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      Capítulo 1




      Cuidado centrado no paciente/pessoa como atributo da qualidade e prática do disclosure


    




    A área da saúde é um sistema complexo permeado por constantes interações humanas no processo do cuidado. Existem muitas iniciativas de transformar a maneira como o cuidado é efetivamente entregue aos pacientes, buscando agregar ainda mais qualidade e segurança a esse processo e, principalmente, colocando o paciente como foco de todas as ações. É um movimento global que tem exigido uma grande mudança cultural na perspectiva da relação profissional-paciente, e que contribui de maneira significativa para elevar a experiência do paciente na sua jornada de atendimento, seja em um serviço público ou privado.




    Neste capítulo, conheceremos importantes conceitos sobre o cuidado centrado no paciente, incluindo suas dimensões e como elas devem se tornar um objetivo estratégico dentro da organização. Inserir o paciente no cuidado e valorizar a sua jornada dentro do serviço de saúde permite um novo olhar para os processos administrativos e assistenciais, o que possibilita aprendizados e redesenhos de fluxos de atendimento, além de apoiar o direcionamento de recursos para o que realmente importa – e isso fará a diferença para o usuário final.




    Por fim, refletiremos sobre a capacidade de as organizações elevarem a experiência humana na saúde por meio de melhorias e reconheceremos a necessidade do engajamento do paciente, do cuidador, da família e dos colaboradores como fator determinante e que afeta a excelência da experiência.




    1 A evolução histórica, princípios e dimensões do cuidado centrado no paciente/pessoa




    Historicamente, o cuidado centrado na pessoa começa a ser conhecido desde a década de 1960, conforme ilustrado na figura 1.




    

      Figura 1 – Evolução histórica do cuidado centrado no paciente
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    É possível observar diversos movimentos mundiais que tiveram como objetivo rediscutir a estrutura do sistema de saúde e estimular algumas reflexões sobre como era possível ter um novo olhar para a participação do paciente no seu próprio cuidado.




    Nos anos seguintes, houve diversos movimentos em prol do cuidado centrado no paciente e, nesse contexto, pode-se destacar a publicação do guia Through the patient’s eyes: understanding and promoting patient-centered care (Através dos olhos do paciente: entendendo e promovendo o cuidado centrado no paciente, em tradução livre), lançado pelo Picker Institute em 1993, que fortaleceu a importância de enxergar o cuidado pela perspectiva do próprio paciente (GOMES, 2016), além do movimento do Institute of Medicine em 2011, incluindo o “foco no paciente” dentro das dimensões do cuidado, bem como a reformulação do sistema de saúde do Reino Unido, que colocou diversas premissas do cuidado centrado no paciente como essência do modelo de saúde (HEALTH FOUNDATION, 2016).




    O cuidado faz parte da essência do ser humano e ocorre com base na relação que é estabelecida entre as pessoas. Para que o cuidado possa fazer diferença na vida do outro, é preciso que alguns recursos estejam presentes nessa relação, como compreender a necessidade do indivíduo, ouvir atentamente suas necessidades e atender a suas expectativas. Portanto, o processo de cuidar é totalmente interativo – aquele que exerce o cuidado tem um papel totalmente ativo nessa relação, e quem é cuidado assume um papel de grande importância a partir do momento em que compreende a necessidade de contribuir para o aprimoramento desse cuidado, tornando-se também responsável por ele (WALDOW, 2012).




    O cuidado centrado no paciente possibilita um novo olhar sobre as relações que ocorrem dentro do sistema de saúde, desde a relação do usuário com a equipe de saúde da atenção primária até mesmo com as equipes altamente especializadas da atenção terciária e de reabilitação.




    O método clínico centrado na pessoa exige uma grande mudança de comportamento e mentalidade dos profissionais da equipe de saúde, principalmente do médico, que deve compreender que é preciso desconstruir o conceito de comando e controle da equipe sobre o paciente, que até então assumia um papel mais passivo na relação do cuidado. Essa é a grande essência do cuidado centrado na pessoa (STEWART et al., 2017).




    Aqui cabe uma grande reflexão sobre como as escolas estão incluindo em seus currículos os conceitos do cuidado centrado no paciente e os comportamentos necessários aos profissionais da área da saúde para que respeitem e envolvam o paciente no processo de cuidar.




