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APRESENTACAO

A Organizacao Mundial da Saude (OMS) elegeu para o ano de 2023
o tema “Engajando o paciente para a seguranca do paciente”, com o slogan
“Vamos fazer ouvir a voz do paciente!”

Segundo a OMS, as evidéncias demonstram que quando os pacientes
séo considerados parceiros em seus cuidados, ganhos significativos séo obtidos
em seguranca, satisfagdo e resultados de salde. Ao se tornarem membros
ativos da equipe de saude, os pacientes podem contribuir para a seguranga de
seus cuidados e do sistema de saude como um todo".

O engajamento de pacientes e familiares abarca trés esferas: cuidado
direto, desenho organizacional, e governancga e politica publica? e consiste em
um processo continuo de construgédo das capacidades de pacientes, familiares,
cuidadores, bem como prestadores de cuidados de saude, para facilitar e apoiar
0 envolvimento ativo dos pacientes em seus préprios cuidados, a fim de melhorar
a seguranca, a qualidade e a centralidade do paciente em todos os campos
relativos ao cuidado em saude®.

Trata-se, portanto, de uma abordagem que se conjuga com o Cuidado
Centrado no Paciente, revelando-se uma potente ferramenta de efetivagdo dos
direitos do paciente. Desse modo, o engajamento do paciente e de familiares
vem ganhando cada vez mais espago nos sistemas de saude, inclusive, de
acordo com a OMS, o engajamento e o empoderamento do paciente sao talvez
os instrumentos mais poderosos para melhorias na segurancga do paciente®. Por
essa razao, desde 2004, o engajamento de pacientes e familiares foi sinalizado
pela OMS como uma das seis iniciativas prioritarias para a seguranca do
paciente®.

Com o objetivo de contribuir para a disseminagdo do tema no pais, o
Observatério de Direitos dos Pacientes do Programa de Po6s-Graduacdo em
Bioética da Universidade de Brasilia e o Observatorio de Direitos dos Pacientes
da Universidade Federal de Juiz de Fora constituiram um grupo de pesquisadoras
de distintas areas do conhecimento visando produzir material inédito acerca do
engajamento de pacientes e de familiares na seguranca do paciente.

Os resultados das pesquisas desenvolvidas ao longo deste ano
culminaram com a publicagdo desta obra, Unica no pais sobre engajamento de
pacientes e de familiares na seguranca do paciente, sob a 6tica interdisciplinar.

1 WORLD HEALTH ORGANIZATION. World Patient Safety Day 2023: Engaging Patients for Patient Safe-
ty. Disponivel em: https://www.who.int/news-room/events/detail/2023/09/17/default-calendar/world-patien-
t-safety-day-2023--engaging-patients-for-patient-safety. Acesso em: 22 abr. 2023.

2 NEWMAN, Bronwyn et al. Do patient engagement interventions work for all patients? A systematic review
and realist synthesis of interventions to enhance patient safety. Health Expect, v. 24, n.5, 2021, p.1905-
1923.

3 WHO. Patient Engagement: Technical Series on Safer Primary Care, 2016. Disponivel em: https://apps.
who.int/iris/bitstream/handle/10665/252269/9789241511629-eng.pdf. Acesso em: 25 julho 2023.

4 WHO. Global Patient Safety Action Plan 2021-2030: Towards eliminating avoidable harm in health care.
Disponivel em: https://irp.cdn-website.com/812f414d/files/uploaded/GPSAP-2021-2030.pdf. Acesso em:
30 jun. 2023.

5 WHO. Patients for Patient Safety: London Declaration; 2006. Disponivel em: https://www.who.int/publi-
cations/m/item/patients-for-patient-safety-london-declaration. Acesso em: 25 julho 2023.
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APRESENTACAO

Importante ressaltar que esta obra se destina ndo apenas a profissionais
e a pesquisadores que possuem conhecimento sobre o tema ou trabalham com
0 engajamento em seu cotidiano, mas também aqueles que desejam se iniciar
na tematica e a pacientes, familiares, cuidadores e associagdes de pacientes, de
modo a contribuir para o seu empoderamento.

O resultado desta congregacdo inédita de pesquisadores possibilitou
o aprofundamento do tema do engajamento de pacientes e de familiares
na seguranca do paciente, particularmente por meio de uma abordagem
interdisciplinar, que perpassa a Bioética, o Direito, a Enfermagem, a Medicina, a
Comunicacao e outros.

Essa confluéncia singular de campos do saber é evidenciada nos
seguintes capitulos da obra: engajamento do paciente em sua seguranga e
instrumentos; as contribuicdbes das Organizagbes de Pacientes Vitimas de
Danos Associados aos Cuidados em Saude para a seguranca do paciente
no Brasil; engajamento de paciente crianca e adolescente na sua seguranca;
engajamento do paciente e Tomada de Decisdo Compartilhada; engajamento de
pacientes e familiares na Investigacdo de Seguranca do Paciente; engajamento
de pacientes e Ombudsman do Paciente; engajamento do paciente e seus
direitos; engajamento do paciente com deméncia; letramento e engajamento, e
engajamento da paciente no parto seguro e respeitoso.

Como se nota a partir das tematicas dos capitulos que constituem esta
obra, trata-se de uma producgéo de ineditismo impar, na medida em que interfaces
e articulagdes entre campos do saber foram desenvolvidas com o objetivo de
aprofundar o conceito de engajamento de pacientes e de familiares, em seus
trés niveis: micro, meso e macro, bem como os modos de sua efetivagdo no
plano prético. Inclusive, esta obra traz 0 engajamento de pacientes criangas e
adolescentes e pacientes com deméncia, desafios, globalmente reconhecidos,
quando se trata do seu envolvimento na seguranca dos cuidados em saude.

