JIB

Instituto Brasileiro

Q.n
o
>
e
o

o

O
iU

=5
o

e Direito do Pa

REGRA DE
MARTHA:

Uma nova politica para
amplificar a voz do
paciente e melhorar a
seguranca nos hospitais.

POLLY CURTIS
CLAUDIA WOOD




Traducéo de Aline Albuquerque,
Diretora do Instituto Brasileiro de
Direito do Paciente. Revisao de Kalline
Eler, Cintia Tanure e Nelma Melgaco,
Diretoras do Instituto Brasileiro de
Direito do Paciente.

Traducéao autorizada por Lucy Bush,
Director of Research and Participation
of DEMQOS.



APRESENTACAO

DO IBDPAC

Martha Mills, uma menina de 13
anos, do Reino Unido, faleceu em
2021, em decorréncia de uma
sepse, que poderia ter sido
evitada caso ela tivesse sido
tfransferida  oportunamente da
enfermaria para os cuidados
intensivos. Um dos motivos pelos
quais isso ndo aconteceu foi a
assimetria de poder entre os pais
de Martha e a equipe de
profissionais. As preocupacdoes
da mde de Martha, Merope Mills,
ndo foram escutadas pelos
profissionais.

Desde entdo, Merope Mills tfem
promovido uma ampla
campanha no Reino Unido pela
divulgacdo e aprovacdo da
Regra de Martha, que consiste
num sistema de escalonamento
rdpido de resposta, dentro de um
hospital, em caso de suspeita de
agravamento do estado geral ou
de preocupacdo séria  em
relacdo a um paciente, de modo
que outro profissional se desloque
para verificar a condicdo do
paciente e analise o seu estado.
A Regra de Martha ¢ uma
decorréncia do direito d segunda
opinido  dos pacientes e
familiares. Vdarias experiéncias
com Equipes de Respostas
Rdpidas, pelo mundo, tém
demonstrado que evitam mortes,

confribuindo para a seguranca
do paciente, e que ndo sdo
utilizadas de forma inadequada
pelos pacientes e familiares, bem
como ndo acarretam mais custos
para os hospitais.

O Instituto Brasileiro de Direito do
Paciente (IBDPAC) apresenta
este Relatoério que traz
embasamento para se dar inicio
a um movimento no Brasil pelo
reconhecimento do direito a
segunda opinido dos pacientes e
familiares, em situacoes criticas,
enquanto um mecanismo de
garantia de direitos e de
seguranca do paciente. Espera-
se que este tfema ganhe espaco
e os hospitais, no pais, adotem
sistemas de Equipe de Respostas
Rdpidas, lancando luz sobre os
impactos nefastos da assimetria
de poder e da mitigacdo da voz
de pacientes e familiares na
seguranca do paciente e no
respeito de seus direitos.

O IBDPAC esta certo de que este
Relatdrio, inédito em nosso pais, €
um material de grande valor
para todos aqueles que estdo
engajados na melhoria da
qualidade dos cuidados em
salde e na prevencdo de mortes
evitaveis.

Boa leitura! IBDPAC.



PREFACIO

POR MEROPE MILLS

Martha Mills morreu aos 13 anos
no verdo de 2021 depois de
sofrer uma lesdo pancredtica
decorrente de um acidente de
bicicleta, ocorrido durante as
suas férias com a familia.
Segundo ainvestigacdo sobre a
sua morte, provavelmente ela
teria sobrevivido a sepse que a
matou se os profissionais que
tomaram a decisdo de transferi-
la para os cuidados intensivos
tivessem decidido mais cedo.
Sua made, Merope, escreveu no
the Guardian! sobre as falhas no
cuidado de Martha,
incentivando outfros pais a
seguirem seus instintos quando
seus filhos estiverem doentes. Ela
confiou nos médicos contra seus

proprios instinfos - eles ndo
escutaram suas preocupacoes
e, em vez disso, a

“gerenciaram”. “Tinhamos
muita confianca; nos sentimos
tdo idiotas”, escreveu Merope.
O artigo provocou uma grande
reacdo em ftodo o National
Health Service (NHS)2 e em todo
pais. Muitos Trustsd escreveram
para  os pais de Marthag,

1 Mills M, “*“We had such trust, we feel such fools':
how shocking hospital mistakes led to our
daughter’'s death’, The Guardian, 3 September
2022.

2 National Health Service é o servico nacional de
saude do Reino Unido.

pedindo-lhes que falassem com
suas equipes de lideranca sobre
a sua experiéncia a fim de
ajudd-los @ melhorar @
seguranca do paciente. Aqui,
Merope escreve sobre @
mensagem que ela gostaria de
transmitir para quem trabalha
Nno NHS.

