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APRESENTACAO

Considerando o contexto atual do setor salde no Brasil, constata-se
que é crescente a importancia conferida a qualidade do cuidado de saude
e a experiéncia do paciente. No mesmo movimento, a Organizacdo Mundial
da Saude elegeu para o ano de 2023 o tema “Engajando o paciente para a
seguranca do paciente”. Esse engajamento se entrelaga com a centralidade do
paciente no seu cuidado e com o foco na sua experiéncia. Diante de tal fato, a
Sociedade Brasileira para a Qualidade do Cuidado e Seguranga do Paciente
(SOBRASP) teve a iniciativa inédita de reunir especialistas em varios campos
do conhecimento para produzir uma obra singular sobre o tema da experiéncia
do paciente e dos seus desdobramentos em diversos ambitos que permeiam a
qualidade do cuidado e a seguranga do paciente.

Esta obra atende a demanda do setor de saude de aprofundar o
conhecimento sobre a experiéncia do paciente, tedrico e pratico, com o objetivo
de consolidar a sua incidéncia no cotidiano dos servigos de saude, ampliando o
seu impacto positivo para todos os atores do setor.

Desse modo, esta obra Unica no pais traz estudos originais, elaborados
especialmente para a sua confecgdo. Destaca-se, ainda, que seus capitulos
foram elaborados por especialistas que se dedicam ha muito tempo aos campos
da experiéncia do paciente, da qualidade do cuidado e da segurancga do paciente.

A presente obra se estrutura em seis capitulos, que podem ser lidos
de forma consecutiva ou apartados, quais sejam: Conceitos basicos sobre
Experiéncia do Paciente; Cuidado Centrado no Paciente e na Pessoa e a
interrelacdo com Experiéncia do Paciente; Seguranca do Paciente e ainterrelagédo
com Experiéncia do Paciente; Jornada de Exceléncia e a interrelacdo com
Experiéncia do Paciente; Ferramentas de Avaliacdo e Métricas em Experiéncia
do Paciente e Experiéncia do Paciente e Direitos do Paciente.

Como se nota a partir dos capitulos, esta obra abarcou o tema da
experiéncia do paciente e suas interfaces com assuntos de relevancia para
aqueles que atuam na gestdo, na pesquisa e na provisdo direta dos cuidados
de saude, bem como para os proprios pacientes. Revelando-se uma fonte de
consulta e de aprendizagem.

Estamos certas de que mais uma vez a SOBRASP oferta para o setor
saude e paratoda a sociedade brasileira uma producgao original visando contribuir
para a melhoria dos cuidados de saude no pais.

Boa leitura!

Kelly Cristina Rodrigues
GTT Experiéncia do Paciente

Aline Albuquerque
GTT de Aspectos Juridicos da Segurancga do Paciente
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CAPITULO 1

EXPERIENCIA DO PACIENTE

Kelly Cristina Rodrigues

Viviane Barrére Martin Taffner

Porque tenho medo de me tornar
um paciente. Ser desamparado
antes do meu tempo, ser ignorado
quando quero saber, ser obrigado
a sentar quando quero ficar de
pé, ficar sozinho quando preciso
segurar a mao de minha esposa,
comer o0 que nao quero comer,
ser nomeado o que ndo quero
que seja nomeado, ser informado
quando desejo ser solicitado, ser
acordado quando desejo dormir.
(DON BERWICK, 2009 apud NHS
FOUNDATION TRUST, n.p., 2022,
tradugao nossa).

11 PORA QUE FALAR DE
EXPERIENCIA DO PACIENTE?
Vivemos a era da experiéncia
do paciente. Isso porque os pacientes
buscam ser assistidos por instituicbes
que agreguem valor no cuidado que irdo
receber. H4 uma tendéncia no mundo em

se aprimorar servicos de salde a partir

do que os pacientes verdadeiramente
valorizam, como o acesso a informagéo e
a cuidados individualizados (RODRIGUES,
2023).

“A salde é cada vez mais entendida
como uma experiéncia, bem como um
resultado” (NHS FOUNDATION TRUST,
n.p., 2022, tradugdo nossa).

O movimento para a experiéncia do
paciente comecgou nos Estados Unidos da
América (EUA) motivada por novas regras
e as formas de pagamento do Sistema de
Saude americano.

A partir de 2002,
Federais de Medicaid e Medicare Services

os Centros

(CMS) fizeram parceria com a Agéncia de
Pesquisa e Qualidade em Saude (AHRQ)
para desenvolver e testar o instrumento
de pesquisa HCAHPS (Hospital Consumer
Assessment of Healthcare Providers
and Systems) para uso no controle de
custos crescentes de saude e aumento
da responsabilidade pela qualidade da
saude. O HCAHPS se tornou um incentivo
para os hospitais para se concentrar na

experiéncia do paciente por permitir que

Marco Tedrico da Experiéncia do Paciente

Capitulo 1



pacientes procurassem as pontuacdes dos hospitais dentro de suas localidades e fazer
comparacdes. Em 2005, a Lei de Redugdo do Déficit adicionou outro incentivo para os
hospitais de cuidados agudos participarem da pesquisa do HCAHPS e em julho de 2007,
os hospitais do Sistema de Pagamento Prospectivo para Pacientes Internos (IPPS) tiveram
de coletar e enviar dados HCAHPS para receberem seu pagamento anual integral. Em
2010, a Protecéo ao Paciente e Affordable Care Act incluiu o HCAHPS no desempenho
do calculo de valor baseados em incentivo de pagamentos no programa Hospitality Value-
Based Purchasing, implementado pela primeira vez em 2012.

A maior responsabilizagcdo nos cuidados de saude e o pagamento do médico por
desempenho sdo tendéncias que levam as instituicdbes por meio de seus Conselhos de
Administracao e lideres a se preocuparem com a experiéncia do paciente e aimplementarem
estratégias e recursos para melhoréa-la.

Enquanto nos EUA o movimento foi impulsionado por remuneracao de resultados,
na Europa, foi por desfechos clinicos. Cada pais possui as suas particularidades, mas
focam em atendimento para todos, igualdade, equidade e justica. A populagéo europeia se
preocupa com o uso e a otimizacdo do sistema publico, por esta raz&o, &€ mais consciente
como cidaddo. Quanto mais engajado em seu autocuidado e tratamento, menos chances
de necessitar de um atendimento em uma institui¢&o.

No Brasil, infelizmente, o sistema de saude ainda é mais curativo do que de promocgao
e prevencéo da saude e ndo enxerga o paciente como o centro do cuidado, como deveria
ser. Muitas instituicbes ainda estdo engatinhando na tematica experiéncia do paciente,
deixando muito aquém a relagdo dos profissionais de salde e pacientes (RODRIGUES,
2023).

21 EXPERIENCIA X SATISFAGCAO: QUAIS AS DIFERENGAS?

Os termos satisfacdo do paciente e experiéncia do paciente sdo comumente
confundidos por muitos profissionais, mas nao séo a mesma coisa. Diferencia-las torna-se
primordial para a atuacdo dos profissionais e das instituicdes de saude.

Vamos entdo iniciar a nossa discussdo pela experiéncia do paciente, foco deste
capitulo.

Para o The Beryl Institute € “a soma de todas as interagées moldadas pela cultura da
organizagao, que influenciam a percepg¢ao do paciente através da continuidade do cuidado”
(WOLF et al., 2014, p. 8).

De acordo com o Instituto Experiencia del Paciente (IEXP), da Espanha, é “saber
ouvir as necessidades profundas dos pacientes e transformar o contexto de saude junto
com eles para alcancar resultados de saude e bem-estar que possam ser medidos
cientificamente” (IEXP, s.d., traducdo nossa).
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No Brasil, a consultoria Patient Centricity Consulting, pioneira em divulgar, pesquisar
e promover esta tematica tdo relevante para a area da saude, traz a experiéncia do paciente
definida como “o que a pessoa vivencia em todas as dimensoes (fisica, emocional, espiritual
e social) no momento do enfrentamento da sua condi¢do de saude, desde o inicio da sua
jornada, até as perspectivas de futuro” (RODRIGUES, 2023, p. 40).

Diante dessas definicdes, podemos perceber as convergéncias quanto a interagéo e
comunicacao profissional, bem como, a percepg¢éao do paciente como um individuo singular,
com uma histéria, preferéncias e necessidades distintas no seu continuum de cuidados,
algo que ultrapassa a satisfagéao.

Para avaliar a experiéncia do paciente, € preciso compreender toda a sua jornada
de atendimento, uma vez que esta € avaliada pelo o que o paciente vivenciou durante o
cuidado que recebeu. Um exemplo seria saber como se deu a comunicagdo com o meédico
durante uma consulta, se houve informacao clara, assertiva e como o paciente a avaliou e
compreendeu (RODRIGUES, 2023).

Por outro lado, a satisfacéo, se refere as expectativas de um paciente sobre um
servico de salde, o que chamamos de “momento da verdade.” E a “entrega” daquilo
que foi “prometido” pela instituicdo através da sua comunicagdo. Um exemplo disso, é
questionar um paciente sobre o grau de satisfagdo quanto ao tempo de espera para uma
ultrassonografia. Ele nos dira se esta satisfeito ou ndo, mas néo expressara os motivos de
ter optado por uma ou outra opc¢éo, o que néo clarifica para os profissionais o que pode ser
aprimorado na instituicdo (Rodrigues, 2023).

Diante do exposto, cabe considerar que mesmo recebendo exatamente 0 mesmo
cuidado, devido as diferentes expectativas individuais das pessoas, a satisfagcdo também
sera.

Portanto, satisfacdo é importante e faz parte da experiéncia do paciente, uma vez
que a expectativa do paciente é relevante, mas muito mais do que isso, devemos ampliar
o olhar para a experiéncia (sem julgamento de valor), por ela nos contar o que aconteceu,
nos mostrar as falhas e nos dar o caminho para a melhorar cada vez mais a assisténcia
oferecida pelos profissionais de saude e, dessa maneira, assistir 0 paciente com o que
realmente importa na perspectiva dele e torna-lo o centro do cuidado.

31 OS PILARES ESTRATEGICOS DA EXPERIENCIA DO PACIENTE

Para uma instituicdo gerenciar a experiéncia do paciente, deve-se considerar trés
pilares estratégicos (RODRIGUES, 2023):
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Figura 1 — Os trés pilares estratégicos

Qualidade e Cuidado centrado no

Seguranca paciente Exceléncia na jormada

Fonte: Elaborado pelas autoras.

Isto porque a experiéncia do paciente € um elemento-chave da qualidade,
juntamente com a seguranga do paciente, a centralidade do cuidado e a exceléncia da
jornada considerando-se a clinica e nao clinica.

O primeiro pilar trata da qualidade e seguranca do paciente. Estes sdo elementos
interrelacionados. Ndo ha como se ter qualidade em um servigco se este ndo proporciona
seguranca ao paciente e vice-versa. Executar um procedimento com exceléncia, seguranca
técnica e embasamento cientifico € condicao sine qua non para a area da saude.

Mesmo com politicas internacionais e nacionais direcionadas para o0 engajamento do
paciente e familia em sua prépria segurancga, isto ainda € incipiente em muitas instituicées
e merece ser mais discutido.

“O conhecimento experiencial do paciente e do familiar é fonte de aprendizagem
para a melhoria da seguranca do paciente e ndo pode ser substituido pelo conhecimento
dos profissionais e gestores de satde” (OBSERVATORIO DE DIREITOS DO PACIENTE,
2023, p. 2).

O segundo pilar, aborda o cuidado centrado no paciente, amplamente reconhecido
como um valor essencial da medicina (RODRIGUES, 2023).

A Academia Nacional de Medicina dos EUA (/nstitute of Medicine - IOF), em 2001,
mostrou que o cuidado centrado no paciente foi considerado um dos seis elementos chaves
para a qualidade assistencial. Entende-se cuidado centrado como: “[...] a prestacdo de
cuidado de forma respeitosa, respondendo as necessidades, preferéncias e valores da
pessoa assistida, com a garantia de que tais valores norteiem todas as decisées clinicas”
(INSTITUTE OF MEDICINE, 2001, p. 6, tradugéo nossa).

As vantagens de se ter o paciente no centro do cuidado relacionam-se a melhores
resultados clinicos, estimulo a cooperac¢do do paciente, viabilizacao de apoio necessario
a melhorar a assisténcia e fortalecimento do engajamento do paciente na busca dos seus
direitos (INSTITUTE OF MEDICINE, 2001).

Para o Picker Institute Europe (n.p., 2022, traducdo nossa) ha oito principios
orientadores da pratica do cuidado centrado no paciente:

»  Acesso rapido a cuidados de saude confiaveis;

+  Tratamento eficaz entregue por profissionais de confianca;
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. Continuidade e transicao dos cuidados;

. Envolvimento e apoio a familia e cuidadores;

+ Informacgéo clara, comunicagéo e apoio para o autocuidado;
+  Envolvimento nas decisdes e respeito pelas preferéncias;

»  Apoio emocional, empatia e respeito; e,

«  Atencédo as necessidades fisicas e ambientais.

Pelo exposto, pode-se considerar que o cuidado centrado no paciente tem como
significado ter o paciente como o protagonista do seu tratamento, recebendo informacgbes
claras, compreensiveis e que permitem que ele tome decisdes diante da sua condi¢do de
saude. Além disso, o cuidado passa a ser organizado diante das preferéncias, necessidades
e expectativas do paciente e ndo de um profissional de saude.

Ja o terceiro pilar, enfoca a exceléncia na jornada.

Hoje, diante da volatilidade e interacdo entre as pessoas pela facilidade de
conectividade, as instituicoes de saude necessitam estar atentas a jornada do paciente e
buscar assisti-los de maneira que os encante (WERNECK, s.d.).

A experiéncia vivida por um paciente o ajuda a escolher profissionais e instituicoes
(RODRIGUES, 2019).

Frente a isso, a exceléncia da jornada deve ser constituida por alguns requisitos
como o olhar de fora para dentro (0 que realmente importa para o paciente, & ouvir a
sua voz); entender os pontos altos e baixos da sua experiéncia e em que momentos eles
ocorrem; melhorar a interagéo entre as areas da instituicdo, ndo ha como se trabalhar em
feudos, ndo ha o trabalho de uma area, mas o trabalho para a assisténcia do paciente e
interagir de maneira personalizada.

Oferecer somente os melhores recursos e tecnologia ndo fazem um paciente ter
uma boa experiéncia, muito menos esta restrito ao desfecho clinico positivo. Os elementos
que configurardo esta experiéncia estédo no acolher, respeitar, se comunicar com clareza,
assertividade e ir ao encontro do que faz sentido para o paciente em conjunto com outros
elementos de infraestrutura e acessibilidade.

41 METODOLOGIA PARA ATUAR EM EXPERIENCIA DO PACIENTE

Ainda de acordo com Rodrigues (2023), os trés pilares supracitados sdo suportados
pelos elementos da figura abaixo:
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Figura 2 — Elementos que suportam a metodologia dos trés pilares

Engajamento
Cultura - -
Organizacional Lideranca Stakgﬁoslders Métricas

Fonte: Elaborado pelas autoras.

Afirma-se, portanto, que pensar numa metodologia para a experiéncia do paciente
€ pensar na cultura organizacional, na liderangca organizacional, no engajamento dos
profissionais de salde e no uso sistematico de métricas para avaliagdo da experiéncia.
Reconhecer a influéncia desses elementos na experiéncia do paciente € uma necessidade
para obtencéo de agbes de sucesso.

A seguir sdo apresentados maiores detalhes sobre cada um dos elementos
convergentes aos pilares da experiéncia do paciente.Veja os motivos pelos quais isso
ocorre:

+  Cultura organizacional

Cultura organizacional é definida como um conjunto de caracteristicas que diferencia
uma instituicdo da outra. Ela legitima o sistema de valores, expressos por meio de rituais,
mitos, habitos e crengas comuns aos profissionais que terdo comportamentos aceitos por
todos (PIRES; MACEDO, 2006).

Iniciar a implantagdo da experiéncia do paciente comega por meio da formagéo
desta cultura na instituicdo para mudar o modo de agir e pensar das pessoas em seu
ambiente de trabalho, fazendo assim que a instituicdo como um todo, de maneira genuina,
entenda a importancia de inserir o paciente no centro do cuidado.

+ Lideranca

Os lideres sé@o os responsaveis por determinar os principios e valores que vao
nortear as praticas assistenciais e desempenharem um importante papel na disseminacao
da cultura organizacional, a mudanca se inicia pela alta lideranca que deve estar
comprometida com a experiéncia do paciente, liderando por exemplo.

+ Engajamento dos Stakeholders (diversos atores envolvidos)

Cada interagdo que um paciente tem faz parte da sua experiéncia no processo de
cuidar, por essa razao todos os profissionais sdo responsaveis em entregar a experiéncia
dentro de uma instituicdo.
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A entrega de um servico ocorre por meio do encontro de todos os envolvidos:
profissionais e paciente/familia. Nao reconhecer isso traz limitagdes entre essa parceria e
consequentemente a assisténcia (BATALDEN et al., 2016).

Um principio fundamental da experiéncia diz “nada sobre nds sem nés” reforgcando
a importancia do envolvimento do paciente para o fornecimento de informagbes essenciais
a melhoria continua dos servigos de uma forma que reflita a sua realidade, necessidade e
percepcao (NHS FOUNDATION TRUST, 2022).

Por essas razdes, engajar todos os profissionais torna-se fundamental para que
uma melhor experiéncia aconteca.

Importante ressaltar que para entregar uma boa experiéncia ao paciente, também
precisamos oferecer uma boa experiéncia aos colaboradores, cuidando de quem cuida. Por
isso é fundamental entender o que importa para cada um destes atores, com o objetivo de
construir uma cultura sustentavel na experiéncia do paciente.

. Métricas

Existem inUmeras métricas para se mensurar a experiéncia do paciente, obviamente,
algo imprescindivel para uma instituicdo acompanhar o seu desempenho e ter a melhoria
continua da assisténcia prestada.

Muitas instituigbes utilizam o NET PROMOTER SCORE (NPS) para medir a fidelidade
de um cliente ou paciente. Esta métrica verifica por meio de uma nota de zero a dez, quais
seriam os clientes detratores (insatisfeitos) com um servigco (os que atribuiram notas de zero
a seis). Os passivos ou neutros atribuiram notas sete ou oito e os promotores (satisfeitos)
atribuiram notas nove ou dez. Além dele, temos as pesquisas de satisfacao personalizadas
por cada servico. Mas como vimos, experiéncia ndo se resume a satisfagéo, o que torna
essa métrica apenas o ponto inicial, o basico, uma forma rapida para se entender como
esta a operagéo no dia a dia (RODRIGUES, 2023).

A experiéncia deve trazer melhores resultados clinicos e para aprofundar o
entendimento do servico que esta sendo oferecido, € preciso linkar a experiéncia com
indicadores clinicos.

O Patient Reported Outcome Measures (PROMs) e o Patient Reported Experience
Measures (PREMs) séo indicadores que permitem correlacionar a experiéncia ao desfecho.
O indicador PROM ¢ clinico, demonstra o que importa clinicamente para o paciente e o
PREM, um indicador da experiéncia que importa para ele. Em outro capitulo, vocé ira ter
detalhadamente cada um deles.

Por fim, analisando vérios aspectos que compdem a experiéncia do paciente, pode-
se avaliar e compreender até que ponto os pacientes estdo recebendo cuidados respeitosos,
com dignidade e os profissionais estdo respondendo as preferéncias, as necessidades e

seus valores individuais.
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51 CASE DA CLEVELAND CLINIC

“Every Life Deserves World Class Care” — Toda vida merece um atendimento
de primeira classe.

(CLEVELAND CLINIC, n.p., 20234, traducao nossa)

A Cleveland Clinic teve sua fundacdo em 1921. Compde o quadro geral de quase
80.000 colaboradores.

Numeros impressionantes sao aferidos em relagéo as admissdes durante a jornada
da Instituicdo, totalizando 167.000, atingindo 6.600 milhdes de pacientes externos,
contabilizando um total de 209.000 casos cirurgicos. Possui 5.000 leitos equipados e
disponibilizados para a demanda.

O principal hospital da Cleveland Clinic fica em Ohio, nos EUA, abrigando um total
de 10 hospitais regionais, s6 nesse estado. Sobre as Family Health Centers, sdo 21. A
Cleveland Clinic também esta presente na Flérida e em Las Vegas. Porém, ndo é s6 nos
EUA que atende a Instituicdo, ela também atua no Canada, Abu Dhabi e Londres, tendo
sido este Ultimo inaugurado em 2021.

O hospital sempre possuiu um reconhecimento mundial na area cardioldgica,
porém ao longo do caminho a Instituicdo era reconhecida somente como excepcional
tecnicamente, desejando a desejar no aspecto de humanizacéo.

A cultura organizacional era fria e os profissionais que atuavam por la, de maneira
geral, ndo eram empaticos, priorizavam os procedimentos realizados, mas ndo o paciente
em si.

Em sua obra intitulada The Cleveland Clinic Way: Lessons in Excellence from One
of the World’s Leading Healthcare Organizations, publicada em 7 de janeiro de 2014, o
ex-CEO da Cleveland Clinic - Dr. Toby Cosgrove — menciona que ele préprio, enquanto
atuava como cirurgido, sua preocupacado se centrava apenas na vida do paciente e que
com este, pouco se falava. Ao observar essa constante, sentiu-se muito tocado e passou
a implementar a gestao da Experiéncia do Paciente, trazendo a premissa do Patient First,
definindo um cuidado seguro, satisfatorio, de alta qualidade e valor, o que ocorreu em 2008
(COSGROVE, 2014).

