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Resumo

Este relato de caso clinico descreve e analisa uma experiéncia de desinternacdo infantil prolongada em
um hospital publico a partir da atuacao harmonica de equipe multidisciplinar de satde. Além da revisao
de literatura, realizou-se estudo qualitativo de finalidade descritiva e exploratéria com utilizacio de
técnicas de pesquisa bibliografica e documental mediante levantamento retrospectivo em prontuarios.
Os resultados foram discutidos a partir de trés categorias: vulnerabilidades fisicas, sociais, psicolégicas
e éticas das doencas cronicas incapacitantes; atuacao da equipe multidisciplinar na desinstituciona-
lizacdo; e politicas de saude de atencao domiciliar. Concluiu-se que o processo foi capaz de reduzir
o tempo de internacao e a quantidade de reinternacgdes futuras, reduzir os gastos ao sistema de satde
e reinserir o paciente na comunidade e no ambito familiar, proporcionando, assim, melhor estruturacao
do sistema, bem como atendimento humanizado centrado no individuo e na familia.

Palavras-chave: Desinstitucionalizacdo. Equipe de assisténcia ao paciente. Doenca cronica. Crianca.
Distrofias musculares.

Resumen

Actuacion armonizada de un equipo multidisciplinario de salud: la deshospitalizacion humanizada

Este reporte de caso clinico describe y analiza una experiencia de deshospitalizacién infantil prolongada
en un hospital publico a partir de la actuacion armonizada de un equipo multidisciplinario de salud.
Este es un estudio cualitativo, descriptivo y exploratorio en que realizd una revisiéon de la literatura uti-
lizando técnicas de busqueda bibliografica y documental a través de un levantamiento retrospectivo de
historias clinicas. Los resultados fueron discutidos a partir de tres categorias: vulnerabilidades fisicas,
sociales, psicolégicas y éticas de las enfermedades crénicas incapacitantes; actuacion del equipo mul-
tidisciplinario en desinstitucionalizacion; y politicas de salud de atencién domiciliaria. Se concluyé que
el proceso logré reducir el tiempo de hospitalizaciéon y el nimero de futuros reingresos, reducir costos
al sistema de salud y reinsertar al paciente en la comunidad y en la familia, proporcionando asi
una mejor estructuracion del sistema y una atencion humanizada centrada en el individuo y la familia.

Palabras clave: Desinstitucionalizaciéon. Grupo de atencién al paciente. Enfermedad crénica. Nifo.
Distrofias musculares.

Abstract

Harmonic performance of multidisciplinary health teams: humanized hospital discharge

This clinical case report describes and analyzes an experience of prolonged child hospital discharge in
a public hospital based on the harmonic action of a multidisciplinary health team. In addition to a literature
review, a descriptive and exploratory qualitative study using bibliographic and documentary research
techniques was conducted via a retrospective survey in medical records. The results were discussed based
on three categories: physical, social, psychological and ethical vulnerabilities of disabling chronic conditions;
multidisciplinary teamwork in deinstitutionalization; and home care health policies. We concluded that the
process reduced hospitalization time and the number of future hospitalizations, reduced expenses to the
health system and reinserted the patient into their community and family environment, thus providing
better system structuring and humanized care centered on the individual and family.
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De acordo com a Organizacdo Mundial da
Saude (OMS) !, um dos maiores desafios dos sis-
temas de satde em todo o mundo atualmente é
o gerenciamento das condi¢des crénicas, havendo
um incontroverso liame entre salide e desenvol-
vimento econémico. Tais condicdes crénicas sdo
responsaveis por 60% de todo 6nus decorrente de
doencas no mundo.

Em 2020, a OMS estimou que 80% das doencas
dos paises em desenvolvimento advinham de
problemas crénicos, sobrecarregando financeira-
mente os sistemas de salde e, por conseguinte,
a sociedade, os governos e as familias. Nao h3,
em todo o mundo, um plano de gerenciamento das
condicoes cronicas. Resta aos servicos de saude
tratar os sintomas apenas quando aparecem,
pois 0 modelo de atencao predominante é aquele
centrado no hospital e no saber médico®.

Dentre os problemas provocados pela cres-
cente demanda de cuidado das doencas cronicas
que abrange a maioria dos hospitais brasileiros,
destaca-se a internacido de longa permanéncia,
caracterizada pela ocupacao de leitos e uso de
recursos financeiros, sendo bastante dispendiosa
para todo o sistema de satide 2°.

Como o tempo de permanéncia hospitalar
tem sido utilizado como indicador de qualidade
do cuidado prestado, essas internacées prolon-
gadas sugerem ineficiéncia administrativa e baixa
qualidade do cuidado, uma vez que o tempo de
permanéncia maior do que o esperado nas unida-
des de saude pode ser decorrente de complicacoes
resultantes do cuidado ineficiente®.