O Observatério de Direitos do Paciente do Programa de Pés-Graduacao
em Bioética da Universidade de Brasilia e o0 Observatorio de Direitos do Paciente
da Universidade Federal de Juiz de Fora compartilham com toda a comunidade
de interessados esta producdo original e acessivel, que deve ser fonte de
consulta e de estudo para aqueles que desejam promover a centralidade do
paciente e a seguranga nos cuidados em saude.

Boa leitural

Aline Albuquerque
Coordenadora-Geral do Observatério de Direitos do Paciente do
Programa de Pés-Graduacao em Bioética da Universidade de Brasilia

Kalline Eler
Coordenadora do Observatério de Direitos do Paciente da Universidade
Federal de Juiz de Fora,
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CAPITULO 1

ENGAJAMENTO DO PACIENTE EM SUA
SEGURANCA E INSTRUMENTOS DE MEDIDA

Data de aceite: 01/08/2023

Thaisa Cristina Afonso constante nos servigos de salde, devido

. ao seu impacto positivo nos desfechos
Thatianny Tanferri de Brito Paranagua P P

assistenciais, no tratamento, na qualidade

e seguranca do cuidado®.
Existe uma variedade terminolégica
INTRODUQAO para expressar 0 engajamento do paciente,
tais como participacdo e envolvimento
“se o foco na seguranca
do paciente néao
comegar a incluir o definicdo universalmente aceita, nem
paciente, uma parte
valiosa do processo de
cuidados de saude é
perdida™ devem ser abordados em cada conceito*.

do paciente. Entretanto, ndo ha uma

mesmo das dimensdes que as abarcam,
ou consenso sobre quais aspectos

Os cuidados de saude rogam por Portanto, € importante destacar que o foco

melhorias em prol da seguranga dos do presente capitulo ndo é trazer essa

pacientes. Nessa perspectiva, esforcos diferenciag@o, mas defender a importéncia

mundiais tém incentivado a participagédo de considerar o paciente como o ceniro

do paciente e sua familia como parceiros do cuidado, reconhecendo-o como sujeito

plenos de cuidados em saude' 2. Desse ativo no seu processo saude-doenca e em

modo, promover estratégias que visam o continua interagcao com os profissionais e

engajamento desses atores deve ser uma organizagbes de salde.

1 Duhn L, Medves J. A 5-facet framework to describe patient engagement in patient safety. Health Expect. 2018
Dec;21(6):1122-1133. doi: 10.1111/hex.12815. Epub 2018 Aug 29. PMID: 30160006; PMCID: PMC6250877.

2 Organizagado Mundial de Saude. Plano de agéo global para a seguranca do paciente 2021-2030: Em busca da elimi-
nacéo dos danos evitaveis nos cuidados de salde. Genebra: Organizagdo Mundial da Saude; 2021.

3 Berg SK, Feerch J, Cromhout PF, et al. Questionnaire measuring patient participation in health care: Sca-
le development and psychometric evaluation. European Journal of Cardiovascular Nursing. 2020;19(7):600-608.
doi:10.1177/1474515120913809

4 Villar VCFL, Martins M, Rabello ET. Qualidade do cuidado e seguranca do paciente: o papel dos pacientes e familiares.
Saude em Debate [online]. 2022; 46 (135): 1174-86. https://doi.org/10.1590/0103-1104202213516
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https://doi.org/10.1590/0103-1104202213516

O paciente engajado geralmente estd empenhado em compreender sobre a sua
condicéo de salude e o seu papel para beneficiar ativamente o resultado do tratamento.
Trata-se de um objetivo importante para o atendimento clinico, educacgéo e planejamento do
cuidado de saude®’. Paciente engajado &, portanto, paciente envolvido com seu processo
saude-doenca.

O envolvimento do paciente no cuidado pode ser definido como a participagdo do
paciente na tomada de decisdao sobre as questdes de sua saude, incluindo participacao
ativa no planejamento, monitoramento e avaliagdo dos seus cuidados®. E uma abordagem
de parceria ndo somente com os pacientes, mas também com seus familiares e/ou
cuidadores, na concep¢ao, prestacdo e avaliagcdo de servicos de saude, de forma que se
adapte as suas circunstancias e experiéncias vividas®. Para Carman et al'®, o envolvimento
do paciente representa um continuum que abarca desde a consulta até a parceria e
lideranca compartilhada, em diferentes niveis, considerando, ainda, mdultiplos fatores, tais
como o comportamento individual de saude e as interacdes durante a jornada de cuidado.
Esse continuum atinge a governanca organizacional e a formulagcéo de politicas.

No contexto da seguranca do paciente o significado do envolvimento do paciente,
na percepcao de profissionais de salde, traz associagdo com a corresponsabilizagcdo do
paciente''. Para esse processo, é necessario que o paciente entenda que é protagonista do
seu processo saude-doenca e precisa ser um sujeito ativo e autbnomo™.

Aimportancia desse envolvimento na seguranca do cuidado, no contexto da atencéo
primaria a saude, estd em promover o comprometimento do paciente com a execucgao
das orientagbes recebidas e pactuadas, por favorecer o entendimento do seu processo
salde-doenca e, consequentemente, poder gerenciar os possiveis riscos envolvidos a
sua situacdo de saude'. Na atengéo hospitalar, a importancia atribuida ao envolvimento
do paciente na seguranca do cuidado de saude esta associada ao desenvolvimento da
autonomia do paciente, a qual traz beneficios para a transicéo de cuidado, especialmente
apos a alta hospitalar, favorecendo a continuidade e avaliacdo do processo terapéutico.
Fornecer orientagbes sobre os procedimentos a serem realizados € considerado parte
desse processo, incluindo conhecer os riscos de sofrer algum incidente™'.

E certo que o envolvimento do paciente na seguranca do cuidado possui teor mais

5 Castellanos SA et al. et al. Use of Game Theory to model patient engagement after surgery: a qualitative analysis.
Journal of Surgical Research, v. 221, p. 69-76, 2018.

6 Carman KL, Workman TA. Engaging patients and consumers in research evidence: applying the conceptual model of
patient and family engagement. Patient Educ. Couns. 2017; 100: 25-9..

