REV PORT PNEUMOL VIII (6): 645-653

ARTIGO ORIGINAL/ORIGINAL ARTICLE

Avaliacao sociologica de doentes
com esclerose lateral amiotrofica

Sociological evaluation of patients with
amyotrophic lateral sclerosis

GRACA RODRIGUES', J. C. WINCK?, F. SILVEIRA?, J. ALMEIDA*

1. Assistente Social, Unidade de Fisiopatologia e Reabilitagdo Respiratoria,
Servigo de Pneumologia do HSJ
2. Assistente Graduado de Pneumologia, Unidade de Fisiopatologia e Reabilitagdo Respiratoria, Servico de
Pneumologia do HSJ
Assistente Hospitalar de Neurofisiologia, Consulta de Doengas Neuromusculares do HSJ
4. Chefe de Servigo, Unidade de Fisiopatologia e Reabilitagdo Respiratoria, Servigo de Pneumologia do HSJ
Director do Servigo de Pneumologia — Dr. Martins Coelho

%)

Recebido para publicagio: 02.09.04
Aceite para publicacdo: 02.10.04

Novembro/Dezembro 2002 Vol. VIIIN.° 6 645



REVISTA PORTUGUESA DE PNEUMOLOGIA/ARTIGO ORIGINAL

INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) € uma
doenca neurodegenerativa caracterizada pela perda
progressiva da fun¢do motora e da capacidade
respiratoria, cuja mortalidade se deve fundamental-
mente & repercussio respiratéria. E mais comum nos
homens do que nas mulheres, sendo a sobrevida
média de 3 a 5 anos, podendo em alguns dos casos
chegar aos 10 anos.

A primeira evidéncia da doenga € o surgimento
da fraqueza simétrica num dos membros (lateral),
associada a atrofia progressiva dos musculos
(amiotrofica). Dentro do corpo, as células nervosas
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envelhecem (esclerose) e os nervos envolvidos
morrem, deixando o doente cada vez mais limitado,
chegando mesmo na fase final da doenga a uma
paralisia total, ficando completamente dependente
nas suas Actividades da Vida Diaria (AVD). Por
outro lado, quando a desnervagdo inicial
compromete a musculatura bulbar, em vez da
musculatura dos membros, o principal problema é
a dificuldade de degluti¢do, mastigagdao ¢ dos
movimentos da face e da lingua, chegando mesmo
aum estado de afasia. Apesar de tudo, mesmo em
fases tardias da doenga, as fung¢des sensitiva, vesi-
cal, intestinal e cognitiva nos doentes com ELA sdo
preservadas.
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Actualmente, ndo existe nenhum tratamento
disponivel para a cura da ELA. Contudo, em 1995 o
Rilutek® (Riluzol) foi aprovado para o seu trata-
mento, pois produz um discreto aumento da sobrevida
por alguns meses. Por outro lado, ja que ndo existe
uma terapia basica paraa ELA, o suporte respiratorio,
ventilagdo por pressao assistida pela boca ou nariz
(ventilagdo ndo invasiva) ou eventualmente ventilagao
por traqueostomia (ventilagdo invasiva), pode ter um
papel importante ao aumentar a sobrevida e a quali-
dade de vida do doente.

Sendo a ELA uma doenga cronica e incapaci-
tante, provoca no doente varios graus de dependén-
cianas suas AVD: mobilizagao, cuidados de higiene,
apoio na alimentagdo, na realizagdo das actividades
domésticas, etc, necessitando assim de apoio
domiciliario familiar ou institucional; desorganiza as
relacdes sociais e os ajustamentos do doente perante
a sociedade, mais precisamente nas suas inser¢oes
imediatas (familia, trabalho, vida publica), obrigando-o
ando cumprir as suas obrigagdes e, consequente-
mente, reduz o rendimento no agregado familiar.
Pode-se entdo concluir que, a doenga tem repercussoes
imediatas tanto para o doente que sofre, como nos
que com ele se relacionam.

Aos assistentes sociais da Satude, enquanto um
dos grupos profissionais que s3o chamados a controlar
as questoes mais incontrolaveis por parte do modelo
médico, cabe a preocupacao de reformular os seus
principios e modelos de ac¢do, em fungao das especi-
ficidades de cada situagdo patologica e da pessoa
ou grupos que a sofrem, tendo em conta a realidade
social envolvente (individual, social, familiar, cultural,
econdmica, etc).

