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1- Contextualizacdo do problema

A OMS define doengas crénicas (DC) como “doengas de longa duragao e de progressio, geralmente, lenta” (1) e o
Centers for Disease Prevention and Control , define-as como “condi¢des que nao curam, uma vez adquiridas...e que duram
3 meses ou mais” (2). Na Europa as doengas crénicas de maior prevaléncia sao a doenga cardfaca, o cancro, a
doenga respiratoria, a diabetes e os problemas de saude mental(3).

Estudos laboratoriais e clinicos baseados na popula¢io sugerem que um numero restrito de factores de risco
modificaveis sio responsaveis pela maioria das doengas cronicas: dietas ndo saudaveis com alta ingestao energética,
falta de actividade fisica e o uso do tabaco. Estes factores de risco sio os mesmos para homens e mulheres em toda
a regido europeia (4), disseminando-se por todo mundo em consequéncia do fenémeno da globalizacao dos estilos
de vida. As doengas cronicas representam hoje um dos desafios mais importantes que enfrentam os sistemas de
saude do século XXI (5) . Muitas pessoas com doengas cronicas sobrevivem durante perfodos consideraveis de
tempo, em consequéncia das interven¢des mais eficazes disponibilizadas pelos sistemas de saude, tornando-se, deste
modo, necessaria uma continuidade de cuidados. Os factores de risco tais como a obesidade, o sedentarismo e o
tabagismo tém uma elevada prevaléncia, pelo que, sem politicas de intervengdes efectivas e duradouras visando a
sua redugao, as taxas de doencas crénicas continuarao a subir, inexoravelmente. Ao contrario de alguns mitos
instalados, as doengas cronicas nao respeitam estratos sociais e econdémicos, atingem tanto jovens como 1idosos,
tanto homens como mulheres, embora seja nas idades avancadas que se verifica uma maior compressao da
morbilidade. Em termos mundiais, as DC afectam hoje mais pessoas do que as doencas infecciosas e siao
responsaveis pelo maior peso da doenca na Europa. Globalmente, a OMS estima que trés em cada quatro mortes
— quatro em cada cinco nos pafses de baixo e médio rendimento - derivam de doengas crénicas. De um nimero
total previsto de 58 milhoes de 6bitos por todas as causas em 2005 (3), as doengas cronicas foram responsaveis por
35 milhdes (60%), o que representa o dobro do numero de mortes causadas por todas as doengas infecciosas
(incluindo HIV/Aids, tuberculose e malaria), condicdes maternas/perinatais ¢ deficiéncias nutricionais combinadas.

O mesmo relatério da OMS, prevé que as mortes causadas por doengas infecciosas, condi¢bes maternas/petinatais



e deficiéncias nutricionais combinadas devem diminuir em 3% nos préoximos 10 anos. Estima-se que no mesmo
periodo os 6bitos devidos as doengas créonicas deverdo aumentar em 17%. Isso significa que da estimativa de 64
milhGes de 6bitos em 2015, 41 milhdes serdo em consequéncia de uma doenga cronica — a menos que medidas
urgentes sejam tomadas. Entre os 53 Estados Membro da Regidao Europeia, as DC sio responsaveis por 86% das
causas de morte. Estes nimeros nao deixam margem para quaisquer duvidas acerca da séria problematica que
representam estas doengas para os sistemas de saude e para todos os profissionais clinicos e nao clinicos que os
integram.

Para além daqueles preocupantes aspectos epidemioldgicos, acresce que as doengas cronicas exercem uma
desproporciaonada pressao sobre a utilizagao e funcionamento dos servi¢os de satde. Dados do National Health
System britanico revelam que cerca de 80% das consultas dos Cuidados de Satde Primarios sio por doencgas
cronicas, que estes doentes (com as suas complica¢oes) utilizam mais de 60% dos dias de internamento hospitalar,
que 70% dos doentes admitidos nos Servicos de Urgéncia tém uma exacerbagdo de doenga crénica, que para 0s
doentes com mais do que uma doenga crénica os custos sao seis vezes mais elevados do que os que tém apenas
uma doenga, que 10% dos utilizadores intensivos dos servigos contribuem com 55% dos dias de internamento e que
5% dos utilizadores altamente intensivos dos servicos contribuem com 40% dos dias de internamento hospitalar(0).
A evidéncia mostra, igualmente, que para a generalidade dos sistemas de saide os custos imputaveis as doengas
cronicas variam entre os 50-80% das despesas globais da saude, levantando sérios problemas de sustentabilidade
financeira para a manuten¢ao dos programas de cuidados para estas doengas (7). Mais grave ainda, é que para
algumas DC os custos indirectos ameagam ultrapassar os custos directos do tratamento, dimensao financeira que

nao pode ser prevista por qualquer orcamento da saude.