7 Prey JE et al. Reliability and validity of the patient activation measure in hospitalized patients. Patient Educ. Couns.
2016; 99: 2026-33.

8 Sahlstrom M, Partanen P, Rathert C, Turunen H. Patient participation in patient safety still missing: Patient safety ex-
perts’ views. International Journal of Nursing Practice, 2016; 22: 461— 469. doi: 10.1111/ijn.12476

9 Instituto Canadense de Seguranca do Paciente. Um Guia para a Melhoria da Seguranca do Paciente: Integrando as
Abordagens de Tradug¢do do Conhecimento e Melhoria da Qualidade. Edmonton, Alberta; 2020

10 Carman KL, Dardess P, Maurer M, et al. Patient and family engagement: a framework for understanding the elements
and developing interventions and policies. Health Aff (Millwood). 2013;32(2):223-231

11 Ferraz ES, Carvalho PR, Teixeira CC, Sousa JM, Bezerra AL, Paranagua TTB. Envolvimento do paciente na seguran-
¢a do cuidado hospitalar: percepc¢éo dos profissionais de satde. Enferm Foco. 2021;12(4):806-12.
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dindmico do que linear, considerando as influéncias e exposi¢des durante a sua jornada’.
As interagdes clinicas e/ou experiéncias anteriores, a exposi¢ao prévia a algum incidente’,
a interacdo estabelecida entre paciente-profissional, a capacidade do paciente para se
envolver, o uso de ferramentas para o gerenciamento do cuidado', dentre outros fatores
podem influenciar positivamente ou n&o no interesse do paciente em se engajar no cuidado.
Sobremaneira devemos abordar o dialogo e a avaliacdo do envolvimento do paciente na
seguranca do cuidado, em busca de incentivar e possibilitar um ambiente que favoreca
essa participagdo. E, dada sua natureza potencialmente dindmica, isso deve acontecer
com uma regularidade semelhante a afericao de um sinal vital'.

No Brasil, a Portaria MS/GM n° 529/2013 define como um dos objetivos do Programa
Nacional de Seguranca do Paciente, o envolvimento dos pacientes e dos familiares no
processo'2. O Plano de agéo global para a seguranca do paciente, proposto para 0os anos
de 2021 a 2023, também insere a participacdo do paciente no cuidado como uma das
estratégias e objetivos para reduzir a ocorréncia de incidentes de seguranca do paciente?®.
Portanto, € um caminho necesséario e que precisa estar na agenda de prioridade das
instituicbes de saude. Conhecer as estratégias que favorecem a participacao do paciente
na seguranca do cuidado pode ampliar a transferéncia e incorporagcdo dessa pratica
no processo de trabalho dos profissionais de saude. Importante reconhecer também
a necessidade de suporte organizacional, sendo, este, premissa para a orientacdo de
praticas que engajam o paciente no cuidado.

Estratégias de engajamento do paciente na seguranca do cuidado

A cada trés incidentes notificados pelos pacientes, pelo menos um é compativel
com os incidentes de seguranga do paciente identificados pelos profissionais'. Portanto,
pacientes e familiares reconhecem a ocorréncia de incidentes e se mostram dispostos
a participarem de discussoes, revelando informacgdes Uteis sobre tipo, frequéncia dentre
outros aspectos, que ndo necessariamente espelham as informag¢des observadas pelos
profissionais de saude'™.

Engajar o paciente na seguranca do paciente, portanto, visa aumentar a
conscientizag@o e a participacdo dos pacientes nas estratégias de prevencao de erros e
implementacao de boas praticas’s.

12 Brasil. Ministério da Saude. Portaria n°® 529, de 1° de abril de 2013. Institui o Programa Nacional de Segurancga do
Paciente (PNSP) [Internet]. Diario Oficial da Unido. Brasilia, p. 43, 2 abr 2013 [acesso 3 jul 2023]. Se¢ao 1. Disponivel:
https://bit.ly/2htwq8y

13 O’Hara JK, Armitage G, Reynolds C, Coulson C, Thorp L, Din I, Watt I, Wright J. How might health services capture
patient-reported safety concerns in a hospital setting? An exploratory pilot study of three mechanisms. BMJ Qual Saf.
2017 Jan;26(1):42-53. doi: 10.1136/bmjgs-2015-004260.

14 Lawton R, Armitage G. The role of the patient in clinical safety. Health Found. 2012

15 Ahmadi S, Haghgoshayie E, Arjmand A, Hajebrahimi S, Hasanpoor E. Patient safety improvement with the patient
engagement in Iran: A best practice implementation project. PLoS One. 2022 May 11;17(5):e0267823. doi: 10.1371/
journal.pone.0267823. .

16 Atakro CA, Armah E, Atakro A, et al. Patient Participation in Nursing Care: Views From Ghanaian Nurses, Nursing
Students, and Patients. SAGE Open Nursing. 2019;5. doi:10.1177/2377960819880761
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Os aspectos mais utilizados para descrever a participagdo do paciente na
seguranca do paciente séo ‘atitudes e percepgdes’, ‘experiéncia’, ‘informacao e feedback’
e ‘disposicao’"”.

O campo ‘atitudes e percepcdes’ inclui a responsabilidade compartilhada no
processo de tomada de decisdo e cumprimento da seguranca, mas também envolvimento
em campanhas de promog¢édo de doadores entre parentes, amigos e comunidades. Isso
implica entender melhor quais pacientes estédo dispostos a se envolverem e qual o conceito
de participacéo do paciente nas relagbes de aprendizagem e cuidado entre o paciente e
profissionais de salde. Recente reviséo de escopo reafirma que a participacao do paciente
significa engajamento e envolvimento do paciente como parceiros na tomada de decisbes
sobre seus cuidados de saude'®®.

