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Mira

O 2672 ENMC International Workshop sobre “Interven¢bes Psicoldgicas para melhorar a
qualidade de vida em disturbios neuromusculares lentamente progressivos” foi um encontro
hibrido, com 23 participantes no local e quatro conectados remotamente. O workshop teve
como objetivo reunir especialistas em psicologia e comportamento cognitivo em disturbios
neuromusculares (NMD) para compartilhar pesquisas, experiéncias clinicas e pessoais, com o
objetivo final de melhorar o suporte psicolégico para pessoas com NMD de progressdo lenta.

Conteudo da oficina

O grupo primeiro considerou a literatura mostrando como o DNM afeta o funcionamento
psicossocial de pessoas que vivem com a doenca. Observou-se que, embora a gravidade da
doenga possa explicar algumas das variagdes na qualidade de vida, os fatores psicossociais
explicam proporg¢dGes adicionais significativas dessa variagdo. Isso significa que mesmo com alta



gravidade da doenca, as pessoas podem ter uma qualidade de vida satisfatéria e vice-versa;
pessoas com sintomatologia leve podem experimentar uma menor qualidade de vida. A
literatura também enfatiza que os tratamentos psicolégicos direcionados aos fatores
psicossociais tém o potencial de melhorar a qualidade de vida, o humor e o funcionamento com
dor e fadiga no DNM.

Grande parte do primeiro dia foi focada na compreensao da experiéncia vivida do DNM. Quatro
pessoas que vivem com diferentes DNM (pacientes especialistas) descreveram os principais
desafios e oportunidades psicossociais causados por sua condi¢do. Os pacientes expressaram
gue precisam constantemente adaptar suas atividades didrias para conviver com as mudancas
nos sintomas causados por sua doenga progressiva. Eles descreveram ter que gerenciar
emocoes resultantes como frustracdo, ansiedade sobre o futuro e tristeza. Esses pacientes
especialistas também descreveram que o DNM afeta membros préximos da familia e, como tal,
o DNM tem um impacto psicoldgico em todo o sistema familiar.

Antes do workshop, organizadores, pacientes especialistas e pesquisadores em inicio de carreira
desenvolveram um questionario para pacientes, cuidadores e profissionais de DNM. Este buscou
coletar opinides sobre as necessidades psicossociais criticas no DNM, como o apoio psicoldgico
deve ser configurado e as barreiras para o acesso as intervencdes psicoldgicas.

Mais de 240 respondentes preencheram esses questiondrios e os dados foram apresentados
durante o workshop. O resultado da pesquisa mostrou que os afetados pelo DNM consideram o
apoio psicolégico necessario para problemas fisicos (perda de fungdo, dor e fadiga), sociais
(mudanga de relacionamentos, estigma) e psicoldgicos (medo, vergonha, aceitacdo da doenca).
Os dados demonstraram que desafios psicossociais comuns nos estdagios iniciais da doenca (logo
apods o diagndstico) sdo a falta de compreensdo da doenca (incerteza), dificuldade em aceitar a
doenca e seu impacto no estilo de vida, mudancas na autonomia/independéncia do paciente,
medo do futuro e sentimento de culpa (por exemplo, sobre hereditariedade). Além disso, os
profissionais que responderam ao questiondrio mencionaram a importancia da comunicagdo
entre a equipe multiprofissional e os pacientes e seus familiares proximos em todas as fases do
DNM. A presenga de um profissional de saide mental dentro da equipe multidisciplinar é
imprescindivel.

Em estagios posteriores do DNM, os entrevistados descreveram desafios psicossociais comuns,
como lidar com sentimentos estressantes que acompanham a progressao da doenca, lidar com
sintomas cronicos (dor e fadiga), mudar relacionamentos, aceitar dispositivos assistivos e lutar
para manter as responsabilidades na vida cotidiana, como o trabalho. Parentes préximos podem
ter problemas para lidar com a doenga de seu filho, pai ou parceiro e seu impacto nas
responsabilidades da vida didria, como familia e trabalho. Eles podem se sentir desarmados ao
lidar com a doencga e precisam entender a condicdo e aceitar e apoiar a si mesmos e seus
familiares.

Embora a necessidade de apoio psicolégico fosse evidente, os entrevistados descreveram
muitas barreiras para o acesso ao apoio psicoldgico. Principalmente emocGes desagradaveis que
sentem ao acessar o0 apoio psicolégico, como vergonha e medo ou sentimento de
autossuficiéncia (sentir-se capaz de se manter sem ajuda externa), seguido de logistica (falta de
informacdo, profissionais especializados, acessibilidade e tempo) e questdes financeiras (custo
econdmico, falta de politica publica para atendimento gratuito).



A utilidade de grupos de discussdo de pares para pacientes e seus préoximos foi abordada através
da experiéncia em dois hospitais diferentes, grupos de pares para pacientes internados em um
hospital e grupos de discussao para pacientes ambulatoriais em outro hospital.

O dia seguinte do workshop comecou com um exame da base de evidéncias para diferentes
tipos de tratamento psicoldgico em NMD. Muitas intervenc¢des visando o funcionamento
psicossocial foram discutidas, como Terapia de Aceitacdo e Compromisso (ACT), Terapia
Cognitivo Comportamental (TCC) e técnicas de relaxamento e atencdo plena.