Com grande probabilidade, sustentada na literatura especifica, este sombrio espectro de consequéncias reflecte, em
ultima instancia, um desajustamento fundamental entre a morbilidade do século XXI e o modelo de cuidados

agudos do século XX, que ainda nao se adaptou aquelas mudangas.



2- Caracteristicas das doencas cronicas

Face a este contexto, com efeito, é necessario um maior nivel de consciencializa¢iao, nao s6, dos politicos da satude,
mas também dos profissionais do sector, acerca do que representa ter e viver com uma doenga cronica. Estas DC
revestem-se de particularidades que as diferenciam das doengas agudas, de entre as quais a mais relevante é a
auséncia de cura. Por isso, exigem uma mudanca fundamental no paradigma vigente da organizacdo da prestagao de
cuidados (8). A doenga crénica compreende quadros clinicos multifacetados, frequentemente, reflexo de
comorbilidades (consequéncia da doenga primaria) ou, de outras doengas coexistentes, que dificultam, por vezes, o
cumprimento integral do plano de tratamento e que apresentam uma série potencial de consequéncias deletérias

para o doente, familiares, entidades empregadoras, sistemas de saude e sociedade, como acima se demonstrou.

Os actuais sistemas de saude, entre os quais se inscreve o SNS, preservam uma organizagio da prestacao de
cuidados, historicamente derivada do modelo biomédico (centrado na cura da doenga aguda), a qual sustenta uma
prestacao de cuidados, essencialmente, episddica, fragmentaria e reactiva, onde a cura é o objectivo primario. Como
¢, internacionalmente, reconhecido, com as doengas cronicas esta resposta ¢, simplesmente, inadequada. O modelo
de cuidados que responde bem as necessidades das doencas agudas, nao funciona com as doengas cronicas, o que
significa, em termos praticos, que nao consegue dar resposta efectiva as necessidades multidimensionais dos doentes
cronicos. Para estes, a prioridade de topo sio os cuidados e ndo a cura, pelo que, exigem, essencialmente,
continuidade de cuidados, independentemente do contexto (ou sector) de prestacio em que os doentes se
encontrem. Quando estes doentes saiem fora do controlo dos servigos de saude, por vezes, anos a fio, tornam-se
potenciais doentes de alto risco, que sé reentram no sistema quando acontecem complica¢oes. Nesta fase, geram
custos inadiaveis, que poderiam ter sido evitados com as intervengdes proactivas preconizadas pela Gestao da
Doenca. Dai que, a evolugao para um quadro de organizacao e de prestacio de cuidados no ambito dos principios

que enquadram o conceito de Gestao da Doenca, constitui o desafio presente no sector da saude, exigindo uma



abordagem holistica dos diferentes stakeholders envolvidos no processo. Justifica-se, pois, um melhor conhecimento

acerca do enquadramento e das potencialidades deste conceito.

3 - O que ¢ a Gestdo da Doenga?