Nos EUA, a experiéncia do paciente se tornou relevante em virtude do HCAHPs e
da divulgacao dos dados através do Hospital Compare, que é uma iniciativa do Centers for
Medicare & Medicaid Services.

Com a divulgacgéo dos dados, a transparéncia se tornou relevante e o usuario acaba
(até hoje) escolhendo as Instituicdes de Saude com base nessas informacdes.

A Cleveland Clinic ndo vinha apresentando bons resultados no HCAHPs, e com
a implantacdo da experiéncia do paciente em 2008 adotou as seguintes estratégias
(COSGROVE, 2014):
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Colocar o paciente em primeiro lugar;

Valorizar os colaboradores (afinal, séo eles que entregam a Experiéncia);
Ratificar os Valores da Organizacéo;

Desenvolvimento de um programa de Empatia, chamado HEART®;

Trabalhar as habilidades de comunicagdo em saude (ja que na pesquisa do
HCAHPs ficava claro que os pacientes ndo entendiam o que os médicos fala-
vam com eles), com a implantagéo do programa denominado R.E.D.E. Model®.

HEART® é um programa de empatia, onde 100% dos colaboradores que integram

a equipe, recebem um treinamento de imersao, onde aprendem (adaptado de Cleveland
Clinic, n.p., 2023b):

HEAR the story — Escute a historia — Ouca atentamente
EMPATHIZE — Empatize — Eu posso ver/sentir que vocé esta chateado
APOLOGIZE - Desculpe-se — Eu sinto muito que vocé esta desapontado.

RESPOND to the problem — Responda ao problema — O que eu posso fazer
para ajudar?

THANK them — Agradeca a eles — Obrigada por despender o seu tempo falando
sobre isso conosco...

Ja o Programa R.E.D.E. Model®, trabalha os fundamentos da comunicagdo em satde

e permeiam questdes sobre o Relacionamento, Engajamento e o Desenvolvimento dos

médicos. Este curso é centrado no aluno, sugerindo situagdes de improvisagado cotidiana,

além de videos e facilitacao de pequenos grupos e métodos de agdo (CLEVELAND CLINIC,

2023c).

O R.E.D.E. Model® segue 3 etapas de um modelo de comunicagdo com base nos

seus casos mais dificeis. Ele € composto por médicos de diversas especialidades.

Com a implementagcédo da Experiéncia do Paciente, a Cleveland Clinic obteve os

seguintes resultados - adaptado a partir de Cosgrove (2014):

.

Os dados do HCAHPs comegaram a melhorar (pontuagéo, comunicagao, reco-
mendacéo e acolhimento);

O Burnout dos médicos diminuiu;

A Escala de Empatia (Jefferson Scale of Empathy - JSE) aumentou a pontua-

céo;

As reclamagoes diminuiram.

Este é somente um exemplo de que atuar de forma estratégica e estruturada

em experiéncia do paciente, muda uma cultura (e sabemos que leva tempo), mas traz

resultados e eles vao além dos indices de satisfagéo e NPS.
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“Se vocé pudesse se colocar no lugar do outro; escutar o que eles escutam;
ver 0 que eles veem; sentir o que eles sentem, vocé os trataria de forma
diferente?”.

(CLEVELAND CLINIC, n.p., 2014, traduc&o nossa).
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11 INTRODUGAO

Cuidado centrado no paciente é
um conceito que tem ganhado forca e
se transformado nos Ultimos anos. Ha
registros de que a sua primeira definicdo
tenha sido feita por Edith Balint, em 1969,
significando “compreender o paciente como
um ser humano unico”. Mais recentemente,
em 2001, o relatério “Crossing the Quality
Chasm: A New Health System for the
21st Century’, elaborado pelo Institute
of Medicine (IOM), incorporou o cuidado
centrado no paciente como um elemento
principal para aprimorar a qualidade dos
cuidados de saude e da segurangca do
paciente. Neste documento, a definicao do
termo é “a prestacéo de cuidado de forma

respeitosa, respondendo as necessidades,
preferéncias e valores da pessoa assistida,
com a garantia de que tais valores norteiam
todas as decisdes clinicas”.

E valido destacar que ndo ha
um consenso sobre qual a terminologia
mais adequada para se referir a esta
abordagem. A literatura tem apontado que
nao ha diferenga conceitual quando se opta

pelo termo “cuidado centrado no paciente

(patient centered care) ou “cuidado
centrado na pessoa” (person centred care).
Recentemente, contudo, tém ocorrido
esforgos para reconhecer a integralidade
da pessoa e, por conseguinte, promover
a transicao para “cuidado centrado na
pessoa”, visando abarcar ndo apenas
as necessidades e preferéncias clinicas,
mas também outros aspectos relevantes
(GOMES, 2016; AMERICAN GERIATRICS
SOCIETY, 2016).

capitulo, sera utilizado o termo cuidado

Assim, no presente
centrado no paciente/pessoa.

Uma revisao da literatura (KITSON
et al, 2013) realizou um levantamento
dos principais elementos presentes em
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estudos sobre o cuidado centrado no paciente/pessoa e destacou trés principais temas:
(i) participacdo e envolvimento dos pacientes no cuidado, (ii) relagéo entre o paciente
e o profissional de saude e (iii) contexto em que sado oferecidos os cuidados. Existem
outros atributos do cuidado que se relacionam com os temas acima e refletem a esséncia
do conceito de cuidado centrado no paciente/pessoa: cuidado holistico, individualizado,
respeitoso e empoderado (MORGAN, YODER, 2012).

O cuidado holistico é descrito como reconhecimento e valorizag@o das pessoas, como
um todo, uma jung¢do dos seus aspectos sociais, biolégicos, espirituais e psicoldgicos. A
prestacéo do cuidado holistico permite compreender como uma doencga afeta a pessoa como
um todo para atender melhor suas necessidades. O cuidado individualizado visa considerar
as necessidades de cada paciente de forma Unica, visando fornecer um atendimento
personalizado. Essa individualizagdo ndo pode ser atingida sem o conhecimento e a
compreensao adequada da situagdo de cada paciente, além de reconhecer sua tomada
de decisdo e sua capacidade de assumir o controle do seu cuidado. O cuidado deve ser
feito pela necessidade de cada paciente, ao invés de padrdes e rotinas institucionais. O
respeito € um importante atributo e considerado a forga motriz desse conceito. Os pacientes
possuem o direito as suas escolhas em saude, desde as mais basicas, como preferéncias
na alimentagdo, a seus horarios, visitas e sua privacidade (MORGAN, YODER, 2012;
SANTANA et al., 2018).

O empoderamento, por sua vez, tem o intuito de capacitar e engajar o paciente na
tomada de decisées, incentivando sua autonomia e confianca. E necessario usar estratégias
para ajudar o paciente a obter informacdes, interpreta-las, além de, apoiar suas escolhas
fazendo com que o paciente se sinta responsavel e capaz de se envolver de maneira
efetiva no seu cuidado (MORGAN, YODER, 2012; SANTANA et al., 2018). Neste contexto,
em 2021 foi publicado o Plano de Acéo Global para a Seguranga do Paciente 2021- 2030
da Organizagdo Mundial de Saude. Este apresenta como missdo o impulsionamento de
politicas, estratégias e agbes baseadas na ciéncia, experiéncia do paciente, configuragédo
do sistema e parcerias para eliminar todas as fontes de risco e danos evitaveis aos
pacientes e profissionais de saude.

Em 2023, o dia mundial da seguran¢a do paciente, celebrado em 17 de setembro,
traz como tema “Engajar os pacientes para a seguranga do paciente”, visando, dentre
outros pontos, capacitar pacientes e familiares a se envolverem ativamente em seus
proprios cuidados e na melhoria da seguranca dos cuidados de saude. Aliado a isso,
considerar a centralidade do cuidado, a individualidade do paciente, suas necessidades
e preferéncias também & um elemento-chave da pratica clinica baseada em evidéncias,
compondo a triade de dominios juntamente com a experiéncia clinica e a melhor evidéncia
cientifica disponivel (JARDIEN-BABOO et al., 2021).

Desafios importantes para a efetiva implementagéo do cuidado centrado no paciente/
pessoa e consequente melhoria da qualidade e performance do sistema de saude se
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apresentam. Essa implementagdo demanda acdes significativas nas diretrizes para maioria
dos sistemas de saude, uma vez que € necessario considerar uma implementacao realista
nas diferentes configuracbes da pratica (MORGAN, YODER, 2012; SANTANA et al., 2018;
RODRIGUES et al., 2019). No Brasil, o cuidado centrado no paciente/pessoa se constitui
em um movimento incipiente e sua pratica ainda encontra obstaculos no nosso sistema de
saude, onde é pouco identificado como uma dimenséo da qualidade dos cuidados de saude
(RODRIGUES et al., 2019). Destarte, é fundamental compreender os fatores intervenientes
para a implementagéo do cuidado centrado no paciente/pessoa bem como seu impacto na

cultura organizacional.

2| FATORESINTERVENIENTES PARA O CUIDADO CENTRADO NO PACIENTE/
PESSOA

Oferecer cuidados de saude que respeitem e atendam as necessidades dos pacientes
e cuidadores é essencial para promover resultados de cuidados positivos e percepgbes
de qualidade de atendimento, cumprindo assim um aspecto significativo do requisito de
cuidados centrados no paciente/pessoa (KWAME; PETRUCKA, 2021), favorecendo
uma boa experiéncia ao paciente. Nessa perspectiva, reconhecer os fatores que podem
afetar o cuidado centrado no paciente/pessoa é uma necessidade premente, a fim de que
profissionais e organizagbes de saude ndo s6 acompanhem um movimento mundial, mas,
especialmente, adequem suas praticas profissionais aquilo que é considerado direito do
paciente e um exercicio de cidadania.

Um primeiro componente nesse contexto € a comunicagao entre a triade paciente-
profissional-organizag¢éo, que, construida nos preceitos do cuidado centrado no paciente/
pessoa, favorece a obtengéo de resultados positivos.

A comunicacao efetiva € essencial para a prestacdo de cuidados e recuperagéo
do paciente e, muitas vezes, considerada pelos pacientes um cuidado mais significativo
do que o cuidado fisico (JOOLAEE; JOOLAEI; TSCHUDIN; BAHRANI; NIKBAKHT, 2010).

A comunicacdo efetiva pode ser considerada um dialogo onde todas as partes
envolvidas, pacientes, cuidadores, profissionais de salde, falam e sdo ouvidos sem
interrupgcbes; fazem perguntas para obter clareza nas informagbes, expressam suas
opinides, trocam informacgdes e percep¢des e compreendem inteiramente 0 que os outros
querem dizer (BOYKINS, 2014). Atesta-se que a comunicagao efetiva & imperativa nas
interacdes clinicas, uma vez que o processo saude-doenca afeta a qualidade de vida do
paciente e traz preocupagdes antes ndo conhecidas (HENLY, 2016).

Em busca de estabelecer uma comunicacéo efetiva, & importante destacar a
comunicacao centrada no paciente. Também conhecida como comunicagé@o centrada na
pessoa ou comunicagao centrada no cliente, esta é definida como um processo que convida

€ encoraja os pacientes e seus familiares a participarem ativamente e negociarem a tomada
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de decisbes sobre suas necessidades de cuidado (MCCABE, 2004). A comunicagéao
centrada no paciente é crucial na promocao do cuidado centrado no paciente/pessoa e
requer que os pacientes e seus cuidadores se envolvam no processo de cuidar. Assim
considera-se que o cuidado centrado no paciente/pessoa pode ser aprimorado por meio da
comunicacéo centrada no paciente, pois valoriza a dignidade e os direitos dos pacientes
(MCLEAN, 2007). Através da comunicagéo aberta e colaboragdo, onde as informagdes e
os planos de cuidados sdo compartilhados entre os prestadores de cuidados, pacientes e
suas familias, a prestacéo de cuidados torna-se centrada no paciente (MCLEAN, 2007).

Assim, estabelecer uma comunicagéo efetiva e centrada no paciente é essencial para
a construcéo de relatorios clinicos completos e revelagdes mais precisas sobre o paciente
(RUBEN, 2016; MCLEAN, 2007), influenciando na redugéo de incertezas, valorizacdo dos
interesses e necessidades do paciente, aumento do envolvimento do paciente na tomada
de decisbes, melhora na adesédo do paciente aos planos de tratamento, aumento do apoio
social, da seguranga e da satisfacdo do paciente com o atendimento (RUBEN, 2017;
BELLO, 2017; MCLEAN, 2007).

Incluir a organizagéo de salude nesse processo de comunicagdo, completando a
triade inicialmente referida, é levantar a compreenséo da necessidade de um suporte para
que essa comunicacéo efetiva e centrada no paciente aconteca.

Estudos apontam que, dentre as barreiras para o cuidado centrado no paciente/
pessoa e o0 processo de comunicagdo, estdo o dimensionamento de pessoal insuficiente,
a sobrecarga de trabalho, 0 modelo de gestédo autoritaria, atitudes pessoais/profissionais
negativas — arrogancia, desejo de poder, superioridade, grosseria, etc, (PAPADOPOULQOS;
LAZZARINO; KOULOUGLIOTI; AAGARD; AKMAN; ALPERS ET AL, 2020; MCCABE, 2004;
KWAME; PETRUCKA, 2021) e a énfase no cuidado centrado na tarefa (MCLEAN, 2007;
KWAME; PETRUCKA, 2021; YOO; LIM; SHIM, 2020). A compreensdo de como esses
processos se instalam, s&o discutidos e solucionados, aponta para a valorizagdo ou ndo de
uma comunicacao efetiva e centrada no paciente pela organizagéo de saude.

Revisdo integrativa que sintetizou a literatura sobre as caracteristicas de pacientes,
médicos e relagbes médico-paciente consideradas “dificeis” apontou que, na percepgéo de
médicos e/ou académicos de medicina sao dificeis os pacientes com condi¢des clinicas
como doengas psicossomaticas e crbnicas; sintomas e queixas como dor; emocgoes
fortes; problemas na obtencdo e no compartilhamento de informagbes, nas tomadas de
decisédo, na adesao ao plano terapéutico e no seu autocuidado; e certas caracteristicas
sociodemograficas e de vulnerabilidade. Para os pacientes ou seus familiares, foram
considerados dificeis os médicos que ndo os escutavam, eram preconceituosos e pareciam
nao se importar com seus filhos, entre outros aspectos (CRUVINEL; GROSSEMAN, 2023).
Apesar de retratar a relagéo entre paciente e uma categoria profissional, se trata de situacéo
passivel de ser encontrada na relagéo do paciente com outras categorias profissionais.
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As barreiras relacionadas a comunicagédo limitam os esforcos dos profissionais de
saude para fornecerem cuidados que atendam as necessidades dos pacientes e cuidadores
(KWAME; PETRUCKA, 2021). Defende-se que a qualidade das intera¢des é o que importa
e ndo a quantidade de tempo gasto com os pacientes e seus cuidadores (MCCABE,
2004). Assim, passar longos periodos com os pacientes nem sempre resulta em relagbes
positivas, j& que a implementacdo do cuidado centrado no paciente/pessoa ndo requer
tempo adicional (MCCABE, 2004). Portanto, a equipe precisa ser encorajada a desenvolver
autoconsciéncia, autorreflexdo e o compromisso de garantir que 0s pacientes recebam
os cuidados necessarios, tendo a comunicagéo efetiva e centrada no paciente como um
importante mediador desse processo, apoiado por missdo, valores e cultura organizacional
compativeis.

A partir do exposto, levanta-se um segundo componente, a pratica interprofissional
colaborativa, que se caracteriza pelos seus processos de comunicagdo mais efetivos entre
profissionais da equipe, definicao de objetivos comuns, tomada de decis6es compartilhadas,
reconhecimento do papel e do trabalho dos demais membros da equipe, autonomia,
horizontalidade das relagcbes de trabalho (AGRELI et al., 2016), onde pacientes e familia
também sao incluidos (UCHOA-FIGUEIREDO et al, 2022).

A fim de fortalecer a introdugdo dessa préatica e sua multiplicacdo por meio do
ensino, no Canada, o grupo Canadian Interprofessional Health Collaborative (CIHC),
identificou seis dominios de competéncias para a pratica interprofissional colaborativa,
dentre as quais se destacam duas que enfatizam o cuidado centrado no paciente/
pessoa: i) o dominio “cuidado centrado nos pacientes/clientes/familias/comunidade” que
compreende a integragéo e valores, o engajamento dos pacientes, familias e comunidade
no processo de cuidado, a partir da elaboracéo de metas que considerem as demandas dos
pacientes, propiciando que eles sejam ativos no cuidado; nesse processo as informacoes
devem ser sempre compartilhadas em linguagem de fécil compreenséo, incentivando
que eles participem do processo de discusséo e de tomada de decisées; e ii) 0 dominio
“comunicacéo interprofissional” considerada como essencial para que diferentes profissdes
se comuniquem entre si, de forma colaborativa, responsiva e responsavel; para isso &
necessario que a equipe seja capaz de estabelecer principios para a comunicagdo no
trabalho em equipe e que haja escuta ativa entre os membros da equipe, incluindo pacientes/
clientes/familias/ comunidade; nesse processo a comunicagédo pode e deve ser mediada
por tecnologias que propiciem um melhor cuidado centrado nos pacientes/clientes/familias/
comunidade (BAINBRIDGE; ORCHARD; WOOS, 2010).

Para a Organizacao Mundial de Saude os profissionais de saude devem ser capazes
de trabalhar de forma colaborativa em equipes ou grupos interprofissionais a fim de diminuir
0s erros em saude e a mortalidade populacional, alterar o tempo e a duracao das internagées
e, ainda, melhorar o uso de recursos clinicos e 0 acesso aos servigos (OMS, 2010). Como

desfechos esperados do trabalho interprofissional colaborativo aponta-se, como principais,
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a seguranca do paciente, a qualidade da assisténcia, o cuidado centrado no paciente/
pessoa e o melhor custo/efetividade e experiéncias aos envolvidos (OMS, 2010; Gittell, et
al., 2013; Earnest; Brandt 2014).

A disponibilidade e qualificagdo de recursos humanos e incentivos de recursos
financeiros relacionados ao paciente, portanto, sdo identificados como requisito eminente
para os profissionais de saude oferecerem um cuidado centrado no paciente/pessoa
(LEIDNER; VENNEDEY; HILLEN, 2021). Nessa perspectiva, um terceiro componente
a ser destacado é a qualificacdo e formacéao do profissional. Tal componente permeia a
capacidade do profissional em implementar o cuidado centrado no paciente/pessoa,
incluindo a identificacdo e solu¢do de possiveis fatores que interferem ou dificultam o
processo.

Evidéncias apontam que as competéncias que afetam o cuidado centrado no paciente/
pessoa incluem empatia, autolideranca, habilidades de comunicacgéo, profissionalismo,
priorizagéo e gerenciamento (JEONG; PARK, 2019; BOYKINS, 2014; LEE, 2020; SLATER,;
MCCANCE; MCCORMACK, 2015). Assume-se ainda que grande parte dos profissionais de
saude possuem falta de conhecimento, habilidades e atitude para fornecerem efetivamente
informacdes de salde aos pacientes e seus cuidadores com baixa alfabetizagdo em saude.
Nesse ponto, enfatiza-se a necessidade de treinamento (COLEMAN; HUDSON; MAINE,
2013) para possibilitar avaliacao e identificagcdo dessa populacdo pelos profissionais de
saude, possibilitando o uso de diferentes estratégias que permitam melhor comunicacéo
e, por conseguinte, um cuidado centrado no paciente/pessoa. Considera-se, portanto, que
a competéncia de alfabetizacdo em saude possui alta associagdo com o cuidado centrado
no paciente/pessoa exercendo influéncia significativa no modo como o cuidado é prestado
(YANG, 2022).

A associacao entre as competéncias cuidado centrado no paciente/pessoa, trabalho
em equipe e participagdo do paciente no cuidado ja é comprovada. Assim, indica-se que
melhorar a competéncia para cuidados centrados no paciente/pessoa é um dos fatores
para promover a participacao do paciente e, consequentemente, obter cuidados de saude
mais seguros (HWANG; KIM; CHIN, 2019).

Reforca-se que determinantes organizacionais, como por exemplo, existéncia
de politicas externas, recursos financeiros, dimensionamento de pessoal, comunicagcéo
intersetorial e sistemas de compensacgéao baseada na entrega de valor ao paciente, também
influenciam medidas de implementacdo e como acontece o cuidado centrado no paciente/
pessoa (LEIDNER; VENNEDEY; HILLEN, 2021).

Estudo realizado com mais de 190 pacientes com dor crénica revelou que estes
gostariam que os profissionais de saude os indagassem sobre como a dor afeta suas
atividades diarias, relacionamentos, responsabilidades de trabalho, objetivos e sonhos
usando perguntas abertas. Essas perguntas facilitam a revelagdo emocional, aumentam

0s sentimentos de apoio e permitem a construgdo de vinculos. Além disso, priorizam o
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conhecimento subjetivo do proprio paciente, podem aprofundar a troca de informacdes e
favorecer a comunicacao entre o profissional e o paciente, bem como facilitar a revelacéo
da dor (KARIN; BECKER, 2020). Muito mais do que apenas querer tratar a dor, o papel do
profissional deve estar em compreender o impacto desta na vida da pessoa, auxiliando na
construgédo de propostas terapéuticas multifacetadas. Isso favorece e revela a entrega de
valor e melhora a experiéncia do paciente na sua relagdo com 0s servigos de saude.