A primeira coisa a dizer € que ndo
sou especialista em salde ou em
hospitais, e s6 posso falar sobre a
minha propria experiéncia, em
uma enfermaria de um hospital.
Dito isso, nos 18 meses desde a
morte de Martha, eu aprendi
muito sobre o que deu
catastroficamente  de errado
com seus cuidados. Meus olhos
de muitas maneiras foram
abertos. Eu me sinto encorajada
pelo fato de que muitos médicos
que responderam ao meu artigo
no The Guardian disseram que
eles reconhecem os problemas e
os padroes de comportamento
que identifiquei. Sou uma
defensora ferrenha do principio
fundador do NHS, mas a morte
de Martha alterou a forma como
eu pensava sobre praticas e

3 Um NHS Trust € uma entidade juridica, criada por
despacho do Secretdrio de Estado com base na
Lei do Servico Nacional de Saude de 2006, para
fornecer bens e servicos saude.



comportamentos nos hospitais.
Vale sublinhar que Martha estava
em uma enfermariac com um
bom suporte financeiro, 0s
médicos ndo estavam
sobrecarregados e a UTl finha um
leito disponivel para ela. O
financiamento precisa
claramente estar no centro de
quase todas as discussoes sobre o
NHS assolado pela crise, mas a
nossa ndo €& uma histéria de

cortes ou de recursos
insuficientes. Profissionais  de
salude se preocupam

desesperadamente com o}
financiamento, contudo,
também estdo mais
familiarizados, do que o publico
em geral, com os problemas
profundos do NHS e como as
coisas vao mal nos hospitais. Eu
quero contar a histéria de
Martha, para identificar alguns
desses problemas e fazer
algumas sugestdes — no espirito
de impulsionar a melhoria do
nosso inestimdvel sistema de
saude.

Meu objetivo final é que o
ocorrido com Martha - uma
garota sauddvel de 13 anos que
amava a vida e tinha uma vasta
promessa - nunca mais
aconteca. Umaincontavel gama
de declaracdes acerca da
missdo do NHS envolve o
compromisso de colocar ©0s
pacientes no centro da prdtica
didria de cuidado: eu gostaria de
ver uma mudanca especifica
que tornasse essa aspiracdo uma

realidade cotidiana nas
enfermarias dos hospitais.

Os médicos, nos hospitais, fazem
um trabalho indispensdvel e, em
uma situacdo de crise, nos
dependemos totalmente deles
(sua veneracdo na nossa cultura
€ em parte reflexo desta
dependéncia): nos colocamos
em suas hdbeis mdos. Mas os
proprios médicos sao 0s primeiros
a dizer que erros acontecem na
medicina, e que 0s médicos sdo

apenas humanos. Eles até
admitem  que, por razdes
compreensiveis e NAo
surpreendentes, 0s erros

hospitalares muitas vezes sdo
encobertos. A morte de Martha
ndo foi causada por fadiga ou
pressdo, mas reconheco que
muitos médicos enfrentam esses
desafios todos os dias. Eu
argumentaric  que  medidas
eficazes para dar aos pacientes
mais poder tornariom a vida dos
meédicos mais facil e ndo mais
dificil, incentivando uma cultura
médica mais aberta e ndo
hierdrquica — mais segura.

Quando chegamos ao King's
College Hospital em Londres,
figuei tGo aliviada pelo fato de
que Martha estaria recebendo o
melhor atendimento possivel: era
um dos poucos centros do pais
destinado ao tratamento
especializado de seu ferimento
decorrente da queda da
bicicleta. E eu me senti tdo
sortuda que ela terminou na ala
Rays of Sunshine, onde ela seria
tratada pela “equipe hepdtica”,



que no hospital King's se
denomina de “classe mundial”, e
tem um status muito elevado
dentro do Trust. Junto com o meu
marido Paul, coloquei Martha nas
maos de profissionais experientes,
muitos dos quais também sdo
professores, e dos médicos
juniores, com os quais os médicos
mais experientes frabalhavam.
Foi um alivio; parecia tudo certo.
Eu comecei a planejar o
aniversdrio de 14 anos de Martha,
e os profissionais disseram que ela
também voltaria a escola em
breve.

Compreendi, nagquele momento,
que 0os médicos seniores estdo
muitas vezes com pressa e tém
muitos pacientes para atender.
Em parte, porque eu sabia disso,
fiquei muito grata Qos
profissionais quando explicaram
seu ftratamento para mim, e
absorvi a ideia de seu status e
importdncia. Mesmo quando as
coisas comecaram a dar errado,
eu ndo entendi que os médicos
da equipe hepdtica poderiam
ndo estar fazendo tudo o que
podiam. Eu estava, na maioria
das vezes, passiva em face da
sUQ experiéncia e seguranca.

Ninguém contesta agora que
quando Martha desenvolveu
uma febre que nunca diminuiu,
quando ela comecou a sangrar
de suas frompas de uma forma
que os médicos nunca tinham
visto no caso da sua lesdo, e,
especialmente, quando ela
desenvolveu pressdo  arterial
extremamente baixa e erupcdo

na pele (entre muitos outros
sinfomas), ela deveria ter sido
transferida do Rays of Sunshine
para o cuidado inftensivo de
pediatria. Disseram-me que se
ela tivesse sido transferida para
I&, medidas especiais teriaom sido
tomadas para controlar @
infeccdo — que seu tratamento e
observacdo teriom sido
completamente diferentes. Mas
o fato disso ndo ter acontecido é
uma falha, que os investigadores,
Nno caso de Martha, classificaram
de “indefensavel”. Eu quero fazer
O que puder para proteger outros
desse mesmo destino.

A medida que o estado de
Martha se agravava e o fato de
que diferentes profissionais
aparecerem e irem embora, em
razdo de ser um fim de semana
com feriado, isso fez que eu
comecasse a ficar ansiosa, mas
me disseram que “as infeccoes
vém e vao” e que “ela vai virar
uma esquina em breve”. Fiquei
cada vez mais preocupada e
comecei a procurar meios para
comunicar que as coisas ndo
estavam certas. Mas nenhuma
sensacdo de emergéncia ou de
gravidade foi informada para
mim pela “equipe hepdtica”...
até o ponto em que Martha teve
uma convulsdo e foi finalmente
internada na ferapia infensiva,
logo depois que me disseram que
ela estava “com alto risco de
morte”.