O campo ‘experiéncia’ atesta que os pacientes que se sentem mais confortaveis ao
se envolverem em comportamentos relacionados a seguranga tém maior probabilidade de
participar de atividades de segurancga. Assim, a vontade de participar mantém relagdo com
a experiéncia obtida a partir do envolvimento em atividades de segurancga do paciente. Para
melhorar a participagéo do paciente € necessario criar um ambiente de saude no qual os
pacientes possam falar confortavelmente e fornecer um programa de educacao que reflita
as necessidades dos pacientes. Procedimentos de tomada de decisdo compartilhados,
cuidados centrados no paciente e politicas de seguranca do paciente devem ser
estabelecidos nos hospitais. Esse continuum de envolvimento do paciente, também inclui
reclamacdes, obtencdo de informacgbes pelo paciente, escuta e consulta do paciente para
o codesign de servigos de salde baseados na experiéncia do paciente®.

O campo ‘informacéo e feedback’ compreende o feedback (por meio de grupos focais,
pesquisa, entrevistas ou outras estratégias) sobre como as sugestdes foram aplicadas para
aumentar a preciséo dos resultados e oferecer oportunidade para contribuicdes adicionais.
Inclui, ainda, a verificagéo dos pedidos atendidos, negados ou que faltaram apoio gerencial,
o envolvimento na analise dos resultados e na elaboracéo do relatério final, treinamento do
paciente, clareza na definicdo de papéis e objetivos de cada agao?'.

A ‘disposicao’ em participar do cuidado seguro € afetada pela doencga, caracteristicas
cognitivas dos pacientes, relacionamento entre pacientes e profissionais de saude e o

proprio ambiente hospitalar. Deve ser avaliada repetidamente, pois em muitas situagoes

17 Li C, Xu X, He L, Zhang M, Li J, Jiang Y. Questionnaires measuring patient participation in patient safety-A systematic
review. J Nurs Manag. 2022 Oct;30(7):3481-3495. doi: 10.1111/jonm.13690.

18 Bombard Y, Baker GR, Orlando E, Fancott C, Bhatia P, Casalino S, Onate K, Denis JL, Pomey MP. Engaging patients
to improve quality of care: a systematic review. Implement Sci. 2018 Jul 26;13(1):98. doi: 10.1186/s13012-018-0784-z.
19 Halabi 10, Scholtes B, Voz B, Gillain N, et al. "Patient participation" and related concepts: A scoping review on their
dimensional composition. Patient Educ Couns. 2020;103(1):5-14. doi: 10.1016/j.pec.2019.08.001.

20 Cullen M, Cadogan C, George S et al. Key stakeholders’ views, experiences and expectations of patient and

public involvement in healthcare professions’ education: a qualitative study. BMC Med Educ. 2022; 22(305). Doi: https://
doi. org/10.1186/s12909-022-03373-z

21 Lee HJ, Jang SG, Choi JE, Lee W, Pyo J, Ock M, Lee SI. Assessment of Public Perception Regarding Patient Enga-
gement for Patient Safety in Korea. J Patient Saf. 2021; 1;17(1):44-50. doi: 10.1097/PTS.0000000000000565. PMID:
30633064; PMCID: PMC7781086
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esse envolvimento exige energia e tempo consideraveis'.

A compreenséo desses campos nos oferece um cenario multidimensional que deve
ser pensado ao promover um ambiente favoravel para o engajamento do paciente na
seguranca do cuidado. Nesse interim, as estratégias que aumentam a participacéo dos
pacientes na seguranga do cuidado podem ser sistematizadas em quatro categorias* *':

|. acbes educativas, direcionadas ao paciente com o intuito de proporcionar
melhor conhecimento e decisao acerca do proprio tratamento;

Il. agbes que estimulam o desenvolvimento da autonomia do paciente para o
autocuidado e o envolvimento, tais como a definicdo de perguntas especificas
feitas pelos pacientes aos profissionais de salde;

Ill. estratégias para aumentar a participagéo dos pacientes na efetivacao de boas
praticas relacionadas a qualidade do cuidado e seguranca do paciente, que
buscam criar situagcbes mediadas pelos pacientes, que estimulam a adocéo
de comportamentos seguros pelos profissionais de saude, especialmente
relacionados aos protocolos institucionais; e

IV. acdes voltadas para incentivar os pacientes e familiares como parceiros na
identificagéo e notificacdo de incidentes e eventos adversos no cuidado em
salde.

Uma das tendéncias que ampliam as oportunidades de participagéo dos pacientes
€ a formagéo de grupos de pacientes advogando pela seguranca, apos a exposi¢éo a uma
experiéncia pessoal com eventos adversos. O disclosure, como ato de revelar as falhas
e eventos adversos aos envolvidos, também possibilita o envolvimento dos pacientes a
partir da sua participagdo na avaliagdo da qualidade dos servigcos de saude e tem gerado
oportunidades de mudancas e aprendizagem organizacional®24,

A participagéo do paciente na seguranca dependera de uma complexa interagdo de
fatores relacionados ao paciente, relacionados aos profissionais de saude, a doenca, ao
ambiente de cuidados de salde, as politicas de saude e a tarefa desenvolvida 8. Algumas
barreiras que se destacam versam sobre a falta de vontade do paciente, falta de vontade
dos profissionais de saude, infraestrutura inadequada?, desequilibrios de poder, falta de
percepcéo e passividade do paciente?, letramento em saude e complexidade do ambiente
de saude?'. Dentre os fatores facilitadores ressaltam as ac¢des de encorajar os pacientes,
compartilhar informacgdes, estabelecer relacionamento de confianga, estabelecer cuidados
centrados no paciente e melhorar os recursos organizacionais®. O desenvolvimento

22 Makai P, Klazinga N, Wagner C, Boncz |, Gulacsi L. Quality management and patient safety: Survey results from 102
Hungarian hospitals. Health Policy (New York). 2009; 90(2-3):175-80.

23 Groene O, Sunol R. Patient involvement in quality management: rationale and current status. J Health Organ Manag.
2015; 29(5):556-69.