De fato, para implementagcdo do cuidado centrado no paciente/pessoa sao
necessarias mudancas no paradigma assistencial, substituindo a centralizacao do cuidado
na doencga para a centralizagdo no paciente. As decisdes politicas e de financiamento
devem estar alinhadas diretamente com as necessidades e valores do paciente para apoiar
a colaboragéo e a cooperagao entre os que prestam o cuidado. Destaca-se, ainda, que a
atuacgéo dos profissionais deve ser ampliada ao longo dos ciclos assistenciais, apoiada por
tecnologias da informagéo, visando aumentar a continuidade do cuidado durante a jornada
do paciente pelos profissionais de saude, considerando também as fronteiras setoriais
(LEIDNER; VENNEDEY; HILLEN, 2021).

Sem a pretensédo de querer esgotar a discussédo ora apresentada, afirma-se que
pensar nos fatores que interferem no cuidado centrado no paciente/pessoa exige aceitar
sua caracteristica multidimensional e varia de acordo com o ambiente da assisténcia e
nivel de atividade desenvolvida.

Nesse aspecto, ao avaliar tais fatores, é importante assumir a conexao existente
entre o0 atendimento individualizado aos pacientes, envolvimento do paciente nos cuidados,
apoio fisico e emocional, integracdo de cuidados médicos e ndo médicos, acesso aos
cuidados e coordenagéo e continuidade do cuidado (SCHOLL et al, 2018). Para além disso,
€ imperativo assumir a relacé@o existente entre a experiéncia do paciente e a coexisténcia
multidimensional do cuidado centrado no paciente/pessoa, considerando sua interacéo
com as caracteristicas dos pacientes, familiares, profissionais, organizacdo de saulde,
inserido em um contexto politico e filosofico do sistema de saude.

31 IMPACTO DO CUIDADO CENTRADO NO PACIENTE/PESSOA NA CULTURA
ORGANIZACIONAL

A cultura se manifesta guiando as a¢bes dos grupos que compdem a sua estrutura
sem que, na pratica, os trabalhadores tenham consciéncia da sua capacidade de moldar
comportamentos. Com base no referencial teérico de Fleury e Fischer (2013), é através
do estudo da cultura que se conhecem os significados atribuidos pelos grupos as “coisas”,
relacbes e acdes, com a complexidade dos fenédmenos individuais e sociais que ocorrem
dentro das organizagdes. Assim, a cultura modela processos de trabalho, legitima poderes,
guia as tomadas de decisao, exemplifica modos de fazer o trabalho, influencia as praticas
profissionais e a adesao as propostas, através de todos os seus elementos simbdlicos.
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As caracteristicas institucionais, determinadas pelo modo como as agdes e servigos
estdo organizados sistemicamente, repercutem na operacionalizacdo das praticas
de cuidado em saude. Dessa forma, pode-se dizer que as politicas, a organizagdo dos
processos, a disponibilidade de recursos, a identidade organizacional (missdo, visao,
valores), o planejamento estratégico, a lideranga e as caracteristicas individuais dos
profissionais que compdem cada um dos times de trabalho, exercem influéncia no modo
como uma instituicdo planeja e implementa suas atividades.

O modelo assistencial de uma cultura organizacional que preconiza a pratica do
cuidado centrado no paciente/pessoa produz efeitos positivos sobre os resultados clinicos.
Estimular uma cultura de cooperacéo entre as areas e entre os profissionais viabiliza a
integracdo do cuidado, assim como colabora com rupturas de paradigmas relacionados ao
paternalismo, crencgas e culturas de um modelo centralizado no saber médico, que muitas
vezes exclui o protagonismo do paciente em seu préprio cuidado.

Neste cenario organizacional, a comunicacgéo € o elemento chave para a mudanca
e/ou consolidagdo da cultura de cuidado centrado no paciente/pessoa. A forma como a
comunicacdo é desenvolvida e moldada pela cultura organizacional pode determinar o
sucesso ou fracasso da relagédo entre profissionais de saude e profissionais e pacientes,
como por exemplo no compartilhamento de decisdes nos servi¢os de saude, na continuidade
do cuidado, no aumento da literacia em saude e para maior adeséo ao plano terapéutico.

Deve-se considerar neste contexto o impacto das liderancas e de suas relagcdes
hierarquicas, da infraestrutura institucional, do papel da tecnologia na organizacdo das
informagoes relacionadas aos cuidados e do ambiente mais ou menos centrado nas pessoas,
assim como a qualidade e a seguranga nos processos. A insuficiéncia de recursos e a
sobrecarga de servicos, também contribuem para um cuidado com baixa participacéo dos
pacientes e familiares, mais centrada nos interesses institucionais e dos profissionais de saude.
O reconhecimento de aspectos contextuais é essencial quando se quer promover mudancgas.

A declaracao de direitos do paciente também precisa ser lembrada como um
documento que deve estar disponibilizado nos servicos de saude, influenciando e
respaldando a cultura organizacional para modelos de assisténcia centrados na pessoa,
além de relatar os aspectos legais e normativos relacionados ao acesso a informagéo, ao
conhecimento da condigdo de saude através do letramento, a decisdo compartilhada, ao
apoio a autogestéo e ao acesso do paciente aos registros dos profissionais.

Na compreensdo de uma cultura organizacional que preconiza o cuidado centrado
no paciente/pessoa, para o alcance deste objetivo, é necessério trabalhar os conceitos
em acgdes cotidianas, por meio de treinamento, capacitacdes, disponibilidade de recursos
materiais e humanos, fortalecimento da comunicagao institucional, discusséo dos casos
clinicos entre os profissionais da equipe multidisciplinar para planejamento da assisténcia,
adesdo a analise dos indicadores e notificagdbes e acompanhamento de eventos adversos
para que sejam promovidas as melhorias no cotidiano de trabalho.
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Se cultura organizacional € entendida como um conjunto de elementos (crencas,
valores e normas) que influenciam o clima de uma empresa, os fatores contextuais
(estrutura, praticas e comunicagbes moldadas pela cultura organizacional) também
influenciam o cuidado de saude, assim como o processo de interacdo entre 0s seus
envolvidos. Donabedian ja enfatizava as relagbes interpessoais como um componente
fundamental nos cuidados de salde, podendo constituir entrave ou facilitagdo no cuidado
centrado no paciente/pessoa.

Segundo Starfield (2011) o termo cuidado centrado no paciente/pessoa se relaciona
a parceria do profissional com o paciente, baseada na interacdo e no conhecimento das
necessidades e problemas vividos por ele. Neste sentido, se o profissional ndo deve se
ater a olhar apenas para as doencgas, mas também atender as necessidades do individuo
de forma ampla, subentende-se que o mesmo cuidado deve ser preconizado pela
Instituicdo para com os profissionais que nela atuam, ou seja, olhar de forma integrada os
colaboradores em seus aspectos sociais, emocionais, fisicos, intelectuais e com as suas
diferentes necessidades ao longo do desempenho de suas atividades.

Para o Picker Institute, os principios que orientam a pratica do cuidado centrado
no paciente/pessoa sdo: dignidade, compaixdo e respeito; coordenacdo e integracéo
do cuidado; cuidado personalizado; apoio ao autocuidado; informagéo, comunicag¢ao e
educacdao; conforto fisico; apoio emocional, alivio do medo e ansiedade; envolvimento de
familiares e amigos; transi¢ao e continuidade; e, incorporado mais recentemente, acesso ao
cuidado. Diversos fatores podem interferir na qualidade destas praticas entre os profissionais
de saude e entre profissionais e pacientes, abrangendo desde caracteristicas individuais
dos sujeitos a circunstancias do contexto (fluxo do processo de trabalho, sobrecarga dos
profissionais; a infraestrutura adequada ou néo para preservagéo da privacidade; o nivel
de hierarquizagéo das relagdes profissionais e a assimetria do conhecimento/informacao).

Se o servigco de saude nao conseguir implementar o cuidado centrado também para
a pessoa do profissional, como componente da cultura organizacional, através de praticas
de cultura justa, aprendizado e melhoria continua, além de ouvir suas preocupacoes,
considerar a satisfagdo e experiéncias, nos diferentes pontos criticos de contato dos
profissionais, dificilmente conseguira sustentar a centralidade no cuidado ao paciente/
pessoa.

Para o IHI - Institute for Healthcare Improvement, a assisténcia a saude deve oferecer
aos pacientes e familiares esperanca, confianca e seguranga, porém, isso s6 pode vir da
interagéo/relagdo destes com uma forga de trabalho que se sinta esperancgosa, confiante e
segura, em um ambiente de trabalho que preza pela equidade e pela justica. A alegria no
trabalho torna-se um recurso essencial no ato do cuidar. De acordo com o soci6logo Aaron
Antonovsky, que nos ensinou a pensar a saude como mais do que apenas a auséncia
de doenca, aplicando-se para a sensacao de que a vida é compreensivel, gerenciavel e

significativa, despertar a alegria no trabalho é ir além da auséncia de esgotamento, diz
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respeito a conexdes com significado e propoésito, reduzindo o esgotamento ao mesmo tempo
em que constroéi a resiliéncia que os profissionais de salude necessitam para a assisténcia
segura, com qualidade e centrada no paciente. Isso apoia a psicologia da mudanca e os
ciclos de melhoria organizacionais.

Em resumo, os servigos de saude que adotam uma cultura centrada nas pessoas
valorizam os seus profissionais, criam espagos para desenvolvimento e escuta com
seguranga psicologica, o que impacta diretamente em uma assisténcia com foco em
qualidade, seguranca e melhoria continua nos processos de cuidado.

3.1 Influéncia dos processos de acreditacao e certificacdo em qualidade e
seguranca, para a cultura do cuidado centrado no paciente/pessoa

O processo de acreditacdo em saude contribui para promover mudancgas
organizacionais, usando uma abordagem que avalia o nivel de progresso alcangado
(maturidade, conforme cada metodologia divide) e com base em um referencial conceitual
validado (requisitos e critérios previamente definidos). Por meio do compromisso com a
politica da qualidade estabelecida pela instituicdo, os profissionais se engajam e reforcam
a cultura de melhoria continua e, se esta traz consigo diretrizes relacionadas ao cuidado
centrado no paciente, a assisténcia ficara mais robusta, integrada e direcionada.

A busca por metodologias de gestdo que apoiem os sistemas de salde com
a questdo da qualidade do cuidado e da seguranca do paciente contribuem para um
tratamento com menor risco de incidéncia de eventos adversos. Envolver e engajar os
pacientes e seus familiares no cuidado da sua saude potencializa este processo, coopera
para a corresponsabilizagdo em relagdo ao proprio cuidado e a seguranga dos processos,
dependendo do grau de assimetria de conhecimento entre o profissional de saude e o
paciente, assim como fortalece vinculos e confianca.

Certificagbes de qualidade em saude, sejam elas exemplificadas no sistema nacional
ou internacional, reforcam as boas praticas de comunicacéo efetiva e o compartilhamento
de decisdes nas praticas do cuidado centrado no paciente/pessoa, legitimam a participacéo
do paciente e seus familiares/ acompanhantes no planejamento terapéutico, assim como na
elaboracgéo de estratégias para prevencao de incidentes. O cuidado centrado no paciente/

pessoa e a seguranca sao dimensodes da qualidade indissociaveis e complementares.

CONCLUSAO

O cuidado centrado no paciente/pessoa e a experiéncia do paciente sdo elementos
interligados e essenciais para promover a qualidade dos servigos de saude. Para alcangar
resultados positivos, nessa abordagem, € fundamental considerar uma série de aspectos
que abrangem desde o engajamento da lideranca até o envolvimento das equipes de saude.

O engajamento da lideranca € crucial para estabelecer uma cultura organizacional
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voltada para o cuidado centrado no paciente/pessoa. Lideres comprometidos podem
promover mudangas, alinhar politicas e recursos, e incentivar praticas que valorizem a
comunicacédo, a empatia e o respeito no atendimento aos pacientes. A lideranca também
desempenha um papel fundamental na promocdo da alegria no trabalho, criando um
ambiente de trabalho positivo, oferecendo suporte aos profissionais de satde e incentivando
a melhoria continua.

Os processos de acreditacdo hospitalar desempenham um papel importante
na promoc¢ao do cuidado centrado no paciente/pessoa. Essas iniciativas estabelecem
diretrizes e critérios que incentivam a implementacdo de boas praticas de comunicagéo,
compartilhamento de decisdes e envolvimento dos pacientes e suas familias. A busca
por certificacdes de qualidade em saude fortalece o compromisso com a seguranca do
paciente e reforca a importancia do cuidado centrado no paciente/pessoa como dimensao
inseparavel da qualidade.

A comunicacao efetiva, empatica e centrada no paciente € um pilar fundamental
para a experiéncia positiva do paciente. Através da comunicacao aberta, os pacientes se
sentem ouvidos, compreendidos e envolvidos no processo de cuidado. Os profissionais
de sadde devem demonstrar empatia, demonstrar interesse genuino pelo paciente e
respeitar suas necessidades e preferéncias. A comunicacdo clara e acessivel, livre de
jargOes técnicos, permite que os pacientes compreendam melhor sua condi¢do de saude,
participem ativamente das decisdes e sigam os planos de tratamento.

O valor percebido pelo cliente é um aspecto fundamental da experiéncia do paciente.
O cuidado centrado no paciente/pessoa visa atender as necessidades, expectativas e
valores individuais de cada paciente. Quando os pacientes percebem que sao tratados
com dignidade, respeito e consideragdo, experimentam um maior nivel de satisfacéo e
confiancga nos servicos de saude.

A alegria no trabalho e o engajamento das equipes também desempenham um
papel fundamental na promog¢éo do cuidado centrado no paciente/pessoa. Profissionais
de salde satisfeitos e engajados sdo mais propensos a fornecer um cuidado de qualidade,
demonstrar empatia e trabalhar em colaboracgao interdisciplinar. Investir no bem-estar dos
profissionais de saude, oferecer treinamentos em habilidades de comunicag¢@o e promover
uma cultura de trabalho saudavel contribuem para uma experiéncia positiva tanto para os
profissionais quanto para os pacientes.

Em suma, o cuidado centrado no paciente/pessoa e a experiéncia do paciente sao
construidos a partir de um conjunto de elementos interconectados, incluindo o engajamento
da liderancga, os processos de acreditagcdo hospitalar, a comunicacao efetiva e centrada
no paciente, a empatia, o respeito, o valor percebido pelo cliente, a alegria no trabalho
e 0 engajamento das equipes. Ao abordar e promover esses aspectos, as organizagdes
de salde podem proporcionar uma assisténcia de qualidade, centrada nas necessidades

e expectativas individuais dos pacientes, resultando em uma experiéncia positiva e
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satisfatéria para todos os envolvidos.

CASE

No Hospital Andradas, a cultura institucional e a lideranga comprometida com a
exceléncia do cuidado centrado no paciente/pessoa tém sido uma prioridade ha muitos
anos. A alta lideranca reconhece a importancia de proporcionar uma experiéncia positiva
aos pacientes, levando em consideragdo suas necessidades, preferéncias e valores
individuais.

Maria, uma mulher de 60 anos, foi diagnosticada com uma doenca cardiaca crénica
e precisava realizar uma cirurgia de revascularizagdo do miocardio. Ela estava ansiosa e
preocupada com o procedimento, bem como com sua recuperac¢do e qualidade de vida
pbs-operatoria. Ao chegar ao hospital, Maria foi recebida por uma equipe de atendimento
dedicada, liderada pela enfermeira Ana, que ja conhecia o histérico de Maria. Ana
ouviu atentamente as preocupacgdes de Maria e tomou notas sobre suas preferéncias e
necessidades especificas. Isso ajudou a criar uma conexao inicial de confianca e mostrou
a Maria que sua experiéncia como paciente era valorizada.

Enquantoisso, o Dr. Miguel, cirurgi@o cardiaco renomado e diretor médico do hospital,
também era engajado e valorizava o cuidado centrado no paciente/pessoa. Ele se encontrou
com Maria antes do procedimento para explicar detalhadamente os riscos, beneficios e
alternativas do tratamento. Ele também encorajou Maria a fazer perguntas e compartilhar
suas preocupacbes. O Dr. Miguel transmitiu empatia e compaixdo, demonstrando o
compromisso da equipe médica em cuidar do bem-estar de Maria. Durante a cirurgia, Maria
recebeu atencéo individualizada, com a equipe cirurgica e de enfermagem monitorando de
perto sua condi¢do e garantindo seu conforto. A equipe também se comunicou de forma
clara e aberta com Maria e sua familia durante o procedimento, atualizando-os sobre seu
progresso.

Apds a cirurgia, a equipe de enfermagem continuou os cuidados, considerando as
preferéncias de Maria em relacdo ao medicamento, a dieta e as atividades diarias. Eles
explicaram os passos do processo de recuperacdo e responderam a todas as perguntas
de Maria e de sua familia. Além disso, eles garantiram que Maria tivesse acesso a terapias
complementares, como terapia ocupacional e fisioterapia, para ajuda-la a recuperar sua
funcionalidade e qualidade de vida.

A cultura institucional do hospital, fortalecida pela lideranca exemplar do Dr. Miguel,
se refletiu em todos os aspectos do cuidado prestado a Maria. A equipe era treinada para
fornecer um atendimento compassivo, enfatizando a importéncia da comunicacéo eficaz,
empatia e envolvimento ativo do paciente. Durante sua estadia no hospital, Maria sentiu-
se valorizada como pessoa e como paciente. Ela experimentou um cuidado atencioso e
personalizado, onde suas necessidades e preferéncias foram consideradas em cada etapa
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do processo. A abordagem centrada no paciente, combinada com uma cultura institucional
sélida, criou uma experiéncia positiva para Maria e sua familia, ajudando-a a se sentir
segura, confiante e apoiada durante sua jornada de tratamento e recuperagéo.

Esse caso ilustra como a cultura institucional e a lideranga influenciam o cuidado
centrado no paciente/pessoa e a experiéncia do paciente. Quando a alta lideranga demonstra
um compromisso genuino com a exceléncia no cuidado, e uma cultura institucional é
construida em torno do respeito, compaixdo e envolvimento do paciente, os profissionais
de saude sdo capacitados a fornecer um cuidado que atenda as necessidades individuais
dos pacientes, promovendo uma experiéncia positiva € uma melhor qualidade de vida.
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CAPITULO 3

SEGURANCA DO PACIENTE: SEGURANCA
DO CUIDADO E SUA INTERFACE COM A
EXPERIENCIA DO PACIENTE

Débora Siscati Franco

Patricia Mitsue Saruhashi Shimabukuro

11 ASPECTQS GERAIS DA
CORRELACAO ENTRE SEGURANCA
DO PACIENTE E EXPERIENCIA DO
PACIENTE

A partir da publicacdo do relatério
“To err is human: building a safer health
system” (Errar € humano: construindo um
sistema de salde mais seguro), divulgado
2.000,
Institute of Medicine” - IOM da Academia

nos anos desenvolvido pelo
Nacional de Ciéncias dos Estados Unidos,
trazendo para conhecimento de todos, o
impacto que os eventos adversos causam
nos pacientes, familiares dos pacientes,
Instituicbes de Salude e sociedade, a
importancia e relevancia de discutirmos
sobre seguranca do paciente se tornou
fundamental e cada vez mais necessaria
(VILLAR; DUARTE; MARTINS, 2020).
Apbs cerca de duas décadas
outras discussbes

desta publicacéo,

e novos desafios surgiram, sempre
trazendo a reflexdao qual o aprendizado
podemos ter quando um evento adverso
ocorre e quais as estratégias podem ser
implementadas para fortalecer a cultura
de seguranca nas Instituicdes (VILLAR;
DUARTE; MARTINS, 2020). Observa-se
também uma inquietacdo relacionada as
politicas existentes para apoiar a melhoria
da qualidade assistencial e a seguranca
do paciente passa a ser tema de varios
estudos na area da saude (SILVA et al.,
2016).

A Organizagcdo Mundial da Saude
(OMS), por meio do Programa Patients
for Patient Safety, a partir de 2.013,
estimula incorporar nos servicos de
saude a experiéncia do paciente, da
familia e comunidade, em todos os niveis
de atencdo a saude, a fim de garantir
0 empenho e engajamento para que 0O
cuidado prestado seja cada vez mais
seguro e que os pacientes estejam aptos
e se apropriem do préprio cuidado, dando
voz a eles, tornando-os cada vez mais

protagonistas para que atuem promovendo
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aliangas entre Instituicoes de Salde, comunidade, familiares e que o sistema de saude seja
cada vez mais seguro (VILLAR; DUARTE; MARTINS, 2020).

No Brasil, por meio da Portaria n° 529, de 1° de Abril de 2.013, foi instituido o
Programa Nacional de Seguranca do Paciente (PNSP), um importante avango, com o
objetivo de contribuir para a melhoria dos cuidados em satde em todas as Instituicbes de
saude do pais, por meio da implantacao de protocolos bésicos de seguranga, estruturacéo
do nucleo de seguranca do paciente e notificagdo dos eventos adversos (SILVA et al.,
2016).