Uma autoridade nacional em
sepse estava trabalhando no
hospital King's, mas o}



profissionais, embora eles
soubessem que Martha tinha
sepse grave, e  estivessem
perplexos com a sua condicdo,
ndo pediram a sua ajuda. Foi-nos
explicado que a ‘“equipe
hepdtica” é “muito hierdrquica”
(as enfermeiras identificaram
Martha como “emrisco” sete dias
antes de ela morrer, mas suas
opinides NnAo foram
consideradas). Descobrimos mais
tarde que uma razdo crucial pela
qual 0s profissionais NAo
consideraram outras opinides se
deve ao fato de que durante
anos eles menosprezaram seus
colegas médicos juniores que
atuavam Nnos cuidados
pedidtricos  intensivos. Ndao
houve comunicacdo formal
entre as duas equipes.

As vezes, esses problemas se
desenvolvem até mesmo nos
melhores hospitais -
“pensamento de silo”, o que
envolve relacdes deficientes
entre equipes e equipes com
reputacdes particulares. Dado
isso, deve fazer sentido intfroduzir
medidas centradas no paciente
que possam os efeitos desses
problemas menos negativos.

Quando eu estava ao lado da
cama de Martha, me disseram
para ndo procurar sinfomas na
internet, deixar tudo nas maos
dos médicos. Agora, de uma
forma na qual nunca poderei
expressar plenamente, gostaria
de ter feito mais, desafiado os
meédicos, e pedir uma segunda
opinido de fora da enfermaria.

Para o futuro, gostaria de tornar
tal acdo mais facil para outros
pacientes e seus cuidadores —
para tornar tais desafios um
pouco mais aceitdveis e comuns.

O piloto de avido e
impressionante  defensor  da
seguranca do paciente, Martin
Bromiley, apontou, muitas vezes,
que uma vez que atingem um
certo nivel, muitos médicos ficam
sujeitos a uma surpreendente
pouca supervisdo. Dado o
contexto, parece-me irrefutdvel
que 05 pacientes se
beneficiariam com um pouco
mais de poder. Especialistas em
seguranca do paciente em todo
O mundo dizem que ouvir
pacientes e seus cuidadores é
um aspecto essencial do
cuidado. Em alguns aspectos —
ndo em outros — Paul e eu
sabiamos mais sobre e}
agravamento do estado geral de
Martha do que o0s médicos.
Afinal, ndo finhamos saido da
cabeceira dela. Permitir mais
agéncia a pacientes e
cuidadores torna o hospital e as
enfermarias mais seguros.

Devemos saber que desafiar os
meédicos é dificil. A atmosfera em
uma enfermaria de hospital ndo
encorgja isso. Alguns médicos
sdo maravilhosamente abertos e
modestos, mas talvez a maioria
dos profissionais, muitas vezes
devido & pressdo de tempo ou
em razGdo da sua posicdo
hierdrquica superior a  dos
meédicos juniores, conduzem suas
rondas na enfermariac com



celeridade ou arrogancia.
(Como diz Martin Bromiley, os
meédicos sdo muitas  vezes
pessoas que nunca falharam em
nada em suas vidas.) O que fui
encorajada a ver nessas visitas foi
uma confiante tomada de
decisdo em acdo, uma
demonstracdo individual de
experiéncia. Falavam comigo,
mas ndo me escutavam. (Martha
também ndo foi escutada:
embora ela fosse uma paciente
calma e “facil”, e apesar dos
batimentos cardiacos
acelerados serem um sinfoma de
sepse, 0s meédicos, em pelo
menos uma ocasido, atribuiram
sua taquicardia a “ansiedade”.)
Esse tipo de confexto nunca é
adequado, mas quando
contribui para a morte
desnecessdria de uma crianca,
algo precisa ser feito.

Depois da publicacdo do meu
artigo no the Guardian, um
cirurgido escreveu-me para dizer:
“Depois de décadas no NHS,
observaram que 0s hospitais
universitdrios em  geral, e
unidades de referéncia tercidria
em particular, muitas vezes
atraem *“high flyers”, para quem
a progressdo na carreira € mais
importante do que o trabalho em
equipe e o0s cuidados em
saude... Em algumas unidades,
os profissionais ainda sdo deuses
e € perigoso quando existe uma
cultura em que médicos e

4 Em alguns hospitais, h& cantinas ou restaurantes
para médicos e outros para os demais profissionais

enfermeiros juniores (sem falarem
pacientes e familiares) sentem-se
incapazes de confestar as suas
decisoes”.

Apds a morte de Martha, aprendi
sobre a cantina em (pelo menos)
um hospital onde dreas especiais
ele) reservadas para
profissionqis4, quase como uma
“mesa alta” do Oxbridge. O
mundo médico se encontra,
exaustivamente, familiarizado
com essas questdes culturais —
hierarquiaq, falhas na
comunicacdo — bem como com
capacitacdes realizadas nos
finais de semana, com
profissionais ausentes Nnos
sdbados e domingos e
enfermarias parecendo a Mary
Celestes. H& a auséncia de
meédicos e os privilégios sdo
dificeis de enfrentar.