    A Health Foundation, uma instituição filantrópica comprometida com a qualidade do modelo de cuidado na saúde do Reino Unido, publicou em 2016 um periódico muito interessante sobre como é possível simplificar o cuidado centrado na pessoa. Um ponto importante é a necessidade de repensar como se dá a relação entre aquele que busca o serviço de saúde e os provedores do cuidado. Compreende-se que é preciso desenvolver no outro, neste caso, “o paciente”, a capacidade de realizar o seu próprio autocuidado, por meio de conhecimento e habilidades que precisam ser desenvolvidas para conquistar confiança, de modo que possa modificar o seu comportamento em saúde e tendo o profissional como um gerenciador deste processo (HEALTH FOUNDATION, 2016).




    É importante destacar que o conceito de cuidado centrado na pessoa tem sido cada vez mais estudado e aprimorado ao longo dos anos. Alguns princípios já estão bem definidos e apoiam a construção de um novo modelo em saúde, como a importância de entregar um cuidado individualizado, considerando a história de vida e as preferências de cada indivíduo, pois cada um tem uma trajetória e conhece suas próprias limitações, anseios e expectativas.




    A Health Foundation (2016) estabelece quatro princípios para o cuidado centrado na pessoa, que consideram a importância de inserir o paciente no cuidado, além de garantir seus direitos e valorizar processos simples como comunicação, coordenação do cuidado e de educação em saúde. Os quatro princípios são apresentados na figura 2 a seguir.




    

      Figura 2 – Quatro princípios para o cuidado centrado na pessoa
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    Qualquer interação entre o paciente e os diversos serviços de saúde, seja na atenção primária, seja na secundária, seja na terciária, deve estar pautada nesses quatro princípios para que o foco do cuidado seja o próprio paciente. Além disso, é importante que os líderes que atuam na área da saúde acreditem nesses princípios e encorajem suas equipes a aplicá-los em suas relações de cuidado com os pacientes e seus familiares.




    Um outro ponto importante sobre o cuidado centrado no paciente é que seus princípios possibilitam um direcionamento adequado de investimento de recursos, garantindo que os serviços se baseiem nas necessidades e preferências dos usuários, e não na conveniência dos prestadores (HEALTH FOUNDATION, 2016).




    2 A experiência do paciente e o Escritório de Experiência do Paciente




    Uma instituição de saúde que almeja implementar um cuidado centrado no paciente deve ter como foco estratégico avaliar e mensurar a experiência do paciente, considerando todos os pontos de contato que são estabelecidos na relação do cuidado, seja em um cuidado direto, prestado por profissionais da equipe de saúde, como médicos, enfermeiros, nutricionistas, fisioterapeutas, entre outros, seja no cuidado indireto, que é realizado por toda a área de apoio de uma instituição de saúde, desde a telefonista, o manobrista, a recepcionista e tantos outros profissionais que interagem com o paciente.




    A Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) define a experiência do paciente da seguinte maneira:




    

      A experiência do paciente abrange a gama de interações que os pacientes mantêm com o sistema de saúde, incluindo os planos de saúde e todos os profissionais que atuam no serviço. Como um componente integral da qualidade dos cuidados de saúde, a experiência do paciente inclui vários aspectos da prestação de cuidados de saúde que os pacientes valorizam muito quando procuram e recebem cuidados, como obter consultas oportunas, fácil acesso às informações e boa comunicação com os prestadores de cuidados de saúde. (AHRQ, 2017, tradução nossa)


    




    É importante que destaquemos a diferença entre experiência do paciente e satisfação. A primeira se refere a mensurar se algo que deveria acontecer na interação do paciente com os provedores do cuidado realmente aconteceu. Um exemplo seria o processo de comunicação durante o período em que esteve em contato com o serviço. Já a satisfação se propõe a avaliar se a expectativa do paciente em relação ao serviço foi atingida (AHRQ, 2017).




    Nos últimos dez anos, foi possível observar um maior foco sobre a experiência do paciente e sua contribuição para elevar a qualidade e a segurança oferecidas pelas instituições de saúde à população.




    Uma estratégia que tem sido cada vez mais utilizada pelos serviços que buscam implementar ou fortalecer o cuidado centrado no paciente – de modo que tenham um time de especialistas direcionados a mapearem todos os processos internos, construir e analisar dados para apoiar decisões estratégicas – é o Escritório de Experiência do Paciente.