Além disso, um problema real existente em
varios hospitais € o aumento dos custos hospitala-
res por conta de diarias extrapoladas: quando um
paciente ultrapassa o limite de diarias estabe-
lecido na tabela de procedimentos do Sistema
Unico de Saude (SUS), ndo ha compensacio
financeira proporcional pelas dirias excedentes.
Ademais, o tempo prolongado de permanéncia
hospitalar faz com que as rotacoes de leito sejam
baixas, o que inviabiliza as instituicdes do ponto
de vista financeiro®.

Diante dessa problematica, a desospitaliza-
cao tem sido foco das medidas de saude publica.
Uma das ferramentas para a desinstitucionalizacao
é a implementacado da politica de atencido domi-
ciliar ou “home-care”. A reducdo de custos é um
dos beneficios existentes, uma vez que, com a

reducao do tempo de internacdo, hd menor uti-
lizacdo dos recursos hospitalares, menor neces-
sidade de realizacdo de exames complementares
onerosos e desocupacao de leitos®.

No contexto pediatrico, o desenvolvimento
tecnolégico contribuiu para mudancas epidemiol6-
gicas consideraveis, provocando um aumento das
taxas de sobrevivéncia de criancas com condicoes
graves - como criangas prematuras, nascidas com
malformacdes congénitas e patologias cronicas
e degenerativas. Tal fendbmeno promoveu o sur-
gimento de um novo grupo de criancas com alta
demanda dos servicos de salide: criancas com neces-
sidades especiais ou, um subgrupo deste, criancas
com condigdes cronicas complexas de satde®.

O subgrupo de “doencas cronicas complexas
de salide” abrange varias categorias de doencas,
que compartilham quatro aspectos semelhantes:
1) limitagdes funcionais significativas ou sequelas
permanentes; 2) utilizacdo elevada de recursos
de salde, com hospitalizacdo recorrente e/ou
prolongada, multiplas cirurgias e acompanha-
mento em diversas especialidades simultaneas;
3) necessidade de integracdo dos servicos de
saude com interface familiar; e 4) presenca
de uma ou mais condicdes cronicas de salde.
As criancas desse subgrupo acabam demandando
cuidados especificos, complexos e constantes,
permanecendo internadas por longos periodos
em servicos de saude®.

Exemplo desse grupo de doencas, a distro-
fia muscular congénita (DMC) é uma condicdo
que integra o grupo das miopatias, geralmente
hereditaria (autossémica recessiva), porém nao
exclusivamente. E caracterizada por hipotonia
generalizada precoce, comum ao nascimento,
atraso do desenvolvimento motor e fraqueza
muscular, estacionaria ou de progressao lenta e,
na biépsia, é evidenciada como padrao distrofico.

O diagnéstico molecular para determinacao
dos subtipos da DMC pode ser relevante para
aconselhamento genético e diagndstico pré-natal,
porém, devido a heterogeneidade clinica de alguns
subtipos, nem sempre é necessario, sendo muitas
vezes dispensado, uma vez que a abordagem nao
altera o curso natural da doenca’.

Como as criancas com doencas crénicas complexas
muitas vezes sdo dependentes de tecnologia -
essa dependéncia envolve desde ventilacao
mecanica, medicamentos ou nutricdo intravenosa,
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suporte nutricional e respiratorio, até equipamentos
para compensacao de funcoes vitais, tais como
dialise, cateteres urinarios e bolsas de colostomia® -
a internacao hospitalar de longa permanéncia
torna-se um dos principais modelos de cuidado.

Diante desse cenario, o estudo de um caso cli-
nico de desospitalizacio torna-se relevante para o
debate. Por meio desse estudo, as vulnerabilidades
inerentes ao processo de desinternacdo podem
ser avaliadas como um todo, em busca de melho-
rar o cuidado do paciente e evitar reinternacao.
Além disso, deve-se ressaltar a importancia de
relatar casos que abordem todas essas perspecti-
vas de maneira humanizada e individualizada para
contribuir com o aprimoramento dos programas
do Ministério da Satde (MS) especializados nesse
modelo de atencao a satde?®.

O obijetivo geral do presente estudo foi anali-
sar uma experiéncia bem-sucedida de desinter-
nacao infantil prolongada em um hospital piblico
de salde a partir da atuacdo harmodnica de
equipe multidisciplinar de satde. Como objetivos
especificos, buscou-se: 1) descrever os aspec-
tos fisicos, éticos, sociais e psicolégicos envolvidos
na alta domiciliar de uma crianca com DMC;
e 2) apresentar e discutir o manejo da equipe
multidisciplinar no processo de empoderamento
familiar como componente estratégico-politico de
desospitalizacbes bem-sucedidas a luz do princi-
pio bioético da vulnerabilidade.