No dia em que meu arfigo foi
publicado, um médico foi
corgjoso o suficiente para
comentar no Twitter: “Estou
convencido que dizer aos Novos
estudantes de medicina que eles
sdo os ‘top 0,1%' € um importante
fator que contribui para o senso
de poder que emana da nossa
profissdo”. Como se fosse uma
justificativa desse tweef, outro
médico postou no Reddit, como
parte de uma conversa entre
meédicos falando sobre o caso de
Martha: “O grau de falta de
poder dos pacientes e a
incapacidade de aceitar erros,

de saude. Nos lugares destinados aos médicos, os
demais profissionais ndo podem frequentar.
5 Navio a deriva.



sdo simplesmente insustentdveis,
totalmente incorretos e
consistem em um fardo enorme”.

Essas postagens revelaram a
diferenca entre “nds” e “eles”, ou
seja, a visdo de que leigos estdo
iremediavelmente
desinformados e precisam ser
“gerenciados”. Muitos dos
meédicos que postaram
escolheram ignorar a
probabiidade de eu fer
conversado com O hospital
King's, e, também, de que eu
pude participar das
investigacodes e do inquérito: eles
simplesmente presumiram que
meu artigo era emocional e
sensacionalista, e ndo poderia
representar o que realmente
aconteceu.

Eu queria desesperadamente ter
me sentido capaz de, sem medo
de ser alvo de constrangimento
ou de condescendéncia, pedir
uma segunda opinido de fora da
“equipe hepdtica” quando fiquei
preocupada com o)
agravamento do estado geral de
Martha. Eu questionei o}
diagndéstico da sua erupcdo
cutGnea - que explicitava a
possibilidade de uma erupcdo
cut@nea associada a sepse - mas
foi descartado e considerado
excessivamente ansioso. A
ansiedade dos pais era, contra o
protfocolo  hospitalar, usada
como um motivo para a ndo
obtencdo de uma segunda
opinido. Eu ndo fui escutada e
isso tfornou a enfermaria menos
segura. Meus questionamentos

NnAo eram bem-recebidos e eu fui
ignorada; descobriu-se,
tfragicamente para Martha, que
eu estava certa.

Esse questionamento — e escuta —
deveriam ser regulamentados,
permitidos e  vistos como
corriqueiros. Investigadores
concluiram que havia uma
espécie de ‘“cegueira” evidente
na ‘“equipe hepdtica” da
enfermaria Rays of Sunshine -
uma segunda opinido ou revisGo
poderia ter trazido alguma luz
para o caso. Poderia até ter
levado ao envolvimento do
especialista nacional em sepse
que estava presente  Nnos
corredores da instituicdo. E quase
cerfo que Martha teria sido
transferida imediatamente para
a unidade de cuidados
intensivos, como o}
investigadores disseram.

H& dois outros problemas que
gostaria de destacar aqui, um
especificamente relacionado &
comunicacdo, e o outro tem a
ver com a forma como Martha foi
transferida de profissional para
profissional. Mais uma vez, meu
objetivo é encorajar mudancas
que signifiquem que os pacientes
e seus familiares se tornem mais
empoderados.

Algo em que penso todos os dias
€ que os médicos que estavam
cuidando de Martha sabiam que
ela tinha sepse (sepse grave, na
verdade) sete dias antes de
morrer, mas nenhuma vez usaram
essa palavra ao falar com Paul



ou comigo. Tudo foi feito para
minimizar a nossa ansiedade;
éramos de fato “gerenciados” e
condescendentes; bem como
eufemismos foram empregados.
Disseram-nos que seu
sangramento era um ‘“efeito
colateral normal da infeccdo”, o
que era perigosamente
enganoso. Porque eu ndo estava
sendo fratada honestamente,
ndo soei os alarmes e ndo protegi
minha fiha. Eu nunca vou me
perdoar.

Ndo tive escolha sendo aceitar o
que me foi dito; eu ndo tive
acesso a nenhuma anotacdo
sobre os cuidados de Martha
(descobriu-se que os profissionais,
com uma excecdo, na verdade
ndo fizeram os registros no seu
prontudrio). Ndao fomos
informados sobre um acumulo de
fluido ao redor do coracdo de
Martha, o que foi outro sinal de
sepse (talvez porque tenha sido
decidido adiar o exame de
scanner até depois do feriado).
Isso foi outra expressdo de “nds”
e “eles”.

Se eu tivesse mais informacdes
sobre o agravamento do estado
geral de Martha, eu fteria
passado cada dia acordada,
tentando, minuto a minuto, me
informar mais sobre sepse e
choque séptico. Serd demasiado
cinico sugerir que isso €
exatamente o que os médicos
ndo queriam - uma mae
excessivamente envolvida,
pesquisando no Google e que
poderia fazer uma grande

agitacdo na enfermaria,
perturbando a todos e
desafiando seu confrole?2 SO
pPOsso concluir gue o equilibrio de
poder precisa ser alterado,
mesmo que suavemente -
nenhuma confusdo seria
necessaria se um meio
alternativo estivesse disponivel.

Dado que os médicos devem ser
encorajados a pedir ajuda ou
conselhos de colegas, de forma
aberta e honesta, "“nds” e as
discussdes sobre "nds” precisam
acontecer envolvendo médicos,
enfermeiros e pacientes e
familiares. Discussoes que
envolvam a verdade, mesmo
que a verdade impligue o uso de
termos médicos “assustadores”.
Os pacientes e seus familiares
podem aguentar: eles prefeririam
que as coisas fossem feitas dessa
maneira. Tanto quanto possivel
deve ser superada a suposicdo
de que os leigos “apenas ndo
entendem”. Permitir mais
agéncia para pacientes e
familiares contribuiria para isso.