Os incidentes de seguranca relacionados a assisténcia em saude, podem resultar
na morte e/ou a incapacitacdo do paciente, além de trazer sofrimento para as vitimas e
suas familias. S&o elevados os custos financeiros e econdmicos relacionados aos erros de
seguranca. Se tornou comum, a redugé@o da confianca do publico nos sistemas de salde,
quando tais incidentes de seguranca sao divulgados. Os profissionais de saude, quando
envolvidos em incidentes graves que podem ter causado a morte ou danos graves a um
paciente, podem também sofrer danos psicolégicos permanentes e sentimento de culpa e
autocritica, sendo considerados “segundas vitimas” de eventos adversos. Os beneficios de
ter um método estratégico e coordenado com foco na seguranca do paciente, abordando
causas comuns de danos e como evita-los, foram reconhecidos por lideres de saude em
todo o mundo (PLANO DE ACAO GLOBAL PARA A SEGURANCA DO PACIENTE 2021-
2030, 2021).

Atualmente a discussé@o é o quanto a seguranca do paciente pode impactar na
experiéncia do mesmo durante sua jornada nos servicos de saude. Muitos aspectos
podem impactar para que o paciente tenha uma experiéncia ruim ou memoravel no servico
de saude. Podemos destacar que a melhora da seguranca do paciente de modo geral,
contribuird para que o paciente tenha uma boa experiéncia no servico. Outro ponto de
extrema relevancia é garantir que os cuidados prestados sejam centrados no paciente,
alinhando as expectativas, fortalecendo a relagdo entre profissional da satde e o paciente,
compartilhando decisdes e responsabilidades e empoderando-o com informagdes para que
ele seja capaz de identificar incidentes e eventos adversos e para que suas contribuicbes
sejam discutidas para fortalecer a melhoria da qualidade e da seguranca do cuidado
(VILLAR; DUARTE; MARTINS, 2020).

2] COMO A IMPLANTAQ[\O DOS PROTOCOLOS DE SEGURANgA PODEM
CONTRIBUIR~PARA QUE’ O PACIENTE TENHA UMA BOA EXPERIENCIA NAS
ORGANIZACOES DE SAUDE

Para garantir a seguranca do paciente é imprescindivel a implanta¢do de protocolos
de seguranga, e a adeséo a estes protocolos impactara em uma experiéncia positiva na
jornada do paciente. Para tanto, destacamos os seguintes pontos:
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1. Reducgdo de erros e incidentes: os protocolos devem ser estabelecidos como
forma de evitar os erros médicos, incidentes, eventos adversos e infeccoes
hospitalares. Desta forma teremos menor risco de infecgéo, maior confiabilidade
da equipe médica, com um tratamento seguro e eficaz.

2. Confiangaetranquilidade: os pacientes e seus familiares sentirdo mais confiantes
ao saberem que a instituicdo de saude segue rigorosos procedimentos de
seguranca, permitindo assim, uma interagdo mais efetiva para os profissionais
de saude.

3. Comunicacao eficiente: protocolos redigidos de forma clara e padronizada
ajudam melhorar a comunicacdo entre os membros da equipe de saude,
evitando falhas no processo de comunicag@o e garantem um alinhamento no
tratamento do paciente.

4. Personalizagdo do atendimento: mesmo com protocolos padronizados, a
implementacdo deve ser adaptada para cada paciente, considerando suas
necessidades e o historico de saude. Uma abordagem centrada no paciente
permite uma experiéncia mais humanizada.

5. Reducédo do tempo de espera: com a adog¢do de protocolos de atendimentos
otimizados, a redug¢éo do tempo de espera para consultas, procedimentos e
exames acaba melhorando a expectativa geral dos pacientes em relagéo a
organizagéo do atendimento.

6. Melhoria da qualidade do atendimento: a otimizacdo de todos os processos,
desde os administrativos, de gestéo, até os assistenciais, incentivam a cultura
de melhoria continua, impactando em mais seguranca e melhor experiéncia ao
usuario.

7. Empoderamento do paciente: os pacientes devem ser informados sobre os
protocolos de seguranca, com envolvimento nas decisdes sobre o tratamento.
Desta forma, ha melhora na experiéncia do paciente devido a participacdo no
cuidado da sua propria saude.

8. Respeito aos direitos do paciente: os protocolos de seguranga geralmente
envolvem a protecéo de direitos e a privacidade do paciente. Estes aspectos
devem ser cuidadosamente seguidos para que o paciente se sinta respeitado e
valorizado.

9. Continuidade do cuidado: a utilizagdo de protocolos facilita a transicdo do
cuidado entre os diferentes profissionais e setores da instituicdo de saude,
garantindo um tratamento adequado ao paciente com consisténcia ao longo da
sua jornada.

Desta forma, podemos dizer que a implantagdo dos protocolos dentro das
organizagbes de saude, sdo essenciais para melhorar a qualidade do atendimento,
direcionando para uma experiéncia positiva do paciente, contribuindo para uma construgéo
de confianga entre a instituicdo e o paciente, além de garantir o cuidado eficiente, eficaz e
respeitoso.
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31 REFLEXOES SOBBE MELHORIAS DE SEGURANCA DO PACIENTE E SEU
IMPACTO NA EXPERIENCIA DO PACIENTE

A experiéncia do paciente pode ser definida como o conjunto das interacdes, associado
a cultura organizacional, que influenciara a percepgéo do paciente em todo o processo do
cuidado, neste contexto, a seguranca do paciente impacta diretamente na experiéncia no
paciente nos servicos de saude e para mitigar os danos decorrentes dos cuidados de saude
e 0 aumento da insatisfacdo com os cuidados prestados pela equipe assistencial, os sistemas
de saude dos paises desenvolvidos dedicam seu interesse no usuario do servico de saude,
desde o inicio do século XXI. As estratégias de desenvolvimento e modernizacdo devem ter
como premissa a melhoria da qualidade dos servigos de assisténcia. Diante do exposto, um
componente fundamental da qualidade consiste na confianca e na seguranca do paciente
(ROMERQO et al., 2018).

Na &rea da saude, um erro pode trazer graves consequéncias ou até ser fatal para o
paciente, por isso a falibilidade € vista como inaceitavel pela sociedade, porém sempre que
ocorre um evento adverso é necessario analisar todo o contexto, quais fatores contribuiram
para que aquele evento tenha ocorrido, ou seja, aprender com 0s erros e promover um
ambiente mais seguro.

Quando um evento adverso ocorre e causa um dano, os pacientes, familiares e
amigos, considerados como “primeira vitima”, sofrem e sédo afetados, assim como os
profissionais envolvidos direta ou indiretamente no evento, considerados como “segunda
vitima”. E importante destacar que as consequéncias pessoais desses danos na satide dos
pacientes devem ser somadas ao alto impacto econémico e social do mesmo (ROMERO
et al., 2018).

Inserir o paciente no centro do cuidado, alinhado a uma boa comunicacdo dos
profissionais que prestam assisténcia e com transparéncia, institui um recurso valioso para
os avancos em prol da seguranca ao paciente. Esta coprodugéo configura também uma
solugéo factivel para os servigos de saude que visam a melhoria continua dos processos e
das praticas assistenciais, com o intuito de desenvolver parcerias efetivas entre as equipes
de saude e os pacientes-familias, em beneficio da seguranga do paciente (COSTA et al.,
2020).

Avaliar como foi a experiéncia do paciente durante sua jornada no servi¢o de Saude,
juntamente com a segurancga e qualidade dos cuidados prestados, sem divida agregara
valor para os clientes internos e externos, possibilitando melhores desfechos clinicos, além
de permitir que haja sempre a busca por melhores praticas e melhoria continua, garantindo
em contrapartida sustentabilidade as Organizagbes diante de um cenario cada vez mais
competitivo e desafiador.
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CONSIDERAGCOES FINAIS

Pode-se concluir que a experiéncia do paciente € o produto gerado a partir da
qualidade dos servigos prestados, seguranca e resultados assistenciais obtidos.

Entender a experiéncia do paciente é fundamental para identificar nos servigos de
saude como os cuidados estdo sendo prestados, se foram realizados de forma respeitosa
com o paciente, considerando suas preferéncias, escolhas, necessidade e individualidade.

Para que as Instituicbes garantam a perenidade, ndo basta ter uma infraestrutura
tecnoldgica avancada com um servigco de hotelaria de exceléncia se os indices relacionados
a segurancga do paciente ndo forem bons.

Mesmo diante de diversas iniciativas, ainda temos muito a avangar em prol da
seguranca do paciente, principalmente priorizando as estratégias que considerem seu
envolvimento na identificacdo de oportunidades de melhoria nos servicos de saulde,
as quais implicam na seguranca assistencial. Promover a participa¢cdo do paciente na
seguranca ainda é um desafio na prética clinica e s&o necessérias agdes sistematicas para
criar uma cultura de segurancga na qual os pacientes sejam vistos como parceiros (COSTA
et al., 2020).

CASES

Puérpera de 35 anos, internada em uma Maternidade, no 1° dia de internagéo apés
parto normal, recebe a noticia pelo médico ginecologista/obstetra, no quarto, ao lado do
seu esposo, que o teste rapido para HIV, colhido na Maternidade como exame de rotina,
veio positivo e que seria colhido um novo exame (sorologia), porém iria demorar cerca de 3
dias para liberar o resultado definitivo. A paciente ja havia apresentado a carteirinha do pré-
natal realizado (9 consultas), onde todos os exames realizados estavam dentro do padrao
de normalidade, entretanto o médico relata que prescreveria uma medicac¢do, chamada:
cabergolina para interromper a lactacdo da paciente, pois amamentar seria um risco para
0 bebé e 0 mais adequado neste caso seria oferecer férmula lactea infantil e também iria
prescrever o enfaixamento mamario. A paciente aceita a conduta médica, entretanto com
um certo desconforto diante da situacéo, pois era seu 1° filho e seu sonho era amamentar.
Essa situagcdo também repercutiu na sua vida conjugal, onde levantou davidas no seu
esposo sobre como ela pode ter adquirido HIV. A paciente recebeu alta e alguns dias depois
retornou ao Hospital para retirar o resultado do exame (sorologia) que veio com o resultado
negativo. Nao foi possivel reverter os efeitos da medicacéo para inibir a lactacdo e o bebé
permaneceu recebendo formula lactea.

Analisando o0 caso posteriormente, foram levantadas iniameras oportunidades
de melhoria no processo, desde a conduta tomada frente a alteragdo do exame, até a
comunicacdo com a paciente e seu familiar. Identificou-se também oportunidades

relacionadas a capacitagdo das equipes, que impactou na tomada de conduta.
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Este case demonstra como os processos, protocolos e fluxos internos precisam
estar bem estabelecidos e divulgados a todos os profissionais da Instituicéo, principalmente
aqueles que atuam diretamente na assisténcia direta ao paciente, para que em situacoes
que exijam dos profissionais uma tomada de decisdo, que esta ocorra de forma segura
para o paciente, de acordo com as melhores praticas cientificas, respeitando suas crengas
e valores, esclarecendo suas duvidas e alinhando as expectativas, atendendo sempre a
individualidade de cada um. Processos robustos e bem alinhados contribuem para que o
paciente tenha uma boa experiéncia no servico.

Paciente de 75 anos, sexo masculino, da entrada na Emergéncia em um Pronto
Socorro de um Hospital de Médio Porte que atende exclusivamente pacientes do Sistema
Unico de Salde (SUS), por demanda espontanea. Apresentava quadro de mal estar
geral, rebaixamento de nivel de consciéncia, periodos de confusdo mental e sinais vitais
alterados. Inicialmente foi avaliado pelo médico que solicitou exames laboratoriais. Quando
os resultados foram liberados, constatou-se que o paciente estava com um quadro de
urgéncia dialitica. A familia relatou ao médico que o paciente ja tinha tido o diagnéstico de
doenca renal crénica em uma internagao recente e que aguardava uma vaga em alguma
clinica de hemodialise (Disk-Dialise). O paciente permaneceu internado, solicitada vaga
na Unidade de Terapia Intensiva (UTI), foi indicada a hemodiélise de urgéncia e como
estava com quadro clinico instavel permaneceu na Emergéncia, acomodado em uma
maca, aguardando uma vaga na UTI. A familiar que estava acompanhando o paciente, foi
orientada a retornar somente nos horarios de visita, pois devido a superlotagcéo do servico,
nao seria permitido ficar como acompanhante.

Quando a familiar do paciente retornou para visita-lo na Emergéncia, encontrou o
paciente sendo submetido a uma intubacdo orotraqueal (IOT). Quando o procedimento
terminou e ela se aproximou do paciente percebeu que o mesmo apresentava hematomas
na face, equimose periorbital, ou também conhecida por: “olhos de guaxinin”. A familiar se
desesperou e ndo entendeu o que aconteceu. Procurou pelos profissionais que no momento
estavam todos ocupados em procedimentos com outros pacientes. Quando ela conseguiu
falar com o médico foi comunicada que o seu pai havia sofrido uma queda da maca, pois
estava confuso e agitado e por este motivo estava com hematomas na face. O paciente foi
submetido a tomografia que constatou fratura de ossos da face. Algumas horas depois o
paciente foi transferido para a UTI. No dia seguinte, devido a gravidade de quadro clinico,
foi solicitada uma avaliacdo do médico neurologista que indicou um procedimento cirdrgico
para drenar um hematoma subdural em decorréncia da queda que havia sofrido, entretanto
devido a instabilidade clinica do paciente, néo seria possivel submeté-lo ao procedimento.
O paciente evoluiu para ébito na UTI, por complicagdes em decorréncia da queda, 3 dias
apos ter sofrido o evento adverso.

Este case traz inumeras reflexdes de como um cuidado seguro poderia ter mudado
o desfecho deste paciente. E fundamental que as Instituicdes implementem e monitorem os
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protocolos basicos de segurancga do paciente, pois séo ferramentas que oportunizam uma
pratica assistencial segura. Neste caso, 0 ambiente desafiador, com um numero grande de
pacientes com quadro clinico grave internados, auséncia de profissionais capacitados para
atender a demanda associado as barreiras de prevencao de queda frageis, favoreceram a
queda do paciente da maca. Apos o evento adverso que resultou em dano grave ao paciente,
néo foi realizada a comunicacao imediata com os familiares/responsaveis, posteriormente
gerou inseguranga, descontentamento com a Instituicdo e dificuldades de comunicagéo
dos profissionais com os mesmos. E fundamental que haja transparéncia dos profissionais
de salde com o paciente e seus familiares/responsaveis, mediante a ocorréncia de um
evento adverso. Isso demonstra a transparéncia dos profissionais, da Instituicdo, além de
ser direito do paciente. E imprescindivel que apés eventos com desfechos catastroficos
como este, seja realizada a andlise de causa raiz, para trazer aprendizado aos profissionais
e para a Instituigdo como um todo, contribuindo para uma assisténcia segura, de qualidade
e que o paciente tenha uma boa experiéncia no servico.
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CAPITULO 4

FERRAMENTAS DE AVALIACAO E METRICAS
PARA A EXPERIENCIA DO PACIENTE

Alessandra Nazareth Caine Pereira
Roscani

Janaina Regis Lemos Barbosa

11 INTRODUGAO

A avaliagdo da  experiéncia

do paciente desempenha um papel
fundamental na prestacdo de servigos
de saude de qualidade. Considerando a
definicdo trazida pelo The Beryl Institute
(2023), que alicerca a presente construcao,
as organizagdes de saude tém estruturado
programas de avaliagcdo da qualidade que
incluem alguns componentes que refletem
a experiéncia do paciente e o grau em
que o cuidado prestado é responsivo as
suas preferéncias, necessidades e valores
(JC1,2020).
Dessa

forma, compreender a

percepcdo dos pacientes em relacéo
aos cuidados recebidos é essencial para
identificar areas de melhoria e promover
a exceléncia no atendimento e oferece um

ponto de partida para compreender como

os servicos de salde sdo percebidos e
recebidos pelos pacientes.

Por meio de ferramentas de
avaliagcdo, como pesquisas de satisfacéo,
entrevistas qualitativas e andlise de
manifestacdes, & possivel coletar dados
e informacdes valiosas sobre diversos
aspectos da experiéncia do paciente,
incluindo a comunicacdo, o acesso, a
qualidade do atendimento e o envolvimento
do paciente (Doyle et al, 2013; CMS, 2021).
Esses dados fornecem uma base sélida
para diagnosticos e identificagdo de areas
e oportunidades de melhoria.

Com base no diagnéstico obtido por
meio da avaliacdo, € possivel estabelecer
metas especificas, identificar intervencoes
necessarias e alocar recursos de forma
adequada. O planejamento considera as
areas de maior impacto na experiéncia do
paciente e define medidas para aprimorar a
comunicacao, a qualidade do atendimento,
a seguranca, a acessibilidade e outros
elementos essenciais. As mudancas
podem envolver redesenhos dos processos

de atendimento, comunicacao mais efetiva
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entre os profissionais de salde e os pacientes/familia, reducdo de tempos de espera,
personaliza¢do dos cuidados, entre outras medidas.

O planejamento deve considerar tanto as areas de maior impacto na experiéncia
do paciente quanto a viabilidade e os recursos necessarios para implementar as melhorias
propostas. E fundamental ter um plano claro e bem estruturado, que estabeleca metas
mensuraveis e prazos realistas para aimplementag¢éo dessas mudancas. Esse planejamento
estruturado e baseado em evidéncias orienta as organizagdes de salude na implementagcéao
de melhorias consistentes e sustentaveis (IHI, 2021a; IHI, 2021b).

Neste capitulo, iremos apresentar algumas ferramentas de avaliagdo da experiéncia
do paciente e métricas relacionadas a experiéncia do paciente e do colaborador. Além
disso, discutiremos a importancia de um planejamento e estratégias para a execucgdo de
acoes de melhoria, baseados nos resultados obtidos através das ferramentas de avaliacdo

e métricas propostas.

21 FERRAMENTAS DE AVALIACAO DA EXPERIENCIA DO PACIENTE

A avaliacdo da experiéncia do paciente fornece informacdes valiosas sobre como
0s servigos de saude sdo percebidos e recebidos pelos individuos atendidos. Ao coletar
dados sobre as expectativas, necessidades e percep¢bes dos pacientes, é possivel obter
um ponto de partida para compreender as lacunas existentes e identificar oportunidades de
aprimoramento. A avaliagdo da experiéncia do paciente permite uma analise detalhada dos
aspectos do cuidado que estéo funcionando bem e daqueles que precisam ser aprimorados,
oferecendo um diagnéstico preciso da qualidade e eficacia dos servicos prestados.

Ferramentas de avaliagdo da experiéncia do paciente séo instrumentos ou métodos
utilizados para coletar informacgdes e dados sobre a percep¢éo dos pacientes em relacédo
aos cuidados de saude recebidos. Essas ferramentas sédo projetadas para medir aspectos
como satisfacéo, qualidade do atendimento, comunicacgéo, acessibilidade, envolvimento do
paciente e outros elementos relacionados a experiéncia do paciente.

Existem varias ferramentas de avaliacdo da experiéncia do paciente amplamente
utilizadas em diferentes contextos de cuidados de saude, como hospitais, atencao primaria,
assisténcia domiciliar e unidades especializadas.

A seguir, descreveremos algumas dessas ferramentas e exploraremos como elas
séo aplicadas em cada um desses ambientes.

A. Hospital Consumer Assessment of Healthcare Providers and Systems -
HCAHPS: é uma ferramenta de avaliacdo padronizada usada em hospitais
para medir a experiéncia do paciente. Ele aborda aspectos como a comunica-
cao com os profissionais de saude, a qualidade do atendimento, a compreen-
sdo das informacdes fornecidas e a satisfagédo geral do paciente. O HCAHPS é
amplamente utilizado nos Estados Unidos e em outros paises como base para
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comparar o desempenho dos hospitais e impulsionar melhorias na qualidade
do cuidado (CMS, 2021). O HCAHPS é composto por um conjunto de pergun-
tas que abrangem vérias dimensdes da experiéncia do paciente, incluindo a
comunicag¢ao com os profissionais de salude, a qualidade do cuidado, o geren-
ciamento da dor, a transic&o para o cuidado pds-alta, a limpeza das instala¢des
e a satisfacdo geral com o atendimento recebido. As respostas dos pacientes
na pesquisa HCAHPS sdo usadas para calcular pontuacdes que refletem a
performance dos hospitais em termos da experiéncia do paciente. Nos Estados
Unidos, essas pontuacgbes séo divulgadas publicamente e podem ser usadas
pelos pacientes, provedores de cuidados de salde e tomadores de decisdo
para fazer comparacgdes e tomar decisdes informadas. O HCAHPS desempe-
nha um papel importante nos esforcos de melhoria continua da qualidade e
seguranca do cuidado nos hospitais. Ele fornece um sistema padronizado para
medir e comparar a experiéncia do paciente, incentivando a transparéncia e o
foco na satisfacéo e na qualidade do atendimento prestado.

Clinician and Group Consumer Assessment of Healthcare Providers and
Systems - CG-CAHPS: é uma variante do HCAHPS que se concentra na ex-
periéncia do paciente em clinicas e consultérios de atencéo primaria. Essa
ferramenta avalia a comunicagdo com os médicos, 0 acesso aos servigos, a
coordenacao do cuidado e a experiéncia geral do paciente. O CG-CAHPS é
amplamente utilizado para avaliar a experiéncia dos pacientes em relacdo aos
cuidados primarios e orientar melhorias nesse ambiente (AHRQ, 2021).