24 Wagner C, Gulacsi L, Takacs E, Outinen M. The implementation of quality management systems in hospitals: a com-
parison between three countries. BMC Health Serv Res. 2006; 6(1):50.

25 Chegini, Z, Arab-Zozani, M, Shariful Islam, SM, Tobiano, G, Abbasgholizadeh Rahimi, S. Barriers and facilitators to
patient engagement in patient safety from patients and healthcare professionals’ perspectives: A systematic review and
meta-synthesis. Nurs Forum. 2021; 56: 938-949. https://doi.org/10.1111/nuf.12635

26 Ringdal M, Chaboyer W, Ulin K. et al. Patient preferences for participation in patient care and safety activities in
hospitals. BMC Nurs. 2017; 69. https://doi.org/10.1186/s12912-017-0266-7
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de competéncias para o cuidado centrado no paciente, trabalho em equipe e clima de
segurancga favoravel tem sido associado a maior participagao do paciente no cuidado?.

Melhorar a participacdo do paciente na seguranca do cuidado requer considerar
0 paciente como pessoa, as atribuicbes dos profissionais de salde, a tarefa de
participacdo, ou seja, os mecanismos e 0 ambiente clinico que dé& significado a essa
participa¢do. O conhecimento, as condi¢cdes de saude, as crencas e as experiéncias dos
pacientes influenciam suas decisGes de engajar-se em iniciativas de seguranga. Quanto
aos profissionais de saude, importante investir no desenvolvimento profissional para a
educacdo do paciente e na gestdo do cuidado ao paciente para promover o envolvimento
deste em sua seguranca e garantir que eles entendam que sédo “permitidos” informar sobre
a ocorréncia de eventos adversos ou erros a qualquer profissional de satude. Um sistema
de saude caracterizado pelo cuidado centrado na pessoa e pelo reconhecimento mutuo
apoiara a participagédo dos pacientes nas praticas de seguranca?.

Pacientes querem ser ativos em suas atividades de cuidado e seguranga, tendo voz
e participando do processo de tomada de deciséo, compartilhando informacdes, adquirindo
e aumentando conhecimento sobre suas condigbes . Assim, precisa-se reconhecer que
a participacdo do paciente na seguranca é uma estratégia, cada vez mais, considerada
intervencdo critica para melhorar a qualidade do cuidado seguro'. O potencial para
envolver os pacientes na seguranca do paciente € consideravel, entretanto, mais pesquisas
sd0 necessarias para examinar as influéncias no envolvimento do paciente, os limites e
0s possiveis perigos®. Nessa perspectiva, pacientes podem ser barreiras de seguranca
durante os seus cuidados, mas a responsabilidade priméria pela sua seguranga deve
permanecer com o0s profissionais de saude?®.

Dessa forma, € necessario avaliar o nivel de maturidade organizacional, dos
profissionais e dos proprios pacientes nesse processo. Para isso, o uso de instrumentos
de mensuracgéo ganha destaque por permitir o levantamento de um diagnéstico situacional
e possibilitar mudancas que favorecam a incorporacdo mais incisiva de estratégias de
engajamento do paciente na seguranga do cuidado, no processo de trabalho em saude.

Instrumentos de mensuracao do engajamento do paciente em sua seguranca

Compreender e avaliar o nivel de envolvimento dos pacientes nas instituicbes de
saude é um caminho vital para a definicdo de politicas publicas e institucionais, bem como
diretrizes aos profissionais de saude, direcionando melhor os esforgcos de engajamento ao

27 Hwang JI, Kim SW, Chin HJ. Patient Participation in Patient Safety and Its Relationships with Nurses' Patient-Centered
Care Competency, Teamwork, and Safety Climate. Asian Nurs Res. 2019;13(2):130-136. doi: 10.1016/j.anr.2019.03.001.
28 Vaismoradi M, Jordan S, Kangasniemi M. Patient participation in patient safety and nursing input — a systematic
review. J Clin Nurs. 2015;24: 627-39. https://doi.org/10.1111/jocn.12664

29 Davis RE, Jacklin R, Sevdalis N, Vincent CA. Patient involvement in patient safety: what fac-

tors influence patient participation and engagement? Health Expectations. 2007;10: 259-267. https://doi.org/10.1111/j.
1369-7625.2007.00450.x
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longo do tempo®. Para tanto, o uso de instrumentos de mensuragéo especificos tem sido

incentivado’ 313,

O quadro 1 apresenta alguns instrumentos encontrados na literatura.

Instrumento e Populacao-alvo Objetivo Pais
Patient Reported Experiences and | Levantar a percepgéo de Brasil
Outcomes of Safety in Primary seguranca do paciente na

Care (PREOS-PC)3 atencdo primaria a satde

Populacéo alvo: pacientes

Patient Reported Experiences and | Instrumento relatado pelo Inglaterra

Outcomes of Safety in Primary
Care (PREOS-PC)%*
Populacao-alvo: pacientes

paciente para medir experiéncias
e resultados relacionados a
seguranca do paciente na
atencéo primaria.

Treatment Self-Regulation
Questionnaire (TSRQ)*®
Populacdo-alvo: pacientes

Avaliar o grau em que a
motivagédo de uma pessoa para
um determinado comportamento
ou conjunto de comportamentos
é relativamente autbnoma ou
autodeterminada, envolveria em
um comportamento saudavel

Estados Unidos

Patient incident reporting tool Prevenir incidentes de seguranga | Reino Unido
(PIRT)®" do paciente, aprendendo mais
Populacéo alvo: pacientes sobre quando e por que eles
ocorrem, capturar relatos
de pacientes de incidentes
de segurancga do paciente
experimentados durante o
tratamento no hospital
Patient Reporting and Action for a | Coletar feedback dos pacientes
Safe Environment (PRASE)®*® sobre a segurancga de seus Inglaterra

Populacao-alvo: pacientes

cuidados, como base para a

melhoria do servico

30 Wasson J, Coleman EA. Health confidence: an essential measure for patient engagement and better practice. Fam
Pract Manag. 2014 Sep-Oct;21(5):8-12. PMID: 25251348

31 Forsythe LP, Frank LB, Workman TA, Hilliard T, Harwell D, Fayish L. Patient, caregiver and clinician views on enga-
gement in comparative effectiveness research. J Comp Eff Res. 2017 May;6(3):231-244. doi: 10.2217/cer-2016-0062.
Epub 2017 Feb 8. PMID: 28173732.

