os significados, crencas e
mitos dificultadores do seu processo adaptativo. Nesta sequéncia, a discussao interativa e a partilha de
experiéncias permitird ainda fomentar o esclarecimento de duvidas, a negociacao de objetivos, o
envolvimento e a corresponsabilizacdo na aquisicdo de novos comportamentos promotores de um processo
de adaptacgéao eficaz a sua nova condicao de saude. Sera importante por isso que a utilizacao dos referidos
guias seja efetuada pela equipa de salde que acompanha a pessoa com Esclerose Mdltipla e

familia/cuidador. A utilizacao desta ferramenta pelos varios profissionais de saude contribuird também para a
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uniformizacao de linguagem e procedimentos entre 0s mesmos € na sua interagdo com a pessoa, sendo que
a educacao em grupo podera ainda funcionar como uma excelente estratégia de gestao de tempo,
envolvendo e dando resposta a varias pessoas com Esclerose Multipla em simultaneo.”

Quais os primeiros hospitais onde serao implementados os guias de aprendizagem? De que forma é
que vao beneficiar com a implementacao do projeto?

Enfermeira Berta Augusto: “Esta previsto que os guias de aprendizagem sejam implementados inicialmente
em dois hospitais, no Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra e no Hospital Beatriz Angelo, pelo facto
dos seus autores ai exercerem funcoes e ja possuirem formacao diferenciada para a sua utilizagao.
Posteriormente, estando reunidas as condi¢des basicas exigidas, a sua implementagéo sera alargada a
outros hospitais. Estamos convictos que sua utilizacao ir4 contribuir para promover a capacitacdo da pessoa
com Esclerose Multipla para a autogestao da doencga, melhorar a adesao ao regime terapéutico, melhorar a
sua qualidade de vida e nessa sequéncia evitar o agravamento da sua situacao clinica, reduzindo os custos
associados a tratamentos e internamentos desnecessarios.”

Qual o grande objetivo dos guias de aprendizagem para a Esclerose Multipla?

Enfermeira Ana Matilde Cabral: “Os guias de aprendizagem sao ferramentas que sao utilizadas para
dinamizar sessdes de educagao em grupo e tém como objetivo envolver um conjunto de pessoas com
Esclerose Multipla e/ou familiares/cuidadores numa conversa com sentido sobre a sua doenga.”

Como é que estes guias podem ajudar os doentes e cuidadores de Esclerose Multipla a aumentar o
conhecimento sobre a doenca e a aprenderem a gerir melhor os sintomas e tratamento?

Enfermeira Ana Matilde Cabral: “Esta ferramenta recorre a analogias e metaforas sobre os véarios temas
relacionados com a doenca. Permitem informar, sensibilizar e formar os participantes sobre conceitos da
Esclerose Mdltipla. A sua conce¢édo assenta na abordagem socratica, ou seja, uma abordagem do
questionamento e da descoberta, 0 que estimula os participantes a colocarem questbes sobre a sua doenca e
a encontrarem as sua préprias respostas. Este didlogo vai permitir que cada participante aprenda com o
conhecimento e experiéncia dos outros. E um processo dinamico, participativo e em que todos os
participantes trabalham e contribuem para o resultado final, aumentando assim o conhecimento e
responsabilizagdo de cada um. Esta é uma das metodologias adequadas na aprendizagem de adultos e que
se torna fundamental quando sao necessarias mudancgas de comportamento para obtermos uma maior
adesao ao plano terapéutico.”

Como funciona este projeto? Qual vai ser a dinamica de uma sessao com os guias de aprendizagem?

Enfermeira Ana Matilde Cabral: “O projeto “Percursggga EM: Olhar, Pensar e Agir na Esclerose Mdltipla”



desenvolveu quatro guias de aprendizagem e cada um aborda um tema diferente. A maior vantagem desta
ferramenta é ser flexivel. Pode ser utilizada de varias formas e a sua aplicacao deve de ir de encontro as
necessidades e recursos de cada servi¢o. Cada profissional de saude vai decidir quando utilizar, qual a
utilizar e quantas sessdes planear com estas ferramentas. O profissional de saude é desafiado a assumir o
papel de facilitador e tem a responsabilidade de moderar a conversa de forma a manter o interesse do grupo,
a ajudar a explorar e a debater os temas que vao facilitar a aquisicao de conhecimentos sobre a Esclerose
Multipla.”

Como avalia o papel da Novartis neste projeto?

Enfermeira Ana Matilde Cabral: “A Novartis € o patrocinador de todo o projeto. Teve a seu cargo toda a
logistica necessaria para o desenvolvimento e concretizacao deste projeto. Vai facultar a todos os
profissionais de saude interessados, que trabalhem com pessoas com Esclerose Mdltipla, as varias
ferramentas desenvolvidas e a formagao necessaria para a sua utilizagdo.”
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