QUALIDADE DE VIDA E AUTONOMIA DOS DOENTES COM PARAMILOIDOSE

Introducéo: A paramiloidose foi descoberta em 1932 por CoriedAddrade. Trata-se
de uma doenga hereditaria degenerativa, autossédeicanante, cuja incidéncia é
maior na zona da Povoa de Varzim. Grande partgpessoas afetadas por esta doenca
apresenta varios problemas fisicos, psicolégicesaoecondmicos. Existem equipas
multidisciplinares que tentam diariamente contrilpaira o bem-estar destas pessoas.

Objetivos: Tratando-se de uma doenca emergida da populacdogpesa, este
trabalho teve como objetivos identificar a autorrai a qualidade de vida destas
pessoas, e verificar alguns dos problemas questanafliariamente.

Metodologia: Os instrumentos de estudo utilizados foram o quedtio SF-36 e o
guestionario sdcio-demografico em que o primeii@fdicado a dois grupos, doentes e
nao doentes, e 0 segundo apenas aos doentes. Aadwpopulacdo em estudo foi de
130 doentes e 130 ndo doentes. Os questionaricdogoses com paramiloidose foram
preenchidos no Servico de Neurofisiologia do Hasp&eral de Santo Anténio no
Porto, quando se encontravam inscritos para realizaexames, enquanto o
questionario do grupo de participantes foi passsmdipo bola de neve. O programa
estatistico para tratamento de dados que foi atitiz foi o Minitabl6 e o
MicrosoftExcell.

Resultados e ConclusdesA paramiloidose tem uma influéncia negativa sigaifiva

na qualidade de vida dos doentes, nomeadamentdimaasdes do funcionamento e
desempenho fisico, percecao geral de saude, deskmpmocional e saude mental. Os
principais problemas que afetam estes doentes s&ibtea de conhecimento das
caracteristicas da paramiloidose, a falta de resuecondmicos e sociais que lhes
permitam fazer face a uma fase avancada da doengs problemas familiares
decorrentes da sua perda de autonomia ao longengmot Infere-se do estudo que mais
de metade da populacdo doente ndo esta inscrigaty@asplante hepatico e também
que, ndo obstante o conhecimento de serem portadardoenca, 0os casais tém desejo
de ter filhos. Consideramos que para estes doaatdsiirem de uma melhor qualidade
de vida € necessario prestar-lhes apoio fisicopfigjico, sécio-econdmico e espiritual.