32 Gibson A, Welsman J, Britten N. Evaluating patient and public involvement in health research: from theoretical model
to practical workshop. Health Expect 2017;20:826—-35.

33 Aho-Glele U, Pomey M, Gomes de Sousa M, Bouabida K. An evidence-based tool (PE for PS) for healthcare ma-
nagers to assess patient engagement for patient safety in healthcare organizations. Patient Experience Journal. 2021;
8(1):45-58. doi: 10.35680/2372-0247.1454.

34 Togashi, GB. Construgéo e validagdo de um instrumento de avaliagdo da seguranca do paciente para os servigos de
atencgdo primaria a satde / Gabriela Benjamin Togashi. - Botucatu, 2020.

35 Ricci-Cabello |, Avery AJ, Reeves D, Kadam UT, Valderas JM. Measuring Patient Safety in Primary Care: The Develo-
pment and Validation of the “Patient Reported Experiences and Outcomes of Safety in Primary Care” (PREOS-PC). Ann
Fam Med. 2016 May;14(3):253-61. doi: 10.1370/afm.1935. PMID: 27184996; PMCID: PMC4868564.

36 Levesque C, Williams G, Elliot D, Pickering M et al. Validating the theoretical structure of the Treatment Self-Regu-
lation Questionnaire (TSRQ) across three different health behaviors. Health education research. 2007; 22. 691-702.
10.1093/her/cyl148

37 Ward JK, McEachan RR, Lawton R. et al. Patient involvement in patient safety: Protocol for developing an intervention
using patient reports of organisational safety and patient incident reporting. BMC Health Serv Res. 2011; 130. https:/
doi.org/10.1186/1472-6963-11-130

38 L Sheard, J O’Hara, G Armitage et al. Evaluating the PRASE patient safety intervention - a multi-centre, cluster trial
with a qualitative process evaluation: study protocol for a randomised controlled trial. Trials. 2014;15(2282). Doi: https://
doi.org/10.1186/1745-6215-15-420
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“Patient Willing to Ask Safety
Questions Survey (PWASQS)*
Populacao-alvo: pacientes

Medir a disposicao dos pacientes
em melhorar a segurancga do
paciente.

Londres

Seniors Empowerment and

Medir o acolhimento de idosos

Advocacy in Patient Safety aos comportamentos e avaliara | Ira
(SEAPS)* opinido sobre sua participacéo da
Populacao-alvo: pacientes seguranca do paciente
Patient measure of safety Avaliar fatores que contribuem Inglaterra
(PMOS44) PMOS-30 e PMOS- para a seguranga em ambientes
104 hospitalares a partir da
Populacdo-alvo: pacientes perspectiva do paciente e

permite aos hospitais identificar

proativamente areas de

preocupacao e vulnerabilidade

de seguranca e intervir antes que

incidentes ocorram.
Primary Care Patient Measure of | Capturar o feedback do paciente | Reino Unido
Safety (PC PMOS)*? sobre os fatores que contribuem
Populacao-alvo: pacientes para os incidentes de seguranca

do paciente na aten¢do priméria
Health Care Climate Capturar a perspectiva do Canada
Questionnaire- HCCQ* paciente em relagdo a sua
Populacédo-alvo: pacientes autonomia em ambientes de

cuidados de saude
Questionario de Participagéo do Medir a participacéo do paciente | Dinamarca
Paciente (QPP)* nos cuidados de satde. PPQ
Populacédo-alvo: pacientes pode ser usado para esclarecer

a experiéncia da participacao do

paciente e orientar melhorias na

qualidade
SMAS e do SMAS-S* Avaliar habilidades de autogestéo | Holanda

Populacao-alvo: pacientes

em idosos

39 Ranjbar M, Jannati A, Bahrami MA, Jafari-Koshki T, Chegini Z, Asbaghi F. Psychometric Properties of Persian Version
of Patient Willingness to Ask Safety Questions Survey in Iranian Hospitals. Depiction of Health. 2020; 11(2): 137-148
40 Nancy C. Elder, Saundra L. Regan, Harini Pallerla, Linda Levin, Douglas Post, Donald J. Cegela. Development of
an instrument to measure seniors’ patient safety health beliefs: The Seniors Empowerment and Advocacy in Patient
Safety (SEAPS) survey, Patient Education and Counseling, Volume 69, Issues 1-3, 2007, Pages 100-107. https://doi.
org/10.1016/j.pec.2007.07.007

41 Taylor N, Clay-Williams R, Ting HP, Winata T, Arnolda G, Hogden E, Lawton R, Braithwaite J. Validation of the patient
measure of safety (PMOS) questionnaire in Australian public hospitals. Int J Qual Health Care. 2020 Feb 6;32(Supple-
ment_1):67-74. doi: 10.1093/intghc/mzz097. PMID: 31713627.