A Gestao da Doenga ¢ definida como um sistema coordenado de intervengdes e de comunicagoes para populagoes
de individuos com uma ou mais doengas cronicas, ou em risco de as virem a contrair e para os quais os esforcos de
autogestdo sao significativos (12). A operacionalizagao deste conceito, na pratica, processa-se através da criagao e
implementagao dos Programas de Gestao da Doenca (PGD), os quais privilegiam a relagio médico-doente,
integram nos programas guzdelines clinicas praticas baseadas na evidéncia, promovem as competéncias de autogestao
do doente e executam uma analise sistematica de resultados clinicos, econémicos e humanisticos, intervengdes que
representam as componentes técnicas de um PGD. Ha, também, uma clara evidéncia de que estes programas
melhoram, significativamente, indicadores clinicos e do processo dos cuidados, sendo mista a evidéncia em relagdao
ao seu impacto econémico. Por exemplo, muitos PGD para Diabetes, Asma, DPOC, ICC e Depressao
demonstram redugées efectivas na procura dos Servigos de Urgéncia (SU) e dos internamentos hospitalares, como
reflexo da diminui¢ao das complicagdes inerentes a0 acompanhamento mais intensivo e proactivo destes doentes,
que, no actual sistema de prestagdo de cuidados, estio, frequentemente e por periodos prolongados, fora do radar
dos servigos de saude escapando ao necessario controlo dos seus prestadores e que, s6 reentram no sistema quando
surgem as exacerbagoes agudas, dificilmente, autocontrolaveis. Os PGD ao procederem a uma prévia estratificagao
de risco dos doentes, ajustam a intensidade e a especifidade das interven¢des médicas (terapéuticas, procedimentos,
monitorizagao de biomarcadores de controlo da doenga) as necessidades de cada doente, contribuindo, assim, para

uma prevencao efectiva das complicagdes.

Em Portugal, o paralelismo do fenémeno do crescimento da doenga cronica veio salientar a natureza fragmentaria
do sector de prestagio de cuidados de saude e reforcar o potencial papel da Gestaio da Doencga, enquanto
insttumento que pode contribuir para uma melhoria significativa dos resultados de satde e da qualidade de vida dos
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doentes cronicos. Ha ja em curso um programa de “gestao integrada da doenga”, patrocinado pela Direccio Geral
de Satde e pela Administracio Central do Sistema de Sadde, tendo como doenca de intervencao a Insuficiéncia
Renal Croénica Terminal, com incidéncia sobre os doentes em programa de hemodialise. Uma experiéncia a

acompanhar.

O desenvolvimento de competéncias de autogestio na doenga cronica, encontra-se, na literatura, associada a
resultados significativamente positivos na redugao da morbilidade, embora, nao de forma homogénea para todas as
doengas cronicas (9,10). Neste sentido, os doentes podem tornar-se o principal Jocus de controlo da doenga, desde
que lhes sejam oferecidas oportunidades suscitadas pela propria organizagao do sistema de cuidados, que reconhece
a transmissao de competéncias de autogestao dos profissionais de saude para os doentes, como uma propriedade
intrinseca do sistema de cuidados cronicos. S6 neste estadio de desenvolvimento da Gestao da Doenga se poderao

exigir responsabilidades aos doentes pela adesao integral aos seus planos de tratamento.

No ambito das iniciativas de Gestio da Doenga, ha uma sélida evidéncia de que o contexto da prestacao influencia
os resultados e de que, para estas doengas, o ambiente mais apropriado para cuidados é o ambulatério, que integra
tanto a comunidade como o proprio domicilio do doente. Neste sentido, a GD moderna, expande-se para os
programas de bem-estar e de cuidados médicos no domicilio, integrando estas duas vertentes de intervengao, no seu

campo de acgio.

Neste sentido, a Gestao da Doenca é encarada como uma das solucdes efectivas, com uma elevada relagao custo-
beneficio para ajudar a superar o peso das doengas crénicas. Contudo, subsistem dificuldades de génese
multifactorial na mudanga de paradigmas na prestacio dos cuidados dirigidos aos doentes crénicos. Estas
dificuldades deveriam ser objecto de ampla e profunda discussio na agenda das organiza¢Ges de profissionais e dos
politicos da saude.

Tais solugdes estendem-se desde as intervengdes que tém por alvo os individuos ou familias com a doenga (tais
como folhetos informativos e suporte telefénico proactivo), a iniciativas dirigidas aos profissionais de saude (tais
como instrumentos de suporte a decisao no local dos cuidados, treino para novos papeis no quadro de equipas

interdisciplinares), a mudangas organizacionais (reconfiguracao dos sistemas de informacgio, consultas integradas
7



para doentes crénicos com comorbilidades, gestao dos cuidados de transigao), até as estratégias populacionais
(como a promog¢ao de saude e instrumentos de estratificacao de risco dos doentes para ajustar as intervengos as
necessidades dos doentes (11). Neste sentido,ha muito a aprender com a experiéncia de outros paises.