Desta forma, numa institui¢do hospitalar a
vertente social ¢ a parte de um todo em que técnicos
de diferentes areas trabalham com vista & promogao
da saude e bem-estar global do doente. E a
integragdo do Assistente Social na equipa de
tratamento (médico, psicologo, técnicos de reabi-
litagdo respiratoria), deriva essencialmente da
necessidade de responder aos problemas sociais dos
doentes e seus familiares, fazendo assim parte do
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modelo de actuagdo na consulta: a) acolhimento/
atendimento do doente/familia; b) apoio psicossocial
ao doente/familia; c) estudo/andlise e diagndstico so-
cial da situagdo que envolve o doente; d) envolvimento
dos doentes/familia no encontro de solugdes para o
seu problema; e) articulagio de servigos e envolvimento
intersectorial € comunitario; f) esclarecimento e
informagdo sobre o funcionamento dos servigos de
saude, recursos na comunidade, direitos e deveres; g)
acompanhamento das situacdes que sao consideradas
problematicas do ponto de vista social.

OBJECTIVOS

Caracterizar ao nivel social, economico, cultural
e fisico o doente com ELA e quantificar o trabalho
social desenvolvido.

MATERIAL E METODOS

Procedeu-se ao estudo retrospectivo dos processos
sociais de 19 doentes seguidos na consulta de Pneu-
mologia e de Doengas Neuromusculares - Hospital
de S. Jodo do Porto, no periodo compreendido entre
Abril de 2000 e Abril de 2002. Paralelamente foi
avaliada a escala de Barthel, aplicada na primeira
consulta, que tinha como objectivo avaliar o estado
funcional e a incapacidade fisica dos doentes. A
pontuagdo obtida nas diversas dimensdes da escala
(alimentagdo, higiene pessoal, deslocagao, mobilidade)
varia entre 0 e 100, sendo que, entre 0-20 = de-
pendéncia total, 21-60 = dependéncia severa, 61-90
= dependéncia moderada, 91-99 = dependéncia fraca
e 100 =independente.

As varidveis analisadas para o presente estudo
foram as seguintes:

+ Tempo de inicio do suporte ventilatorio;

» Relativamente as caracteristicas sociodemo-
graficas: idade, sexo, estado civil, habilitagdes
literarias, profissdo, situagao profissional, rendi-
mento (inclui valor de reforma, subsidio de doenca
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e vencimento no activo) e proveniéncia geogra-
fica;

» Relativamente a avaliacio do grau de incapa-
cidade fisica: relacdo entre idades e escala de
Barthel (Barthel Index);

» Relativamente as barreiras arquitectonicas
e apoio domiciliario: acessibilidade da habi-
tacdo, tem ou ndo suporte familiar e grau de
parentesco;

o Relativamente ao trabalho social desenvol-
vido: problemas identificados, intervencao social
realizada.

APRESENTACAO E ANALISE
DOS RESULTADOS

Tempo de inicio do suporte ventilatorio

No momento da avaliacdo apenas 13 doentes
estavam sob suporte ventilatorio ndo invasivo, ini-
ciado em média hd 6,7 meses (minimo 1 més e maxi-
mo 24 meses).

Caracterizacio sociodemografica

Dos 19 doentes estudados verificamos que 15
pertencem ao sexo masculino (79 %) e 4 ao sexo
feminino (21 %), constatando-se um maior nimero
de casos nos doentes com idade igual ou superior a
65 anos — 6 doentes (31,6 %). E também notério o
numero elevado de doentes nas faixas etarias entre
0s 45-54 anos e 55-64 anos, num total de 10 doentes
(52,6 %) (Fig.1). A idade média foi de 56,4 anos.

20-34 35-44 45-54 55-64 >65

Grupos etarios

Fig. 1 — Distribuigdo por grupos etarios
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Quanto ao estado civil, verificAmos que a maioria
da populacdo era casada - 89,4 % (Quadro I).

Relativamente as habilitagGes literarias e a
actividade profissional constatou-se que a maioria
da populagdo possuia o 1° ciclo com 47,3 % (Qua-
dro IT) e pertencia ao grupo das profissoes semi-qualifi-
cadas, com 36,8 % (Quadro III), essencialmente
operarios especializados (serralheiro, operario fabril,
operario da construcao civil).