    Frampton et al. (2008) descrevem a atuação do Escritório de Experiência do Paciente da Cleveland Clinic, uma importante e reconhecida instituição de saúde americana. Eles desenvolveram um painel com indicadores qualitativos e quantitativos, além do envolvimento de todos os colaboradores da instituição, de modo a criar um guia de melhorias e transformação da experiência do paciente, utilizando os dados como apoio.




    Na busca por implementar processos constantes de melhorias, Wolf (2019) nos convida a uma reflexão sobre onde estamos e aonde queremos chegar em relação à experiência nos serviços de saúde. Para isso, é preciso conhecer e analisar os problemas atuais para que possamos encontrar soluções e avançar diante dos desafios. Ele considera cinco grandes pensamentos sobre o futuro da experiência do paciente, apresentados a seguir na figura 3.




    

      Figura 3 – Cinco pensamentos sobre o futuro da experiência do paciente
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    Teremos como apoio a tecnologia, os novos modelos de entrega de cuidado, os processos clínicos personalizados e confiáveis e tantos outros instrumentos para elevar a experiência dos pacientes. No entanto, o maior desafio é manter o comprometimento dos profissionais que atuam na área da saúde e, acima de tudo, praticarmos a empatia e compaixão para tomarmos decisões certas em relação ao futuro.




    3 Pacientes pela segurança do paciente em serviços de saúde e o engajamento do paciente, cuidador, família e colaboradores na atenção à saúde




    Incluir os pacientes nas decisões sobre seu cuidado, sobre como podemos melhorar os processos e fluxos nos serviços de saúde, considerando sua própria perspectiva, é uma importante estratégia de instituições que zelam pela segurança do paciente e desejam alcançar alta confiabilidade. Alguns desafios permanecem sempre em discussão, por exemplo, como podemos aumentar o envolvimento do paciente para elevar a segurança do seu próprio cuidado? Como podemos incluir a família para que elas sejam um apoio nas relações e no processo de cuidar? A grande chave de tudo isso é a comunicação. Pacientes e familiares engajados na sua própria segurança buscam conhecer seus direitos e questionam a equipe sobre diversas questões do seu cuidado. Portanto, a comunicação é uma importante ferramenta que permite elevar a segurança do paciente e, consequentemente, sua experiência em relação ao cuidado.




    É possível observar nos últimos 40 anos uma mudança de comportamento dos profissionais de saúde, principalmente na tentativa de incluir o paciente nas decisões em relação ao seu próprio cuidado, valorizando o conhecimento sobre seu diagnóstico e condição de saúde e atribuindo a ele um papel ativo no manejo do seu tratamento. Um dos principais fatores que permitem a inclusão do paciente nesse cenário é a mudança do comportamento do médico em ouvir o paciente e estimular a sua participação no próprio cuidado (SANTOS; GRILO, 2014).




    As mesmas autoras descrevem ainda que, na busca por envolver o paciente e a família com o objetivo de aumentar sua própria segurança, é preciso considerar três grandes áreas: a perspectiva do paciente, a perspectiva do profissional de saúde e a perspectiva da organização. A primeira área diz respeito a como engajamos o paciente no seu próprio cuidado; a segunda, como os profissionais enxergam as necessidades do paciente e se comunicam de modo eficaz; já a terceira área traz a reflexão sobre como as organizações criam ambientes que possibilitam a disseminação de uma cultura de segurança, estimulando o envolvimento do paciente (SANTOS; GRILO, 2014).




    Em 2017, a Agência Nacional de Vigilância Sanitária (Anvisa) divulgou um manual para pacientes, familiares e acompanhantes com informações importantes sobre como eles podem contribuir para elevar a segurança dos serviços em saúde. O documento traduz para o paciente algumas diretrizes do Programa Nacional de Segurança do Paciente, lançado em 2013 e regulamentado pela RDC 36/2013, como a criação do Núcleo de Segurança do Paciente, o estabelecimento de protocolos mínimos de segurança, tendo como premissa as metas internacionais de segurança do paciente, a importância da notificação de incidentes, o envolvimento do cidadão, a discussão sobre segurança do paciente no currículo básico da formação dos profissionais de saúde e, por fim, o estímulo a pesquisas na área da segurança do paciente (BRASIL, 2017).
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      Conheça mais detalhes sobre o manual Como posso contribuir para aumentar a segurança do paciente?, no portal da Anvisa.