Método

Realizou-se estudo qualitativo de finalidade
descritiva e exploratéria mediante utilizacdo de
técnicas de pesquisa bibliografica e documental.
A pesquisa bibliografica pautou-se pelo levanta-
mento de artigos nas bases de dados PubMed,
MEDLINE e Bireme, utilizando-se os descritores
“deinstitutionalization and patient care team and
chronic disease and child and muscular dystrophies”.
Priorizou-se a pesquisa booleana dos termos
“muscular dystrophies and home care services and
child” como estratégia de busca, e selecionaram-se
os artigos publicados nos ultimos dez anos nos idio-
mas portugués e inglés como critérios de inclusdo.

A pesquisa documental consistiu no levanta-
mento retrospectivo de dados em prontuarios
relativos ao caso de paciente infantil com DMC

que esteve internado durante seis anos em um hos-
pital publico de saltde. As informacdes coletadas
nas 57 caixas de prontudrios incluiram os registros
clinicos, terapéuticos e observacionais da equipe
multidisciplinar (formada por médica, enfermeira,
psicdloga e assistente social) feitos no periodo
de 2012 a 2018.

Para andlise e discussdao dos resultados,
elegeram-se trés categorias analiticas: as vulne-
rabilidades fisicas, sociais, psicolégicas e éticas
das doencas cronicas incapacitantes; a atuacao da
equipe multidisciplinar na desinstitucionalizacao;
e as politicas de salde de atencdo domiciliar.
Acerca da vulnerabilidade, utilizou-se a doutrina
de William Saad Hossne como referencial tedrico,
por considera-la como principio da bioética®.

Aspectos éticos

O termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE) foi lido e assinado pelos pais da crianca.
Em razdo das limitacoes incapacitantes da doenca e,
por conseguinte, da impossibilidade de expressar
sua vontade, nao foi possivel colher o assentimento
do participante de nenhuma forma, inclusive comu-
nicacdo verbal ou nao verbal. Por isso, foi feita
solicitacdo de dispensa do termo de assentimento
ao Comité de Etica em Pesquisa.

Relato de caso

O paciente é do sexo masculino, tem 14 anos de
idade, é residente na cidade de Sao Paulo e recebeu
o diagnéstico de DMC (CID10: G71.0) em 2006,
apos a realizacdo de uma bidpsia que evidenciou
alteracdes musculares moderadas do tipo distréfica.

Filho de pais ndo consanguineos, possui os
seguintes antecedentes obstétricos: sua mae,
que é G32PC1A (espontaneo), realizou pré-natal
a partir do quarto més de gestacao, totalizando
cinco consultas. Durante a gravidez, ela apresentou
diabetes gestacional e pré-eclampsia. Nasceu a
termo, por parto cesareo devido 3 pré-eclampsia,
com choro fraco, pesando 3,800 kg e medindo
48 cm. Junto & mae, recebeu alta hospitalar apos
48 horas do nascimento. O aleitamento materno foi
complementado desde a maternidade.

Acerca do seu desenvolvimento neuropsico-
motor, sustentou a cabeca com 9 meses, sentou-se
com 1 ano e meio e falou com 2 anos e meio.
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Nao apresentou, contudo, controle esfincteriano.
Atualmente, tem uma boa relacio interfamiliar e
reside, em domicilio, com o pai, com a mae e com a
irma mais velha. Seus antecedentes pessoais revelam
seis internacdes devido a pneumonia de repeticao,
sendo a Ultima, de longa duracao, objeto deste estudo.

Internagdo hospitalar prolongada

A Ultima hospitalizacdo ocorreu no dia 5 de
junho de 2012, quando o paciente tinha apenas
6 anos de idade, e se estendeu até o dia 25 de
junho de 2018, quando teve alta domiciliar,
apos seis anos de internacio.

Inicialmente, o paciente foi internado na enfer-
maria de um hospital infantil pablico da capital
apresentando um quadro de broncopneumonia.
Porém, durante a internacio, evoluiu para parada
cardiorrespiratéria, revertida ap6s dez minutos, e foi
encaminhado para a unidade de terapia intensiva
pediatrica. Em seguida, apresentou quadro de insu-
ficiéncia respiratéria, necessitando de ventilacao
mecanica. Houve também a necessidade de realizar
gastrostomia e traqueostomia em julho de 2012.

Apds quase quatro anos, em abril de 2016,
o paciente retornou a enfermaria, mantendo as con-
dicoes descritas acima. Apresentou diversos quadros
infecciosos subsequentes, de foco urinario, pulmonar
e vias aéreas superiores, que foram tratados com
antibioticoterapia, com remissdo em setembro
de 2016. Durante essa longa internacao, o paciente
permaneceu em ar ambiente algumas horas por
semana para frequentar a classe hospitalar, recebeu
alimentacao via oral duas vezes na semana e agua
quatro vezes por dia, sentado e por meio de canudo,
com supervisao de fonoaudidloga.