QUADRO 1
Estado civil

Estado civil N.° %

Casado 17 89,4
Viavo 1 5.3
Divorciado 1 5,3
Total 19 100
QUADRO 11
Habilitagdes literarias
Escolaridade N.° %
S/ instrucao 2 10,5
1°ciclo 9 47,3
2°ciclo 2 10,5
3°ciclo 4 21,1
Ensino Secundario 1 5,3
Bacharelato 1 5,3
Total 19 100
QUADRO III
Distribuigdo por profissdes
Profissdes da populacio alvo N.° %
Profissdes superiores 1 53
Profissoes intermédias 3 15,8
Profissdes especializadas n/ manuais 2 10,5
Profissdes especializadas manuais 2 10,5
Profissdes semi-qualificadas 7 36,8
Profissdes sem qualificacdo 3 15,8
S/ Profissdo / Domésticas / Desempregados 1 53
Total 19 100
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Baka

Dom éstica

Activo

Refom ado p/nvaldez

Refom ado p/idade

Pr@aefoma

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Situagao profissional

Fig. 2 — Distribuigdo por situagdo profissional

No que diz respeito a situagdo profissional, a
maioria da populagdo encontrava-se reformada por
invalidez (31,6 %) e em situacao de “baixa’ (26,3 %)
—Fig. 2. E de salientar ainda que, dos 5 doentes que

QUADRO IV
Vencimento mensal

Vencimento da populacio

N.o [yﬂ
alvo (euros)
0 1 5,3
100-250 - 6 31,5
250-500 - 5 26,4
500-850 - 6 31,5
>850 - 1 53
Total 19 100

se encontravam de “baixa” na data da primeira
entrevista, neste momento 3 encontram-se em situagao
de reforma por invalidez € com complemento por
dependéncia, perfazendo neste momento 42,1 % da
populacdo inactiva. Dos 10 doentes reformados (por
idade e invalidez) constatamos na primeira consulta
que apenas 6 tinham o complemento por dependéncia,
tendo os restantes requerido posteriormente.

Do Quadro IV podemos concluir que, apesar de
31,5 % dos individuos ter um vencimento mensal en-
tre os 500-850 euros, o que € um valor baixo, mais
de metade dos individuos tem um vencimento infe-
rior, sendo significativo os 31,5 % dos individuos com
rendimento entre os 100-250 euros.

Quanto a proveniéncia geografica, a maior per-
centagem da populagdo provem de Gaia— 5 doentes
(26,3 %) e de Famalicdo—3 doentes (15,6 %), no entanto
amaioria pertence ao distrito do Porto—Fig. 3.

Caracterizacao da condicio fisica do doente

Segundo o indice de Barthel foi possivel avaliar
os niveis de incapacidade fisica (Quadro V), e
podemos concluir que 3 dos doentes apresentavam
uma dependéncia total , 4 apresentavam uma depen-
déncia forte e 6 ja apresentavam uma dependéncia
moderada. Contudo, 4 dos doentes estudados apre-
sentavam independéncia nas suas AVD. Por outro
lado, podemos constatar que a relagdo entre as idades

QUADRO V
Relagdo entre as idades e os niveis de incapacidade fisica

Niveis de incapacidade 2034 35.44 45-54 55-64 >65 Total
fisica anos anos anos anos  anos
Dependéncia total 3 3
Dependéncia forte 1 2 1 4
Dependéncia moderada 1 3 2 6
Dependéncia fraca 2 2
Independente 2 1 1 4
Total 2 1 4 5 7 19
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Proveniéncia geografica por concelho

Fig. 3 — Distribuig¢ao por proveniéncia geografica

e os niveis de dependéncia fisica dos doentes nao
nos parece ser causal.

Barreiras arquitectonicas e apoio domiciliario

Relativamente as acessibilidades da habitacdo
(Fig. 4) constatamos que em 42,1 % dos individuos
existem dificuldades na acessibilidade da habitagdo,
existindo as escadas como barreira arquitectonica para
este tipo de doentes. Com igual valor constatimos
também existirem boas acessibilidades na habitacdo
(sem escadas ou com elevador). O grau de depen-
déncia em que se encontrava 1 doente (5,3 %) levou

Bons acessos (s/
escadas ou c/ elevador)

5,3% £l Escadas (s/elevador)

42,1% 10,5%

W Teve que mudar de
habitagao

42,1%

O Teve que alterar a
habitagao

Acessibilidade da habitagad

Fig. 4 — Acessibilidade da habitacao
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aque o mesmo tivesse que mudar de habitagdo (para
habitagao sem escadas) e 2 dos doentes tiveram que
a alterar de forma a ser mais funcional.

