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1. Introducao ao
autocuidado

Habitos, estilo de vida e praticas alimentares podem in-
terferir na condicao de saude

A necessidade de cuidar da prépria saude Chamamos de autocuidado® essa tarefa que
é algo comum a todos no6s — e é ainda mais todos tém de cuidar da sua sadde. Mas nao se
verdadeiro para pessoas enfrentando trata de uma tarefa exclusivamente dos que
condic¢6es crdnicas de saude. querem preservar a saide ou que enfrentam

algum diagnéstico.
Habitos, estilo de vida e praticas alimen-

tares, por exemplo, podem interferir na Os profissionais de saude tém muito a con-
condicao de saude e nos desfechos clinicos tribuir para o autocuidado, ajudando o paci-
de forma expressiva. ente crdnico a navegar as aguas — nao raro

turbulentas — de sua enfermidade. Este texto

é voltado a apoiar todos aqueles que se inter-
essam e se preocupam com o “cuidar” de sie

dos demais.?
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Habitos, estilo de vida e praticas
alimentares podem interferir na
condicao de saude

Em termos técnicos, o autocuidado é a capacidade de um
individuo gerenciar seus sintomas, tratamento, mudancas no
estilo de vida e consequéncias fisicas e psicossociais impos-
tas por uma condicao crénica de saude.

Isto significa mobilizar seus recursos cognitivos, compor-
tamentais e emocionais na busca pela melhor qualidade
de vida possivel.? O desenvolvimento dessa capacidade
envolve o reconhecimento e a notificacao de sintomas e
efeitos colaterais dos tratamentos, a identificacao de sinais
de recrudescimento da doenca e a ado¢ao de mudancas no
estilo de vida para reduzir riscos.

Fatores socioecon6micos, de saide mental, comprome-
timento cognitivo, idade e a propria enfermidade podem
limitar o engajamento no autocuidado.

Para pessoas enfrentando situacdes incuraveis, o auto-
cuidado supde cuidados paliativos para alivio de maltiplos
sintomas e do sofrimento emocional, bem como os ajustes
decorrentes de um potencial declinio funcional e da perda
de autonomia. Nestes casos, o autocuidado pode ir além de
um paciente disposto e aderente, requerendo uma rede de
suporte composta por familiares e/ou cuidadores.”

Em funcdo dos desafios envolvidos, o suporte ao autocuida-
do — do inglés self-management support — se torna um
elemento essencial. E preciso reconhecer a realidade do
paciente e do seu ambiente para oferecer a ele condi¢des de
facilitar o autocuidado, sempre buscando a melhor versao
possivel para sua jornada.



2.Promocao do

autocuidado: educacgao

para a saude

Pacientes saindo de tratamentos complexos ou com
doencas cronicas precisam de apoio

Os avancos terapéuticos dos ultimos anos
transformaram diagnoésticos anterior-
mente tidos como “de curta sobrevida” em
condic¢6es cronicas e de manejo predom-
inantemente ambulatorial ou domiciliar.”
Temos além disso um crescente nimero de
pessoas cujo tratamento ja foi encerrado

e que vivem apenas em acompanhamento
clinico.

Além das marcas fisicas, emocionais e soci-
ais deixadas pelo diagnoéstico e pelos trata-
mentos, € muito comum que tenham muitas
davidas com relagdo a sua condicdo e ao
futuro.

Essa imensa populacao necessita de suporte
para o aprendizado sobre seu autocuidado,
de forma a promover um estilo de vida que
previna novos agravos a saude e facilite a
adaptacao a nova realidade pds-terapéutica.