No papel, Martha tinha um
profissional responsdvel no
hospital King's, mas na prdtica isso
ndo significava nada. Ndo havia
o} nome do profissional
responsdvel co lado de sua
cama, e um nome diferente de
profissional aparecia todos o0s
dias, assumindo as rédeas de
seus cuidados, comecando do
zero, contando com prontudrio
incompleto, registrado por
meédicos juniores. Se existisse um
profissional responsdvel por



Martha, que fosse mantido
informado, ele teria estado
totalmente alerta para as
tendéncias e as anormalidades
que caracterizaram o}
agravamento do estado geral de
Martha.

Além do mais, houve realmente
um desentendimento entre os
profissionais médicos e cirurgides
da enfermaria sobre quem era o
responsavel pelos cuidados de
Martha (e o tipo de lesGo que |he
acometeu). Se ela tivesse um
profissional responsavel, eu o
teria, sem duvida, contatado
quando minhas duvidas ficaram
mais sérias sobre as decisdes que
eram tomadas na enfermaria. Eu
teria contatado para falar sobre
a sua erupcdo cuté@nea, quando
o profissional de plantdo daquele
dia permaneceu em casa. Mais
uma vez, posso entender o
motivo pelo qual determinado
profissional pode ndo querer ser
incomodado por uma mae
“muito ansiosa” para falar sobre
um paciente que ele ndo estd
vendo naqguele momento. Mas
dado o que aconteceu com
Martha, eu diria que, também
nesta drea, o poder do paciente
precisa ser aumentado.

Ouvi falar de politicas desde que
Martha morreu - como as
divulgadas pela instituicdo
“Demos” neste Relatdrio — e eu
insisto que o NHS deve considerar
em particular um
“escalonamento  no  sistema
ativado  por pacientes e
familiares”, como Call 4 Concern

que existe em alguns Trusts, ou
uma versdo da Regra de Ryan,
que foi infroduzida em
Queensland, Austrdlia, em 2013, e
provou ftfer grande aceitacdo
social. Esta regra permite que
pacientes, pais ou cuidadores
solicitem umarevisdo imediata se
o estado de saude do paciente
estiver  piorando ou NnAo
melhorando, como o esperado.
Essa revisdo seria realizada por
um clinico sénior ndo
diretamente envolvido Nno
trataomento do paciente, quase
certamente dos cuidados
infensivos. Os médicos podem
ndo saudar imediatamente um
desafio tdo regulamentado d sua
autoridade, mas a Regra de
Martha salvaria vidas.

No minimo, acredito que a Regra
de Martha seria valiosa
simplesmente por expressar para
0s pacientes e seus cuidadores a
ideic de que uma revisdo é
possivel. Em Ultima andlise, o NHS
pertence-lhes e deve permitir
uma segunda opinido, sem um
estigma associado, se as coisas
parecem sombrias. Numa
sifuacdo em que os pacientes
muitas vezes se sentem
impotentes, € uma medida de
poder do paciente. Daria cos
pacientes e familiares uma rota
6bvia para navegar se eles
estiverem com medo e ndo
convencidos. Se eu tivesse visto
um péster na  enfermaria
informando a Regra de Martha -
e eu olhei para todos os cartazes
- tenho certeza de que teria



agido de acordo com essa
Regra. E minha filha maravilhosa
poderia ter sobrevivido.



INTRODUCAO

Este relatério € uma resposta a
esse apelo dos pais de Martha
Mills para reequiliorar o poder
entre pacientes e médicos com o
propdsito  Unico: melhorar @
seguranca do paciente.

Evidéncias significativas mostram
que a falha em escutar os
pacientes e seus familiares
contfribui  para problemas de
seguranca no NHS. Ha vinte anos,
o0 Royal College of Surgeons of
England declarou: “A
comunicacdo é a drea de maior
comprometimento nas prdticas
da maioria dos cirurgioes do NHS
e gera a maioria  das
reclamacoes”s.

Um estudo de 2019 com
pacientes que experimentaram
um ‘“incidente de seguranca”,
engquanto estavam no hospital,
apontou que 22% dos pacientes
identificaram a comunicacdo
falha entre  profissionais e
pacientes como a principal
causa do problema — aquele que
ocorre com mais frequéncia’.
Sucessivos inquéritos
independentes, recentemente

¢ Teasdale G M and Council of the Society of Brifish
Neurological Surgeons, The Report of the Public
Inquiry info children’s heart surgery at the Bristol
Royal Infirmary 1984-1995, June 2002,
http://www.bristol-

inquiry.org.uk/final report/the report.pdf

7 National Institute for Health and Care Research,
‘Communication problems are top of patients’
concerns about hospital care’, 9 April 2019,
https://evidence.nihr.ac.uk/alert/communication-

elaborados sobre os servicos de
maternidade, também
destacaram o problema. A
revisdo dos Servicos da
maternidade do East Kent foi
aberta com uma citacdo de
William Osler, conhecido como o
pai da medicina moderna:
“Ouca o paciente, ele esta te
contando o diagndstico”s.

