Os Pacientes

Richard M. Rosenfeld

Concluir que “os cuidados a saude sdo relativos aos pacientes” deve ser auto-
-evidente mas, as vezes, o 6bvio tem valor. A carta que se segue, define o palco
para a consideragdo da interacdo entre pacientes e evidéncias no tratamento de
doengas, uma relagdo que pode ndo ser tdo dbvia quanto parece.

Carta ao Editor

Meédico praticante ha 3 décadas, sempre me orgulhei de "trabalhar com base
em evidéncias" muito antes do termo tornar-se um clich€. A minha pratica médica,
sempre teve como base, uma triade de experiéncia, evidéncia e preferéncia do
paciente. No entanto, tornei-me cada vez mais desencantado com a escassez de
evidéncias disponiveis para orientar os médicos na compreensao e exploracao, um
elemento-chave dessa triade: a preferéncia do paciente.

Procurando melhorar o meu conhecimento sobre a preferéncia do paciente,
procurei na literatura médica artigos em revistas sobre “preferéncia do paciente”
ou “tomada de decisdo compartilhada.” Dos cerca de 22,5 milhdes de artigos no
PubMed de 1962 a 2014, apenas 1 em 20.000 tinha a expressdo no titulo. ' A
chance de um médico normal tropegar em um destes artigos ¢é tao provavel quanto
encontrar uma agulha num palheiro.

Como os médicos podem praticar a melhor a Medicina quando existem tao
poucos artigos cientificos para ajuda-los a entender as preferéncias do paciente e
facilitar as decisdes compartilhadas? Além disso, quantos médicos realmente Iéem
a pequena quantidade de evidéncias disponiveis? Espero que vocé possa ser capaz
de lancar alguma luz sobre estas preocupagdes.

Curiosamente seu,
Dr. Ignatius Inspirado
Enseada Inspiradora, EUA

Resposta do Editor

Um curioso, mas ndo intencional, sub-produto da Medicina com base em
evidéncias ¢ a reducdo da preferéncia do paciente, nas decisdes dos cuidados da
saude. Em teoria, a Medicina com base em evidéncias leva claramente em conta
a preferéncia do paciente, mas na realidade o apelo sedutor de ensaios clinicos
randomizados, revisdes sistematicas e outras provas de alto nivel, faz com que
cada vez mais, a opinido dos pacientes paregam ser menos relevantes. Por que se
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preocupar com consideracdes confusas e subjetivas de valores e preferéncias do
paciente quando evidéncias rigorosas e objetivas podem iluminar a abordagem
ideal?

A maneira de conciliar a certeza sedutora de provas com a realidade confusa
de preferéncia do paciente é visualizar as intera¢cdes médico-paciente como um
continuum de decisdes compartilhadas!. Mencionada pela primeira vez em 1982, a
tomada de decisdo compartilhada é “uma abordagem em que médicos e pacientes
compartilham as melhores evidéncias disponiveis quando confrontados com a
tarefa da tomada de decisdes, e onde os pacientes sdo auxiliados na consideragéo
das opg¢des para alcangar as preferéncias informadas.” 2

O continuum varia de decisdes conduzidas exclusivamente pelos médicos
para aquelas conduzidas exclusivamente pelos pacientes, com a maioria caindo
em algum lugar no meio. A tomada de decisdo compartilhada envolve a identifi-
cacdo de evidéncias, o compartilhamento delas com os pacientes e a sua utilizagdo
para a tomada de uma decisdo informada, consistente com os valores e as prefe-
réncias do paciente.

A tomada de decisdo compartilhada pode ser relativamente nova, mas o
conceito de cuidado centrado no paciente ndo o ¢. Mais de um século atras,
William Osler afirmou: “Aquele que estuda Medicina sem livros, navega num
mar desconhecido, mas aquele que estuda Medicina sem pacientes ndo vai a mar
algum.” ? A interpretagdo moderna pode implicar na substituigdo dos “livros” com
“a melhor evidéncia atual” e “pacientes” com “obter os valores e preferéncias do
paciente”. Ou seja: aquele que estuda a Medicina sem evidéncia navega num mar
desconhecido, mas aquele que estuda Medicina sem levar em conta os valores
e as preferéncias dos pacientes nao vai a mar algum. Sim, pode-se claramente
zarpar, sem testar as aguas para a tomada de decisdo compartilhada, mas a viagem
seria ardua e o resultado, abaixo do ideal.