      

        




        


      


    




    Muitas estratégias têm sido utilizadas por instituições de saúde que buscam envolver o paciente no seu próprio cuidado, aumentando a sua segurança durante a jornada de tratamento. O Hospital Alemão Oswaldo Cruz (HAOC), instituição filantrópica localizada na região Sul da cidade de São Paulo, tem instituída a prática das visitas multidisciplinares na UTI e nas unidades de internação – nesta última, eles elegem pacientes que podem ser beneficiados por um alinhamento entre todos os profissionais responsáveis pelo cuidado direto do paciente e, após definirem o que esperam ter de resultado dentro de um prazo estabelecido, ou seja, a meta do cuidado, a equipe vai até o quarto para compartilhar com o paciente e sua família o que foi estabelecido e o que espera-se dele para atingi-la. É neste momento que o paciente e o familiar são encorajados a interagirem com a equipe e relatarem possíveis dúvidas que possam ter sobre o plano de cuidados e a meta que foi compartilhada (SALA; AMORIM, 2017).




    Uma outra estratégia utilizada em instituições hospitalares é o Quadro de comunicação. Esse quadro é desenhado com o apoio da equipe multidisciplinar e contém informações importantes sobre o paciente. Ele é disponibilizado dentro do quarto e permite o paciente e o acompanhante terem acesso ao plano de cuidado resumido. Além disso, o quadro deve conter um espaço para que seja descrito preferências individuais de cada paciente. É uma importante ferramenta de comunicação com pacientes e familiares e possibilita o seu engajamento no tratamento (HEALTH FOUNDATION, 2016).




    Outra importante iniciativa para engajar o paciente e a família nos processos de melhorias é a instituição de processos de Experience-based co-design (desenho compartilhado baseado em experiência), ou seja, olhar sob a perspectiva do paciente e permitir que ele participe de decisões que possam elevar sua experiência dentro do serviço (HEALTH FOUNDATION, 2016). Uma das estratégias para envolver é a criação de Conselhos Consultivos de Pacientes e Familiares. Esses conselhos geralmente são atividades voluntárias e buscam dar voz ao paciente dentro de uma perspectiva de parceria.
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      No site do Hospital Alemão Oswaldo Cruz, é possível conhecer um pouco sobre a atuação do Conselho Consultivo de Pacientes e Familiares e o seu regimento. Vale a pena conferir!




      

        




        


      


    




    4 Indicadores e monitoramento do cuidado centrado no paciente




    Dentro da perspectiva de avaliar a experiência e a aplicabilidade do cuidado centrado no paciente, é possível implementar tantos indicadores clínicos, que avaliarão a relação do médico com o paciente, quanto pesquisas mais amplas de percepção, que buscam avaliar o cuidado de toda a equipe que teve interface no seu cuidado.




    Silva (2014) publicou, em um estudo realizado pela Health Foundation, que existem diferentes razões que justificam a importância de medir se o cuidado é centrado na pessoa, entre elas estão a necessidade de avaliar a qualidade da prestação de serviços, medir os benefícios de uma melhoria específica e avaliar se as necessidades e as preferências das pessoas são contempladas no cuidado. Sobre o que medir, a pesquisa apresenta algumas características em relação aos indicadores que atual­mente são utilizados por diversas instituições, podendo ser direcionado para medir o quanto o paciente e os profissionais entendem por cuidado centrado na pessoa, as preferências dos pacientes, a experiência do cuidado e os resultados em saúde.




    Diversos estudos que apresentam indicadores utilizados para medir se o cuidado é centrado na pessoa são subdivididos em três grandes esferas, de acordo com Silva (2014):




    

      Figura 4 – Indicadores para cuidado centrado na pessoa
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      Fonte: adaptado de Silva (2014).


    




    De acordo com Frampton et al. (2008), uma ferramenta utilizada nos Estados Unidos e que ajuda a avaliar se o atendimento prestado é centralizado no paciente e a identificar oportunidades de melhorias é o HCAHPS (Hospital Consumer Assessment of Healthcare Providers and Systems). A pesquisa possui 27 perguntas que vão além dos resultados clínicos e das capacidades técnicas dos hospitais, focando em aspectos da experiência de assistência que são particularmente significativos para os pacientes.




    

      Figura 5 – Experiência de assistência para o paciente
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    Existem muitos instrumentos que podem medir todas as dimensões e esferas do cuidado centrado no paciente, e a literatura apresenta diversas experiências de diferentes instituições no mundo que buscam melhorar continuamente o serviço entregue ao paciente e sua família.