Existe também uma consciéncia
puUblica de que o NHS pode as
vezes ndo responder. Uma
recente pesquisa e didlogo
nacional com o publico,
realizada pela Engage Britain,
identificaram que 27% dos
entrevistados relataram sentir-se
menosprezados, fratados com
condescendéncia ou
“repreendidos” ao  procurar
auda e 39% disseram que
tiveram que “lutar” para obter os
cuidados em saude de que
necessitavam eles proprios ou
seus parentes.?.10

O proprio NHS entende que
precisa aprimorar a
comunicacdo entre meédicos,
pacientes e seus familiares para

problems-are-top-of-patients-concerns-about-
hospital-care/

8 |bid

¢ Engage Britain, Health and care: Policies for the
people, shaped by the people, no date,
https://engagebritain.org/policy-ideas-health-
andcare-shaped-by-the-people/

10 Engage Britain, Is the NHS and social care
working for everyone? no date,
https://engagebritain.org/is-the-nhs-and-social-
care-working-foreveryone/
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melhorar a  seguranca. A
Estratégia de Seguranca do
Paciente, de 2019, intitulada
“Cultura mais segura, sistemas
mais seguros, pacientes mais
seguros”!!, incluiu um quadro
para envolver pacientes na
seguranca do paciente, inclusive
“encorajando pacientes a fazer
perguntas”. A Estratégia de
Seguranca do Paciente € uma
tentativa ambiciosa para
melhorar os resultados para os
pacientes, inclusive por enfrentar
0s problemas culturais que
destacamos aqui. O  NHS
também tentou a “Cultura
Justa”, infroduziu o “Dever de
Honestidade” e adotou a
“Tomada de Decisdo
Compartihada". Contudo, as
sucessivas tentativas de abordar
essas questoes e mudar a cultura
no NHS estdo se revelando
dolorosamente lentas.

1" NHS Improvement and NHS England, The NHS
Patient Safety Strategy Safer culture, safer systems,
safer Patients, 2 July 2019,
https://www.england.nhs.uk/wp-

Fundamentalmente, trata-se de
mudanca cultural e de melhora
do relacionamento entre
médicos e pacientes. A cultura é
difici  de definir, dificl de
contfrolar, mudar e resistente a
melhorias. Pergunte a qualquer
pessoa que trabalha em um
hospital, ela dird que a
enfermaria ou a equipe
apresentam discrepdncias
culturais. Isto ndo é revelador.
Pacientes sabem  disso, 0s
médicos sabem disso, todo o
sistema tenta alterar esse quadro,
mas os problemas persistem.

No restante deste Relatdrio, nos
concentramos em uma
alteracdo politica destinada a
estabelecer o equilibrio de poder
e estimular a mudanca cultural
que € necessdria: Regra de
Martha.

content/uploads/2020/08/190708 Patient Safety
Strategy for website v4.pdf
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DIREITOA
REVISAO

O insight central da experiéncia
dos pais de Martha, que emerge
da mais ampla evidéncia, é que
existe uma situacdo delicada e
dindmica dificil entre 0S
pacientes (e seus familiares) e
médicos em cendrios de alto
rsco.

O equilibrio de poder pode
significar, na verdade, que as
pessoas NAo estdo expressando
suas  preocupacdes, as quais
podem ser valiosas. O oposto
também € verdadeiro: ©s
pacientes podem desafiar de
modo que perturbem e
impedem o tratamento urgente.
Cada vez mais as evidéncias
mostram que isso estd tendo um
impacto sobre a seguranca do
paciente e, nos piores casos,
custando vidas.

Em todo o mundo, os hospitais
infroduziram sistemas que ddo
a0s pacientes ou aos seus entes
queridos o direito de solicitar a
revisdo de uma equipe separada
de médicos, se eles sentirem que
ndo estdo sendo escutados ou
recebendo respostas. A Regra de
Martha seria baseada nesses
sistemas e na evidéncia de que
contfribuem para a melhoria dos
resulfados para os pacientes.

CONDICAO H(ELP)

A condicdo H(elp) € um sistema
concebido pelo Centro Médico
da Universidade de Pittsburgh. Foi
lancado como resultado do caso
de Josie King, que morreu em
2001, devido a erros hospitalares
e mda comunicacdo. O sistema
H(elp) permite aos pacientes e a
seus familiares chamarem
diretamente uma Equipe de
Resposta Rdapida (ERR), ligando
para o 911 do hospital. O projeto
foilancado em setembro de 2005
e em uma revisdo realizada em
agosto de 2007, o Hospital Infantil
de Pittsburgh verificou que havia
respondido a 42 ligacdes dos
pacientes e dos pais. A andlise
identificou que cada uma
resulfou de uma quebra na
comunicacdo entre um paciente
ou pai e o profissional (médico ou
enfermeiro) envolvido.

A Condicdo H(elp) € um dos tipos
de sistemas de ERR, que foram
introduzidos em todos os Estados
Unidos, nas Ultimas  duas
décadas. As avaliacdes desses
sistemas tém sido positivas, ndo
tem havido seu uso excessivo ou
abusivo pelos pacientes, bem
como ndo tem havido aumento
significativo  da carga de
tfrabalho dos profissionais de
saude. Crucialmente,  esses



sistemas tém acarretado
melhores cuidados clinicos.