Home Health CAHPS: é uma ferramenta de avaliagdo especifica para a assis-
téncia domiciliar. Essa ferramenta mede a experiéncia do paciente em relacao
aos servicos de assisténcia domiciliar, incluindo aspectos como a comunicagao
com a equipe de cuidados, a seguranca e o conforto do paciente, a efetividade
do tratamento e a satisfagcao geral. O Home Health CAHPS é utilizado para ava-
liar e aprimorar a qualidade da assisténcia domiciliar em relagcdo a experiéncia
do paciente (AHRQ, 2018; Mukherjee et al, 2013, CMMS, 2021).

Patient Experience PX Pulse: Uma ferramenta que mede a experiéncia do
paciente e a cultura organizacional, fornecendo insights sobre a percep¢éo dos
pacientes e identificando areas de melhoria. A ferramenta “Patient Experience”
do Beryl Institute oferece uma variedade de recursos, diretrizes e materiais para
ajudar as organizagcbes de saude a medir, avaliar e aprimorar a experiéncia
do paciente. Ela aborda varias dimensdes da experiéncia do paciente, como
a comunicagdo, o engajamento, a segurancga, a qualidade do cuidado e a hu-
manizagdo. Através dessa ferramenta, as organizagbes podem acessar pes-
quisas, relatorios, guias de préaticas recomendadas, estudos de caso e outros
materiais que fornecem insights valiosos e orienta¢des sobre como melhorar a
experiéncia do paciente (Wolf, 2019; The Beryl Institute,2022a; The Beryl Insti-
tute,2022b; Avlijas et al, 2023).
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E. Experience-Based Co-Design (EBCD): desenvolvido no Reino Unido, € uma
abordagem colaborativa e participativa que envolve pacientes, familiares e pro-
fissionais de saude no redesenho e na melhoria dos servigos de salde para
melhorar a experiéncia do paciente. Essa metodologia visa melhorar a expe-
riéncia do paciente, envolvendo-os ativamente no processo de planejamento,
projeto e implementacdo de mudangas nos servigos de satde. E desenvolvido
a partir da integracéo de pesquisas baseadas em narrativas com métodos de
design de servigo para melhorar as experiéncias de cuidado do paciente e da
equipe. Em sua aplicacéo, os pacientes e a equipe sao filmados, entrevistados
e/ou observados para entender as experiéncias positivas e negativas de aten-
dimento. A partir da analise destas experiéncias vivenciadas, &€ fomentado um
processo de mudanga no qual pacientes e equipe interagem e se colocam lado
a lado com o objetivo de planejar, testar e implementar novas melhorias nos
servicos de saude (Van Citters, 2017). Baseia-se na premissa de que os pa-
cientes sdo especialistas em sua propria experiéncia e tém insights valiosos
para compartilhar. Portanto, eles sédo envolvidos como parceiros igualitarios no
processo de co-design, trabalhando em conjunto com os profissionais de satde
para identificar areas de melhoria, desenvolver solugbes e implementar mudan-
¢as. A abordagem do Experience-Based Co-Design envolve vérias etapas, que
podem incluir:

+ Engajamento: pacientes, familiares e profissionais de saude séo convida-
dos a participar do processo de co-design. Eles compartiiham suas expe-
riéncias e perspectivas, identificando desafios e oportunidades para melho-
rar os servigos de saude.

+ Mapeamento da jornada do paciente: é realizada uma representacao visual
dos eventos sequenciais decorrentes da vivéncia do paciente em relagéo a
sua condi¢a@o de saude e doenca identificando os pontos de contato e os
momentos criticos durante a experiéncia de cuidado. Isso ajuda a identificar
areas de melhoria e oportunidades de intervencao.

+ Workshops de co-design: pacientes, familiares e profissionais de saude par-
ticipam de workshops colaborativos, nos quais trabalham juntos para de-
senvolver solugbes e propor mudangas nos servicos. Essas solugdes sao
baseadas nas experiéncias e nos insights compartilhados pelos participan-
tes.

+ Implementacdo e avaliacdo: as solucbes desenvolvidas durante os
workshops sé@o implementadas e testadas na pratica. Os resultados sao
monitorados e avaliados para verificar o impacto das mudancas realizadas
na experiéncia do paciente e na qualidade dos servicos.

O Experience-Based Co-Designtem sido aplicado em diversos contextos de cuidados
de saude, como hospitais, clinicas e servicos de atencao primaria. Essa abordagem busca
promover uma cultura de colaboracgéo, engajamento do paciente e melhoria continua dos
servigos, com o objetivo final de proporcionar uma experiéncia de cuidado mais centrada
no paciente.

F. Patient Experience Survey: Um questionario abrangente que avalia a expe-
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riéncia do paciente em varias dimensoes, incluindo a comunicagéo, o atendi-
mento e o ambiente de cuidado. E aplicado aos pacientes ap6s uma interacéo
com o sistema de saude, como uma consulta médica, uma estadia hospitalar
ou um procedimento médico. O questionario pode abordar uma variedade de
topicos relacionados a experiéncia do paciente, incluindo a comunicagdo com
os profissionais de salde, o acesso aos servicos, a qualidade do cuidado, a
seguranca, o envolvimento do paciente, a coordenacé&o do cuidado e outros
aspectos relevantes. Através do Patient Experience Survey, as organizagdes
de saude podem coletar dados quantitativos e qualitativos sobre a percepgéao
dos pacientes e utilizar essas informacgdes para identificar areas de melhoria,
desenvolver estratégias de aprimoramento e monitorar os resultados ao longo
do tempo. Essa ferramenta desempenha um papel importante na avaliagéo da
qualidade dos servicos de saude e na promogdo de uma abordagem centra-
da no paciente. E importante ressaltar que o Patient Experience Survey pode
variar em formato e contetdo, dependendo das necessidades e dos objetivos
especificos de cada organizacdo de saude. Existem varias versoes e modelos
de questionarios disponiveis, muitas vezes adaptados para atender a requisitos
regulatorios ou diretrizes especificas de cada pais ou regiao.

Press Ganey Patient Experience Survey: Um questionario utilizado para me-
dir a experiéncia do paciente em hospitais e centros de cuidados de saude,
abrangendo varios aspectos do cuidado, como comunicagéo, acesso e envolvi-
mento do paciente. O questionario aborda diversos aspectos da experiéncia do
paciente, como a comunicagao com os profissionais de saude, a acessibilidade
dos servicos, a qualidade do atendimento, a seguranca do cuidado, o gerencia-
mento da dor, a limpeza das instalagbes e a satisfacdo geral com o cuidado.
As respostas dos pacientes no Press Ganey Patient Experience Survey sao
utilizadas para calcular pontuagdes e indicadores de desempenho, permitindo
que as organizacdes de saude acompanhem a evolugéo da experiéncia do pa-
ciente ao longo do tempo. Essas informagdes sao valiosas para identificar areas
de melhoria, implementar mudancgas organizacionais e acompanhar a eficacia
das acles realizadas para aprimorar a experiéncia do paciente. A ferramenta
Press Ganey Patient Experience Survey € amplamente utilizada em hospitais
e organizacOes de salde nos Estados Unidos e em outros paises. A empresa
Press Ganey oferece servicos e recursos adicionais para ajudar as organiza-
¢cOes a interpretar os resultados da pesquisa, realizar analises comparativas e
implementar estratégias de melhoria continua (Sonis et al, 2018).

The CAHPS Clinician & Group Survey: Uma ferramenta que avalia a expe-
riéncia do paciente com clinicas e grupos de cuidados de saude, incluindo a
comunicagao com o médico, 0 acesso aos cuidados e a coordenacgao do trata-
mento. E um questionario padronizado utilizado para avaliar a experiéncia do
paciente em servicos de atendimento domiciliar. O Home Health CAHPS € um
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instrumento de pesquisa desenvolvido pelo Centers for Medicare & Medicaid
Services (CMS) em parceria com a Agency for Healthcare Research and Quality
(AHRQ) (AHRQ, 2018; Mukherjee et al, 2013, CMS, 2021). Aborda diferentes
aspectos da experiéncia do paciente no contexto do atendimento domiciliar, in-
cluindo a comunicagéo com os prestadores de cuidados, a seguranca e a qua-
lidade do cuidado, a acessibilidade dos servi¢cos, a coordenacgéo do cuidado, a
satisfacdo com os profissionais de salde, entre outros aspectos relevantes. As
respostas dos pacientes no Home Health CAHPS séao utilizadas para calcular
pontuacgbes e indicadores de desempenho, que s&o divulgados publicamente
e podem ser usados pelos pacientes, provedores de servicos de atendimento
domiciliar e tomadores de decisdo para fazer comparacées e tomar decisdes
informadas. A ferramenta Home Health CAHPS é importante para a avaliagao
da qualidade do atendimento domiciliar e para a promoc¢éao de uma abordagem
centrada no paciente nesse contexto. Ela fornece uma estrutura padronizada
para medir e comparar a experiéncia do paciente, incentivando a melhoria con-
tinua dos servicos e a transparéncia na prestagéo de cuidados.

I.  Patient Satisfaction Surveys: Uma série de questionarios utilizados para me-
dir a satisfag@o dos pacientes com a qualidade do atendimento, a comunicacao
e outros aspectos da experiéncia do paciente. Sdo compostas por um conjun-
to de perguntas estruturadas que abordam varios aspectos da experiéncia do
paciente, como a qualidade da comunicagdo com os profissionais de salde,
a disponibilidade e a acessibilidade dos servicos, a eficacia do tratamento, a
compreenséo das informagdes fornecidas, o tempo de espera, a limpeza das
instalacbes, entre outros aspectos relevantes. Essas pesquisas podem ser ad-
ministradas por meio de diferentes formatos, como questionarios impressos,
questionarios online, entrevistas telefénicas ou entrevistas presenciais. As res-
postas dos pacientes séo coletadas e analisadas para avaliar o nivel de satisfa-
¢ao, identificar areas de melhoria e tomar medidas para aprimorar a qualidade
do atendimento e a experiéncia do paciente. As Patient Satisfaction Surveys
desempenham um papel importante na avaliagdo e no monitoramento da qua-
lidade dos servicos de saude. Elas permitem que as organizagbes de saude
obtenham o feedback direto dos pacientes, compreendam suas necessidades
e expectativas, e ajam com base nesses dados para melhorar a qualidade dos
cuidados e promover uma abordagem centrada no paciente. E importante des-
tacar que as Patient Satisfaction Surveys podem variar em termos de conteudo
e formato, dependendo das necessidades e dos objetivos de cada organizacao
de saude. Além disso, existem diversas ferramentas e questionarios especificos
disponiveis para realizar essas pesquisas, cada um com suas caracteristicas e
abordagens distintas.

Além das ferramentas mencionadas acima, existem varias outras ferramentas de

Marco Tedrico da Experiéncia do Paciente Capitulo 4



avaliacé@o especificas para unidades especializadas, como hospitais pediatricos, servigcos
de saude mental, cuidados de longa duracdo e unidades de cuidados intensivos. Essas
ferramentas podem abordar aspectos Unicos da experiéncia do paciente em cada contexto
especializado, como o envolvimento dos pais no caso de hospitais pediatricos ou o suporte

emocional em servigos de saude mental.

31 METRICAS RELACIONADAS A EXPERIENCIA DO PACIENTE

Um sistema de medicdo abrangente e eficaz é essencial para avaliar e monitorar
diferentes aspectos da qualidade e seguranca do cuidado, a experiéncia do paciente, a
jornada do paciente e a experiéncia do colaborador no contexto da prestagcéo de servigos
de saude. Esse sistema de medicdo pode ser construido com a utilizagdo de métricas
especificas para cada uma dessas areas, garantindo uma visdo completa e integrada da
prestacéo de cuidados.

As métricas de experiéncia do paciente sdo medidas quantitativas ou qualitativas
usadas para avaliar e quantificar diferentes aspectos da experiéncia do paciente em relacéo
aos servicos de saude. Essas métricas fornecem informacdes objetivas e mensuraveis
sobre a percepg¢éo, a satisfacao e a qualidade do cuidado, permitindo que as organizagbes
de saude avaliem o desempenho e identifiquem areas de melhoria (Doyle et al, 2013,
Bombard et al, 2018).

Métricas de experiéncia do paciente:

A. Satisfagao do paciente: mede o grau de satisfagdo do paciente com os ser-
vicos de saude recebidos, geralmente por meio de pesquisas de satisfacédo e
questionarios.

B. NPS (Net Promoter Score): avalia o nivel de lealdade e recomendacéo do pa-
ciente, com base na pergunta “Em uma escala de 0 a 10, qual é a probabilidade
de vocé recomendar nossa organiza¢éo de satude a um amigo ou familiar?”.

C. PREMs (Patient Reported Experience Measures): avalia a experiéncia dos
pacientes em relacdo aos servicos de salde. Utilizada para coletar informa-
¢cOes sobre a percepgao dos pacientes em relacdo a qualidade dos cuidados, a
comunicagao com os profissionais de saude, a acessibilidade dos servigos, ao
atendimento prestado pelos funcionérios, entre outros aspectos relacionados a
experiéncia do paciente no sistema de satde. (Bull C et al 2019).

D. PROMs (Patient Reported Outcome Measures): Projetada para medir os re-
sultados de saude diretamente relatados pelos pacientes. Avalia os sintomas, o
estado de salde, a capacidade funcional e a qualidade de vida percebida pelos
pacientes ap6s um tratamento especifico ou periodo de cuidados médicos. Sao
Uteis em ensaios clinicos, pesquisas e na pratica clinica para avaliar o impacto
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de intervencdes médicas na qualidade de vida dos pacientes.(Black N, 2013;
Carfora L et al, 2022)

E. Tempo de espera: mede o tempo que 0s pacientes esperam para receber aten-
dimento, seja em consultas, exames ou procedimentos.

F. Comunicacado e engajamento do paciente: avalia a qualidade da comuni-
cacao entre os profissionais de saude e os pacientes, bem como o nivel de
envolvimento e participagdo ativa do paciente no seu préprio cuidado.

G. Acessibilidade: mede a facilidade de acesso aos servigos de saude, incluindo
a disponibilidade de agendamento de consultas, a proximidade geogréfica e a
disponibilidade de servigos de transporte.

H. Seguranca do paciente: avalia a percepgéo do paciente em relagéo a segu-
ranca dos cuidados recebidos, incluindo a prevengédo de erros médicos e a
higiene das instalag¢des.

I.  Continuidade do cuidado: mede a capacidade de coordenacao e continuida-
de do cuidado entre diferentes profissionais e servicos de saude ao longo do
tempo.

J.  Personalizacao do cuidado: avalia o grau em que os cuidados sé@o personali-
zados e adaptados as necessidades individuais de cada paciente.

Essas sé@o apenas algumas das métricas de experiéncia do paciente mais comuns,
e cada organizacao de saude pode adaptar e utilizar métricas especificas de acordo com
suas necessidades e objetivos.

Métricas de Qualidade e Seguranca:

As métricas relacionadas a qualidade e seguran¢a do cuidado sé&o fundamentais

para garantir a prestagdo de servicos de salude seguros e efetivos. Algumas métricas
comumente utilizadas incluem:

A. Taxa de infeccoes associadas a assisténcia a saude: mede a ocorréncia
de infecgbes adquiridas durante a internagéo hospitalar ou relacionadas aos
procedimentos de saude.

B. Taxa de eventos adversos: avalia a ocorréncia de eventos adversos que resul-
tam em danos aos pacientes, como erros de medicag¢ao, quedas e lesdes.

C. Taxa de reinternacdes: indica a proporcéo de pacientes que sdo readmitidos
em um determinado periodo apés a alta hospitalar, o que pode refletir a quali-
dade do cuidado prestado.

Métricas de Cuidado Centrado:

As métricas relacionadas ao cuidado centrado no paciente avaliam a efetividade das
interagbes entre profissionais de saude e pacientes, bem como o grau de personalizagdo
dos cuidados. Alguns exemplos de métricas nessa area sao:

Marco Tedrico da Experiéncia do Paciente Capitulo 4

43



A. indice de satisfacdo do paciente: mede a satisfacdo geral dos pacientes em
relacdo aos servigos de salde e a sua percepgao do cuidado recebido.

B. Taxa de compartilhamento de decisdes: avalia a frequéncia com que os pro-
fissionais de saude envolvem os pacientes nas decisdes relacionadas ao seu
tratamento e cuidado.

C. Tempo de resposta: mede o tempo que 0s pacientes esperam para receber
respostas a perguntas ou solicitacdes de informacdes.

Métricas de Jornada do Paciente:

As métricas relacionadas a jornada do paciente tém como objetivo avaliar a
continuidade e a eficiéncia dos cuidados prestados ao longo do tempo, bem como o
tratamento humanizado, velocidade do atendimento, estrutura do ambiente de atendimento
e disponibilidade da equipe. Algumas métricas relevantes nessa area sao:

A. Tempo de espera para marcagao ou realizacao de consultas/procedimen-
tos: avalia o tempo que os pacientes aguardam para marcar ou receber uma
consulta médica ou procedimento.

B. Taxa de prontuarios eletronicos compartilhados: mede a proporgéo de in-
formagdes dos pacientes compartilhadas eletronicamente entre diferentes pro-
fissionais e instituicdes de saude.

C. Taxa de adesao ao tratamento: avalia a propor¢éo de pacientes que seguem
corretamente o tratamento prescrito, refletindo a efetividade da comunicagéo e
do suporte aos pacientes.

Métricas de Experiéncia do Colaborador:

As métricas relacionadas a experiéncia do colaborador sao importantes para avaliar
0 engajamento, a satisfacdo e o bem-estar dos profissionais de saude, o que pode ter um
impacto direto na qualidade do cuidado prestado. Algumas métricas nessa area séo:

A. indice de satisfagdo do colaborador: mede o nivel de satisfagéo e conten-
tamento dos profissionais de saude em relacdo ao ambiente de trabalho e as
condi¢des de emprego.

B. Taxa de rotatividade de funcionarios: avalia a propor¢ao de profissionais de
saude que deixam a organizacao, o que pode indicar problemas de engajamen-
to e satisfacao no trabalho.

C. indice de envolvimento dos colaboradores: mede o grau de comprometi-
mento e motivagéo dos profissionais de saude em relagdo aos objetivos e valo-
res da organizagéao.

Ao implementar um sistema de medicdo que englobe métricas relacionadas a

qualidade e seguranca, cuidado centrado, jornada do paciente e experiéncia do colaborador,
as organizacdes de saude podem obter uma visdo completa e integrada do desempenho e
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eficacia de seus servigos. Essas métricas fornecem dados objetivos que podem direcionar
estratégias de melhoria continua e promover a exceléncia na prestacéo de cuidados de
saude.