Recebeu alta com dependéncia total de cuida-
dos e de ventilacdo nao invasiva na modalidade
Bipap, devido a fragueza muscular progressiva
e restricdo pulmonar tipicas da doenca. A alta
ocorreu sob as condicdes de seguimento externo
regular, com apoio de equipe multidisciplinar,
cuidados de enfermagem, fisioterapia com
tragueostomia, supervisdo de fisioterapeuta e
acompanhamento fonoaudiolégico, psicolégico e
atendimento médico conforme necessario.

Condugdo do caso para alta domiciliar

Passadas as intercorréncias durante a internacao,
o paciente evoluiu para estabilidade clinica,

sem apresentar novas complicacbes. Porém,
0 processo para alta domiciliar abrangia condi-
cOes éticas, psicolégicas, estruturais e sociais
que nao dependiam apenas da conduta médica,
prolongando a internacao por anos até a Comissao
de Maus-Tratos assumir o caso.

O processo de alta domiciliar do paciente
foi conduzido pela Comissdo de Maus-Tratos do
hospital por intermédio do programa “Melhor em
Casa” do MS. A comissao contava com a partici-
pacao de uma equipe composta por enfermeiro,
assistente social, psicéloga e médico, que se reunia
frequentemente, ao menos uma vez ao més.

Em decorréncia da doenca cronica incapaci-
tante, a condicao do paciente durante o processo
de desinternacao hospitalar era complexa e con-
templava aspectos fisicos, sociais, psicolégicos e
éticos, pormenorizados a seguir.

Aspectos fisicos

Por ser uma doenca degenerativa e progressiva,
a DMC é considerada uma condicao cronica inca-
pacitante, com a qual o paciente deve lidar para
o resto de sua vida em estado de vulnerabilidade.
A DMC é também uma condicdo que aumenta
a suscetibilidade a outros quadros patolégicos,
como observado no caso descrito.

O paciente foi internado no Hospital Candido
Fontoura apresentando quadro de broncopneumonia,
ja tendo o histérico prévio de quadros pulmonares
semelhantes, com varias internacdes anteriores.
Durante a internacao, apés compensado do qua-
dro inicial, apresentou outras intercorréncias que
contribuiram para queda da sua funcionalidade: um
episoddio de parada cardiorrespiratoria, outras afec-
cOes infecciosas, bem como uma fratura umeral.
O paciente, entao, passou a ter necessidade de
suporte ventilatério, com dependéncia da utilizacdo
de dispositivo ndo invasivo de pressao positiva conti-
nua nas vias aéreas, além de ter que ser submetido
a gastrostomia para alimentacéo.

A evolucdo natural da doenca durante esses
anos de internacao também contribuiu para mais
perdas. Um exemplo pratico foi a perda progres-
siva de um lazer frequente do paciente, que era a
utilizacdo de computadores para acesso a internet.
Com o tempo, o paciente passou a ter maior difi-
culdade de manuseio desses dispositivos.
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Aspectos sociais

A articulacdo entre a Comissao de Maus-Tratos
e a Equipe Multidisciplinar de Atencdo Domiciliar
(EMAD) inicialmente sofreu algumas flutuacées,
devido a alguns empecilhos burocraticos. O territo-
rio residencial da familia deixou de fazer parte da
area abrangida pela equipe em questao, estagnando
o processo de alta domiciliar.

Apds um ano, outra EMAD assumiu o cuidado do
paciente, incorporando a residéncia familiar dele em
sua area de atuacio e, por consequéncia, iniciando o
planejamento do processo de desinstitucionalizacao.

A progressao do cuidado hospitalar ao cuidado
domiciliar do paciente demandou uma série de
mudancas estruturais para que a residéncia fosse
adaptada as necessidades dele. Tais alteracbes
foram monitoradas pela EMAD, que vistoriava
a casa em busca de garantir melhores condicbes ao
paciente, conforme dados coletados nos relatérios
da equipe multidisciplinar. Houve a necessidade,
inclusive, de grande investimento financeiro,
arcado exclusivamente pelos pais do paciente,
para realizacdo de reformas na residéncia familiar,
o que também prolongou o processo de alta.

Aspectos psicologicos

Inicialmente, os pais apresentaram resisténcia
ao processo de alta domiciliar por causa de inse-
gurancas relacionadas aos cuidados com o filho
em casa no caso de intercorréncias. Um sentimento
frequentemente narrado por eles era o de impo-
téncia provocada pela falsa impressao de que ndo
poderiam prover o melhor cuidado para o seu
filho, ja que o melhor seria manté-lo sob respon-
sabilidade Unica da equipe de satde do hospital.

