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RESUMO

A criacdo de parcerias entre cuidados diferenciados e primarios € imprescindivel para a promocao da
salide dos cidaddos. O estudo objetiva promover a articulagéo de diferentes niveis de cuidados paraa
continuidade de cuidados a pessoa com esclerose multipla; identificar o nivel de dependéncianas
atividades de vida, o nivel de sofrimento e as necessidades de apoio. Realizou-se em estudo quantitativo e
descritivo a 23 sujeitos com esclerose multipla daregido do Algarve. Constatou-se que as éreas de maior
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dependéncia séo a deambulac&o, subir escadas e transferéncias, cuidar da casa e fazer compras, existindo
um alto nivel de sofrimento na dimenséo socio-relacional. Foram identificados como apoios essenciais da
comunidade o apoio domiciliario, social, psicoldgico e juridico, os quais podem ser garantidos através da
Unidade de Cuidados na Comunidade. Foi importante desenvolver um circuito facilitador de
comunicagdo entre os cuidados de salide diferenciados e primarios para a continui dade dos mesmos.

Descritores: Enfermagem em Salide Comunitéria; Assisténcia a Salide; Capacitacdo, Esclerose MUltipla

ABSTRACT

The creation of partner ships between the primary healthcare and differentiated healthcare become
essential to the promotion of public health. This report intends to promote the coordination between
differentiated health care in order to ensure the continuity of multiple sclerosis-centered care; identify the
level of patients’ dependency in daily life activities, the level of suffering and support needed. The results
of a quantitative and descriptive study undertaken to 23 multiple sclerosis patientsin Algarve showed
that the major dependency areas are walking, climbing stairs and moving around, housekeeping and
shopping. A high level of distress was showed both in social and relational dimensions. Due to physical,
social and psychological requirements showed, community supports such as home, social, psychological
and legal supports were identified as essential and can be assured by the Community Care Units. The
establishment of a communication circuit between primary healthcare and differentiated healthcare was
important to ensure their continuity.

Key words: Community Health Nursing; Delivery of Health Care; Training, Multiple Sclerosis

INTRODUCAO

A Esclerose Multipla (EM) é considerada uma das doengas neurol 0gicas mais comuns estimando-se que
existam mundialmente 2,5 milhdes de pessoas que sofrem desta patologia. A Plataforma Europeia da
Esclerose Mltiplarefere ainda a existéncia de mais de 400.000 pessoas com esclerose multipla na
Europa, sendo aincidéncia maior nos paises nérdicost?.

Segundo os estudos do Grupo de Estudos de Esclerose Mltipla, em Portugal, 0 nUmero de pessoas com a
patol ogia sera na ordem dos 5.000, ou seja, uma prevaléncia de 50/100.000 habitantes, contando-se em
tratamento cerca de 3.500 doentes. O custo estimado para o tratamento de cada doente ao Sistema
Nacional de Salde € de cerca de dez mil euros por ano, o que significa que o Estado Portugués gasta
anual mente pelo menos cerca de 35 milhdes de euros atratar 3.500 portugueses que sofrem de EM @
Estudos epidemiol 6gicos recentes demonstraram que existe umarelacdo positiva entre a prevalénciada
doenca com alatitude, ou segja, esta é praticamente inexistente nas regides equatoriais e maxima nas
regides temperadas®.

A EM é uma doenca inflamatoria cronica e progressiva do sistema nervoso central, mais frequente nas
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mulheres do que nos homens numa relacdo de trés para um, respetivamente, e que surge no jovem adulto,
entre 0s 20 e 0s 40 anos de idade. Embora a sua etiol ogia néo esteja ainda totalmente esclarecida, as
evidéncias apontam para uma interagdo complexa entre fatores genéticos e ambientais ainda ndo
identificados, que determinam alteractes imunol 6gicas para um mecani smo autoi mune subjacente que
resulta na destruicéo da bainha de mielina e eventual mente dos axdnios e corpos cel ulares dos neuronios
do sistema nervoso central .

A evolucdo clinica da doenca é de certa formaimprevisivel, mas geralmente ocorrem surtos nos primeiros
anos da doenga, com remissdo da sintomatol ogia (surto-remissao), tornando-se com o tempo progressiva
(secundariamente progressiva). Os outros subtipos clinicos da patol ogia, e que s& mais agressivos, Como
aEM remitente-progressiva, onde a sintomatol ogia néo regride completamente apds cada surto, e a EM
primariamente progressiva, a qual |he falta a evolucao episddica, sendo progressiva desde o inicio® ©.