Ao nivel do apoio domicilidrio constatou-se que
todos os doentes tinham suporte familiar, apesar de
um doente residir so.

Dos doentes que se encontravam em fase de
dependéncia e a necessitar de apoio domiciliario,
essencialmente no periodo diurno, verificamos que a
maioria dos prestadores de cuidados sdo os familiares
mais chegados, ou seja, os que fazem parte da familia
nuclear, os conjuges com 73,4 % e as filhas com
13,3 % (Quadro VI).

QUADRO VI
Parentesco dos prestadores de cuidados
em relagdo ao doente
Parentesco N.° %
Conjuge 11 73,4
Filha 2 13,3
Outro 2 13,3
Total 15 100

Trabalho social desenvolvido

No que diz respeito aos problemas identificados
constatdmos que existia desconhecimento de direitos,
beneficios e informagdes gerais (62,5 %), precaridade
economica (16,7 %) e falta de capacidade fisica para
cuidar do doente (4,1 %) (Quadro VII ). E de salientar
que em alguns casos detectaram-se mais que um
problema.

QUADRO VII
Problemas identificados

Problemas identificados N.° %

Desconhecimento de direitos/

/necessidade de informagao 15 62,5
Precaridade econdémica 4 16,7
Falta de capacidade para prestar cuidados 1 4,1
Sem problemas 4 16,7
Total 24 100
Novembro/Dezembro 2002
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Por ultimo, ¢ em relacdo a intervengao social rea-
lizada, a maioria das situacdes passou por infor-
magao/orientacao (44,1 %), 11 doentes/familia tiveram
acompanhamento psicossocial, 4 situagdes foram
encaminhadas para o Instituto de Solidariedade e
Seguranca Social (ISSS) para apoio econémico do
agregado familiar e/ou Rendimento Minimo Garan-
tido, 2 doentes (10,5 %) foram encaminhados para
ajudas técnicas (cadeira de rodas) e 2 situagdes
encaminhadas para Institui¢oes Privadas de Solida-
riedade Social (1 caso para apoio em bens alimen-
tares, 1 caso para apoio domicilidrio em higiene)
(Quadro VIII).

Discussao e conclusao dos resultados

Da analise dos nossos resultados € notdrio que o
doente com ELA seguido na nossa institui¢do era
predominantemente do sexo masculino, constatan-
do-se que ¢ mais comum nos homens do que nas
mulheres, com idade média de 56,4 anos, casado e
proveniente maioritariamente do distrito do Porto.
Tinha como ocupacao laboral profissdes semi-
-qualificadas (operario fabril, operario da construgao
civil, serralheiro), estava no inactivo e com um
rendimento mensal inferior a 500 euros, € possuia o
1.°ciclo.

O grau de incapacidade fisica na maioria destes
doentes demonstrou ser entre dependéncia total e
moderada, necessitando assim de apoio nas suas

QUADRO VIII
Interveng@o realizada
Respostas Ne %
Informagdo/Orientac¢do 15 44,1
Acompanhamento psicossocial 11 32,4
Ajudas técnicas 2 5,9
ISSS * 4 11,7
IPSS** 2 5,9
Total 34 100

*Instituto de Solidariedade e Seguranga Social
**Instituigdes Particulares de Solidariedade Social
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AVD. Por outro lado, face a evolugao progressiva
da doenga, o apoio domicilidrio nas AVD aos doentes
com dependéncia fraca e em situagao de indepen-
déncia tenderd a acentuar-se a curto/médio prazo,
ao mesmo tempo que a intervengao junto dos doentes
com dependéncia total podera ser mais desgastante
para os prestadores de cuidados.

Apesar das dificuldades sentidas pelos prestadores
de cuidados em lidar com o doente, verificou-se que
em todos os casos existia suporte familiar e apoio
domiciliario, essencialmente por parte do conjuge, quer
ao nivel da higiene, mobilizagdo, alimentacao, etc.

O nosso estudo também demonstrou que todos 0s
doentes com ELA residem na sua casa e com os seus
familiares, embora existindo algumas dificuldades de
acessibilidade (barreiras arquitectonicas), principal-
mente por causa da existéncia de escadas, dificultando
assim a mobilidade e o transporte do doente para o
exterior. No entanto, o Dec. Lein.® 123/97, de 22 de
Maio, torna obrigatoéria a adop¢ao de normas técnicas
basicas de eliminacao de barreiras arquitectonicas
em edificios publicos, equipamentos colectivos e via
publica para melhoria de acessibilidade das pessoas
com mobilidade condicionada.