* Com efeito, varios paises tém preparado algumas destas intervengoes para reduzir os efeitos sociais, de
saude e financeiros destas doengas. Contudo, quando usadas isoladamente, estas interven¢des podem ter
um impacto limitado a longo prazo. Dai, a necessidade sentida da criagio de uma nova infraestrutura de
Gestio da Doenga Cronica (GDC), que niao se compadece com acrescentos “on demand’ ao modelo de
cuidados existente, estigmatizado por um viés estrutural para optimizar as respostas a doenga aguda, hoje
anacronico para resolver os problemas complexos da doenga cronica. Sem essa infraestrutura
disponibilizada aos profissionais de saude e aos doentes ndo é possivel alterar o “status quo”. Todo este rico
mix de intervengoes, jamais conseguido por qualquer outro tipo de organiza¢ado dos cuidados crénicos, ¢
oferecido pela tecnologia de Gestio da Doenga (12, 13). O Modelo de Cuidados Cronicos integra estes
principios de GDC e tem sido adoptado como referéncia orientadora na reengenharia do sistema de
prestagao de cuidados tornando a coordenagio dos cuidados um processo mais eficiente e efectivo (14, 15).
Uma revisio deste Modelo aplicado a ICC, Asma e Diabetes mostrou uma associagao com a redugao da

utilizacao dos Servicos de Saude e dos custos dos cuidados (106)

Mais do que fixar-se numa unica interveng¢ao, como atras se aflorou, a GD é uma forma de coordenar os cuidados e
de assegurar que os doentes tém o apoio de que necessitam, em tempo oportuno. A evidéncia sugere que, em
oposi¢ao as intervengoes isoladas e descooordenadas, os cuidados planeados, proactivos e coordenados a todos os
nfveis, podem conduzir a uma melhor qualidade de vida, a reducao de cuidados supérfluos e a melhores resultados
de saide para as pessoas com doenga cronica (77,78). S6 uma abordagem abrangente e trans-sectorial, através do
“continunn?’ da promocgao da saude, preven¢ao da doenca, gestao da doencga, com intervencdes dirigidas a populagao
global, aos individuos de alto risco e aos que tém doenga precoce ou ja estabelecida e integrando ac¢oes efectivas de

controlo dos factores de risco, pode reunir todos os factores criticos de sucesso (19). A experiéncia de outros paises
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que, tendo ja interiorizado a necessidade estratégica de uma mudanca de paradigma na abordagem dos cuidados
crénicos e, coerentemente, iniciaram reconfiguragoes nos modelosde prestacao de cuidados, a maior parte deles
inspirados na filosofia e principios metodologicos da Gestao da Doenca, demonstra que uma eficiente gestio das

doengas cronicas inclui as seguintes componentes essenciais (6):

1. Utilizagao de sistemas de informacao para acesso a dados chave dos individuos e popula¢ées com a doenca
em causa(Patient Registry).

2. Identificacao dos individuos com a/s doenca/s cronicas/s.

3. Estratifica¢ao dos doentes por categorias de risco.

4. Envolvimento dos doentes nos seus proprios cuidados (Patient empowerment).

5. Cootdenacio efectiva dos cuidados (Disease managers/ Case managers).

6. Utilizagdo de equipas multidisciplinares.

7. Integracao dos cuidados através das “fronteiras” sectoriais do sistema de prestacao de cuidados.

8. Integracao da experiéncia de especialistas e medicina dos Cuidados de Satde Primarios.

9. Provisao de cuidados no contexto menos intensivo.

10. Ter como objectivo evitar consultas e internamentos desnecessarios.
Este complexo dispositivo de intervengoes estruturadas realga a ideia de que a construciao de um sistema de gestao
da doengca e a respectiva implementacao de PGD ¢ uma iniciativa complexa e que comporta custos elevados. Mas é

consistente a evidéncia de que melhora a saude da populagao que é portadora de doenga crénica.