42 Giles SJ, Parveen S, Hernan AL. Validation of the Primary Care Patient Measure of Safety (PC PMOS) question-
naire. BMJ Qual Saf. 2019 May;28(5):389-396. doi: 10.1136/bmjgs-2018-007988. Epub 2018 Oct 18. PMID: 30337498;
PMCID: PMC6560461

43 Czajkowska Z, Wang H, Hall NC, Sewitch M, Kdérner A. Validation of the English and French versions of
the Brief Health Care Climate Questionnaire. Health Psychol Open. 2017 Oct 2;4(2):2055102917730675. doi:
10.1177/2055102917730675. PMID: 29379621; PMCID: PMC5779926

44 Berg SK, Feerch J, Cromhout PF, et al. Questionnaire measuring patient participation in health care: Sca-
le development and psychometric evaluation. European Journal of Cardiovascular Nursing. 2020;19(7):600-608.
doi:10.1177/147451512091380

45 Cramm JM, Strating MM, Vreede PL et al. Validation of the self-management ability scale (SMAS) and development
and validation of a shorter scale (SMAS-S) among older patients shortly after hospitalisation. Health Qual Life Outcomes.
2012;9. https://doi.org/10.1186/1477-7525-10-9
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Patient enablement instrument-

Para medir a capacitacao do

PEI*® paciente na atengao primaria, Finlandia-
Populacao-alvo: pacientes medir a capacitacéo do paciente

— que é considerada um aspecto

da qualidade — nos centros de

salde
The Partners in Health scale* Visa ajudar os profissionais de Austrélia.

Populagédo-alvo: profissionais de
saude

saude a introduzir o conceito

de autogestéo para seus
pacientes/clientes e fornece

uma lista rapida de areas de
autogerenciamento que podem
levar a intervencdes direcionadas
ao individuo.

Clinician Support for Patient
Activation Measure (CS-PAM)*®

Populacédo-alvo: pacientes

O CS-PAM mede de forma
confiavel as atitudes do clinico
sobre o papel do paciente no
processo de cuidado. indica

o nivel geral de endosso ou
crenca de um clinico individual
sobre a importancia do
autogerenciamento do paciente,
bem como crengas sobre a
importancia de categorias
especificas de competéncia do
paciente.

Estados Unidos e Reino
Unido

Consultation Quality Index (CQl
/ CQl-2)*

Populacao-alvo: pacientes

Visa refletir aspectos importantes
da moral, dos valores
fundamentais e do cuidado
centrado no paciente. Pode
haver potencial para seu uso
como parte do desenvolvimento
profissional e como um
componente do contrato de
servicos médicos gerais.

Reino Unido

Family Empowerment Scale®

Populacao-alvo: pacientes

Pretende medir o
empoderamento em familias
com criangas que apresentam
transtornos emocionais, em
relacdo ao sistema de servigos
e ao ambiente comunitario e
politico mais amplo; a outra
dimensa&o reflete a expressao
do empoderamento como
atitudes, conhecimentos e
comportamentos.

Estados Unidos

46 Tolvanen E, Koskela TH, Helminen M. et al. The validity and reliability of the patient enablement instrument (PEI)
after GP appointments in Finnish health care centres. J Patient Rep Outcomes 4, 79 (2020). https://doi.org/10.1186/
$41687-020-00243-4

47 Battersby M, Ask A, Reece M, Markwick M, Collins J. The Partners in Health Scale: The Development and Psycho-
metric Properties of a Generic Assessment Scale for Chronic Condition Self-Management. Australian Journal of Primary
Health 2003; 9 (4). D0i:10.1071/PY030222

48 Hibbard JH, Mahoney ER, Stockard J, Tusler M. Development and testing of a short form of the patient activation
measure. Health Services Research, 2005; 40 (6 Pt 1): 1918-1930

49 Mercer SW, Howie JG. CQI-2--a new measure of holistic interpersonal care in primary care consultations. Br J Gen
Pract. 2006 Apr;56(525):262-8. PMID: 16611514; PMCID: PMC1832233.

50 Singh NN, Curtis WJ, Ellis CR, Nicholson MW et al. Psychometric Analysis of the Family Empowerment Scale. Jour-
nal of Emotional and Behavioral Disorders. 1995; 2 (3):85-91.
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Patient Activation Measure Medida de Ativacao do Paciente | Estados Unidos.

(PAM)®! que reflete um modelo de
desenvolvimento de ativagéo.
Populacao-alvo: pacientes A ativacao parece envolver

quatro estagios: (1) acreditar
que o papel do paciente é
importante, (2) ter a confianga

e o0 conhecimento necessarios
para agir, (3) realmente tomar
medidas para manter e melhorar
a saude e (4) manter o curso
mesmo sob estresse

Consumer Engagement (ACE) Visa verificar o engajamento de Estados Unidos
Measure™ 52 um individuo em decisdes de

saude e cuidados com a saude
Populacdo-alvo: pacientes incluindo fontes de informacgéo

modernas, como recursos de
saude on-line e classificacoes de
provedores e saude do paciente.

Patient Empowerment Scale®® Pretende capturar sentimentos Reino Unido
de controle em ambientes
Populacgdo-alvo: pacientes hospitalares que atendem

pessoas idosas, perguntando
sobre comportamentos
empoderadores e
desempoderadores da equipe

hospitalar
Patient Participation in Abrange cinco aspectos Suécia
Rehabilitation Questionnaire> centrais da participacéo

do paciente: Respeito e
Populacao-alvo: pacientes integridade, Planejamento e

tomada de deciséo, Informagao
e conhecimento, Motivagéo e
encorajamento e Envolvimento
da familia. Avaliagbes com

o PPRQ revisado podem
fornecer informacgdes sobre

as experiéncias dos pacientes
de aspectos centrais que sao
cruciais para a participagdo em
sua propria reabilitagao.

Patient Participation Scale®® Visa a participagéo do paciente Korea
ao cuidado de saude e
Populacao-alvo: pacientes experimentam em seu processo

de tratamento e cuidado

51 Hibbard JH, Stockard J, Mahoney ER, Tusler M. Development of the Patient Activation Measure (PAM): conceptuali-
zing and measuring activation in patients and consumers. Health Serv Res. 2004 Aug;39(4 Pt 1):1005-26. doi: 10.1111/}.
1475-6773.2004.00269.x. PMID: 15230939; PMCID: PMC1361049

52 Duke CC, Lynch WD, Smith B et al. Validity of a New Patient Engagement Measure: The Altarum Consumer Engage-
ment (ACE) MeasureTM. Patient. 2015; 8: 559-68. https://doi.org/10.1007/s40271-015-0131-2

53 Faulkner M. A measure of patient empowerment in hospital environments catering for older people. J Adv Nurs. 2001;
34:676-686.