As barreiras a actividade e participacao de pessoa
com deficiéncia/limitacdo motora podem ser ultra-
passadas com intervencao na pessoa, através de uma
ajuda técnica, ou no equipamento/ambiente, cons-
truindo-o acessivel. Desta forma, qualquer pessoa
com qualquer tipo de deficiéncia de caracter
temporario ou permanente, de que resulte a alteracdo
de actividade/qualidade de vida, pode ter uma ajuda
técnica (Desp. n.° 19210/2001 de 13/09) mediante
avaliagdo e prescri¢ao médica. Para estes doentes as
ajudas técnicas mais comuns em meio hospitalar sao:
cadeiras de rodas de controlo bimanual com rodas
atras, camas articuladas, colchdes e auxiliares de
marcha manejados por um brago. Contudo, nem todas
as ajudas técnicas que constam da lista homologada
pelo Secretariado Nacional para a Reabilitagdo e
Integracgdo das Pessoas com Deficiéncia sdo possiveis
e rapidas de adquirir, quer por dificuldades orgamentais
quer por dificuldades burocraticas, acabando o doente
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Anexo 1

Estado Funcional
(Escala de Barthel)

Alimentacio

0. Dependente

5. Necessidade de ajudar (cortar, espalhar, manteiga)

10. Independente (todas as accdes)

Higiene pessoal

0. Necessidade de ajuda

5. Independente (para face/cabelo/dentes/barbear-se)

Bexiga

0. Incontinente/algaliado

5. Acidente ocasional

10. Continente

Intestinos

0. Incontinente

5. Acidente ocasional

10. Continente

Deslocacio (transferéncia cama-cadeira)

0. Incapaz

5. Muita ajuda, pode-se sentar

10. Ajuda minima (verbal, fisica)

15. Independente

Mobilidade/marcha

0. Incapaz

5. Independente (em cadeira de rodas)

10.Anda com ajuda de terceiros (pode necessitar de apoio)

15. Independente

Uso de toilet

0. Dependente

5. Necessita de alguma ajuda

10. Independente (todas as acc¢des)

Vestir

0. Dependente

5. Precisa de ajuda na maior parte das ac¢des

10. Independente (incluindo botdes, lagos, fechos de correr)

Banho

0. Dependente

5. Independente

Escadas

0. Incapaz

5. Necessita de ajuda

10. Independente
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por ndo poder beneficiar dessa ajuda e por vezes ndo
beneficiar em tempo util.

Para concluir, importa sublinhar que, quer em casa
quer no exterior, a adaptacdo psicossocial do doente a
sua situacdo de dependéncia dependera muito do
funcionamento familiar. A familia tem uma influéncia
e um papel muito importante para estes doentes, tanto
para o tratamento como para o ajuste pessoal do
doente a sua situacao de incapacitante, necessitando
assim o doente de um apoio prolongado e complexo.
Por outro lado, o prestador de cuidados também sofre
uma pressao muito maior, acabando por desenvolver
niveis significativos de sobrecarga, afectando ao
mesmo tempo as suas actividades de lazer, as rela-
¢Oes sociais, as amizades, a intimidade, a liberdade e
o equilibrio emocional. Neste sentido, € de extrema
importancia e necessario todo um trabalho em equipa
multidisciplinar (médicos, assistentes sociais,
psicologos, enfermeiros, técnicos, etc.) junto do doente
e dasua familia, com vista a minimizar os conflitos
bio-psicossociais produzidos pela doenga. Por outro
lado, os cuidados paliativos sdo de grande importancia
para o tratamento dos doentes portadores de
patologias cronicas que deixam de fazer tratamento
curativo; desta forma deve estar sempre presente: dar
qualidade de vida aos doentes; prestar apoio
psicossocial ao doente/familia, ouvindo as suas
questdes e partilhando as suas angustias; envolver a
familia no tratamento do doente, apoiando-a nas suas
fragilidades e necessidades; informar e orientar para
aresolugdo dos seus problemas. E sendo o hospital
um local de passagem para prestacao de cuidados de
alto grau de diferenciagdo, exige-se actualmente, e
cada vez mais, uma organizagdo comunitaria que
assuma e integre as especificidades quotidianas de
quem vive com um softimento prolongado, a0 mesmo
tempo que se exige as entidades governamentais uma
aposta maior nos cuidados paliativos.
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