Uma avaliacdo de 193 ligacdes a
um sistema de ERR por més,
durante trés meses, em um
centro médico em Jacksonville
enconfrou um impacto
inequivocamente positivo  nos
resultados: eles constataram uma
diminuicdo  significativa  nas
paradas cardiacas de 25,2 por
més para 17,4, apds a infroducdo
do sistema. As mortes resultantes
destas paradas cardiacas
também cairam, de 12,3 por més
para 5,9, depois para 3.1.
Curiosamente, as taxas globais
de mortalidade no centro ndo
caiu significativamente apds a
intfroducdo do ERR para a uso
pelo corpo clinico (32,5 mortes
por 1.000 admissdes para 31,0 por
1000 admissdes), mas quando foi
intfroduzida a ativacdo do ERR
para familiares e pacientes, a
taxa de mortalidade caiu para
22,9 mortes por 1000 admissdes.
Apds uma chamada ERR, a
transferéncia  para  um nivel
superior de cuidado @ (por
exemplo, UTl) aumentou de 12,8
por més para 45,4 por més.

REGRA DE RYAN

Na Austrdlia, a Queensland
Health desenvolveu o que ficou
conhecido como Regra de Ryan,
apds a morte de Ryan Saunders
em 2007, paciente ndo

12 Clinical Excellence Queensland, ‘Ryan’sRule’, 13
September 2022,
https://clinicalexcellence.qgld.gov.au/priority-
areas/safety-and-quality/ryans-rule.

13 Bucknall T, Quinney R, Booth L, McKinney A,
Subbe CP and Odell M, When patients (and

diagnosticado com infecgcdo
estreptocdcica, que o levou a
sindrome de choque toxico. Os
pais de Ryan temiom que seu
quadro estive se agravando,
entretanto, senfiram que suas
preocupacoes Nndo foram
aftendidas a tempo.

A Regra de Ryan € um processo
de escalonamento para ajudar a
minimizar um evento que estd
ocorrendo. As familias telefonam
para o nUmero 13 HEALTH e
pedem um ‘Ryan’s Rule Review ',
e uma enfermeira da Ryan's Rule
entGo se dirige ao pacientel?
Existe um sistema semelhante
chamado REACH em Nova Gales
do Sul, Call for Help (C4H) em
Western Austrdlia e HearMe em
Victorials,

CALL 4 CONCERN

No Reino Unido, um sistema
semelhante denominado Call 4
Concern foi adotado por alguns
hospitais. E outro sistema de
escalonamento de pacientes,
por meio do qual pacientes e
familiares podem ligar ou bipar
para o Critical Care Outfreach
Team (CCO) a qualquer hora do
dia, caso estejam preocupados
com uma mudanca na
condicdo do paciente e
perceba, que a equipe de
cuidado ndo estd reconhecendo
essa alteracdo. Foi iniciado pelo
Royal Berkshire NHS Trust, e

families) raise the alarm: Patfient and family
activated rapid response as a safety strategy for
hospitals. Future Healthcare, Volume 8, November
2021.
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lancado por meio de um projeto-
piloto em 2009/2010. Cartazes e
folhetos estdo espalhados pelo
hospital, inclusive em todos 0s
armdrios de cabeceira.

No primeiro ano de experiéncia
(1 de setembro de 2009 a 23 de
setembro de 2010), a equipe
CCO recebeu 37 C4C
referéncias, representando 0,5%
da atividade total do CCO. A
revisdo foi feita nos primeiros seis
meses, quando foram realizadas
12 ligacdes C4C, 11 de familiares,
que podem ser assim
classificadas:

e Duas ligacdes solicitaram
intfervencdo/readmissdo  critica
para UTl

e Duas ligacdes solicitaram
intervencdo clinica

e Trés ligacdes solicitaram
pedidos adicionais de testes

 Trés ligacodes solicitaram que os
médicos informassem melhor o
paciente e os familiares, bem
cComo melhorassem a
comunicacdo

e Duas ligacdes envolviam
tfranquilizar o paciente/familia’.

As duas solicitacdes que levaram
a intervencdo  critica  sdo
importantes para demonstrar
como um sistema de alerta tGo
simples pode salvar vidas. No
primeiro caso, o quadro do
paciente estava se agravando

14 Odell M, Gerber K and Gager M, Call 4 Concern:
Patient and Relative Initiated Critical Care
Outreach, Royal Berkshire NHS Foundatfion Trust,
October 2010,

cada vez mais e o seu filho
percebeu que suas
preocupacoes ndAo estavam
sendo reconhecidas pela equipe
de enfermagem da enfermaria.
A avaliacdo subsequente do
CCO descobriu que o paciente
necessitava de ressuscitacdo
agressiva com fluidos devido a
grandes perdas gdstricas, e,
ainda, que havia desenvolvido
uma infeccdo no peito. Depois
de uma cirurgia e da avaliacdo
clinica o paciente foi readmitido
na UTI.

No segundo caso, a esposa do
paciente levantou
preocupacoes sobre a sua
inquietacdo e respiracdo
anormal. A esposa do paciente
disse que as enfermeiras da
enfermaria NAo estavam
preocupadas com a condicdo
do paciente, e percebeu que os
membros da equipe estavam
muito  ocupados. O CCO
constatou que o escore precoce
de alerta de sepse foi
inadvertidamente
desconsiderado e que O
paciente tinha um quadro de
sepse. Foram prestados cuidados
de tragueostomia, investigacoes
foram solicitadas e os antibidticos
comecaram apds a consulta
com a equipe médica do
paciente.