Estaimprevisibilidade e aparecimento naterceira década de vida acarreta para a pessoa portadora de EM
e suafamilia alteragdes, quer anivel dos estilos de vida, quer a nivel pessoal, social, emocional, cognitivo
e laboral, afetando assim a sua qualidade de vida. Face as varias implicagdes que a doencatem navidae
na salide das pessoas e suas familias, os profissionais de salide dos diferentes niveis de cuidados tém uma
intervencao preponderante na capacitacdo destas pessoas para se adaptarem e gerirem as vérias situactes
gue vao surgindo ao longo do tempo. Face ao exposto prevé-se ainda um aumento das doengas cronicas,
degenerativas e incapacitantes, 0 que levara a procurainevitavel de cuidados de salide e apoio social por
parte de pessoas com patologias cronicas e com grande nivel de dependéncia funcional, bem como das
suas familias e cuidadores informais.

QUADRO TEORICO

Apesar de Portugal ser ainda um pais onde o sistema de salide é muito hospital ocentrico, reconhece-se
gue os cuidados de salde primarios “[...] s8o o primeiro nivel de contacto para os individuos, familias e
comunidade com o sistema nacional de salide trazendo os cuidados de salde t&o préximos quanto
possivel para os locais onde as pessoas vivem e trabalham” ), como tal a articulacdo entre os cuidados de
sallde diferenciados e primarios € determinante para o bom funcionamento do sistema de salde, onde, a
criacdo de parcerias entre os diferentes niveis de cuidados se tornaimprescindivel parafazer frente aos
determinantes de sallde, sendo crucial a participacéo de todos os intervenientes para a melhoria dos
cuidados prestados.

A cooperagdo entre hospital e centro de salide € fundamental para a continuidade de cuidados, que na sua
esséncia permite a prestacéo de cuidados as pessoas com dependéncia, numa perspetiva integradora das
suas necessidades, pressupondo uma intervencdo articulada dos diferentes parceiros®. Desta forma, as
pessoas podem usufruir dos seus direitos enquanto pessoas doentes, sem existir a quebra de continuidade,
e onde o trabalho de articulag&o entre as partes se torna prioritario para a continuidade de cuidados,
implicando paratal uma mudanca de atitude por parte dos profissionais, instituicoes e sociedade em geral,
€ paratal essencial “[...] aresponsabilizagdo de cada um dos intervenientes pela sua qualidade de vida e a
responsabilizaco de todos pela qualidade de vida de cada um”©.

Pela esséncia e natureza do exercicio da profisséo de enfermagem e dadas as competéncias do enfermeiro

3/9



REDE DE APOIO INTEGRADO PARA A CAPACITACAO DA PESSOA COM ESCLEROSE MULTIPLA - 11-04-:
por Pedro Serra Pinto - Nursing - http://www.nursing.pt

especialista em enfermagem comunitaria e de salide publica, o qual tem uma pratica clinica centrada na
comunidade e nas suas necessidades, tem a responsabilidade da identificacdo das necessidades dos
individuos, familias e grupos de determinada area geografica e assegurar a continuidade dos cuidados,
estabel ecendo uma articulacdo eficaz entre os diferentes nivels de cuidados através da complementaridade
com outros'?,

A temética do presente trabal ho incidiu na articulagdo dos diferentes niveis de cuidados ao grupo de
pessoas com esclerose multipla, aqual € entendida como um “[...] sistema que admite na sua estrutura
diversas instituices formais e informais, publicas e privadas, as quais se devidamente articuladas entre si
concorrem cada uma com a sua especificidade, para a prestacéo adequada de cuidados aos utentes dos
servicos de saide” . Assim, avantagem da articulag&o reside na rentabilizac&o dos recursos existentes,
numa intervencdo social mais eficaz, na melhoria de resposta e na garantia da continuidade de cuidados.

No planeamento em salde é fundamental ter em linha de conta o capital estrutural e humano, dos servicos
de salde, dos cidadéos e de estruturas formais e informais da comunidade. Dado o contexto social e
econdmico urge o reconhecimento de que muitas respostas aos problemas e necessidades em salde
dependem da capacitacéo e envolvimento dos cidaddos, de outras institui¢des para além da salide,
possibilitando mais ganhos em salide de forma sustentada e duradoura.

