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Introducao

O tema do cuidado aos pacientes pds-
-agudos ainda soa estranho aos ouvidos do
publico, mas também dos profissionais de
saude. Independentemente de a drea de cui-
dados paliativos existir hd mais de 50 anos
enquanto corpo de conhecimentos', ela tor-
nou-se mais conhecida do publico — pelo me-
nos de técnicos — com o lancamento do livro
Being MortaP. O Autor questiona a validade
dos avancos das ciéncias da saude no sentido
de manter as pessoas vivas por muitos anos,
a rigor, com elevados graus de dependéncia.
Esse livro tem sido classificado, nas livrarias,
de maneira equivocada, como de autoajuda,
mas presta um servigo por lembrar as pessoas
que somos todos mortais.

No Brasil, falar em saude confunde-se,
no imagindrio dos cidadaos, com acesso aos
servigos de saude. Esses, por sua vez, restrin-
gem-se — na prdtica — aos cuidados a pacien-
tes agudos, no modelo tradicional queixa,
consulta, conduta (intervencdo) e alta. Esse
modelo ndo prevé, de maneira geral, vinculo
entre cidadao/paciente e profissional/servico,
retorno ao mesmo profissional/servigos nem

acompanhamento por parte de algum siste-
ma. Ou seja, nega, a priori, o termo integrali-
dade dos cuidados, principio do Sistema Uni-
co de Saude (SUS)* e premissa das chamadas
redes’® de atencdo a saude.

Em uma sociedade em que os individuos
estdo cada vez mais longevos, a assisténcia
episodica € pouco eficiente, de baixa eficicia
e apresentando qualidade discutivel, esti-
mulando repeticdo desnecessdria de proce-
dimentos e acumulando prescricoes. No en-
tanto, ainda se verifica desconhecimento das
praticas dos chamados cuidados pds-agudos.
Observa-se grande dificuldade de discutir
seus componentes em um momento em que
as definicoes de suas diferentes modalidades
ainda sdo pouco claras e conhecidas. Mesmo
no ambito das defini¢oes dos estabelecimen-
tos assistenciais do Pais, encontram-se, basi-
camente, as mais conhecidas, como hospital
geral, hospital especializado, policlinica e cli-
nica especializada®.

O conceito ha muito ndo é novo. Desde
0s anos 1970, foi descrita no Brasil a experi-
éncia do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina da USP?, embora esta fosse cen-
trada no centro hospitalar, e ndo no sistema.
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Essa experiéncia, chamada de cuidados pro-
gressivos ao paciente (CPP), era considerada
como uma alternativa de racionalizacdo da
assisténcia, que permite melhor alocar re-
cursos e oferecer servigos de qualidade mais
adequada. A Organizagdao Mundial da Saude,
em 2018, definiu a continuidade do cuida-
do como refletindo até que ponto episddios
Unicos voltados a assisténcia sdo percebidos
pelos individuos como coerentes, conectados
no tempo e consistentes com suas necessida-
des e preferéncias em saude®.

Algumas caracteristicas do sistema
brasileiro no século XXI

Apesar das dificuldades, ja existe quem
ofereca esses tipos de servico no Brasil. A
maioria dos nomes tem traducdo direta do
inglés. Os cuidados de longa permanéncia
(Long-term Care), mesmo nos EUA, tém uma
definicdo genérica, abrangendo desde cuida-
dos ambulatoriais (adult day care), assistén-
cia domiciliar (home health), nursing homes
ou ainda hospices®. Cuidado de transicdo (ou
care transition)®, por sua vez, sdo definidos
como intervencdes eficazes e de baixo cus-
to que podem ser implantadas em diversos
sistemas sob distintas estruturas de finan-
ciamento. Seu propdsito é dotar pacientes e
cuidadores de ferramentas e habilidade que
lhes permitam assumir um papel mais ativo
no seu cuidado.

Seja como for, a legislacdo brasileira ain-
da carece de aprofundamento no que diz res-
peito as necessidades dos pacientes. Exigir,
para organizagdes que oferecem servigos com
énfase no cuidado, e ndo na assisténcia, requi-
sitos adequados para hospitais de agudos é
fechar os olhos a outras caracteristicas deseja-
veis, interferindo nos desfechos potenciais e
narelacdo custo-efetividade. Nem todos os es-
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tabelecimentos que se destinam a permanén-
cias mais prolongadas estdo sob a responsabi-
lidade do Ministério da Saude. Por exemplo,
algumas Institui¢oes de Longa Permanéncia
para Idosos (ILPI) estdo sob a competéncia
do Ministério da Cidadania®, caracterizando
assisténcia social mesmo oferecendo servicos
de assisténcia a saude com continuidade de
cuidado pés-internacao™

Por mais que se associe problemas cro-
nicos a pessoas idosas, também hd criangas e
adolescentes com esse tipo de condicdo. Revi-
sdo bibliograficaarespeito, realizada em 2014,
também menciona a necessidade de desenhar
uma rede de apoio, além de servigos adequa-
dos que vao desde o domicilio até diversos ti-
pos de instituicao®. Ou seja, a questdo ndo €é
de idade, mas, sim, de falta de adequagdo de
cuidados. O artigo menciona estudos sobre a
realidade de diferentes paises, evidenciando
que a preocupagdo ndo € nova na literatura,
com crescimento no nimero de publicacoes
a partir de 2008.