CASES PRATICOS

Caso 1. Uma unidade especializada em cuidados de saude implementou um
programa de melhoria da experiéncia do paciente e decidiu utilizar diversas ferramentas
de avaliagcéo para coletar dados e insights sobre a percepc¢ao dos pacientes em relacéo
aos servicos prestados. A equipe optou por utilizar uma combinacdo de pesquisas de
satisfacdo, entrevistas estruturadas e grupos focais como suas principais ferramentas de
avaliagdo. Inicialmente, o hospital enviou pesquisas de satisfag@o aos pacientes, solicitando
que avaliassem sua experiéncia em areas-chave, como atendimento da equipe médica,
qualidade do cuidado, comunicagao, acessibilidade dos servicos, limpeza das instalagdes
e tempo de espera. As respostas dos pacientes foram analisadas quantitativamente
para identificar areas de destaque e areas de melhoria. Além das pesquisas, a unidade
conduziu entrevistas estruturadas com pacientes selecionados aleatoriamente. Durante
essas entrevistas, os pacientes puderam compartilhar suas experiéncias, pontos positivos
e pontos de melhoria do atendimento. As entrevistas forneceram insights mais detalhados
e informacdes qualitativas sobre a experiéncia do paciente. Para obter perspectivas
adicionais, a unidade organizou grupos focais compostos por pacientes representativos
de diferentes faixas etarias e condi¢cbes de saude. Esses grupos focais proporcionaram
um ambiente de discussdo em grupo, permitindo que os pacientes compartilhassem suas
opinides, preocupacdes e sugestdes para melhorias. Com base nos dados coletados
por meio dessas ferramentas de avaliagcdo, a unidade identificou areas-chave para
aprimoramento, como a necessidade de uma melhor comunicagéo entre a equipe médica e
os pacientes, reducao dos tempos de espera e aprimoramento do ambiente fisico para maior
conforto dos pacientes. Em resposta as informagdes coletadas, a unidade implementou
medidas de melhoria, incluindo programas de treinamento para aprimorar as habilidades
de comunicacao da equipe, otimizacdo dos processos para reduzir os tempos de espera
e melhorias na infraestrutura para oferecer um ambiente mais acolhedor aos pacientes.
Apds a implementacéo das melhorias, a unidade conduziu uma nova rodada de pesquisas
de satisfacdo para avaliar o impacto das mudancas realizadas. Os resultados mostraram
um aumento significativo na satisfagdo e melhor percepcdo dos cuidados recebidos
pelos pacientes , indicando que as acgbes de melhoria foram eficazes em aprimorar a
sua experiéncia. Esse case pratico demonstra como o uso de ferramentas de avaliagéo
da experiéncia do paciente, como pesquisas de satisfacdo, entrevistas estruturadas e
grupos focais, pode fornecer insights valiosos para impulsionar melhorias significativas na
experiéncia dos pacientes em um hospital.
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Caso 2. Um hospital decidiu implementar um programa de melhoria da jornada do
paciente, visando oferecer uma experiéncia mais fluida e satisfatéria desde o momento em
que o paciente chega ao hospital até a sua alta. Para isso, o hospital utilizou métricas da
jornada do paciente para avaliar e aprimorar os diferentes pontos de contato ao longo do
processo. O hospital comegou por mapear a jornada do paciente, identificando os principais
pontos de contato e as etapas do processo, desde a triagem até o acompanhamento pés-
alta. Com base nesse mapeamento, foram estabelecidas métricas especificas para cada
etapa da jornada, como tempo de espera, tempo de atendimento, satisfacdo do paciente
e taxa de readmissdo. Para medir essas métricas, o hospital implementou um sistema de
coleta de dados que envolvia a utilizagdo de questionarios de satisfagéo preenchidos pelos
pacientes, registros de tempo de espera e atendimento, além do acompanhamento dos
casos de readmissdo. Essas informacdes foram analisadas regularmente para monitorar
o desempenho do hospital em relacdo as métricas estabelecidas. Com base nas métricas
coletadas, o hospital identificou areas de oportunidade para aprimorar a jornada do paciente.
Por exemplo, se a métrica de tempo de espera mostrasse que 0s pacientes estavam
esperando por longos periodos, o hospital implementou medidas para reduzir o tempo
de espera, como a reestruturacdo dos fluxos de trabalho, alocando recursos adicionais
ou melhorando a comunicacao com os pacientes. O hospital também utilizou as métricas
para comparar seu desempenho ao longo do tempo e em relagdo a benchmarks externos,
como hospitais de referéncia ou padrdes de qualidade. Isso permitiu uma anélise mais
aprofundada do desempenho do hospital e identificacdo de areas que exigiam atencéo
especial. Ao longo do processo de melhoria continua, o hospital realizava avaliagbes
periédicas para monitorar o impacto das medidas implementadas. Isso envolvia a coleta
continua de dados, analise dos resultados e ajustes nas estratégias conforme necessério.
Como resultado do uso das métricas da jornada do paciente, o hospital conseguiu reduzir
os tempos de espera, melhorar a satisfacéo do paciente e diminuir as taxas de readmisséo.
Essas melhorias contribuiram para uma experiéncia global mais positiva para os pacientes,
para a eficiéncia do hospital e seguranca do processo assistencial. Esse case préatico
demonstra como o uso de métricas da jornada do paciente pode orientar as decisbes de
melhoria e levar a resultados tangiveis na experiéncia do paciente. Ao medir e acompanhar
de perto as métricas relevantes, o hospital pdde identificar oportunidades de aprimoramento
e implementar acdes eficazes para fornecer uma jornada mais satisfatdéria e uma melhor

experiéncia para os pacientes.

CONSIDERAQ()ES FINAIS

Neste capitulo, exploramos a importancia da avaliacdo da experiéncia do paciente
e as métricas para avaliar e monitorar diferentes aspectos da qualidade e seguranca
do cuidado, o cuidado centrado no paciente, a jornada do paciente e a experiéncia do
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colaborador no contexto da prestacdo de servicos de saude. Além disso, discutimos a
definicdo de um planejamento e estratégias para executar acées de melhoria com base nas
informacdes coletadas. Ao adotar abordagens sistematicas de avaliagéo, as organizages
de saude podem identificar &reas de oportunidade, promover mudangas positivas e oferecer
um atendimento de qualidade que atenda as expectativas e necessidades dos pacientes.
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CAPITULO 5

EXPERIENCIA DO PACIENTE E OS DIREITOS DO
PACIENTE

Aline Albuquerque

11 INTRODUGAO

No século XXI, originou-se um

movimento social, cientifico, juridico,
sanitario, cultural e ético denominado
“revolucéo do paciente” (ALBUQUERQUE,
TANURE, 2023) (MONTORI, 2020),
(RICHARDS et al 2013), que pode ser
compreendido como um deslocamento do
paciente como objeto do cuidado para o
lugar de participante e protagonista do seu
proprio cuidado. Esse movimento se acopla
a énfase conferida a relagdo humana entre
profissional e paciente na pratica clinica, o
que se reflete nas abordagens do Cuidado
Centrado no Paciente, da Tomada de
Decisao Compartilhada, da Participacédo e
do Engajamento do Paciente e do Direito do
Paciente. Embora esse movimento esteja
situado no século XXI, sem construgdes
tedricas e lutas sociais antecedentes nao
assim,

seria possivel sua ocorréncia,

destaca-se, como fundamentos desse

movimento, o modelo biopsicossocial de
saude, a luta por direitos civis, a Medicina
Centrada no Paciente e o surgimento da
Bioética. Como se nota, a revolugcdo do
paciente é expressdo de um acumulo de
reflexdes, praticas e crencas que buscam
superar o modelo paternalista e biomédico
de cuidado. Dentre as abordagens que
permeiam a revolugdo do paciente,
confere-se énfase, neste estudo, ao Direito
do Paciente, novo ramo juridico cujo
escopo consiste no estudo do fundamento
teorico, da legislagédo e da implementacao
dos direitos do paciente (ALBUQUERQUE,
2020). Os direitos dos pacientes séao
prescricdes ético-juridicas que balizam o
cuidado em saude, estabelecendo para os
profissionais condutas de modo que o seu
atuar respeite a dignidade, a integridade e
a autodeterminacdo do paciente, pilares
éticos dos cuidados em saude.

Nesse mesmo contexto, verifica-
se a elaboracdo e a disseminacédo da
abordagem da experiéncia do paciente,
que se aproxima da proposta central
da revolugcao do paciente. Com efeito,
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a experiéncia do paciente, segundo The Beryl Institute (2023), é definida como a soma
das interacbes, moldadas pela cultura organizacional, que influenciam as percepcdes do
paciente ao longo do seu cuidado. Ja citado em outros capitulos.

De acordo com o conceito de experiéncia do paciente, definido pelo The Beryl
Institute (2023), a Agency for Healthcare Research and Quality (2023) assenta que a
experiéncia do paciente abarca uma gama de interagcbes que os pacientes tém com o
sistema de salde, sendo considerada um componente integral da qualidade do cuidado e
um passo essencial na diregdo do CCP. Registra-se que ndo ha uma definicao de experiéncia
do paciente unissonamente aceita (AVLIJAS et al, 2023), o que pode ser atribuido ao fato
de ser um conceito multifacetado, multidimensional e conectado com diversos aspectos,
contextos nos quais o paciente se encontra inserido, como culturais e sociais, e situagées
particulares, por exemplo, diz respeito a experiéncia psicolégica da doenca, a experiéncia
como usuario do servico e a experiéncia de se viver com uma condigcéo particular de satde
(OBEN, 2020).

Com o objetivo de estabelecer os contornos conceituais da experiéncia do paciente,
Wolf e colaboradores (2021) resgatam sua primeira pesquisa sobre o tema, realizada em
2014 (WOLF et al, 2014), e reexaminam a definicdo de experiéncia do paciente, partindo do
pressuposto de que houve uma ampliacdo do conceito e de que isso significa um avanco.
Neste estudo, ndo se tem como objetivo problematizar a definicdo de experiéncia do
paciente, nem serg adotada a conceituacao ampliada de experiéncia do paciente, tal como
a proposicao atual do The Beryl Institute (2023). Desse modo, sera empregada a definicdo
proposta por Wolf e colaboradores (2021), Oben (2020) e Yélamos e colaboradores (2018)
sobre experiéncia do paciente, sem entendé-la como experiéncia humana, que abarca a
experiéncia dos profissionais de saude e das comunidades. Ainda, sédo adotados os temas
centrais da experiéncia do paciente, de acordo com a formulagéo de Wolf e colaboradores
(2021), para desenvolver interfaces com os direitos do paciente, quais sejam: (a) soma de
todas as interagdes; (b) cultura organizacional; (c) percepg¢des de pacientes e familiares;
(d) continuidade do cuidado, que se fundamenta nas teméticas da integracéo, centralidade
na pessoa e na parceria com pacientes e familiares.

Sendo assim, este artigo tem como objetivo central propor interfaces entre a
experiéncia do paciente e os direitos do paciente, a fim de demonstrar que a garantia da
fruicdo de tais direitos € um elemento central da experiéncia do paciente. Ressalta-se a
originalidade da proposi¢ao, na medida em que essa possibilidade de relagdo néo esta, até
o0 momento, explicitada na literatura sobre o tema da experiéncia do paciente. Considerando
os estudos levados a cabo, este artigo tedrico se fundamenta nas formulacdes propostas
por Wolf e colaboradores (2021), Oben (2020) e Yélamos e colaboradores (2018), sobre
a experiéncia do paciente, e a de Albuquerque (2020), acerca do Direito do Paciente.
N&o se trata de pesquisa bibliogréfica, mas de investigacdo de natureza tedrica, que se
fundamenta em marcos escolhidos e direcionados para a sua aplicagcdo a determinado
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objeto. Espera-se que se tenha como resultado discussdes que fundamentem a formulagéo
de aportes tedricos originais.

Este artigo se encontra estruturado em trés partes: a primeira tem como escopo
descrever o Direito do Paciente; a segunda apresenta as aproximagdes entre a experiéncia
do paciente e seus direitos; e, por fim, tem-se como foco delinear correlagdes entre cada
um dos direitos dos pacientes e a sua experiéncia, com o desiderato de demonstrar que os
primeiros sdo elementos essenciais da experiéncia do paciente.

21 DIREITO DO PACIENTE: NOVO RAMO JURIDICO

O Direito do Paciente € o ramo juridico que trata da legislagéo, da teoria e da
jurisprudéncia concernentes as normas que versam sobre os direitos dos pacientes
e seus mecanismos de implementacdo. O Direito do Paciente tem como foco a
protecdo e o empoderamento do paciente na ambiéncia clinica, contrapondo-se a uma
perspectiva paternalista de cuidado em saude e de fomento da participagéo do paciente
(ALBUQUERQUE, 2020). Importante demarcar que o termo “paciente”, que decorre do
vocabulo “patiens”, que significa: “que suporta, que resiste”, e decorre do verbo latino
“patior’, o qual denota sofrer ou aguentar (ANDORNO, 2019). Desse modo, constata-
se que “paciente” ndo guarda relacdo com a ideia de passividade, mas, sim, expressa
a experiéncia do adoecimento humano, que tem como elementos criticos o sofrimento
(OBEN, 2020) e a vulnerabilidade acrescida (ALBUQUERQUE, 2023).

O Direito do Paciente estabelece minimos morais na esfera dos cuidados em
saude (ALBUQUERQUE, 2019), porquanto deriva dos direitos humanos e se ancora na
dignidade humana dos pacientes. Desse modo, prové uma estrutura moral abrangente,
evocada para promover 0 bem-estar e a autodeterminacéo do paciente. Ter como guia de
acao a dignidade do paciente, portanto, impde ao profissional de salde alguns deveres
morais especificos, como respeitar e promover a autodeterminagéo dos pacientes, bem
como atuar em consonancia com sua vontade, preferéncias, necessidades e planos de vida
(ANDORNO, 2019).

Conforme Andorno (2019), a concepcdo de dignidade aplicada ao contexto dos
cuidados em saude contribui para que cada paciente seja visto ndo apenas como alguém
que se encontra enfermo, mas como uma pessoa, isto é, um ser humano singular com
uma biografia propria e valor intrinseco. Essa ideia impde aos profissionais de saude tomar
em conta o conhecimento experiencial do paciente, 0 que engloba sua historia pessoal e
experiéncias de vida, que o faz distinto de qualquer outro ser humano. A consciéncia da
singularidade e do valor incomensuravel de cada paciente néo € algo meramente desejavel
na pratica clinica. Isto é, a dignidade € um imperativo moral que desempenha um papel
fundamental de cunho ético na relagéo profissional de saude e paciente (ANDORNO,
2019). Nota-se que Andorno articula os direitos do paciente com o imperativo ético de
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respeito a sua dignidade, ou seja, fixa que praticas que incrementam o respeito a dignidade
dos pacientes, tais como a prote¢do da sua privacidade e a facilitacdo da comunicagcéo
entre pacientes e profissionais de saude, auxiliam os pacientes em suas necessidades de
informacéo e autodeterminagdo (ANDORNO,2019).

Assim, os direitos dos pacientes, contidos nas leis dos paises, sdo expressao dos
direitos humanos que assentam um minimo ético nos cuidados em saude, balizador da
relacéo entre profissional de saude e paciente, e que privilegiam uma linguagem que
empodera e engaja 0s pacientes no processo terapéutico. Desse modo, o Direito do
Paciente deve ser alicercado em uma legislacao que incida nos servicos de saude, publicos
e privados, de modo a garantir direitos a todos os pacientes, a despeito de qualquer
condigao particular. Assim, esse novo ramo juridico tem o objetivo central de enunciar para
os pacientes aquilo que podem exigir dos profissionais de saude, e para esses, determinam
as condutas a serem adotadas em relacdo aos pacientes.

O Direito do Paciente abarca os seguintes direitos: direito de participar da tomada de
deciséo; direito ao consentimento informado; direito a segunda opiniédo; direito de recusar
tratamentos e procedimentos; direito a informacao; direito de acesso ao seu prontuério;
direito a confidencialidade dos dados pessoais; direito ao cuidado em satude com qualidade
e seguranca; direito de néo ser discriminado e direito de apresentar uma queixa e direito a
reparacédo (ALBUQUERQUE, 2020).

Importa distinguir os direitos do paciente dos direitos do usuario. Os direitos do
usuario sdo os direitos que as pessoas tém em relacdo aos servicos de salde, os quais
envolvem o acesso a bens e a servigos de saude. O paciente é aquele que esta sob cuidados
em saude. Logo, o acesso ao servico ja foi obtido, mesmo que ainda busque acesso a
medicamentos quando se encontra sob cuidados. Nessa situa¢do, a mesma pessoa tera
uma relagdo de paciente com o profissional de saude e de usuario com o servico em relagédo
ao qual demandara o medicamento. Ainda, o familiar de um paciente pode ser usuario do
servico de saude, mas, por 6bvio, ndo é paciente. Importante ressaltar que a condigéo
de paciente confere uma vulnerabilidade particular que o distingue de forma significativa
daquele que se encontra tdo somente na condicdo de usuario. Essa vulnerabilidade
também caracteriza 0 movimento pela luta dos direitos dos pacientes, diferenciando-os
daqueles que reivindicam a melhora dos sistemas de saiude (ALBUQUERQUE, 2020).
Nesse sentido, Oben (2020) formula a diferenciacéo entre a pessoa, o paciente e o usuario.
A pessoa vivencia a saude, ndo apresenta quadro de enfermidade e se encontra sem
contato com o sistema e instituicdo de salde; o paciente experiencia a doenga, associada
a niveis variados de sofrimento, medo e ansiedade; e o usuario realiza a interagdo com as
instituicdes de salde, cuja experiéncia ndo € a apenas a do adoecimento, mas também das
diversas interagdes com os profissionais e instituicbes de satude (OBEN, 2020).

Destaca-se que os direitos dos pacientes contribuem para a melhoria do cuidado, ao

aumentar a satisfacéo dos pacientes e a eficiéncia dos sistemas de saude, o que também
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acarreta beneficios para os profissionais. Nessa linha, o direito a informacgéo e o direito a
participa¢do do paciente na tomada de decisdo aceleram a sua recuperagao e diminuem o
tempo de internagéo (KIANI et al, 2021). De acordo com a Associag¢do de Saude Americana,
conferir atencéo aos direitos dos pacientes significa considerar as necessidades fisicas,
psiquicas, mentais, sociais e espirituais dos pacientes (apud KIANI et al, 2021). Verifica-se,
assim, a confluéncia dos direitos dos pacientes com o modelo biopsicossocial de saude, na
medida em que se extrapola o reducionismo biomédico que se expressa como busca pela
cura da doenga e o comando de salvar vidas, a despeito da pessoa cuja vida estd em risco.

Em sintese, o Direito do Paciente € um novo ramo juridico que se fundamenta no
reconhecimento da vulnerabilidade acrescida do paciente e no imperativo ético de respeito
a sua dignidade intrinseca, que acarreta a sua visdo como um agente mental e moral e
sujeito de direitos e ndo um objeto do cuidado e de intervengdes técnicas alheias a sua
vontade, preferéncias e necessidades. Essa pessoa é Unica e insubstituivel, de seu valor
intrinseco faz decorrer uma série de comandos de agir para os profissionais de salude, o que
envolve a necessidade de promover, tanto quanto possivel, a autossuficiéncia do paciente e
sua agéncia moral, assim como o respeito aos seus valores e crengas (ANDORNO, 2019).
Portanto, o Direito do Paciente conforma uma série de direitos que estabelecem um Iéxico
ético-juridico para sistemas, instituicbes e profissionais de saude que deve ser adotado
nas politicas publicas, na cultura organizacional e na pratica clinica como o minimo ético
fundante de prética clinica alicer¢gada no respeito a dignidade humana.

31 APROXIMAQ()ES ENTRE A EXPERIENCIA DO PACIENTE E OS DIREITOS
DO PACIENTE

A compreenséo da experiéncia do paciente se atrela a visdo de que os cuidados
em salde ndo é um servico como qualquer outro, pois a sua natureza se fundamenta no
cuidado que uma pessoa prové para outra, sendo caracterizado pela interacdo humana
(OBEN, 2020). Portanto, a interacéo entre dois seres humanos com o propoésito de cuidar
de um deles é o cerne do cuidado em saude. Essa relagéo deve atender as necessidades
da pessoa cuidada, respeitando-a como tal, o que acarreta responsabilidade ética singular
para o cuidador (HERRING, 2017). Desse modo, constata-se que o cuidado visa melhorar
a qualidade da experiéncia da pessoa cuidada, por meio de um conjunto de atividades
direcionadas ao atendimento das suas necessidades.

A melhora da experiéncia de alguém é a esséncia da ética, na medida em que “a
bondade ou a ruindade de tudo se traduztraduza, no fim das contas, em termos da qualidade
da experiéncia das pessoas” (GREENE, 2018, p. 167). Nessa linha, atribuimos valores
com base em seus efeitos sobre a experiéncia humana, por exemplo, familia, educagéo,
autonomia sao valiosos em razdo dos seus efeitos positivos sobre a nossa experiéncia.
Com efeito, 0 que nos une como humanos é “nossa capacidade de vivenciar experiéncias

positivas e negativas, sermos felizes e sofrermos.” (GREENE, 2018, p. 195). Portanto,
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o cuidado em saude tem uma esséncia ética e ndo ha como dissociar as atividades dos
profissionais de saude dos seus efeitos sobre a experiéncia do paciente, isso significa que
a atividade do profissional consiste em um componente ético do cuidado. E essa premissa
evidencia que a experiéncia positiva do paciente deve ser vista também como a finalidade
do proprio ato de cuidar.

Tal como os direitos do paciente, a experiéncia do paciente pode ser concebida como
um componente ético do cuidado, haja vista que melhorar essa experiéncia € o objetivo
nodal do cuidado, aliviando o sofrimento e a angustia do paciente (WOLF et al, 2014), bem
como contribuir para o seu bem-estar (NG et al, 2012). Desse modo, os direitos do paciente
e a experiéncia do paciente compartilham uma esséncia ética, e esta os conduz ao patamar
de balizadores do comportamento dos profissionais de saude. Assim, se pode extrapolar
o reducionismo da ética deontoldgica profissional focada nas obrigacdes profissionais e
trazer para o centro a preocupacao moral e empatica com a experiéncia do paciente.

A experiéncia do paciente ndo se cinge ao encontro clinico, ela se espraia pelo
percurso do paciente ao longo da sua interagdo com a instituicdo de saude, assim como
apéds a sua alta hospitalar. Como se nota, a experiéncia do paciente extrapola os contornos
do cuidado em salde, abarca variados pontos de contato do paciente com a instituicéo e
os profissionais de saude, portanto, diz respeito a interagdes clinicas e ndo-clinicas (WOLF
et al, 2014). Sublinha-se que a experiéncia do adoecimento € vivenciada pelo paciente
antes mesmo de recorrer a uma instituicdo de saude (OBEN, 2020). Assim, ndo obstante a
experiéncia do paciente abarcar interagdes nédo-clinicas, importante nao perder de vista que
a razdo da existéncia de uma instituicdo de saude é prover cuidados, consequentemente,
essa natureza, que justifica a sua existéncia, deve permear todas as interagbes com o
paciente, mesmo aquelas nao-clinicas.

Da mesma forma, os direitos dos pacientes balizam condutas que, em geral, se dao
no contexto do encontro clinico, mas determinadas prescri¢cdes se dirigem, precipuamente,
a instituicdo de saude, como as relacionadas ao direito de acesso ao prontuario, ao direito a
confidencialidade das informagdes pessoais, ao direito ao cuidado em saude de qualidade
e seguro e ao direito de apresentar uma queixa e ao direito a reparacéo integral. Esses
direitos do paciente emergem do encontro clinico, mas criam obrigagées, mormente, para
as instituicbes de saude, tais como a de fornecer o prontuario, quando solicitado, a de
proteger o prontuario digital do acesso, do uso, da alteracéo, da reproducéo e da destruicdo
nao autorizados (BRASIL, 2018) e a de estruturar um sistema de queixas para pacientes
e familiares.