    5 A prática do disclosure




    Qualquer indivíduo, dentro de uma instituição de saúde, está exposto a falhas. Desde que o relatório do Institute of Medicine dos Estados Unidos “Errar é humano” foi publicado no ano de 1999, o mundo teve clareza do quanto os processos em saúde podem ser frágeis. No entanto, quando ocorre um erro ou uma falha com uma pessoa, a primeira atitude que se espera de instituições que possuem um cuidado centrado no paciente é a transparência entre os provedores do cuidado e o paciente e/ou sua família. É desse modo que a prática do disclosure surge como uma grande ferramenta para apoiar a comunicação diante de situações tão difíceis e que não estavam previstas para acontecer. Não é uma prática fácil de ser implementada, e requer conhecimento e treinamento dos profissionais que farão a abordagem com todos os envolvidos.




    Em 2008, a Canadian Patient Safety Institute (CPSI) publicou um guia sobre a prática do disclosure, ou seja, como um evento deve ser comunicado, descrevendo que cada evento em saúde é único e, portanto, é preciso ter flexibilidade para reunir todas as informações necessárias e importantes sobre o que ocorreu com o paciente. O guia fornece informações e diretrizes sobre como o disclosure deve ser realizado, abordando etapas importantes, como evitar o uso da palavra erro durante a comunicação com o paciente e/ou familiar, até que todos os fatos sobre o caso tenham sido detalhadamente avaliados, e iniciar a discussão com uma palavra que remeta a um sentimento de desculpas, demonstrando o quanto aquele resultado não era esperado pela equipe.




    O guia apresenta um diagrama para nortear os líderes das instituições de saúde sobre quando o disclosure passa a ser necessário.




    

      Figura 6 – Diagrama sobre circunstâncias que podem exigir a prática do disclosure
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      Fonte: adaptado de Canadian Patient Safety Institute (2008, p. 21).


    




    O diagrama propõe as situações que exigem a comunicação com o paciente e a família, dependendo da classificação do evento em: incidente sem dano, incidente com dano e quase falha (near miss).[1]




    O disclosure é um diálogo que deve ocorrer durante dois grandes estágios. Primeiro, uma conversa inicial com o paciente e/ou familiar para ouvir o ocorrido e iniciar o processo de análise – é importante que essa etapa ocorra o mais rápido possível após o evento. Logo em seguida, deve-se iniciar o processo de análise do evento e, finalmente, um time preparado deve dar uma devolutiva para o paciente e/ou familiar sobre o que efetivamente ocorreu e todas as medidas que foram tomadas pela instituição. Nessa etapa, é importante que já esteja determinado pela liderança o que será comunicado. É fundamental que durante todo o processo de análise a instituição forneça suporte emocional e psicológico para o paciente e/ou familiar, assim como para os profissionais envolvidos no evento (CPSI, 2008).
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      Disclosure, no dicionário comum, significa divulgação, mas, neste caso, significa uma divulgação de algo que ocorreu com um ser humano que buscou por um serviço de saúde para atender uma necessidade específica de saúde e que, de alguma maneira, foi exposto a uma situação que não estava prevista e que pode ter contribuído para um desfecho favorável ou não à integridade da vida. Instituições de alta confiabilidade que possuem um cuidado centrado no paciente utilizam essa ferramenta para fortalecer a cultura de segurança, demonstrando transparência e confiança em suas práticas.
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      Você já parou para pensar sobre a possibilidade de buscar um serviço de saúde para resolver um problema simples, como uma cólica renal, e de repente sofrer um evento adverso grave decorrente de alguma falha?




      Você ia querer que a instituição fosse transparente com você?




      Isso facilitaria a maneira como você lidaria com a situação?




      

        




        


      


    




    Considerações finais




    O cuidado centrado no paciente nos estimula a pensar diferente e desenvolver estratégias e ferramentas que possibilitem garantir a qualidade e a segurança do cuidado, além de elevar a experiência do paciente dentro das instituições de saúde. Ele possui alguns princípios fundamentais e dimensões que norteiam os serviços a desenharem seus processos, permitindo que o paciente seja o foco de todas as ações. Ainda existem muitos desafios que precisam ser superados para que o paciente possa se beneficiar desse modelo, porém, o maior deles é a mudança cultural que precisa acontecer com todos os profissionais da área da saúde, começando pelos profissionais que ocupam cargos de liderança e que devem ser os grandes defensores dessa causa.
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