Em 2019, uma avadliacdo
adicional das referéncias C4C no

https://www.fons.org/Resources/Documents/Proj
ect%20Reports/PFC4CFinalOct2010.pd
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Royal Berkshire foilevada a cabo.
Durante um periodo de sete
anos, foram realizadas 534
ligagcdes para o C4C. O estudo
verificou que o servico estava
sendo devidamente ativado, e
apenas 5% das referéncias foram
consideradas ndo C4C. Em 1/5

dos casos (114  pacientes)
intfervencoes significativas foram
necessarias, como revisdo

especializada adicional e a
admissdo em niveis superiores de
cuidados. O restante trata de
encaminhamentos relacionados
a preocupacodes significativas
para 0s pacientes e seus
familiares. Os  pesquisadores
concluiram que o C4C foi
importante para a “promocdo
da melhoria da cultura de
seguranca mediante o}
empoderamento do paciente e
do familiar”.

Eles também descobriram que 11
ligacdes foram  feitas  por
profissionais em nome de um
parente, demonstrando como o

C4C havia se tornado um servico
estabelecido, aceito pela equipe
clinica.

O impacto positivo do C4C para
0s pacientes e a sua satisfacdo,
bem como o seu efeito minimo
na carga de trabalho do CCO
impulsionaram a sua adocdo em
varios outros Trusts: Dorset Trust,
East Sussex, North Essex NHS Trusts,
County Durham, Darlington Trust,
e Brighton and Sussex University
Hospital Trust.

Com base nesta evidéncia,
acreditamos que € o caso de
mais hospitais infroduzirem esse
sistema, uma Regra de Martha, e
de que haja o encorajamento
pelo NHS England de que isso
aconteca. A padronizacdo de
um sistema de ERR, ativado por
familiares ou profissionais, deve
ser introduzido em todo o NHS, a
fim de empoderar os pacientes a
vocalizar suas preocupacoes e
incentivar os médicos a ouvirem-
Nnos mais.



RECOMENDACAO
REGRA DE MARTA

No centro de toda interacdo em
um hospital ndo estd uma
prescricdo, um ato de cirurgia ou
um diagnéstico. E uma relacdo
entre um médico e um paciente,
e as vezes sua familia ou
cuidador. A evidéncia é clara:
comunicacoes falhas em
hospitais — entre médicos e
pacientes e seus familiares - € um
fator presente em muitas mortes
evitaveis. Nos subestimamos as
comunicacoes e as habilidades
ndo técnicas na prdtica e na
capacitacdo dos profissionais.

Mas, as vezes, o problema é tdo
grande e arraigado, que parece
quase impossivel de ser
solucionado. Uma histéria como
a de Martha deveria lancar luz
sobre tema. Este Relatdrio tem
essa  infencdo. Avaliomos a
dimensdo do problema e as
medidas que se encontram em
andamento e, em seguida,
oferecemos um passo prdatico
que poderia ser dado agora, em
hospitais por todo o pais, a fim de
que o progresso seja imediato:
Regra de Martha.




OUTRAS RECOMENDAGCOES

Consideramos frés recomendacdes adicionais, mas optamos por focar
na Regra de Martha como a medida potencialmente mais efetiva no
momento presente:

* O direito de acessar o prontudrio do paciente. Isso poderia mudar a
dindmica de poder entre pacientes e médicos, e colocar sobre o0s
médicos o 6nus de se comunicarem de forma inclusiva e mais relacional
com os pacientes.

Para implementar em tempo real o prontudrio em situagcdes agudas, isso
demandaria testes e capacitacdes, de modo a tornar essa mudanga
factivel.

» O direito a designagdo de um profissional. Isso foi j& recomendado pela
revis@o de Francis, mas os hospitais ndo o adotaram de forma consistente.
O governo deve, agora, rever a extensdo da implementacdo para
entender as suas barreiras e tfrabalhar com a Care Quality Commission de
modo que infroduza esse direito em suas inspecdes. Isso deveria ser
enquadrado como uma boa prdtica.

» Revisdo da formagcdo médica para melhorar as competéncias ndo
técnicas. Habilidades ndo técnicas em medicina sdo subvalorizadas e
inconsistentemente desenvolvidas. A capacitacdo no ambiente de
trabalho €, em grande parte, ministrada por pessoas j& mergulhadas na
cultura existente do NHS e n&o na cultura que se aspira a ter. A luz das
consequéncias para a seguranca do paciente identificadas neste
Relatdrio, isso deveria ser modificado.



CONCLUSAO

Este Relatdério ndo revela nada
gue os pacientes, os médicos e
os lideres do NHS ndo sabiam. As
vezes, problemas de
comunicacdo entre pacientes (e
seus familiares) e os médicos
podem levar a erros fatais. Isso
estd ligado a bolsdes persistentes
de uma cultura deficitdria nos
hospitais € nas equipes em todo
o sistema.

Também ndo é um problema
exclusivo do NHS - & visto em
todos os sistemas de saude do
mundo.

Um estudo realizado em janeiro
deste ano descobriv que uma
em cada quatro pessoas
tfratadas em um hospital dos
Estados Unidos ja foi vitima de
algum dano evitavel.

O NHS tem realizado enormes
esforcos para abordar 05
problemas culturais subjacentes
a algumas dessas questoes - mas
as sucessivas mudancas tém
demorado a apresentar
resultfados.

Nossas recomendacoes foram

formuladas para serem
implementadas e concentrarem-
se, neste momento, na

prevencdo de mortes evitdveis. A
evidéncia sugere que a Regra de
Martha poderia aqjudar a
alcancar essa mudanca.
Esperamos que os lideres dos
hospitais de todo o pais também
reconhecam esse potencial e
que o NHS England os apoiem
nessa implementacdo.