Este suporte geralmente abrange quatro
dimensoes®:

Gerenciamento de aspectos como medica-
mentos e sintomas

Suporte a questdes emocionais como
raiva, depressao, aceitacao, ansiedade e
medo da recidiva

Adaptacao e ajuste de papéis na vida,
incluindo a vida profissional

Necessidade de ajustes de comportamen-
to e estilo de vida para promover a salide
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Para se auto cuidar, o paciente

crénico muitas vezes precisa de aju-
da

Algumas iniciativas ajudam no processo de fortalecer o
paciente e prepara-lo para o autocuidado - tais como o
fornecimento de conteudos e cursos presenciais ou on-line,
o registro de sintomas por parte do paciente e o treinamen-
to para mudanca de estilo de vida.” Pacientes com cancer,
por exemplo, podem se beneficiar de praticas voltadas para
fortalecimento de suas habilidades em resolucao de prob-
lemas de saude, planos de acao, adaptacao e ajuste as novas
situacoes de vida.

Tudo isso contribui para a capacidade de gerenciar as flutu-
acoes inerentes a doenca ou relacionadas aos efeitos adver-
sos do tratamento. Facilita também as tomadas de decisao
sobre a utilizacao de recursos terapéuticos e a colaboracao
com os profissionais de saude, aprofundando o relaciona-
mento entre a equipe de saude e os pacientes.

Ha evidéncias cientificas® que identificaram os efeitos
positivos do autocuidado em termos de eficacia e cus-
to-beneficio para pacientes e seu entorno, incluindo a mel-
hora da qualidade de vida, o controle da doenca e a reducao
de visitas aos servicos de emergéncia e internacdes.’ As
evidéncias também indicam que este suporte favorece o
controle da dor e a reducdo da fadiga e da ansiedade, além
de melhorar o manejo da toxicidade dos tratamentos?°.
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3. Implantacao de
programas de suporte
a0 autocuidado

O suporte ao autocuidado deve ser objeto de estratégias
bem definidas

Os beneficios decorrentes do suporte ao
autocuidado para a evolucdo de pacientes
crdnicos sao indiscutiveis, mas é preciso
definir uma estratégia para sua implemen-
tacdo na pratica clinica.

Neste sentido, alguns eixos de acao devem
ser considerados:

* Preparar os pacientes em tratamento
ativo e em seguimento pos-tratamento —
bem como familiares e cuidadores - para
um processo ativo de autocuidado

» Estabelecer o suporte ao autocuidado
em todas as linhas de tratamento

* Fornecer treinamento aos profissionais
de saude para se sentirem preparados
para oferecer este suporte

* Fortalecer a credibilidade do suporte ao
autocuidado com base em uma métrica de
performance

* Aprimorar as evidéncias de efetividade do
autocuidado e do seu suporte na popu-
lacdo de pacientes cronicos

* Expandir o acesso aos programas de
suporte ao autocuidado para o maior
namero de servicos

A definicao de uma estratégia clara para a
capilarizar os conceitos de suporte ao auto-
cuidado é fundamental para o sucesso deste
tipo de programa. Pacientes e profissionais
de saude precisam compreender o processo,
seus objetivos e as competéncias a serem
desenvolvidas para tal.
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4. Promoc¢ao de uma
cultura participativa
no cuidado

E essencial que o paciente se torne mais auténomo e ati-
vo na dinamica do autocuidado

O processo de colaboragao continua entre
profissionais de salde e pacientes, sobrevi-
ventes e familiares é fundamental para que
os resultados positivos sejam duradouros,
criando uma cultura de empoderamento e
capacidade de autocuidado®!.

Para tal, é preciso preparar todos os envolvi-

dos de forma a construir uma nova cultura

de cuidado participativo®2.

Treinamento de profissionais em comuni-

cacao participativa e decisao compartilhada

e para a orientacao clara aos pacientes para

o0 autocuidado

» Oferta de suporte psicolégico quando
necessario, de modo que o paciente pos-
sa assumir um papel ativo

» Estimulo por parte dos gestores, recom-
pensando profissionais e pacientes pelos
esforcos colaborativos