A maioria dos médicos e pacientes entendem claramente a importancia de
diagnosticar com precisdo uma condi¢do médica, mas poucos apreciam a igual
importancia de diagnosticar com precisdo as preferéncias de tratamento dos
pacientes. Nas palavras de Mulley et al, * “um diagndstico médico preciso ja ndo
¢ suficiente para identificar o tratamento adequado. Tao importante ¢ um diagnos-
tico preferencial exato. Cada opg¢do de tratamento... tem um perfil Gnico de riscos,
beneficios e efeitos colaterais. Médicos... ndo podem recomendar o tratamento
certo sem compreender como o paciente valoriza as trocas. Lamentavelmente, as
preferéncias dos pacientes muitas vezes nao sdo diagnosticadas. “E este diagnos-
tico errado, ou sequer a capacidade de reconhecer a necessidade dele, é o coragdo
do problema.

As diretrizes da pratica clinica, por exemplo, frequentemente conduzem as
decisdes de gestdo e politicas de saude, mas uma avaliagdo de 130 diretrizes da
National Guideline Clearinghouse, mostrou que apenas 1 em 14 normas publica-
das nos Estados Unidos tiveram um paciente ou consumidor no grupo de desen-
volvimento, °. As sociedades de especialidades fizeram um pouco melhor (1 em
10), e as diretrizes fora dos Estados Unidos se sairam melhor com cerca de 1 em 3.
Idealmente, um grupo de desenvolvimento de diretrizes devera conter consumido-
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res (beneficiarios dos cuidados de saude) para fornecer uma perspectiva do leigo
e aumentar a relevancia para os pacientes. ¢ Além disso, o papel da preferéncia
do paciente deve ser explicitamente especificado nos perfis de suporte para as
recomendagoes das diretrizes.

Reconhecendo que a preferéncia do paciente ¢ tdo importante, e algumas

vezes talvez mais, do que a evidéncia na tomada de decisdes de cuidados da saude,
o que os médicos podem fazer para garantir que ambas foram apropriadamente
consideradas? Aqui estdo algumas sugestdes praticas:

1.

Coloque o paciente em primeiro lugar. Comece com a convic¢ao de que os
pacientes e suas preferéncias, realmente importam. Os pacientes sentem-se
melhor quando o médico da uma explicagdo significativa, atengao e interes-
se, e demonstra um elevado dominio ou controle sobre a doenga ou os seus
sintomas. 7 Para além desta abordagem humanistica e centrada no paciente,
simplesmente ouvi-los e garantir que entendam as op¢des disponiveis, ajuda
a promover o melhor resultado. Quando o varejista de vestuario Seymour
Merinsky (Sy Syms) disse que “um consumidor educado é o nosso melhor
cliente”, ele poderia facilmente estar falando tanto sobre cuidados de satide
como desconto em vestuario. 8

Diagnostique a preferéncia do paciente. As recomendacdes aos pacientes
devem ter como base, ndo apenas o diagndstico médico, mas uma prefe-
réncia ou inferéncia do paciente das opgdes, se plenamente informado e
confiante. Informagdes sobre a preferéncia de diagnéstico podem ser obtidas
,observando como o paciente reage (por exemplo, expressdes faciais, lin-
guagem corporal) quanto aos riscos, beneficios e efeitos colaterais do trata-
mentos. * Resista, perguntando-se “O que faria se fosse eu? “ou” Como eu
poderia aconselhar um ente querido? “, porque os valores e as preferéncias
do paciente podem ser muito diferentes dos seus. O desapego € necessario
para que o diagnostico de preferéncia seja bem sucedido para evitar projetar
seus proprios valores no paciente.

Identifique as melhores evidéncias e a sua convic¢ao nelas. Os médicos
tém a obrigacdo de identificar e utilizar as melhores evidéncias disponiveis
no tratamento dos pacientes. Contudo, as evidéncias ndo sdo todas iguais e
nossa confianga nelas irdo variar de acordo com a qualidade, quantidade e
consisténcia da pesquisa. Mesmo a evidéncia mais robusta, no entanto, pode
nao se aplicar a um determinado doente, ap6s a consideracdo de doengas
coexistentes, condi¢des clinicas cronicas e estado geral de saude. O papel
do médico, portanto, vai além da identificacdo das evidéncias e garantir ao
paciente o entendimento de que ela existe, sua credibilidade e quao relevante
¢ para a sua propria situagao.