METODO

O estudo realizado caracteriza-se como quantitativo, descritivo, exploratorio e transversal, de abordagem
quantitativa. A populacéo do estudo € constituida por todas as pessoas com esclerose multipla do
concelho de Faro (Algarve), num total de 30, dos quais foram recolhidos 23 questionérios, ou sgja, 77%
do grupo. Os critérios de inclusdo no estudo foram residir no concelho de Faro (Algarve), ser seguido no
Hospital de Faro, EPE, e a obtencdo do consentimento dos sujeitos para participar no estudo. Paraa
recolha de dados foi aplicado um questionério, testado previamente numa amostra com caracteristicas
idénticas as da populacéo do estudo. O questionéario foi elaborado tendo por base a literatura consultada,
por forma a dar resposta aos objetivos. O instrumento de recolha de dados constituiu-se por quatro partes,
na primeira tem lugar a caracterizacdo socio-demogréafica, a segunda compde-se pelo indice de Barthel
para avaliacio das atividades bésicas de vida diéria, aterceira pelo indice de Lawton para as atividades
instrumentais de vida diaria e a quarta pelo Inventario de Experiéncias Subjetivas de Sofrimento na
Doenca.

Ao longo do estudo foram garantidos todos os procedi mentos éticos (consentimento informado,
confidencialidade e anonimato) dos sujeitos em estudo.

Para analise e tratamento dos dados recol hidos recorreu-se a utilizag&o do programa estatistico
informético Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) para Windows, (SPSS®) versdo 17.0.

RESULTADOS
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Apbs aandise dos dados podemos concluir que a maioria dos inquiridos séo mulheres (78%), com uma
média de idades de 40,2 anos (min=30; max=61), a maioria sdo casados ou vivem em uniéo de facto
(47,8%), logo seguidos dos divorciados ou separados (34,8%). A grande maioria encontra-se reformada
por invalidez (43,5%). Relativamente ao nivel de dependéncia nas atividades basicas de vida diaria
verificou-se que a maioria dos sujeitos € independente, no entanto verifica-se que 21,7% sdo ligeiramente
dependentes, destacando-se as areas de maior dependéncia na deambulacdo, subir escadas e
transferéncias. No que respeita as atividades instrumentais de vida diéria verificou-se que a maioria dos
sujeitos sdo moderadamente dependentes, e revelam maior dependéncia no cuidar da casa e fazer
compras.

Relativamente as experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca verificamos que a dimensdo onde
existe um alto nivel de sofrimento por parte dos sujeitos € a socio relacional (52%), no entanto, € de
salientar que em todas as dimensdes existe sempre sofrimento ainda que em baixo nivel. Verificou-se
ainda um alto nivel de sofrimento nas categorias de alteragdes cognitivas, perda de vigor fisico, alteragdes
existenciais, limitagdes de projetos futuros, alteractes afetivas e relacionais e alteragdes socio laborais.

A maioriados inquiridos 60,9%, refere ter apoio na gestéo da sua doenga, nomeadamente do Hospital Dia
do Hospital de Faro, EPE, este servico esta integrado na consulta externa deste hospital, e tem por
finalidade a realizac&o de tratamentos de vérias especialidades e arealizacdo de algumas técnicas para
exames complementares de diagnostico, 0s utentes recorrem a este servico pararealizar tratamentos ou
para adquirir a medicacao especifica para a doenca.

No que respeita aos tipos de apoios que seriam importantes existir na comunidade para responder as
necessi dades das pessoas com esclerose multipla verificamos que a maioria dos participantes refere que
seriaimportante o apoio domiciliario e o apoio social, seguindo-se o psicol 6gico e o juridico. Os apoios
mai s referenciados pelos inquiridos sdo compativeis com os que existem disponivels na carteira de
servicos na Unidade de Cuidados ha Comunidade de Faro, e que poderdo ser garantidos também pela
Equipa de Cuidados Continuados Integrados. A Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC) € uma
unidade funcional dos cuidados de salide primarios portugueses que “[...] presta cuidados de salide e apoio
psicologico e social domiciliario e comunitario, especia mente as pessoas, familias e grupos mais
vulneréveis, se situagao de maior risco ou dependénciafisicae funcional [...]"*Y., naqual estaintegrada
a Equipa de Cuidados Continuados I ntegrados que tem por objetivo a“[...] prestacéo de cuidados
continuados integrados a pessoas que, independentemente da idade, se encontrem em situacéo de
dependéncia’®?.

Quando guestionados os sujeitos relativamente ao tipo de eventos que seriam importantes desenvolver na
comunidade para responder as necessidades das pessoas com esclerose multipla, os participantes
referiram a pertinéncia em existir grupos de apoio, espacos recreativos, palestras, encontros e wor kshops.
Estas atividades formam desenvolvidas num trabal ho conjunto entre os profissionais de salide e os varios
parceiros da comunidade, proporcionando a todos os i ntervenientes momentos de partilha de
experiéncias, de esclarecimento de questdes col ocadas pel as pessoas com esclerose multipla e seus
familiares, e fomentou lagos de proximidade entre os varios profissionais e este grupo de pessoas.