Nesse cenario, o papel dos profissionais de
saude é de suma importancia. Além da re-
sponsabilidade de informar, eles precisam
aprender com o paciente, desenvolvendo
uma compreensao mutua da doenca, seus
determinantes e seu tratamento. Com isso,
cria-se uma interdependéncia que permite
aos pacientes se tornarem gradativamente
mais autdnomos e ativos na dindmica do
autocuidado.
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5. Formacao de
profissionais de saude
para o suporte ao
autocuidado

Os profissionais devem se preparar para apoiar o paciente
crénico no autocuidado

Ha diferentes técnicas para aconselhar * Fundamentos teéricos da mudanca de
pacientes em autocuidado — como a chama- comportamento de saude

da 5As [avaliar, aconselhar, acordar, assistir, * Habilidades para treinar pacientes no uso
arranjar] ou as entrevistas motivacionais?*2. sustentado de autocuidado

Mas os profissionais de salide precisarao » Adaptacao das rotinas para aplicacao

ser treinados para incorpora-las na rotina, pratica do suporte ao autocuidado
principalmente devido a natureza episédi-

ca e rapida da prestacao de cuidados para E necesséario um processo de integracao ro-
pacientes cronicos. busto, que inclua toda a equipe, incorporando
A formacao deve ir além da aquisicao de 0 tema na orientacao dos novos quadros e
habilidades para incluir caminhos clinicos como parte dos percursos de desenvolvimen-
claros sobre as responsabilidades da equi- to profissional continuo. As comunidades que
pe, o realinhamento dos cuidados e a colab- lidam com diferentes doencas crénicas pre-
oracdo de todos no fornecimento coletivo cisam consensar os curriculos necessarios e
do suporte. Alguns pontos criticos devem incorpora-los em programas de graduacao ou
ser abordados: po6s-graduacdo®. Em alguns casos, o conhe-

cimento internacional basico e as competén-
cias ja desenvolvidas podem ser adaptadas
para o treinamento de oncologistas clinicos,
por exemplo.
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6.Comunicagao como
pilar fundamental
para o suporte ao
autocuidado

O suporte ao autocuidado demanda uma comunicacao efi-
ciente entre pacientes e profissionais de saude

Uma comunicacdo clara e assertiva entre
pacientes cronicos e profissionais de saude
fora do ambiente hospitalar é parte essen-
cial e um grande desafio do processo de
suporte ao autocuidado. No Brasil, percebe-
mos uma lacuna de estrutura e organizacao
na comunicac¢ao fora do ambiente hospitalar
em todo o sistema de salde (tanto publico
quanto privado). Na busca de atender esta
demanda de comunicacao, nota-se tentati-
vas do uso de instrumentos como telefone e
Whatsapp mas que sdo insuficientes, haja

vista ndo serem desenhadas para as pecu-
liaridades do tema.

Este tema impde diferentes desafios em
termos de gestao. Em primeiro lugar, a segu-
ranca de dados é um problema critico. Siste-
mas abertos como o WhatsApp tém a vanta-
gem de serem universais, mas podem permir
que a informacao e os didlogos com dados
sensiveis possam “escapar” para outros ambi-
entes, podendo inclusive serem postados nas
redes sociais.
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Em segundo lugar, as organizagoes de saude precisam evolu-
ir para um melhor registro dos atendimentos remotos. E
importante documentar as trocas efetivamente realizadas
entre pacientes e profissionais de satde de modo que as
condutas dos atendimentos fiquem registradas. Além de um
maior controle sobre o atendimento proporcionado, as lacu-
nas existentes dificultam a comprovacao para fins de pos-
sivel cobranca e até o dimensionamento das equipes para os
servicos fornecidos.

Em terceiro lugar, no atendimento remoto as queixas dos pa-
cientes nao sao filtradas. Ao lado de perguntas de natureza
mais trivial, os pacientes muitas vezes trazem questées que,
se nao respondidas adequadamente, podem ter impacto por
exemplo em termos do comparecimento aos servi¢os de
emergéncia.