8- Papel da Medicina Interna na Gestao da Doenga Crénica

As mudangas em curso nos sistemas de prestagao de cuidados de satude, de que temos vindo a falar, intimamente
associadas as alteracOes demograficas, aos continuos progressos das tecnologias aplicadas a saude e aos problemas
do financiamento dos sistemas de saide, tém tido um impacto de variavel magnitude em todos os campos da
medicina, especialmente na Medicina Interna, como disciplina tradicional, ampla, complexa e centrada no
conhecimento. No contexto nacional, contudo, as praticas médicas em geral e as da Medicina Interna, em particular,
nao tém acompanhado essas mudangas. E, sobretudo, notétio que a Medicina Interna nao tem evoluido no sentido
de adaptar a sua praxis as alteragdes sécio-demograficas e do padrio epidemiolégico das doengas. Esta incapacidade
nao ¢ uma fragilidade da Nedicina Interna portuguesa. Na verdade, hda um reconhecimento, a nivel Europeu, de que
a Medicina Interna tem estado adormecida durante longo tempo e de que niao tem sido capaz de demonstrar, de
forma convincente, as suas competéncias ao publico, nem aos decisores politicos da satde (20). E, também,
consensual, a nivel Europeu (20), que a Medicina Interna ndo encontrou ainda a sua nova “identidade corporativa”
enquanto disciplina moderna na prestagao de cuidados de saiude integrados e coordenados, na tomada de decisao,
na gestao da doenca, na epidemiologia clinica e como especialidade médica para doentes complexos, com
comorbilidades e pluripatologia. O fundamento e o trago distintivo da Medicina Interna ¢ a mestria nos cuidados do
doente adulto, especialmente dos que tém doengas complexas e cronicas (21). Dai que, o Internista moderno, no
seu relacionamento continuo com o doente créonico deva assumir-se como um parceiro electivo na gestao da sua

doenca e do seu bem-estar. Neste sentido, nao pode renunciar a longitudinalidade dos cuidados.

A anilise deste contexto de servigos de saude em mudanga, tem feito emergir na literatura a necessidade de uma
revisdio do préprio conceito de cuidados agudos, porque, com efeito, a propor¢ao maioritaria do trabalho nas
enfermarias de MI recai, actualmente, sobre as agudizagoes recorrentes das doengas crénicas. Portanto, este cenario
e por extensio, o grande tema da gestao da doenga cronica, deve ser encarado pela SPMI quer como um desafio,

quer como uma excelente e unica oportunidade de recuperar aquela “identidade corporativa”, posicionando-se,
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assim, na vanguarda da apologia de valores fundamentais da gestao médica moderna, centrada na séria problematica
societal das doencas crénicas, em compara¢ao com a inércia e passividade das demais organizacdes e sociedades

profissionais do panorama nacional.

E neste contexto, que, de acordo com sugestdes da literatura internacional, deve a MI modular o seu campo de
intervencoes de forma a assumir um papel de maior relevo e visibilidade no ambito dos cuidados ambulatérios,
onde ¢, legitimamente, defensavel o seu papel chave na coordenagio de equipas interdisciplinares e
multiprofissionais, em parcerias efectivas com os profissionais de satude dos CSP, com particular relevancia para os
doentes com comorbilidades e pluripatologia, devendo assumir, assertivamente, uma inequivoca posi¢ao de
lideranca inter-pares e de participacdo activa na discussio e defini¢io de programas e planos de saide relacionados
com DC, junto dos centros de decisdao politica (22, 23). Daqueles profissionais deve ser exigido, enquanto aliados
numa missio comum, uma colaboragio mais efectiva com o sector hospitalar (e vice-versa), que responde,
sistematicamente por falhas assistenciais ocorridas naquele sector, decorrentes de uma inadequada organizaciao do
sistema para responder as necessidades das doengas cronicas . Esta colaboragiao efectiva s6 pode acontecer no
quadro de iniciativas estruturadas como as dos PGD, sendo utdpico admitir a sua viabilidade no quadro de
reestruturagoes macro, como a reforma dos CSP, que, por ignorancia, ou ma-fé, se processa inteiramente a margem
dos principios da Gestao da Doenga, com indiferenca e em frontal colisio com as tendéncias actuais e a evidéncia

disponivel sobre as melhores praticas na abordagem das doengas cronicas.
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3- Obijectivos Estratégicos

Para a prosecussao destas tarefas, de forma a que elas acrescentem valor aos cuidados dirigidos aos doentes

crénicos, devera a SPMI desenvolver uma Plano Estratégico para a Gestao da Doenga Croénica (GDC) centrada em

objectivos gerais e especificos, assentes numa perspectiva de longo prazo, devendo disponibilizar os recursos

necessarios, ou providenciar iniciativas que os garantam, para a concretizagao de tal fim.