Trate-se de criancas, adolescentes, adul-
tos ou idosos, ha que reconhecer que faltam,
no Pais, organizacoes voltadas para ou espe-
cializadas na assisténcia a pessoas com condi-
coes cronicas*. Por outro lado, hd estudos rea-
lizados no Pais que jd comprovam o aumento
da eficiéncia do sistema com a introdugao de
servigos que apresentam essa modalidade de
assisténcia, servindo como suporte para as
unidades destinadas a pacientes agudos®.

O que também faz parte do cenario?

H4 mais coisas no campo da cultura do
Brasil que interferem na situacao encontrada,
de baixa penetracdo desses conceitos. Uma
delas, que chama a atencdo em tempos de
redes sociais, de transformacdo digital e de
ampla possibilidade de comunicagao, é o des-
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conhecimento que se tem a respeito. Ainda
fazem parte desse contexto questdes cultu-
rais. Por exemplo, além do estereétipo sobre
os latinos, de terem um perfil cuidador e de
resistirem a institucionalizar seus familiares,
independentemente da idade, ainda persiste
a imagem negativa de asilos e de outras orga-
nizacoes das quais a perspectiva de sair “me-
lhor” € baixa'® (contrapondo-a aquela dos
hospitais, onde quase sempre existe a expec-
tativa de alta). Com isso, surge no horizonte
uma grande confusdo, na qual uma modali-
dade assistencial como os cuidados paliativos
¢ interpretada como eutandsia, ainda enxer-
gada como uma forma de acelerar a morte de
um familiar. Em relacdo a esse assunto, muito
poucos se sentem aptos a opinar ou, menos
ainda, a decidir. Mesmo que o cinema e a lite-
ratura, além das revistas de divulgacao, come-
cem a trabalhar os temas (em geral associados
a desesperanca e abandono) e a trazé-los para
arealidade da populacdo, ainda se trata de ter-
reno pouco firme.

Além das questoes de eficiéncia do siste-
ma e dos custos — e dos sofrimentos — desne-
cessarios para aqueles submetidos a cuidados,
hd pelo menos 10 anos rotulados como obs-
tinacdo terapéutica®, ainda cabe refletir so-
bre as questdes éticas envolvidas, bem como
sobre aquelas referentes aos cuidadores que
tomam parte desses processos de cuidado*°.
De fato, pesquisa realizada com cuidadores
ou prestadores de servigcos em instituicoes de
longa permanéncia evidencia a necessidade
de melhor formacdo e mais disponibilidade
de tempo dos trabalhadores, principalmente
em situacoes de final de vida®.

Também € forcoso reconhecer que o cui-
dado a pessoas em situagdo de necessidades
por cuidados de longa duracao, instituciona-
lizadas ou em suas residéncias, nem sempre
€ prestado por profissionais. Familiares, que,

por vezes, também requereriam cuidados
sdo envolvidos nesse tipo de atividade por
necessidade individuais ou comunitdrias,
sendo que esse fendmeno ndo € recente (mas
tem sido tornado publico e considerado
como uma questdo com mais frequéncia a
partir do século XXI)*. Esse tema faz pensar,
ao mesmo tempo, em necessidade de reco-
nhecimento, em primeiro lugar, pois remete
a baixa disponibilidade de cuidadores quali-
ficados® e, em seguida, em como se sentem
estes cuidadores, estejam eles profissionali-
zados ou ndo*.

O que falta?

No Brasil, por mais que haja quem diga
que a proporgdo do orgamento destinado a
saude € semelhante a destinada ao setor nos
paises da OCDE, sabe-se que a maior parte
deste recurso € privado. A fatia privada é tan-
to voltada a assisténcia médica suplementar
quanto representada pelo chamado out-of-po-
cket, aquele recurso que o cidadao tira do seu
proprio bolso, para pagar medicamentos, al-
guns procedimentos — as vezes até consultas
médicas — e cuidados, ndo cobertos por pla-
nos de satde e/ou nao disponiveis no ambito
do SUS, para seus familiares. A partir da dis-
cussao sobre a visao e o conhecimento limi-
tado que se tem sobre essa parte da cadeia de
valor da satude, compreende-se que ela ndo
seja uma prioridade na alocacdo de recursos
(nem publicos nem privados).