Vale esclarecer que, antes da internacao pro-
longada, a irma era a principal cuidadora do
paciente, de modo que dedicava o seu tempo
exclusivamente a ele. Durante os seis anos de hos-
pitalizacdo, entretanto, o dever de cuidado pbéde
ser distribuido com os pais, diminuindo a sobre-
carga que tinha. Por esse motivo, a irma também
se sentiu desconfortavel em relacao a alta pelo
receio de ter que abdicar da sua nova rotina para
voltar a cuidar integralmente do irmao.

Essas vulnerabilidades psicolégicas da familia
do paciente foram manejadas em consultas
psicolégicas frequentes, consoante a registros nos
prontuarios consultados. O intuito das sessdes

era provocar reflexdes, elaborar as principais
insegurancas em relacao a atencao domiciliar e,
paulatinamente, promover o empoderamento
familiar no cuidado.

Além do suporte psicoldgico, os pais do paciente
também receberam treinamento da equipe
de enfermagem e de fisioterapia para os cuidados
de higiene pessoal, de manuseio da canula orotra-
queal e da gastrostomia, bem como de eventuais
intercorréncias, conferindo maior confianca para
os familiares assumirem a responsabilidade pela
atencdo domiciliar do paciente.

A internacdo prolongada também gerou um
estado de vulnerabilidade psicolégica no paciente.
Devido ao pouco contato com o meio externo
ao hospital, toda vez que precisava ser subme-
tido a algum deslocamento para outro ambiente,
o0 paciente demonstrava extrema ansiedade,
sofrendo acessos de panico. Quando questionado
sobre desejo de ir para casa, o paciente se mos-
trava apreensivo e choroso.

A abordagem psicolégica do paciente acerca
do seu processo de alta envolveu uma interacao
didatico-pedagoégica com o professor da classe
hospitalar, utilizando a sua disciplina de maior
afinidade. Essa abordagem permitiu a realizacdo
de uma atividade ladica composta pelo desenvolvi-
mento de um conto sobre um menino que morava
no hospital e enfrentava seus medos ao ir para
casa. Esse recurso auxiliou o paciente a lidar com
0s anseios e temores relativos a desospitalizacao,
facilitando a aceitacdo do processo.

A internacao prolongada provocou ainda a priva-
cao de vinculos interpessoais: o paciente tornou-se,
ap6s anos de confinamento no ambiente hospitalar,
um individuo carente de afeto e atencao, apesar
das visitas frequentes da familia. Tinha uma boa
relacdo com os outros pacientes do setor, porém
eles acabavam, em algum momento, recebendo alta
alguns dias depois, devido a otimizacdo da condi-
cdo de salde, enquanto ele continuava internado,
sem perspectiva de alta.

Aspectos éticos

Um aspecto ético importante observado durante
o processo de desospitalizacdo foi o respeito ao
paciente e aos seus familiares.

A partir do reconhecimento da complexidade dos
aspectos fisicos, sociais e psicologicos da condicao do

Rev. bioét. (Impr.). 2022; 30 (3): 564-74

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422022303550PT



Atuacao harmoénica de equipe multidisciplinar de satide: desinternagao humanizada

paciente, caracterizadores de sua vulnerabilidade,
a equipe multidisciplinar péde planejar a atencao
domiciliar conforme as necessidades de saude do
paciente. Buscou-se manter equilibrio entre o res-
peito aos desejos iniciais do paciente e seus familia-
res de manter a internacao e o processo paulatino de
empoderamento para que se sentissem seguros e se
tornassem competentes protagonistas do cuidado.

Além de complexo, o processo de alta hospita-
lar demandou diversos profissionais de satide por
varios anos. A assisténcia domiciliar ndao envolve
apenas uma decisdo do paciente e da familia,
€ necessario reestruturar a equipe para adapta-la a
esse meio. Durante o processo, ela deve desempe-
nhar atividades funcionais em seu préprio ambiente
sem interferir na autodeterminacao e na liberdade
do paciente. A integracdo da atencdo a salde
domiciliar exigiu, portanto, sensibilidade da equipe
acerca do momento de indicacdo de alta. A ausén-
cia de treinamento adequado para o cuidado domi-
ciliar poderia desencadear novas complicacées no
paciente, condenando-o a uma internacao ainda
mais complicada e prolongada.

O cuidado domiciliar tem, portanto, respaldo
ético por ter sido considerado uma maneira eficiente
de melhorar a qualidade de vida de um paciente
cujos recursos hospitalares estavam limitados ao
cuidado da doenca, desconsiderando questoes
importantes, como a reinsercao na comunidade e
no ambiente familiar. Posteriormente, o acompa-
nhamento no domicilio apresentou-se como o cerne
da assisténcia e caracterizou o sucesso do programa.