DISCUSSAO
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Os resultados evidenciam que a maioria dos individuos tem o secundério como escolaridade e amaioria
encontra-se reformado, sendo a situacéo de reforma por motivo de invalidez. Estes resultados corroboram
outros estudos encontrados, 0s quais revelam gque a maioria das pessoas com esclerose multipla encontra-
seinativa, poisamaior parte refere que a sua vida profissional se alterou apés a doenca ser diagnosticada.
Destes, metade reformou-se, a outra metade refere mudanca das tarefas profissionais, adaptacdo do posto
de trabalho, a baixa médica ou areducdo de horario™. Resultados semel hantes foram encontrados num
estudo realizado em nove paises da Europa com 13186 pacientes com EM, onde se verificou que cercade
45% da amostra se reformou precocemente™?.

Embora se tenha verificado que a maioria dos sujeitos € independente nas atividades basicas de vida
diariao nivel de dependéncia, constatou-se um nimero consideravel de sujeitos ligeiramente
dependentes, destacando-se as areas de maior dependéncia na deambulacdo, subir escadas e
transferéncias. Ja nas atividades instrumentais de vida diéria verificou-se que a maioria dos sujeitos sdo
moderadamente dependentes, com maior nivel de dependénciano cuidar da casa e fazer as compras.

Alguns estudos demonstram que a dor € um fator que interfere significativamente com a atividade geral, o
estado de animo, o trabalho, as relagdes com outras pessoas e a capacidade de diversdo, sublinhando os
autores que a dor vivenciada por estas pessoas tem grande interferéncia na sua qualidade de vidae em
vérias vertentes da sua vida diaria®.

Um estudo portugués evidenciou que a qualidade de vida destas pessoas € influenciada pelo seu estado
funcional, ou sgja, quanto maior o nivel de dependéncia menor a qualidade de vida.

Face aos resultados obtidos € proposto aimplementacéo de uma rede de apoio comunitaria a pessoa
portadora de esclerose multipla assim como, a sua familia, na medida em que as intervengdes aos trés
nivels de prevencdo podem ser bastante eficazes na melhoria da qualidade de vida destas pessoas. Real¢ca
ainda o apoio domiciliario para as atividades de vida diérias aos doentes com moderado a elevado nivel

de dependéncia™.

Ao questionar a popul acéo-alvo sobre a necessidade de um cuidador informal, verificou-se que amaioria
tem cuidador informal, dos quais se salientam o cOnjuge, a mée, amigos ou pessoa paga paratal. Os
mesmos resultados foram encontrados em estudos realizados em Portugal onde se verificou que apesar
das dificuldades sentidas pel os prestadores de cuidados em lidar com o doente, em todos 0s casos existia
suporte familiar, essencialmente por parte do conjuge, quer ao nivel da higiene, mobilizac&o, alimentacéo,
entre outras atividades de vida™'®.