ACT é um tratamento psicoldgico que se concentra em ajudar as pessoas a viver bem com o
DNM, melhorando uma habilidade chamada 'flexibilidade psicolégica'. A flexibilidade
psicoldgica inclui fazer o que importa, abrir-se para seus sentimentos e estar presente no aqui e
agora para coordenar sua vida em torno das coisas que vocé deseja, em vez de viver para manter
sua dor/aflicdo ou afastar seu desconforto. Foram apresentados dados de um recente ensaio
clinico randomizado controlado de ACT com pessoas com DNM. De forma encorajadora, este
estudo mostrou que o tratamento com ACT levou a uma melhora na qualidade de vida e no
humor.

A TCC visa mudar crengas indteis sobre o eu, o mundo e a doenca. Os dados foram apresentados
a partir de ensaios clinicos randomizados de TCC para fadiga em pacientes com distrofia
miotonica tipo 1 e distrofia muscular facioscapuloumeral (FSHD). De forma encorajadora,
novamente, em ambos os estudos, a fadiga melhorou no grupo que recebeu TCC em
comparacdo com os grupos de controle que receberam o tratamento usual. No estudo com
FSHD, a ressonancia magnética foi usada para avaliar se a qualidade do musculo melhorou apds
a TCC. Achados preliminares mostraram menor deterioracdo do musculo no grupo que recebeu
TCC.

Foi considerado o contelddo de outros métodos comuns de terapia psicolégica, como métodos
de relaxamento e mindfulness. O relaxamento envolve tensionar e relaxar grupos musculares
(método Jacobson), respiracdo profunda (diafragmatica) ou meditagdo, onde vocé visa trazer
sua atencdo para o momento presente sem avaliagdo e/ou julgamento.

As sessOes posteriores se concentraram em outras consideragdes comuns no apoio psicoldgico,
como sexualidade e adaptagdo de tratamentos para deficiéncias cognitivas. Os sintomas de
DNM podem influenciar negativamente o funcionamento sexual e, com isso, a qualidade de
vida. Conselhos praticos foram compartilhados sobre como iniciar conversas sobre o
funcionamento sexual e sugestdes de maneiras de facilitar uma vida sexual satisfatéria a medida
gue o NMD progride.

Para concluir, houve uma discussao na conferéncia sobre como o envolvimento cerebral pode
levar a deficiéncias cognitivas e mudancas comportamentais em condi¢cbes como distrofia
muscular de Duchenne e distrofia mioténica. A discussdo caracterizou o padrdo de
comprometimentos nessas condi¢Ges e o que pode influencia-los. Foi considerada a prevaléncia
de diagndsticos psiquidtricos e transtornos do neurodesenvolvimento em DNMs,
principalmente na infancia. O grupo discutiu como intervir pragmaticamente com repercussoes
cognitivas/comportamentais/neurodesenvolvimentais comuns de alguns DNM, como apatia e
desconhecimento do comprometimento.

Conclusdes e Recomendagdes.



As oportunidades de apoio/tratamento psicoldgico foram destacadas ao longo da oficina. As
evidéncias mostram que esses tratamentos podem melhorar a qualidade de vida e o humor e
diminuir os sintomas de fadiga. Tais intervencdes também podem ser Uteis para as familias das
pessoas que vivem com DNM, que também enfrentam desafios psicossociais devido a condicao.
Consequentemente, uma recomendacdo importante foi que as intervencdes psicoldgicas
deveriam ser incorporadas na rotina de cuidados clinicos oferecidos as pessoas que vivem com
DNM.

No entanto, tal apoio psicolégico deve ser cuidadosamente considerado. Os provedores de
apoio psicolégico devem considerar a pessoa como um individuo e envolver toda a familia e o
sistema social. Cada pessoa tem uma forma diferente de enfrentamento e capacidade de
adaptacdo aos eventos adversos (resiliéncia), o que poderia explicar por que certos
pacientes/cuidadores podem suportar a carga da doenca com mais sucesso (ou mais
positivamente) do que outros. Portanto, é essencial ver a pessoa por trds do diagndstico; eles
estdo conectados a um sistema de familia e amigos e tém desejos pessoais que também
precisam ser atendidos. Nem todas as pessoas com DNM precisardo de apoio psicoldgico, mas
onde este for oferecido, elas devem ter controle sobre o processo para que seja acessado no
momento certo.

Barreiras claras para acessar apoio psicoldgico para pessoas com DNM sdo emocdes como
vergonha e medo. Ha trabalho a ser feito para desestigmatizar e normalizar o apoio psicolégico.
Além disso, devido aos problemas de acessibilidade relacionados a doenga, o E-Health e a
terapia remota podem reduzir as barreiras para participar do apoio psicoldgico.

Para continuar compartilhando evidéncias atualizadas e melhores praticas clinicas e promover
a colaboracdo em programas de pesquisa, planejamos estabelecer uma rede de pacientes,
profissionais de saude e pesquisadores com experiéncia em apoio psicolégico em NMD.

Um relatério completo serd publicado em Neuromuscular Disorders