Wolf e colaboradores (2021) pontuam que a experiéncia do paciente nao diz
respeito apenas a medidas quantitativas ou resultados de survey, mas sim abarca todas
as interagcdes com a instituicdo de salde e os seus impactos sobre o paciente, familiares e
cuidadores. Como visto, a eticidade das condutas humanas esta atrelada aos seus efeitos

positivos ou negativos sobre a experiéncia de alguém (GREENE, 2018). Desse modo, as
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interacdes do paciente balizadas pelos seus direitos tém maior probabilidade de acarretar
experiéncias positivas, na medida em que sdo comandos constituidos por valores que
objetivam a melhora das experiéncias dos pacientes. Apenas para ilustrar a assertiva, o
direito a informacao sobre um progndstico terminal é justificado eticamente com base no
respeito a autodeterminacdo do paciente e pelo fato de que o permite tomar decisdes
consistentes com seus objetivos de vida (GOSHAL et al, 2019), é preciso considerar, ainda,
que a autodeterminagd@o € um componente critico do bem-estar, satisfacao e qualidade de
vida. (BRASHEARS et al, 2019).

Destaca-se que a experiéncia do paciente (WOLF et al, 2021) e os direitos do
paciente se alicercam no Cuidado Centrado no Paciente e na parceria entre paciente/
familiares e equipe de saude, bem como na participacdo e no engajamento do paciente,
consideradas abordagens conformadoras da revolugéo do paciente. O CCP e a parceria
de pacientes/familiares sdo categorizados como “temas fundacionais” da experiéncia do
paciente (WOLF et al, 2021, p. 18). Considerando a importancia dos direitos do paciente
e seu impacto na sua experiéncia, sustenta-se que tais direitos também devem ser
enquadrados como um dos “temas fundacionais” da experiéncia do paciente, como sera
delineado neste artigo.

A experiéncia € individual e personalizada (WOLF et al, 2021), do que decorre a
considerag¢do do paciente como uma pessoa Unica em cada interagdo. Para o Direito do
Paciente, o paciente € um agente moral, epistémico e mental, pois & detentor de estados
mentais préprios, como pensamentos, emog¢des, crengas e valores, bem como € um ser
apto a realizar seus proprios julgamentos morais. Além disso, o paciente € um agente
epistémico, pois é produtor de um conhecimento Unico sobre a experiéncia do adoecimento,
denominado de conhecimento experiencial, que se refere a experiéncia de lidar com fatores
que influenciam positiva ou negativamente sua vivéncia com a doenca e 0 processo de
cuidado (SMIT et al, 2020). Por conseguinte, a visao de que o paciente deve ser considerado
como uma pessoa em sua integralidade, o que implica suas dimensdes biopsicossocial, &
congruente com a experiéncia do paciente e os direitos do paciente.

Em sintese, a experiéncia do paciente e os direitos do paciente sédo abordagens
que apresentam convergéncias teleoldgicas, substantivas e procedimentais. Teleologicas
porque tém finalidades semelhantes, a melhora da experiéncia do paciente, o alivio do seu
sofrimento e a busca pelo seu bem-estar. Substantivas, em razdo de se fundamentarem
em abordagens semelhantes, como o Cuidado Centrado no Paciente (CCP) e a Tomada
de Decisédo Compartilhada (TDC), a Participa¢do do Paciente, o Engajamento do Paciente.
E, ainda, procedimentais, porquanto os modos de concretizar essa experiéncia é situando,
na pratica do encontro clinico, o paciente no centro do cuidado e do processo de tomada
de deciséo.

A seguir tem-se como objetivo delinear correlacdes entre cada um dos direitos
dos pacientes e a sua experiéncia com o desiderato de demonstrar que 0s primeiros séo
elementos essenciais da experiéncia do paciente.
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41 DIREITOS DO PACIENTE E EXPERIENCIA DO PACIENTE

4.1 Direito ao consentimento informado

O direito do paciente de consentir ou ndo com tratamentos, exames, procedimentos
e a vedacgédo de qualquer intervengdo sem a sua autorizagdo é amplamente reconhecido
e eticamente mandatério. A soberania do paciente sobre o proprio corpo e o controle da
sua integridade ancoram o direito do paciente de autorizar ou ndo determinado curso
de acdo em seu cuidado em saude. Importante registrar que a percepgédo do paciente
acerca desse direito se desdobra em duas dimensdes: (a) a percepgdo do tratamento
respeitoso que lhe é dispensado quando o profissional informa de forma adequada o
procedimento, exame ou tratamento, incluindo os riscos e beneficios, e pede o seu
consentimento, enunciando que a sua decisdo sera acolhida; (b) a percepgéo de que foi
submetido a algum tratamento, exame ou procedimento sem o seu consentimento ou com o
consentimento sem a adequada informacéo, o que provoca experiéncia negativas atreladas
a frustracdo e a quebra de confianga. Evidéncias empiricas indicam que pacientes que
assinaram o termo de consentimento informado sem um dialogo sobre a cirurgia a qual
seriam submetidos, revelaram ansiedade e a perda de confianga no cirurgido (GABAY;
BOKEK-COHEN,2019). Por outro lado, quando o paciente & adequadamente informado e
0 processo de consentimento € realizado de forma consentdnea com suas necessidades,
vontade e preferéncias, incrementa-se a possibilidade de perceber-se respeitado como
pessoa e agente moral, 0 que concorre para a sua experiéncia positiva.

4.2 Direito de participar da tomada de decisao

O paciente tem direito de ser envolvido em um dialogo no qual seu conhecimento
experiencial e preferéncias, bem como o conhecimento aportado pelo profissional de
saude, interagem para que se chegue a uma decisédo informada por preferéncias (JAMES,
2022). O direito de participar da tomada de decisdo é materializado por meio da TDC
- Tomada de Decisdo Compartilhada, na qual paciente e profissional se engajam num
dialogo e trabalham em conjunto para tomar decisdes que se ajustem ao paciente e a
sua vida. Isto €, na TDC paciente e profissional de salde compartiiham as melhores
evidéncias disponiveis, considerando as op¢oes, para a decisdo fundada nas preferéncias
informadas (ELWYN G et al, 2012). A TDC possui quatro elementos-chave: (a) promogao
de escolha consciente; (b) discussdo de opgdes relevantes, bem como dos pros e contras
correlatos; (c) discussao sobre a perspectiva do paciente e suas preferéncias; (d) tomada
de deciséo final (KUNNEMAMM et al, 2019). Com efeito, a TDC consiste numa ferramenta
de participacdo do paciente, promovendo interagbes no cuidado, as quais conformam a
experiéncia do paciente (WOLF et al, 2021). Nota-se, assim, que a TDC fomenta a criacéo
de parceria entre o profissional e o paciente (MULLEY, TRIMBLE, ELWYN, 2012), elemento

crucial da experiéncia do paciente.

Marco Tedrico da Experiéncia do Paciente Capitulo 5

56



4.3 Direito a segunda opiniao

No encontro clinico, o paciente pode preferir consultar outro profissional de saude
para tomar decisOes sobre seu cuidado. A Segunda Opinido (SO) € uma ferramenta de
tomada de deciséo para pacientes, profissionais, instituicbes de saude e seguradoras.
Particularmente, para o paciente € um meio de adquirir uma opinido adicional sobre seu
diagndstico, tratamento ou prognéstico. Sob a perspectiva do profissional, uma SO pode
ser importante para adquirir outra visdo, bem como para seguradoras, cujos programas de
SO objetivam reduzir custos e eliminar tratamentos inefetivos (GREENFIELD et al, 2021).
Pesquisa de Greenfield e colaboradores (2021) verificou que a busca da SO é mais frequente
em mulheres de meia idade e com maior nivel educacional formal, e, sdo motivadas a
procurar uma SO para se informar melhor e confirmar seu diagnéstico ou tratamento. A
discrepancia de diagnéstico resultou em impactos significativos nos resultados em saude
do paciente em 58% dos casos. Assim, constata-se que a SO esta relacionada ao direito
a informagé@o do paciente e ao cuidado de qualidade e seguro, 0 que se expressa na
diminuicéo de falhas no diagnéstico e melhores tratamentos (GREENFIELD et al, 2021).

A SO se entrelaga com diversos aspectos da experiéncia do paciente, como o
acesso a informacao, a interacao positiva com os profissionais de saude, a continuidade do
cuidado e a sua qualidade e seguranca, bem como com a sua percep¢ao sobre o ambiente
hospitalar (AVLIJAS et al, 2023). Portanto, cabe as instituicdes de salde assegurar que o
paciente possa exercer esse direito sem constrangimentos ou receio de sofrer algum tipo

de retaliagé@o, reconhecendo a importancia da SO para a propria experiéncia do paciente.

4.4 Direito de recusar tratamentos e procedimentos

O cuidado em saude tem como finalidade o atendimento das necessidades do
paciente, desse modo, tratamentos e procedimentos prescritos devem ter essa finalidade.
Ocorre que as necessidades dos pacientes sdo mdltiplas e nem sempre o que lhe foi
prescrito pelo profissional atende as necessidades que ndo sejam de salde, tais como a de
conexao, comunicacao, expressao espiritual, paz e outras que podem se sobrepor as suas
necessidades de saude. Desse modo, o paciente, com capacidade juridica e decisional,
tem direito absoluto a recusa de tratamentos, procedimentos e exames, no contexto do
seu cuidado em saude. Logo, quando o profissional ou a instituicdo de salde nado aceita a
recusa do paciente, desrespeita-o como pessoa, assim como contradita veementemente
o CCP, aviltando elementos constituintes da experiéncia do paciente (AVLIJAS et al,
2023). Ademais, obrigar o paciente a tratamento ou procedimento de forma compulséria,
sempre € degradante para o paciente, provocando-lhe medo, angustia e humilhacéo
(ALBUQUERQUE, 2020), o que impacta negativamente na sua experiéncia de forma direta.
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4.5 Direito a informacéo

O direito a informagéo é central no contexto dos cuidados em salde e é modulado
pelo CCP, isto é, o quanto de informacgéo sera objeto do consentimento informado ou da
TDC, é o paciente que ira demarcar. Por exemplo, o paciente pode, no inicio dos seus
cuidados oncolégicos, dizer que prefere ndo saber sobre eventual quadro de terminalidade
ou que deseja ser informado de tudo, mesmo de um prognoéstico de irreversibilidade da
doenca. No mesmo sentido, o0 momento da transmisséo da informacéo deve atender as
preferéncias do paciente e ao seu estado psicoldgico e emocional, 0 que também se aplica
a como informar o paciente. Pode ser que um paciente prefira dados mais técnicos, com
pesquisas baseadas em probabilidades, e outro, um dialogo mais ameno, sem recurso a
dados numéricos.

O direito a informagéo abarca, ainda, o direito de ser escutado e o direito de
perguntar, tendo suas duvidas esclarecidas, porquanto sem escutar o paciente, o
profissional ndo modula a informacao para atender as suas preferéncias e necessidades,
bem como néo esclarece suas duvidas. Ainda, o direito a informacao envolve a obrigacédo
do profissional de perguntar ao paciente se ele compreendeu o que foi explicado. No
que toca a modulacéo da informacdo, estudo sobre pacientes com céancer de cabeca e
pescoco apontou que prover informacao suficiente que melhor atenda as necessidades
de informacado do paciente tem sido considerada uma medida importante para reduzir a
angustia psicologica (STRINGER et al, 2023).

A experiéncia do paciente pressupde uma comunicacéo efetiva, aberta e clara,
além disso os pacientes relatam que os seguintes aspectos sdo essenciais para a sua
experiéncia: comunicacao de forma clara e compreensivel; ser escutado; ser perguntado
e tentar compreender suas necessidades e preferéncias; e ser tratado com cortesia e
respeito (WOLF et al, 2021). Ainda, o acesso a informagéo é um aspecto da experiéncia do
paciente na provisdo dos cuidados em saude (AGENCY FOR HEALTHCARE RESEARCH
AND QUALITY, 2023). Como se verifica, os aspectos que os pacientes enunciaram
serem essenciais em sua experiéncia convergem com 0s comandos extraidos do direito
a informacao. Destaca-se que estudo de Gualandi et al (2021) no National Health Service,
do Reino Unido, revelou que o estado emocional dos pacientes afeta sua experiéncia no
contexto dos cuidados cirurgicos e indica meios que podem ser adotados para melhorar as
interacdes, como dar-lhe mais informacgéo sobre o preparo para a cirurgia, pois verificou-
se que recebem poucas informacdes sobre a hospitaliza¢do, a cirurgia e a pos-cirurgia.
Constata-se que a inobservancia do direito a informacdo nos cuidados cirurgicos se
correlaciona com a experiéncia do paciente. No mesmo sentido, melhorias na experiéncia
do paciente implica reconhecer que o paciente deseja explicacées compreensiveis sobre
seu diagnéstico e plano de tratamento (TEFERA, LEHRMAN, CONWAY, 2016), o que
concorre para endossar o reconhecimento da essencialidade da implementacéo do direito
a informagao.
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4.6 Direito de acesso ao prontuario do paciente

O prontuario do paciente € um documento que contém em detalhes a histéria e os
achados clinicos, o diagnostico, os resultados dos testes, cuidados pré-operatorio e pos-
operatorio, o progresso do paciente e sua medicac¢do, dentre outras informacdes atinentes
ao cuidado do paciente. O direito do paciente de acessar sem qualquer 6nus seu prontuario
abarca o direito de solicitar que seja retificado e de que seja guardado, armazenado e
manuseado de forma que se garanta a confidencialidade dos seus dados. O acesso ao
prontuario se interconecta com os componentes das experiéncias do paciente, como o
acesso a informacdo, a transparéncia das instituicbes de saide (BIRKILIEN, 2017), a
promogéo do papel ativo do paciente (YELAMOS et al, 2018) e os principios do CCP, como
a provisdo do cuidado conforme as necessidades e preferéncias do paciente, inclusive a de
buscar as informagdes que constam do seu prontuério.

Atualmente, em varios paises, como nos escandinavos, nos Estados Unidos e
no Reino Unido, vem se discutindo o acesso online completo do paciente ao prontuario
eletrbnico, o que abarca resultados de testes e exames laboratoriais, listas de
medicamentos, diagnoéstico e tratamentos. Alguns estudos demonstraram que 0 acesso
online aumenta a compreenséao do plano de cuidado, a confianga no médico e a melhora
no uso de medicamentos. Por outro lado, ha o receio de que possa causar angustia no
paciente quando tem acesso a resultados antes de conversar com o profissional ou néo
compreender adequadamente o que esta no prontuario (BLEASE et al, 2023). Embora
ndo seja objeto deste artigo, registra-se que ainda se encontram em debate os impactos
do acesso online completo pelo paciente, o que também gerara desdobramentos em sua

experiéncia.

4.7 Direito a confidencialidade das informacgdes pessoais

As informacdes pessoais do paciente estdo sujeitas a confidencialidade. Isso
significa que podem ser reveladas apenas com a autorizacdo do paciente, exceto quando
os profissionais de saude estao diretamente envolvidos no seu cuidado. A confidencialidade
abrange qualquer forma de transmisséo dos dados do paciente, como a oral, a escrita
e a eletrnica. O respeito a confidencialidade é crucial, ndo apenas por razdes juridicas
concernentes ao direito a privacidade do paciente, mas também para preservar a confianga
no profissional de saude e nos servicos de saude (EUROPEAN COURT OF HUMAN
RIGHTS, 2020).

A informacdo relativa & saude de uma pessoa constitui um elemento-chave da sua
vida privada, porquanto os dados de salde séo altamente intimos ou sensiveis (EUROPEAN
COURT OF HUMAN RIGHTS, 2020). Tendo em conta a vulnerabilidade acrescida do
paciente, a violagdo da confidencialidade dos seus dados pode expor a sua vida intima,
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eventos dolorosos, doencas estigmatizantes e outras particularidades, o que incrementa a
sua fragilidade e tem o condéo de acarretar-lhe danos psiquicos graves (ALBUQUERQUE,
2023).

Nas instituicdes de saude, a confidencialidade das informag¢des do paciente deve
ser respeitada em todos os ambientes, como em situagdes informais, por exemplo, em
conversas de corredor e de locais de socializagdo (HARTIGAN et al, 2018).

A revelacdo de qualquer informagé@o pessoal do paciente sem a sua autorizagédo
para profissionais estranhos ao seu cuidado ou outras pessoas, mesmo membros de sua
familia, constitui uma grave quebra de confianga, que integra um dos elementos-chave da
experiéncia do paciente. Nesse sentido, o respeito a confidencialidade pelas instituicbes
de saude constitui uma demonstragdo de sua responsividade em relagdo ao paciente
(YELAMOS et al, 2018). Ainda, caso haja essa quebra de confianga, provavelmente
acarretara frustracéo e descontentamento por parte do paciente, impactando negativamente
na exceléncia na sua jornada, um dos pilares da experiéncia do paciente (RODRIGUES,
2023).

4.8 Direito ao cuidado em saude com qualidade e seguranca

O paciente tem direito de ser cuidado com qualidade, o que engloba um cuidado: a)
efetivo, baseado em evidéncias cientificas; b) eficiente, maximizando o uso dos recursos e
evitando desperdicios; c) oportuno, reduzindo o tempo de espera e demoras prejudiciais; d)
centrado na pessoa, o cuidado deve responder as preferéncias individuais, necessidades
e valores; e) seguro, evitar danos ao paciente; f) equitativo, a qualidade n&o pode variar
em razao do género, etnia, localizacéo geografica e status socioecondmico; g) integrado, o
cuidado deve ser provido ao longo de todo o curso da vida (WHO, 2023). Particularmente,
o direito ao cuidado em saude seguro imp6e que medidas preventivas dos danos evitaveis
decorrentes dos cuidados em saude sejam adotadas, principalmente as direcionadas a
evitar danos para o paciente (ALBUQUERQUE, 2016).0s pacientes tém a expectativa de
receber cuidados de qualidade (GUALANDI et al, 2019) e de que néo sofrerdo danos nas
instituicdes de saude.

O cuidado competente e de alta qualidade integra a experiéncia do paciente, o que
demanda a coordenacé@o dos cuidados providos e o reconhecimento da importancia de
todos os profissionais envolvidos. Desse modo, a qualidade do cuidado e a seguranca
do paciente sdo parte da experiéncia do paciente (YELAMOS et al, 2018) (WOLF et al,
2021). Segundo Rodrigues (2023), o cuidado seguro € a base da seguranc¢a do paciente.
Pesquisas apontam a correlacdo entre a experiéncia do paciente, a efetividade clinica e
a seguranca do paciente (KROENING et al, 2015), evidenciando que um cuidado sem

qualidade e inseguro acarreta experiéncias negativas para o paciente e familiares.
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4.9 Direito de nao ser discriminado

O paciente, a despeito da sua condicao pessoal, tem direito de ndo ser discriminado
em razao de raga, cor, sexo, orientacado sexual, idade, identidade de género, deficiéncia
e enfermidade, bem como em razdo de qualquer outra condicdo pessoal. O respeito as
diferengas € um valor fundamental dos cuidados em saudde, por consequéncia, a melhor
experiéncia do paciente jamais ocorrera em ambientes de cuidado iniquos (WOLF, 2023).
O respeito a condigéao particular de cada paciente é vetor da experiéncia do paciente e
atitudes discriminatérias impactam negativamente sobremaneira a percep¢ao do paciente
acerca dos profissionais e das instituicdes de salde. Esse impacto provoca, inclusive, sua
relutancia em buscar servigos de saude por considerar um ambiente que aumenta o risco de
sofrer nova discriminacao. Isso é especialmente problematico quando se trata de pacientes
que sofreram discriminac¢do durante a provisao dos cuidados em saude (RIVENBARK;
ICHOU, 2020).

Destaca-se que estudos, nos Estados Unidos, que fizeram uso do National
Consumer Assessments of Healthcare Providers and Systems (CAHPS®) Benchmarking
Database demonstraram que minorias étnicas/raciais apresentaram piores relatos sobre
seus cuidados quando comparados com brancos. Ha evidéncias soélidas de que pacientes
percebem a discriminacdo baseada na sua condi¢cdo de salde, tipo de seguro, status
socioecondmico, nacionalidade, lingua nativa, raca e etnia e essa interacdo negativa
resulta em piores experiéncias para os pacientes (WEECH-MALDONADO et al, 2012).