Passando por todos esses aspectos inerentes a
condicao cronica do paciente, condicao que o tor-
nou completamente vulneravel, a alta domiciliar foi
bem-sucedida por causa da atuacdo harmonica da
equipe multidisciplinar, apoiada em pilares gover-
namentais, institucionais e individuais. O governo,
por meio do programa “Melhor em Casa”, em arti-
culacdo com as EMAD, promoveu 0S recursos.
O hospital infantil publico da capital, com a sua
equipe multidisciplinar, garantiu o processo de
empoderamento familiar. As atitudes dos indivi-
duos envolvidos nesse processo - a mae, o pai,
airma e o préprio paciente - também contribuiram
para uma desinstitucionalizacao exitosa.

Apés a alta

A alta trouxe beneficios como a participacdo efe-
tiva do paciente no cotidiano familiar, fortalecendo

os vinculos afetivo-relacionais. A educacao se
manteve por meio de professores vinculados ao
programa “Melhor em Casa” e os insumos conti-
nuaram sendo fornecidos, em parte, pelo governo
e pelo hospital.

Com os treinamentos recebidos das equi-
pes de enfermagem e fisioterapia, bem como as
orientacdes da fonoaudiodloga, os familiares con-
seguiram adaptar os cuidados no ambiente domi-
ciliar ao seu cotidiano.

Discussio

A discussdo dos resultados acima apresenta-
dos foi sistematizada em trés categorias distin-
tas de andlise: vulnerabilidades fisicas, sociais,
psicolégicas e éticas das doencas cronicas incapa-
citantes; a atuacdo da equipe multidisciplinar na
desinstitucionalizacdo; e as politicas de saude de
atencao domiciliar. Procedeu-se tal anélise a partir
da literatura encontrada no levantamento biblio-
grafico, bem como a partir do referencial teorico
de Hossne sobre o principio bioético da vulnerabi-
lidade, conforme descrito anteriormente®.

Doengcas cronicas incapacitantes

Vulnerabilidades fisicas, sociais,
psicologicas e éticas

Pode-se afirmar que todos nés somos vulnerd-
veis, uma vez que estamos sujeitos a sermos feridos
(em qualquer sentido), ofendidos ou melindrados,
intencionalmente ou ndo, por agentes de qualquer
natureza (pessoas, animais, intempéries da natu-
reza etc.) e até mesmo por acidentes *°.

Nao s6 todo ser humano é vulneravel como tam-
bém o é em todas as esferas. Fisicamente, porque
pode adoecer; psicologicamente, devido a fragili-
dade de sua mente; socialmente, porque esta sujeito
as injusticas sociais; e espiritualmente, uma vez que
seu interior pode ser instrumento sectario. Como
a suscetibilidade aos danos se expressa, na area
da salde, em varias esferas, a doenca, o sofrimento
e aincapacidade sao situacdes de vulnerabilidade **.

Somados aos do periodo da infancia, tais estados
de vulnerabilidade configuram um cenario de maior
intensificacdo da fragilidade, pois contemplam uma
condicao duplamente delicada: além do sofrimento
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inerente ao préprio agravo, esses estados promo-
vem um grau de incapacidade .

Aidade é, portanto, um determinante importante
da vulnerabilidade. As criancas costumam ser mais
suscetiveis a danos fisicos, psicolégicos e sociais,
visto que dependem de outros para o seu cuidado.
Em idades menores, elas ainda sdo incapazes de
comunicar claramente o que sentem e o que dese-
jam. J& na adolescéncia, o processo da puberdade
e as mudancas psiquicas a que essa faixa etaria esta
submetida fazem com que tenham comportamentos
derisco, envolvendo-se em acidentes e situacoes que
podem causar danos a salde fisica e mental 2.

A partir disso, verifica-se a existéncia simul-
tinea de diversos estados de vulnerabilidade no
presente relato de caso clinico de paciente infan-
til com diagnéstico de DMC que permaneceu por
seis anos ininterruptos internado em um hospital
publico de saude: aidade, a doenca, a incapacidade
decorrente do adoecimento, a internacao hospitalar
prolongada e, por fim, todo o sofrimento suscitado
por cada uma dessas condicoes.

Os diversos aspectos dessa doenca incapacitante
(fisicos, sociais, psicoldgicos e éticos), conforme des-
critos anteriormente, d3o causa as vulnerabilidades
do paciente. Nesse sentido, Hossne ** explica que
a vulnerabilidade é uma condic¢ao sindrémica que
pode ser sistémica e multicausal.