Prossiga com a tomada de decisdo compartilhada. A maneira pratica
para implementar as decisdes compartilhadas ¢ conversando sobre escolhas,
opgdes e decisdes. * A conversa sobre a escolha conscientiza a existéncia
de opg¢des de tratamento sensatas, onde as preferéncias importam e t€ém um
papel importante na escolha do procedimento. As conversas sobre as opcdes
informam aos pacientes os beneficios e maleficios do tratamento, e nela, o
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médico descreve opgdes, oferece apoio a decisdo (por exemplo, explicacdes,
apostilas, grades de opg¢do, videos, links da web), e resume a discussdo. A
conversa de decis@o permite aos pacientes explorarem “o que mais importa
para eles” com base nas preferéncias informadas e na decisdo de tratamento.
As decisoes podem ser facilitadas perguntando explicitamente “o que, no seu
ponto de vista, tem maior significado?” e “Vocé esta pronto para decidir...
ou vocé quer mais tempo?” °

Importante: coloque os pacientes em primeiro lugar. Isto pode parecer
obvio, mas a complexidade nos cuidados a satide modernos e o emaranhado de
partes interessadas provam o contrario. Médicos, hospitais, clinicas, centros cirtr-
gicos, seguradoras, agéncias governamentais, analistas de politicas e os fabrican-
tes de medicamentos e dispositivos obtém ganhos pessoais com os cuidados da
saude e, esses interesses concorrentes podem roubar a atenc¢ao da parte interessada
€ mais importante: o paciente. A situacdo ¢ agravada pelo impacto desumanizante
de novas tecnologias, a objetividade sedutora da Medicina com base em evidén-
cias e uma busca incessante de eficiéncia que obriga os médicos a se concentrarem
mais na tela do computador de um registro eletronico de saude do que no paciente,
na frente deles.

Por que ter o trabalho de tentar adotar uma abordagem consistente
centrada no paciente no atendimento médico? Primeiro, ¢ a coisa certa a fazer.
Em segundo lugar, os pacientes vao aprecia-lo e recompensa-lo: sites de classifi-
cacdo profissional véem sendo cada vez mais utilizados na avaliagdo de médicos
e sd0 muitas vezes baseados em apenas alguns comentarios, '°. Entdo, promover a
satisfacdo e apreco do paciente pode colher muitos beneficios para a “cara” online
da sua pratica. Em terceiro lugar, ouvir e fazer parcerias com os pacientes ¢ a
melhor maneira de desenvolver empatia e um foco mais claro nos resultados que
mais importam. Por ultimo, pacientes envolvidos, engajados ¢ bem informados
utilizam menos cuidados de saude, ? tém melhores resultados, 7 ¢ sdo menos
propensos a cancelar cirurgias eletivas. !

A visdo tradicional da Medicina com base em evidéncias se concentra princi-
palmente nos médicos, incentivando-os a incorporar a melhor evidéncia na gestao
de pacientes individuais. Uma abordagem mais esclarecida muda o foco para os
pacientes, cujo objetivo é estabelecer as melhores decisdes sobre seus proprios
cuidados de saude, pela parceria com o seu médico. A participacdo do médico
como curador ¢, assim, expandida para incluir a melhor evidéncia disponivel,
relevante e compreensivel para os pacientes.

Osler sugeriu “O bom médico trata a doenga; o grande médico trata o pacien-
te que tem a doenga.” 3 Indo mais além, sugiro que o verdadeiro grande médico
potencializa os seus pacientes para traduzir a melhor evidéncia em preferéncia
informada e decisdes compartilhadas. Todos poderiamos nos beneficiar, como
clinicos, ao aperfeicoar nossas habilidades de transformacao.

Rosenfeld R. M., Patients. Otolaryngology - Head and Neck Surgery 2014,
151:371-373. Reprinted with permission by SAGE Publications, Inc.
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