4.10 Direito de apresentar uma queixa e direito a reparacao integral

Cabe aos sistemas e as instituicbes de saude assegurar um meio de recebimento
das queixas dos pacientes, quando seus direitos forem violados, e resolver os conflitos
que emergem dos cuidados em saude, sem que 0 paciente seja compelido a recorrer ao
Poder Judiciario. A queixa do paciente, ou de seu representante, se refere, comumente, a
expressao de um dano e ao conflito no contexto do cuidado em saude, que se expressa
de forma escrita e dirigida a instancia qualificada para recebé-la e resolvé-la no ambito
dos sistemas de saude (READER, GILLESPIE, ROBERTS, 2014). Uma vez a queixa
apresentada, a instituicdo de saude deve ser resolutiva, ou seja, responder ao paciente ou
ao familiar visando atender as suas necessidades, por meio de uma explicacéo, pedido de
desculpa, reparagéo integral, apoio psicolégico ou outra medida. Tal direito visa assegurar
que, em caso de violagao dos seus direitos, o paciente possa manejar modos de solucionar
conflitos acessiveis, sem onera-lo, e obter reparagédo de forma rapida e justa. No mesmo
sentido, uma vez ocorrido um dano associado aos cuidados em saude, o paciente tem
direito a reparacgao integral, que abarca variadas medidas reparatorias, entre elas cuidados
médicos, apoio psicossocial, pedido de desculpas e de explicagbes acerca da ocorréncia
do evento danoso.
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Os sistemas de recebimento de queixas dos pacientes sdo um instrumento importante
para melhoria da qualidade do cuidado, na medida em que existe uma patente relacédo
entre o volume de queixas recebidas e a qualidade e a seguranca do cuidado prestado,
seja quanto a instituicdo de saude ou ao profissional. Bayer e colaboradores (2021)
pontuam que os survey, como o Hospital Consumer Assessment of Healthcare Providers
and Systems (HCAHPS), ndo sdo suficientes para capturar as variadas dimensées da
experiéncia do paciente e 0 seu carater longitudinal, tendo em conta que tem como foco
apenas um encontro seu foco em um encontro. Em consequéncia, os sistemas de queixas
fornecem aos hospitais um meio mais agil, com uma abordagem em tempo real, para a
identificacdo e a efetivacdo de melhorias na experiéncia do paciente, na qualidade do
cuidado e seguranca, bem como na reducéo de gastos com litigancia (BAYER et al, 2021).

As queixas dos pacientes expressam suas historias, contadas pelos proprios, o0 que
€ vital, em razéo do seu impacto e do seu potencial para motivar mudangas nos hospitais
visando a melhora da experiéncia do paciente (BAYER et al, 2021). Com efeito, as histérias
dos pacientes expressas nas queixas oferecem uma rica perspectiva das suas interagoes,
traduzem a identificagéo de problemas no continuo do cuidado a partir da 6tica do paciente
e de familiares (KROENING et al, 2015). Portanto, o direito a queixa e a sua implementacéao
mediante a institucionalizacdo de um sistema de queixa sdo mecanismos essenciais para
melhoria na experiéncia do paciente, na medida em que a queixa captura de forma Unica a
percepcao do paciente e de familiares em suas interaces ao longo da sua jornada.

Os direitos dos pacientes sé@o uma ferramenta essencial para empoderar pacientes
e familiares ao longo das interagdes que constituem a sua jornada, na medida em que
promovem o deslocamento da sua posicdo de receptores passivos de cuidado para
sujeitos ativos. Para os profissionais e instituicbes de saude, os direitos dos pacientes
sé@o balizadores de comportamentos, cultura e politica organizacional, enunciando como
devem tratar os pacientes. A experiéncia do paciente é derivada da percepg¢ao do paciente
e familiar acerca das interagdes travadas no continuo do cuidado, que é influenciada pela
forma como é tratado, portanto, a experiéncia do paciente se vincula aos comportamentos
dos profissionais e as politicas e normativas institucionais. Quando esses comportamentos
e essa organizagdo institucional se fundamentam nos direitos dos pacientes, prediz-se
que ha um incremento da possibilidade de terem uma experiénciaexperiencia positiva, na
medida em que a fruicdo desses direitos, em ultima instancia, gera a melhor experiéncia

para os pacientes.

CONSIDERAGCOES FINAIS

A experiéncia do paciente e os direitos do paciente sdo ferramentas potentes para
mudancas sociais, ética e culturais, necessarias para que a revolugdo do paciente atinja
o cotidiano das instituicbes de saude. Essa revolugcdo, embora enunciada em circulos
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académicos e institucionais, ndo tem chegado na velocidade desejada para os pacientes.
Essas mudancas que mexem com estruturas organizacionais, papéis sociais e relagdes
de poder, exigem a convergéncia de fluxos variados de forgas, como as expressas na
experiéncia do paciente e nos direitos do paciente, criando uma sinergia singular para
quebrar padroes historicos e arraigados de comportamentos e de praticas nos cuidados
em saude que alijam o paciente e familiares dos processos decisérios. A experiéncia
do paciente aporta um referencial tebrico e pratico relevante para essa revolugdo, mas
sem a reflexdo ética e a linguagem dos direitos que prescrevem moralidades objetivas
compartilhadas, ndo conseguiremos atingir os objetivos da mudanca estrutural desejada
nos cuidados em saude. Muito h& para ser feito, todas as mudancas culturais levadas a
cabo na humanidade levaram anos, o que também se aplica ao papel dos pacientes nos
cuidados em saude. No Brasil, esse quadro se revela ainda mais grave, ndo temos nem
mesmo uma lei nacional de direitos do paciente. Mas, a despeito do atraso evidente, esse

quadro deve nos impelir e motivar para agir.
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CAPITULO 6

JORNADA DA EXCELENCIA

Alexia Mandolesi Costa

Thaisa Afonso

11 INTRODUGAO

Conforme citado nos capitulos
anteriores, e conforme a definicdo do
Beryl Institute de a experiéncia do paciente
€ definida como “a soma de todas as
interacbes, moldadas pela cultura de
uma organizagdo, que influenciam as
percepcdes do paciente, ao longo do
cuidado continuo”. As interagdes sdo “os
pontos de contato orquestrados de pessoas,
processos, politicas, comunicagées, acbes
e ambiente” e as percepgdes do paciente
sé@o “o que é reconhecido, compreendido
e lembrado pelos pacientes e pessoas de
apoio”.

Evidéncias substanciais apontam
para uma associagao positiva entre varios
aspectos da experiéncia do paciente,
como boa comunicagao entre profissionais
e pacientes, e resultados importantes

de saude, os quais incluem a adeséo do

paciente ao aconselhamento médico,
melhores resultados clinicos, melhores
praticas de seguranca do paciente e
menor utilizacdo de servicos de saude
desnecessarios.

A jornada do paciente é um
processo chave em que o paciente e 0s
profissionais compartilham fluxos de agbes
e informagdes entre pessoas e sistemas em
varios pontos de contato. Os provedores
visam gerenciar o fluxo de pacientes, a fim
de fornecer atendimento seguro e eficiente,
garantindo o melhor uso dos recursos (ou
seja: leitos, blocos cirlrgicos, clinicas e
equipe especializada).

Torna-se essencial compreender a
jornada da experiéncia do paciente como
um continuum de melhoria, de maneira
que as organizagbes de saude possam
ter conceitos e ferramentas para agregar
0 maior valor ao paciente, ao cuidador e os
demais envolvidos ao longo da assisténcia.

Marco Tedrico da Experiéncia do Paciente

Capitulo 6

66



21 CONCEITO DE EXCELENCIA

“Se ndo houvesse ninguém que estivesse descontente com o que tem, o
mundo nunca alcangaria nada melhor.”

- Florence Nightingale

De acordo com Robert Johnson (Instituto de Atendimento ao Cliente), a exceléncia
do servico tem quatro elementos-chave: entregar a promessa de cuidados de saude de
qualidade, fornecer um toque pessoal, fazer um trabalho mais do que adequado e resolver
bem os problemas.

Para alcancar esses elementos, as instituicbes de saude devem se preocupar
em reduzir os geradores de insatisfacdo e oferecer cuidados de saude excepcionais. De
acordo com a Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ), assisténcia em saude
excepcional é definida como “fazer a coisa certa, no momento certo, para a pessoa certa
e obter o resultado da melhor qualidade”. E a salde excepcional envolve a prestagédo de
cuidado conectado, seguro e eficaz, acessivel a todos e centrado na pessoa.

Nos ultimos anos, os desafios no sistema de saude foram enormes: doencas mais
agressivas, pacientes mais complexos,desperdicios e custos crescentes, envelhecimento
da populacao e demanda crescente de recursos de saude. Somente aqueles que buscam a
exceléncia serdo capazes de encontrar solugbes que fomentardo a qualidade dos cuidados
de saude que todos os pacientes merecem.

31 CONCEITO DE JORNADA DE EXCELENCIA NA EXPERIENCIA DO
PACIENTE

Uma jornada do paciente representa toda a sequéncia de eventos que um paciente
experimenta dentro de um determinado sistema de saude ou entre provedores, desde o
agendamento de uma consulta para um check-up regular até o recebimento de tratamento
para uma doencga ou lesdo. Os conceitos de jornada de exceléncia e a exceléncia em
saude precisam estar alinhados para agregar maior valor as interacbes estabelecidas
entre o paciente e os provedores do cuidado, na finalidade de influenciar positivamente na
percepcao do paciente.

Enquanto esperamos novas oportunidades na construcdo de uma base de
conhecimento sobre a experiéncia do paciente, torna-se importante o foco na exceléncia
dos esforcos. Existem oportunidades emergentes para estudos sobre a influéncia de novos
modelos de entrega nos resultados da experiéncia do paciente. Contribuicbes podem ser
feitas por meio da exploragdo da experiéncia de populagdes especificas de pacientes. A
crescente relevancia da experiéncia do paciente em diferentes contextos também criou uma
area de pesquisa fértil. E, como a tecnologia continua a influenciar a pratica e a prestacéo
de cuidados, continuaremos a ver novas e interessantes interacées entre os pacientes e
seus prestadores de cuidados. Devemos entender e praticar a experiéncia do paciente para
que ela seja excelente.

Marco Tedrico da Experiéncia do Paciente Capitulo 6

67



A exceléncia na jornada do paciente comega com um ambiente de trabalho
saudavel que envolve a equipe e oferece atendimento de qualidade ao paciente. Por
exemplo: um hospital comunitéario rural iniciou uma “Jornada para a Exceléncia” que incluiu
a implementacao de padrbes de exceléncia de servico para melhorar os resultados dos
pacientes. Esses padrdes incluiam a programacao de horas de trabalho, a implementagéo
de turnos de diretores, a realizagéo de treinamento de exceléncia em servicos para todos
os funcionarios e a padronizagéo de cores uniformes de codigos de vestimenta com base
na disciplina. As mudancas resultaram em uma melhor percep¢éo da comunidade sobre a
imagem profissional da enfermagem, maior satisfagdo do paciente e diminuicao do tempo
de espera para respostas a campainha. Foi implementada a formacdo em exceléncia de
atendimento, para garantir que todos os membros da equipe fossem instruidos sobre os
padrdes e expectativas de atendimento ao paciente. A percepcao da comunidade foi medida
por meio de feedback qualitativo dos membros da diretoria e do Conselho Consultivo de
Familias de Pacientes. Eles relataram que os enfermeiros eram percebidos como mais
profissionais e era mais facil identificar quem era o enfermeiro. Essas medidas ajudaram a
validar a melhoria na experiéncia do paciente e o atendimento de melhor qualidade.

A exceléncia na experiéncia do paciente deve também ser sustentada na jornada
diagnoéstica. As pessoas procuram ser ouvidas, compreendidas e comunicadas com
compaixao. Eles esperam qualidade e suporte do sistema de salde durante o diagnostico.
Aexperiéncia diagnéstica é sobre o avanco do caso. E sobre uma jornada, relacionamentos
e comunicagdo. A forma como as pessoas se envolvem na experiéncia do diagnostico € téao
ou mais importante do que a forma como o préprio diagnéstico € processado pelos cuidados
de saude. Os elementos de uma jornada de diagnostico positiva incluem ter uma equipe
de atendimento que se comunica bem e age com compaixao para lidar com os medos e
preocupacgdes do paciente. Comunicar 0s motivos de eventuais atrasos é importante, assim
como o0 compromisso com a qualidade e a seguranca.

A jornada diagnostica também é aprimorada quando o paciente e a familia foram
incluidos ativamente como parte da equipe de cuidados e envolvidos no desenvolvimento
de seu plano de cuidados. Gerenciar transicoes de forma eficaz é outro componente-chave
de uma experiéncia de diagnostico positiva. As principais considerag¢des para a exceléncia
na experiéncia de diagnostico incluem como as equipes de atendimento comunicam
0s assuntos, reservam um tempo para estar presente para os pacientes & importante,
estabelecem um compromisso fundamental com a eficiéncia e oferecem oportunidades

para parceria.

Marco Tedrico da Experiéncia do Paciente Capitulo 6

68



41 CASES PRATICOS

Royal Prince Alfred Hospital e SLHD (Distrito de Saude Local de Sydney)

O Royal Prince Alfred Hospital € um hospital de referéncia quaternario, oferece uma
extensa gama de servigcos para mais pessoas em Sydney, Australia, do que qualquer outro
hospital. O hospital é reconhecido como lider mundial em exceléncia e inovacdo em saude.
Atende, em média,165.524 admissbes anuais, possui 11.000 membros na for¢a de trabalho
e 544 voluntarios.

Em 2012, o SLHD (Distrito de Saude Local de Sydney) delineou o compromisso de
“desenvolver uma énfase renovada no ‘cuidado centrado no paciente e na familia’ em seu
Plano Estratégico, para alcancgar a visédo do SLHD de ‘exceléncia em saude e assisténcia
médica para todos’. Os membros da for¢a de trabalho reconhecem que incorporar o cuidado
centrado na pessoa é um compromisso continuo e de longo prazo. A abordagem de toda a
organizagao do SLHD, sustentada por uma liderancga forte e uma direcdo estratégica clara,
€ amplamente reconhecida como a melhor pratica.

O SLHD tomou medidas para articular formalmente sua cultura centrada na pessoa.
A equipe executiva desenvolveu um conjunto de oito ‘Mensagens-chave de cuidados
centrados no paciente e na familia’ que sdo compartilhadas com sua forca de trabalho
e consumidores em toda a organizacdo. Essas mensagens explicam claramente como a
for¢a de trabalho e os consumidores devem apoiar e experimentar os cuidados centrados
no paciente e na familia.

Cada area da organizacao entende claramente suas responsabilidades em termos
de apoio ao cuidado centrado no paciente e na familia. De realgar o trabalho de seguranca,
gestdo de instalagbes e outros servigcos corporativos para potenciar o cuidado centrado na
pessoa.

A equipe de seguranca formalmente faz parte do fluxo clinico do hospital. Isso reflete
a expectativa de que a seguranca existe para ajudar os pacientes e a forca de trabalho.

Os gerentes de instalagbes mapearam a jornada do paciente para criar “ambientes
de cura”. Seguindo uma jornada paciente, a equipe de servicos ambientais foi capaz de
identificar e fazer melhorias em todo o ambiente construido da organizacgdo. Isso inclui:

+  Sinalizacdo - uso de convengdes de nomes comumente reconhecidas e sinais
multilingues

* Amenidades - lanches saudaveis e programas de TV n&o violentos nas salas
de espera

+  Edificagcbes —reformas e obras de arte informadas por grupos de consumidores.

A forca de trabalho é recrutada e apoiada para fornecer cuidados centrados na
pessoa por meio de treinamento e programas de bem-estar. Os executivos e os gerentes
reconhecem que as capacidades e o bem-estar de sua for¢a de trabalho s&o essenciais
para apoia-los na prestacao de cuidados centrados no paciente e na familia:
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O cuidado centrado no paciente e na familia é incorporado as descrigcbes do
cargo, para articular claramente as responsabilidades do cargo nesta area

O processo de recrutamento prioriza habilidades de atendimento ao cliente,
comunicacdo e habilidades interpessoais e outros atributos que indicam uma
forte capacidade de prestacao de servigos centrada na pessoa. Isso se aplica a
forca de trabalho clinica e corporativa

Os consumidores frequentemente participam de painéis de entrevistas para po-
sicdes-chave, para garantir que as perspectivas do consumidor informem as
decisdes de recrutamento.

Incluséo de cuidados centrados no paciente e na familia em todos os progra-
mas de educacéo da forga de trabalho

Treinamento para sua forga de trabalho clinica e corporativa no gerenciamento
de reclamagdes e encaminhamento de problemas onde ha preocupagéo com o
atendimento de um paciente

Treinamento em competéncia cultural e comunica¢do com diversos grupos de
pacientes.

Programas de bem-estar para a forga de trabalho SLHD tem um forte foco no bem-

estar da forga de trabalho, reconhecendo que os membros da forga de trabalho que estéo

bem e resilientes sdo capazes de oferecer um melhor atendimento centrado na pessoa. O

servico tem uma gama de programas de meditacdo e bem-estar para seus colaboradores.

Gerentes de unidade de enfermagem e a forca de trabalho de enfermagem receberam

orientag@o e apoio para desenvolver programas para suas enfermarias para melhorar a

prestacdo de cuidados. Esses programas também capacitam a forgca de trabalho para

desenvolver e implementar suas préprias iniciativas centradas na pessoa. Os resultados

desses programas sdo monitorados de perto por meio de dados clinicos, pesquisas com

pacientes e outras medidas. Os principais programas implementados por enfermeiras no

Royal Prince Alfred Hospital incluem:

Programa de enfermaria produtiva: em uma enfermaria de cardiologia, os mem-
bros da for¢a de trabalho identificaram uma série de agdes para aumentar a
produtividade da enfermaria, o que levou a uma economia significativa de tem-
po para a equipe de enfermagem

Ronda intencional: em uma enfermaria de cancer, enfermeiras visitam membros
da forca de trabalho a cada hora para avaliar sua condicéo e necessidades, o
que levou a uma reducgéo de incidentes adversos e reclamagbes

Compartilhamento de informacg6es: em uma enfermaria de cancer, os membros
da for¢a de trabalho identificaram maneiras de melhorar a comunicacdo e o
compartilhamento de informag¢des com os pacientes, incluindo o fornecimento
de pacotes de informacdes para a equipe, com feedback positivo das pesquisas
de satisfacao do paciente.
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CONSIDERAGCOES FINAIS

Para a construcdo de uma base sélida de conhecimento sobre a experiéncia do
paciente, precisamos agir sobre a perspectiva da exceléncia nos processos de cuidado,
abordando oportunidades emergentes para estudos sobre a influéncia de novos modelos
de entrega nos resultados da experiéncia do paciente. Importantes contribuicdes podem
ser feitas por meio da exploracdo da experiéncia de populagbes especificas de pacientes.
A crescente relevancia da experiéncia do paciente em diferentes contextos também criou
uma area de pesquisa fértil.

Para além de atender as expectativas dos pacientes, devemos trabalhar duro
para supera-las. Cada esforco dedicado é de alto impacto para o beneficio imediato dos
pacientes na prestacéo de cuidados.
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ALESSANDRA ROSCANI - enfermeira e doutora em ciéncias da salde, € uma
defensoraincansavel da exceléncia em qualidade e seguranca em salde. Engajada
desde os primeiros anos de sua carreira, mantém um histérico consistente de
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monitoramento e promover melhoria continua de processos destaca-se em sua
carreira. Sua contribuicao para a compreensédo teorica e pratica da experiéncia
do paciente é uma peca essencial para profissionais que buscam aprimorar os
cuidados de saude em niveis tanto individuais quanto sistémicos. A dedicacdo a
busca continua pela exceléncia na assisténcia a saude e na garantia da melhor
experiéncia para os pacientes e trabalhadores, s@&o uma constante em sua
trajetoria. ID Lattes: 7704958787634155
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Pessoas atuando ha mais de 24 anos como lider em organizacdes de salde
na area de qualidade e seguranca, com experiéncia em gestdo de risco,
acreditacdo ONA e JCI, melhoria da qualidade pelos modelos Lean Six Sigma e
do IHI - Institute for Healthcare Improvement e gestéao da experiéncia do paciente
Participante de cursos em experiéncia do paciente, mentoria para implementacéo
de Conselho Consultivo de Pacientes, design thinking, certificacdo internacional
em seguranga psicologica e teoria U em instituicoes de referéncia no Brasil Pela
SOBRASP - Sociedade Brasileira para a Qualidade do Cuidado e Seguranca do
Paciente, exerce a funcéo de conselheira, diretora de relagdes institucionais e
membro do Grupo de Trabalho Técnico em Experiéncia do Paciente Docente da
Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica (BA) nas disciplinas de segurancga
do paciente, gestdo pela qualidade e planejamento estratégico Fundadora e
diretora executiva da Singular Consultoria e Desenvolvimento, com projetos em
desenvolvimento de equipes e liderancgas, acreditac@o, qualidade e seguranga do
paciente

KELLY CRISTINA RODRIGUES - CEO e Fundadora da Patient Centricity
Consulting a 1 # empresa especializada em experiéncia do paciente no Brasil.
Executiva com mais de 25 anos de atuagdo na area de saude e especialista em
experiéncia do paciente, com cursos de design in healthcare, engajamento de
pacientes e colaboradores, experiéncia de pacientes e lideranca na Cleveland
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SOBRE AS ORGANIZADORAS

Clinic, Beryl Institute entre outras Instituicbes americanas e europeias. Graduada
em Relagdes Publicas pela Universidade Metodista e MBA em Marketing de
Servigos pela ESPM, com modulo em Negocios Internacionais na Universidad de
Nebrija na Espanha, XBA (Exponencial Business Administration pela Startse EUA
e na Nova School of Business and Economics de Portugal e imersao executiva no
Vale do Silicio também pela Startse Professora em Experiéncia do Paciente na
Fundacao Getulio Vargas, Fundagdo Dom Cabral, PUC RS, entre outras E membro
do Centro de Estudos e Pesquisa, da Fundagéo Getulio Vargas Saude e lider do
Grupo de Trabalho Técnico em Experiéncia do Paciente da SOBRASP Sociedade
Brasileira para a Qualidade do Cuidado e Seguranca do Paciente Autora do livro
Experiéncia do Paciente Como criar, implementar e gerir bem um Programa de
Exceléncia em Experiéncia de Pacientes Primeira publicacdo no Brasil.
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