Assim, para atender o pressuposto ético de pro-
tecdo dos sujeitos vulneraveis e, por conseguinte,
planejar um cuidado de salde adequado as neces-
sidades do paciente, o reconhecimento dessas
vulnerabilidades deve ser necessariamente um
referencial em toda e qualquer pratica assistencial
da saude humana. Isso significa que medidas de
protecdo a vulnerabilidade sé devem ser conside-
radas adequadas, do ponto de vista ético, quando
instituidos com base na avaliacéo sistemdtica da
vulnerabilidade como sindrome 4.

No caso em tela, a consideracdo do estado
sindromico e sistémico da vulnerabilidade do
paciente, da familia e da propria rede de atencao
a saude foi imprescindivel para o sucesso do pla-
nejamento e do processo de reintegracao domi-
ciliar do paciente feito pela atuacdo harmonica e
competente da equipe multidisciplinar, como sera
demonstrado na sec¢ao seguinte.

Para aqueles com condicdes cronicas e pro-
gressivas, portanto, o atendimento clinico de
alta qualidade requer atencao as dimensoes

humanas da doenca - aspectos emocionais,
sociais € morais - que coexistem com as dimen-
soes biofisicas da doenca *°.

Atuacdo da equipe multidisciplinar
na desinstitucionalizagéio

A concepcao da ideia de atencao a salude por
equipe multidisciplinar remonta as diretrizes
do SUS, instituidas pela Constituicido de 1988¢,
bem como a aplicacdo de um de seus principios
doutrinérios: o da integralidade, que suscita a con-
sideracao do individuo como um todo, que deve
ser atendido integralmente em suas necessidades.
Para isso, as redes de atencdo a salde devem
assegurar uma atuacao intersetorial entre os dife-
rentes niveis de cuidado que repercuta na satde
e na qualidade de vida dos individuos .

Esse processo de integracdo das redes de
cuidado a salde busca ampliar a cobertura das
necessidades de servicos de salde a partir da inte-
racao de diversas praticas de assisténcia a satde
mediante a atuacdo das equipes multiprofissionais
que se tornam pontos estratégicos e estruturantes
da gestdo em saude?’.

A inclusao de outros profissionais além dos que
estao ligados diretamente a doenca supre a necessi-
dade de ndo apenas abolir o sofrimento gerado por
ela, mas também de atuar em todas as dimensoes
que compdem o ser humano: social, volitiva, aflitiva,
enfim, todas as esferas que impactam a sua quali-
dade de vida?.

Com isso, a busca pela atencdo integral a satide
do paciente faz emergir uma nova dinamica do cui-
dado, que estimula o compartilhamento dos sabe-
res de cada profissdo, o respeito matuo dos pro-
fissionais de saude envolvidos e novas formas de
integracao das especificidades de cada profissao .

A multidisciplinaridade surge, entdo, como uma
proposta de abordagem singular e essencial para
o cuidado integral, superando as praticas isoladas,
fragmentadas e individuais que se perpetuam nos
modelos tradicionais de atencao a saude Y, cuja ten-
déncia é a medicalizagdo da vida e do sofrimento,
bem como a institucionalizacao de pessoas, gerando
hospitalizacoes, por vezes, desnecessarias .

A partir dessa perspectiva, a atuacdo das equi-
pes multiprofissionais fortalece outras estratégias e
mecanismos para o cuidado em saude, tal como a
atencao domiciliar, que se afigura como alternativa
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ao cuidado hospitalar, pois promove o domicilio
como espaco de producao do cuidado e, simulta-
neamente, desponta como ferramenta para desins-
titucionalizacdo da atencdo 2.

Nesse sentido, a OMS? apresentou aos sistemas
de satide um modelo de atenco as doencas cronicas.
Tal modelo, denominado de Cuidados Inovadores
para Condicdes Crénicas (CICC), propde a integracdo
do cuidado entre seus componentes estruturantes
e deve ser viabilizado, entre outras ferramentas,
pelas equipes multiprofissionais.

Assim, a atencao integral a pessoas com doen-
cas crbnicas incapacitantes, tal como no caso
ora relatado, suscita a articulacdo de multiplos
trabalhadores da salde constituidos em equipes
multiprofissionais para tornar o tratamento de
salide mais eficiente e menos dispendioso .

Em relacdo aos cuidados de pacientes com
DMC, devido a auséncia de tratamento curativo,
ha consenso cientifico recomendando uma abor-
dagem multidisciplinar com o objetivo tanto de
atrasar a progressao da doenca e melhorar a qua-
lidade de vida dos doentes ?>?! como de aumentar
a capacidade de cuidado dos pacientes pelas pré-
prias familias a partir de parcerias com os profis-
sionais da saude %.

O caso relatado, portanto, ratifica a atuacao
estratégica da equipe multidisciplinar no processo
de desinstitucionalizacdo e na continuidade do
tratamento por meio de seguimento domiciliar e
empoderamento do paciente e familiares na pro-
mocao de cuidados de salde.