No entanto, ja hd evidéncias de que a efi-
ciéncia de um sistema, bem como sua eficd-
cia, aumenta com o uso de infraestrutura es-
pecifica para pacientes que ndo necessitam
de cuidados para assisténcia a condigoes agu-
das ou as agudizagdes de condigdes cronicas.
Leitos hospitalares sdo um recurso critico e
caro, e eles devem ser ocupados com pacien-



tes portadores de diagndsticos que o justifi-
quem. Sua ociosidade, notdria na realidade
brasileira, e sua utilizacao pouco adequada
contribuem para que o orcamento se torne
ainda menos suficiente, uma vez que esti-
mula prdticas comprovadamente equivoca-
das em termos de modelo assistencial. Uma
rede completa, que se inicia e termina na
residéncia dos cidaddos, assume o paradig-
ma de que a saude e a doenca ndo precisam
ser cuidadas apenas em estabelecimentos de
saude. Servicos de cunho social, moradias
proprias ou coletivas também podem fazer
parte de um conceito acolhedor em que se
produza saude, cuidado e bens sociais.

As pessoas que cuidam de pacientes em
servicos de saude, adequados ou ndo para as
condicdes cronicas, devem ser capacitadas
para essa tarefa. Embora essa formacao deva
ter um importante componente técnico, a
compreensdo das necessidades especificas
de cada tipo de doente faz sempre parte des-
se processo. Por exemplo, aceitar ndo reali-
zar alguns dos procedimentos mais usuais
pode trazer pressao aos profissionais®. Ain-
da mais delicado é trabalhar nas residéncias
dos pacientes, pois o papel do cuidador care-
ce de definicdo, principalmente em ambien-
tes nos quais sua autonomia profissional
€ mais limitada. Situacdo ainda mais deli-
cada é quando o cuidador é um familiar ou
conhecido da familia. A profissionalizagdo
dessa atividade ainda € incipiente, conside-
rando todas as caracteristicas desse fenome-
no*. Além disso, ele é muito mais discutido
na Enfermagem que em outras dreas de co-
nhecimento em satude. Mesmo assim, ndo se
pode esquecer a formacdo do médico com a
visdo desse paciente e dessas distintas mo-
dalidades de cuidado, como parte da equipe
de cuidados. Fonoaudidlogos, fisioterapeu-
tas, terapeutas ocupacionais, nutricionistas,
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odontoélogos e psicélogos, para citar alguns
exemplos, fazem parte dos profissionais que
certamente melhoram a assisténcia, a aten-
cdo e os desfechos para esses pacientes.

Finalmente, ndo faz sentido em um sis-
tema desses que o paciente chegue separado
das informacdes a seu respeito. Muitas ve-
zes, nem o paciente (seja qual for sua idade)
nem seus familiares/grupo de apoio social
sdo capazes de recuperar o histérico que o
levou as condigdes em que se encontra. Se
a inteligéncia do sistema € importante nos
casos de cidadaos independentes, para evitar
duplicacdo de procedimentos e excesso de
prescricdes (0 overtreatment), nas situacoes
descritas, isso se torna critico, até para saber
—no minimo — o que € desnecessario.

Comentarios finais

Independentemente do que ja se saiba
e do que falte, mesmo que o conhecimen-
to seja disseminado e os recursos obtidos, a
imagem objetivo de uma rede de saude com-
pleta tem estabelecimentos adequados para
cuidar de cidadaos, de qualquer idade, com
condicoes cronicas ou ndo. Isso significa dis-
ponibilidade de recursos financeiros, enten-
dimento dos requisitos de funcionamento
desse tipo de servicos, cuidadores treinados
e condigdes de transferéncia para onde for
necessdrio, com responsabilidade, seja para
unidades de maior complexidade terapéu-
tica, seja para residéncias. Essa rede, como
diz o conceito de Mendes jd citado, requer
governanga, gestdo, sistemas de informagao
e comunicacdo além de logistica adequadas.

Também faz parte da nova realidade
pretendida a compreensdo adequada dos
conceitos de finitude, morte assistida, con-
forto e cuidados paliativos. O SUS, como
sistema de saude cujos principios sdo a uni-
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versalidade, a equidade e a integralidade,
precisa cuidar de todos os cidaddos, em re-
lagdo a esse direito, ndo se omitindo peran-
te as atividades assumidas pela assisténcia
social e atento ao que € realizado pelos se-
tores publico e privado. Os cuidados conti-
nuados podem ser necessdrios por qualquer
pessoa, de todas as idades e com as mais di-
ferentes condigoes.

Ja é mais que tempo de o Brasil ter uma
politica assertiva para cuidar (sem a pre-
tensdo de curar) de pacientes com necessi-
dades de longo prazo. Sem deixar de lado
a chamada prevencdo primadria, este € o
momento de investir também na tercidria
(limitacdo do dano, reabilitacdo, convales-
cenca e reinsercao social ou finitude) de
forma organizada. Ou seja, encarar a popu-
lacdo brasileira real, ndo aquela dos plane-
jamentos de sempre, mas a que envelheceu
e continua envelhecendo, aquela cuja vida
foi salva nos hospitais de agudos, mas cujo
lugar ndo € mais neles.
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