Obijectivo geral

Objectivos especificos

1-Alargamento do campo cientifico da
especialidade sobre a Gestio da Doenga
Crénica

Colocar as Doencas Cronicas no eixo da actividade dos
servicos médicos de internamento e ambulatorio tanto
nos aspectos assisténcias como nos de investigacio e
docéncia.

Potenciar os sistemas de informagao para a GDC.

Desenvolver uma cultura de avaliacdo sistematica de
resultados.

Melhorar o nivel de formacao dos Internistas em relacao
a GDC, através de conferéncias, workshops, etc.
Potenciar a investigacao em temas centrais da GDC nos
Servicos de Medicina Interna a escala nacional
(construcao de uma base de dados fiavel sobre as DC).
Aumentar o prestigio cientifico dos Internistas em
matéria de GDC- conquistar e assumir lideranga inter-
pares em matéria de GDC.

2-Reforgo dos internistas no Sistema de
Saude

Aumentar o papel coordenador do Internista nos
cuidados globais dos doentes cronicos (em particular,
dos doentes com comorbilidades e pluripatologia).
Inovar no tipo e na organizagao da prestacio dos
cuidados destinados aos doentes cronicos.

Promover a participacdo dos Internistas nas novas
necessidades de cuidados para os doentes crénicos.
Aumentar a presenca dos Internistas nos foros de
decisdo sobre matérias relacionadas com as doencas
cronicas.

Incrementar a colaboracao dos Internistas com outros
especialistas e sectores de cuidados em matéria de GDC.

3-Potenciar o papel de lideranga da SPMI no
quadro da GDC

Maximizar as potencialidades e a actualidade universal

do tema da GDC para:

1. Melhorar a imagem da MI na sociedade e no Sistema
de Saude.

2. Incrementar a presencga e a participacao activa da
SPMI na definicio de Programas e¢/ou Planos
Nacionais de GDC.

3. Fomentar a participacao activa da SPMI nos 6rgaos
de decisio do SNS e Organizagdes profissionais em
assuntos relacionados com a GDC.
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4- Plano de intervengdes para 2009

1. CRIACAO DE UMA PLATAFORMA DE CONSENSO DA SPMI SOBRE A GESTAO DA DOENCA
CRONICA
1.1 - GESTAO DA DOENCA
a. Conceito
b. Doencas alvo
c. Componentes de programas
d. Sistemas de informagao para a GD
e. Avaliacio de resultados
f. Evidéncia — europa / internacional
1.2 — OPERACIONALIZACAO PARA CRIACAO DA PLATAFORMA
a. Divulgacao do conceito através de textos de esclarecimento no site da SPMI.
b. Workshop ou conferéncia com perito na area da Gestao da Doenga.
c. Prosseguir divulgacao do conceito em Congressos e reunioes tematicas, incluindo
multiespecialiddes/multiprofissionais.
d. Inquérito interno sobre GD e analise de resultados — base para elaboragdao do ponto 1.3
1.3 - DECLARACAO DE POSICAO OFICIAL DA SPMI SOBRE GDC
14 — CRIACAO DE GRUPOS DE TRABALHO TEMATICOS PARA A COORDENACAO E
IMPLEMENTACAO DAS ACTIVIDADES DO NUCELO DE GESTAO DA DOENCA CRONICA
2. PARCERIA COM UNIVERSIDADES PARA ACESSORIA TECNICA EM INICIATIVAS DE
INVESTIGACAO CENTRADAS NA GDC
a. Estudos com rigor cientifico para recolha de informagao basica sobre as DC, v-g. Prevaléncia de

comorbilidades/pluripatologias por escaldes etatios; catga de trabalho relacionada com tratamento
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3.

de agudizagbes de doengas cronicas em comparagio com a relacionada com doengas agudas no
internamento; avaliacao dos cuidados de transi¢dao para os doentes crénicos, etc.

b. Colaboragao no planeamento de intervengdes inovadoras no ambito da GDC.

INFLUENCIAR O PODER POLITICO
a. Para uma verdadeira reforma dos cuidados cronicos.
Lisboa, 22 de Feveiro de 2009

Joao Guerra

(Assistente Graduado)
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