Politicas de satide de atengdo domiciliar

A politica de salide de atencdo domiciliar surgiu
em 1960 e tornou-se mais significativa nos Gltimos
30 anos. Por meio dessa abordagem, o individuo,
antes mero objeto de intervencdes, passa a atuar
como sujeito protagonista do seu cuidado mediante
a ampliacdo de sua autonomia?.

Tal modelo de atencdo deve ser entendido
como uma modalidade de servico de salde cujas
atividades sao dedicadas ao paciente e aos familia-
res no ambiente extra-hospitalar e tém como obje-
tivo a promocao, manutencao e/ou reabilitacdo da
condicdo de saude do paciente, maximizando a sua
independéncia e minimizando os efeitos debilitan-
tes da sua patologia*.

Sua estratégia é uma alternativa viavel diante
da mudanca epidemiolégica da populacio,

que apresenta maior prevaléncia de doencas cré-
nicas e degenerativas e requer maior demanda de
servicos de salide 2. E também importante para
a reducao das taxas de morbidade e mortalidade
relacionadas a internacdo prolongada ao diminuir
os riscos de infeccdes hospitalares decorrentes
do longo tempo de permanéncia dos pacientes
no ambiente institucional %.

Nesse contexto, o programa “Melhor em Casa”
surge para regulamentar os servicos de atencao
domiciliar. E um programa disponivel no SUS,
deiniciativa do governo federal, que visa ao cuidado
integral do paciente no ambiente extra-hospitalar,
em prol da promocado, manutencao, tratamento
e reabilitacdo da salde, envolvendo os fami-
liares no processo 2.

Tem como ferramenta para execucao dos seus
objetivos as EMAD, que sdao compostas geral-
mente por enfermeiros, médicos, auxiliares de
enfermagem e assistentes sociais, sendo que
outros profissionais, como psicélogos, nutricionis-
tas e fonoaudiélogos, podem compor as Equipes
Multiprofissionais de Apoio (EMAP). Tais profissio-
nais realizam visitas frequentes ao domicilio con-
forme a necessidade da condicdo do paciente %°.

O programa visa ampliar o cuidado em domicilio,
envolvendo todos os niveis de atencao a saude,
desde Unidades Basicas de Saude até servicos
hospitalares de maior complexidade 2%,

A atencao domiciliar proporciona ao paciente
beneficios como o cuidado humanizado mais pro-
ximo da familia, auxiliando no processo de recu-
peracdo de doencas, na diminuicido do risco de
contaminacao e infeccdo em ambiente hospitalar,
além de reduzir a lotacao de leitos hospitalares 2.

Por fim, considerando que um dos eixos centrais
da atencdo domiciliar é a desinstitucionalizacao,
e que tal servico é operacionalizado pela atua-
cao das EMAD, nos termos da Portaria GM/MS
962/2013%, verifica-se que, no presente relato de
caso, o sucesso da atuacao da equipe multidiscipli-
nar no processo de desinternacido se respalda na
institucionalizacdo de tal politica de satde.

Nesse sentido, o Unico relato de caso sobre
paciente com distrofia muscular encontrado na
literatura descreve a histéria de um homem de
26 anos com tal patologia cuja transicdo da infan-
cia para a vida adulta exigiu um planejamento dos
seus cuidados de saude, envolvendo tanto modifi-
cacgoes na infraestrutura domiciliar, especialmente
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com o uso de tecnologia assistiva para manter a
sua independéncia na mobilidade e facilitar a
assisténcia do cuidador, como apoio aos familiares
a partir da coordenacao de servicos multiprofissio-
nais no Ambito doméstico ®. As politicas publicas
devem incluir, portanto, a promocao de cuidados
domiciliares a partir de parcerias estabelecidas
com os profissionais de saude 2.

Consideracoes finais

Conclui-se que a reducdo do tempo de inter-
nacgao traz vantagens nao apenas em relacao aos
custos para as instituicoes, mas também aos indi-
viduos, que correm menos riscos de infeccoes
hospitalares decorrentes da longa permanéncia

no ambiente institucional, além de reinserir o
paciente na comunidade e no ambito familiar.

Com o deslocamento de recursos humanos
para esse tipo de atendimento multidisciplinar e
a recolocacao do paciente e familiares como pro-
tagonistas do cuidado, a estruturacao de todo o
sistema de saude publica proporciona uma menor
utilizacdo de leitos, bem como um atendimento
humanizado centrado no individuo e na familia.

O caso relatado demonstrou que a atuacao har-
monica da equipe multidisciplinar foi fundamental
para o sucesso do processo de desinternacao do
paciente infantil acometido por doenca cronica
incapacitante. Finalmente, o reconhecimento de
suas vulnerabilidades como estado sindromico e
sistémico foi imprescindivel para o adequado plane-
jamento da atencao as suas necessidades de saude.
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