Quando analisamos as experiéncias subjetivas do sofrimento na doenca verificamos que a dimensdo onde
existe um alto nivel de sofrimento é a socio relacional, no entanto € de salientar que em todas as
dimensBes existe sempre sofrimento ainda que em baixo nivel. E importante referir ainda que, quando se
analisaram as categorias de cada dimensdo em particular, verificou-se que existiaum ato nivel de
sofrimento nas categorias de alteracdes cognitivas, perda de vigor fisico, ateracfes existenciais,
limitagcdes de projetos futuros, alteractes afetivas e relacionais e ateracdes socio laborais. Num estudo
qualitativo sobre as vivéncias de pessoas com EM verificou-se que ao nivel do sofrimento fisico, a
sensacao de fadiga é uma quei xa apresentada por todos os participantes, e que veem esta falta de forca
para pequenos esfor¢os como um impedimento para desenvolverem as atividades domeésticas, relacionais,
laborais e do auto cuidado™*®. No que respeita ao sofrimento psicol gico, Kliiber-Ross propde cinco
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estadios que ndo sendo absolutos ou inflexivels, sdo vivenciados de forma diferente pel as pessoas com
doenca crénica™”. Em vérios estudos com pessoas com esclerose mltipla verificou-se que o sofrimento
prende-se com o choque, ainda que desconhegam nessa altura a doenca quase por completo, surge
posteriormente a negacdo e a revolta, esta Ultima perpetuando-se em muitos participantes, sobretudo
aguando dos surtos ou com a progressdo da doenca e das limitages que a mesma acarreta™. A aceitacdo
da doenca descrita por Kliber-Ross como o ultimo estadio € um culminar de todas as reagdes emocionais
vivenciadas pela pessoa com doenca cronica, e referenciado como o mais dificil de alcancar em pessoas
com esclerose muiltipla®>*”. Quanto ao sofrimento socio relacional, concluiu-se que este se manifesta nos
primeiros tempos na dificuldade em se confrontarem com as pessoas que conheciam, a excegdo dafamilia
mai s proxima, numa atitude de isolamento. Surgem vérias dificul dades recreativas e dificuldades em
trabalhar. Em termos de sofrimento existencial, surgem modificagdes na identidade pessoal, devido ao
estigma sentido pelo facto das alteracfes visiveis na mobilidade e autonomia, pelo que alguns
participantes referem procurar a0 maximo esconder sinais que acentuem a diferenca e por isso se
esforcam em disfarcar dificuldades, ainda que a visibilidade do problema n&o sgja de forma alguma
proporcional ao sofrimento sentido™. Também se verificano caso das mulheres ja casadas uma
diminuicdo da autoestima enquanto mulher e enquanto membro de um casal, porque o sonho de ter um
filho parece ser mais dificil de concretizar. Em contrapartida existem também as experiéncias positivas do
sofrimento, nomeadamente pela percecdo de rede social de apoio, sobretudo por parte dos familiares e
amigos, com especial relevancia para pais, conjuges e filhos. Conjuntamente, o apoio recebido por parte
dos profissionais de salide € val orizado pelos participantes pois possibilita-lhes lidar melhor com o
sofrimento, da mesma forma que é importante o apoio de patrées e colegas de trabalho'® .

CONCLUSOES

O aumento da preval éncia de doencas cronicas e incapacitantes em Portugal exige por parte do setor da
sallde estratégias que visem a adaptacéo das pessoas a situacdo de doenca responsabilizando-as pelas suas
decisbes e situagao de salde.

Atualmente, o grupo de pessoas com esclerose multipla tem sido alvo de muitos estudos, principal mente
no que respeita a qualidade de vida e as repercussdes fisicas, psicoldgicas, emocionais, cognitivas,
sociais, relacionais e familiares, e por conseguinte, os resultados encontrados estdo na maioria em
concordancia e apelam para a necessidade de intervencéo a varios niveis na salide destes individuos.

Este estudo ndo foi excecao e os resultados obtidos corroboraram os resultados encontrados nos estudos
pesquisados, como tal, urge como prioridade a articulacdo dos diferentes nivels de cuidados de salide
como garantia da continuidade de cuidados e qualidade dos mesmos. Destaforma foi desenvolvida uma
rede de comunicagdo facilitadora da continuidade e integracdo de cuidados entre os cuidados de salide
diferenciados e os cuidados de salide primarios, tendo sido criado um protocolo de articulagcéo e um
instrumento de referenciacdo que sustentasse a comunicagao entre as equipas de enfermagem.

Enfatiza-se a necessidade do reconhecimento de complementaridades e do reforgo dos mecanismos de
articulacéo, ndo so entre os diferentes niveis de cuidados de salde, mas também dentro das préprias
organizagdes e com o cidaddo, o utente e as familias, a sociedade civil e 0 setor social cuja atividade pode
ter impacto na salide das popul acoes®.
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Os cuidados de salide aos individuos, grupos e comunidade requerem-se cada vez mais continuados e
integrados, implicando servicos quer diferenciados, a nivel hospitalar, quer comunitério, ao nivel dos
cuidados de salde primérios, prestados num sistema conjunto, através de um trabalho articulado e
integrado entre ambos.

Tendo por base estes pressupostos sugere-se 0 desenvolvimento de projetos que tenham por objetivo a
promocdo da articulagcdo entre os diferentes niveis de cuidados de salde, diferenciados e primérios,
pressupondo a complementaridade e responsabilidade de ambos na continuidade de cuidados ao grupo de
pessoas com esclerose multipla. A salientar aimportancia de uma avaliagéo e monitorizagdo continua
deste tipo de projeto, por forma aresponder efetivamente as necessidades identificadas e diagnosticar
outras que possam surgir.

Podemos ent&o concluir assim que a articulagéo efetiva entre os cuidados de salde diferenciados e os
cuidados de salde primérios foi sem duvidaa melhor estratégia para responder as necessidades
apresentadas por este grupo de pessoas.
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