Felizmente, sistemas de telemedicina inteligentes podem
contribuir muito, trazendo tranquilidade e eficiéncia no
suporte ao autocuidado®. Aplicativos e sistemas integrados
conseguem hoje organizar e classificar os reportes de paci-
entes, priorizando as situagées por criticidade e registrando
as condutas e orientacoes fornecidas nos atendimentos.
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7. Métricas para
O suporte ao auto-
cuidado

il -

Para gerar evidéncias, o impacto do suporte deve ser me-

dido

Para que as organizacdes oferecam o
suporte ao autocuidado no tratamento do
cancer e de outras condig6es crdnicas, é
necessario definir uma politica de indica-
dores para estes programas. Por exemplo,
métricas relativas a adesao dos pacientes e
dos profissionais e as mudancas de compor-
tamento dos pacientes capturam o grau de
envolvimento de todos com esta estratégia.
Ainda, o suporte ao autocuidado pode ser
entendido como uma plano de cuidado com
foco na mudanca de comportamento em
saude.

Pode vir a ser incluido em padroes de
acreditacdo e avaliados na perspectiva dos
desfechos e da experiéncia relatados pelo
paciente conforme os conceitos de Patient
Reported Outcomes (PRO) e Patient Reported
Experience Measures (PREMs)*7.

Registros na perspectiva do paciente per-
mitem aferir a eficacia do autocuidado e
avaliar o seu engajamento*®. Os dados de
PRO sao importantes para tratamentos com
toxicidade e contribuem também para o
acompanhamento de longo prazo, incluindo
os sobreviventes (survivorship) no continuum
do cuidado baseado em um relacionamento.
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8. Papel do
autocuidado para o
Sistema de Saude

No Canada, o manejo de pacientes com doencas crénicas

é um servi¢co remunerado

A transformacdo do ecossistema de saude
vai muito além dos profissionais de saude:
trata-se de uma mudanca cultural e um de-
safio de toda a sociedade. Estratégias de au-
tocuidado para temas recorrentes (sintomas,
davidas sobre o tratamento, comportamento
e medo de recidiva) mitigam a necessidade
de consultas, aliviando a pressao sobre o
sistema e o estresse dos pacientes®.

O suporte ao autocuidado deve ser iniciado
0 quanto antes, de forma a emponderar os
pacientes por meio de uma agenda compar-
tilhada entre eles e a equipe de saude. Cada
encontro é uma oportunidade de adocao de
uma atitude que fortaleca as capacidades
individuais para o autocuidado. Deve-se
também individualizar os pacientes de acor-

do com uma estratificacao de risco basea-
da na fase de seu diagnéstico (precoce ou
avang¢ado) e em termos das modalidades de
tratamento a que ele esta sendo submetido.
Busca-se a transformacao de um sistema
reativo que atende demandas evitaveis para
um proativo que educa e reduz risco?°. Isto
exige mudancas nas praticas dos profission-
ais, nas organizacgoes e nas politicas e proto-
colos de cuidados. Estratégias de incentivos
e reembolsos para o suporte ao autocuidado
serdo importantes. Em paises como o Canada,
a avaliacdo e o manejo de pacientes com
doencas crénicas ja sdao servi¢os remunera-
dos?*.
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9. Quem somos

A Lila nasceu da conviccao de que a colab-
oracao continuada entre pacientes, famili-
ares e profissionais de salde traz beneficios
importantes para todos os envolvidos.
Evidéncias cientificas robustas se acumulam ESTAERMALEUM SITEMA AGORI?
e justificam nosso projeto de colaborar para
a transformacao do ambiente da saude.
Atuando como um canal de comunicacao B VEJA SEU RELATO SEMANAL
seguro e eficaz, a ferramenta facilita a
solucao de duavidas, o reporte de sintomas, o - N{EESEETEe
monitoramento da evolucao do tratamento,
o registro de todas as informac6es e uma
troca mais agil e fluida entre os envolvidos.

FALAR COM SUA EQUIPE DE SAUDE?

LP

A boa comunicagao é aguela que atende as
necessidades e respeita os limites das equipes
de salde e pacientes
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