54 Melin J, Arestedt K. The Patient Participation in Rehabilitation Questionnaire (PPRQ): psychometric evalua-
tion and revision for use in neurological rehabilitation. Disabil Rehabil. 2020 May;42(10):1454-1461. doi:
10.1080/09638288.2018.1528303. Epub 2019 Jan 8. PMID: 30621459.

55 Song M, Kim M. Development and validation of a patient participation scale. J Adv Nurs. 2023 Jun;79(6):2393-2403.
doi: 10.1111/jan.15593. Epub 2023 Feb 22. PMID: 36814372.
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Shared Care Instrument®

Populacao-alvo: pacientes

Pretende medir o construto
cuidado compartilhado, que é

um sistema de trés construtos
(comunicagéo, tomada de
decisao, reciprocidade) utilizados
no cuidado familiar para troca de
apoio

Estados Unidos

Patient Health Engagement Scale | Apreender experiéncias Italia
(PHE-S) %" psicoldgicas internas dos
pacientes ao longo de seus
Populacao-alvo: pacientes estagios de engajamento
IPS- scale for measuring internal | Avaliar a participacéo interna Alemanha

participation®®

Populacgao-alvo: profissionais de
salde

na perspectiva de pacientes
e funcionérios, permite
medir o trabalho em equipe
interprofissional centrado no

paciente a partir das perspectivas
de todos os profissionais de
salde, bem como dos pacientes

Quadro 1. Instrumentos de mensuragédo do engajamento/ envolvimento/ participagao do paciente na
segurancga do paciente.

Os instrumentos podem auxiliar na mensuragdo da participagdo do paciente na
seguranca do cuidado, tendo como perspectiva de avaliagéo o paciente, o profissional de
saude ou, ainda, aorganizagéo de saude. Independente do critério de escolha doinstrumento,
importante destacar que esta deve estar alinhada aos interesses organizacionais, de modo
que os resultados sejam considerados na tomada de decisdo para a incorporacao de

estratégias que melhorem a participagéo do paciente na seguranca do cuidado.

CONSIDERAGCOES FINAIS

Neste capitulo, foi explorada a importancia do envolvimento do paciente na
seguranca dos cuidados de saude. Reconhecendo o paciente como um sujeito ativo em
seu processo de salde-doencga, destacou-se a necessidade de promover estratégias que
incentivem a participacdo ativa dos pacientes e suas familias.

Reconhece-se que o envolvimento do paciente na seguranca dos cuidados de
saude € um processo dinamico, influenciado por vérias interagoes e fatores e por isso ainda
€ considerado desafio para as instituicbes de saude. Portanto, € fundamental promover o
dialogo e avaliar regularmente o envolvimento do paciente para criar um ambiente favoravel
a essa participacgéao.

56 Sebern MD. Refinement of the Shared Care Instrument-Revised: a measure of a family care interaction. J Nurs Meas.
2008;16(1):43-60. doi: 10.1891/1061-3749.16.1.43. PMID: 18578109.

57 Graffigna G et al. Measuring patient engagement: Development and psychometric properties of the Patient Health
Engagement (PHE) scale. Frontiers in Psychology. 2015; 6:274..

58 Korner M, Wirtz MA. Development and psychometric properties of a scale for measuring internal participation from a
patient and health care professional perspective. BMC Health Serv Res. 2013 Oct 1;13:374. doi: 10.1186/1472-6963-13-
374. PMID: 24083632; PMCID: PMC3850532
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CAPITULO 2

ENGAJAMENTO DE PACIENTES E FAMILIARES NA
INVESTIGACAQ DE INCIDENTE DE SEGURANCA
DO PACIENTE

Aline Albuquerque

INTRODUCAO

A OMS estabeleceu, em 2005, o
Programa Pacientes pela Seguranca do
Pacientes (PPSP), no contexto da iniciativa
“Uma Década de Seguranca do Paciente
2021-2030",

em engajar e empoderar pacientes e

cujo desiderato consiste

familiares, bem como facilitar parcerias
com os profissionais de salude e gestores
de politicas publicas para tornar os
servicos de salde mais seguros, em todo
o globo'. Parte-se da premissa de que o
paciente é a Unica pessoa que passa por
todo processo de cuidado, logo, a sua voz
e a da sua familia devem ser efetivamente
escutadas. A visdo que alicerca o PPSP
se encontra expressa na Declaragdo de

Londres, de 2005, na qual consta o direito

Data de aceite: 01/08/2023

ao cuidado em salde seguro e estabelece
que a reducdo dos erros nos cuidados
em salde é um direito humano basico
que preserva a vida em todo o mundo.2 O
PPSP objetiva promover os esforgos para
engajar e empoderar pacientes, familiares
e comunidades para desempenharem um
papel ativo no eu proéprio cuidado; trazer a
voz do paciente para a linha de frente dos
cuidados em saude; e criar um ambiente
favoravel para parcerias entre pacientes,
familiares, comunidades e profissionais de
saude®.

No ano de 2023, a OMS elegeu
o tema “Engajando o paciente para a
seguranca do paciente”, com o slogan
“Vamos fazer ouvir a voz dos pacientes!”
A escolha da tematica é extremamente
acertada e oportuna na medida em que
parte do reconhecimento de que pacientes,
familiares e cuidadores tém um papel

1 WHO. Patients for Patient Safety. Disponivel em: https://www.who.int/initiatives/patients-for-patient-safety. Acesso em:

30 jun. 2023.

2 WHO. Patients for Patient Safety. Disponivel em: https://cdn.who.int/media/docs/default-source/patient-safety/pfps/
pfps_london_declaration_2010_en.pdf?sfvrsn=8c4fede_9#:~:text=In%20honor%200f%20those%20who,is%200ur%20

pledge%200f%20partnership. Acesso em: 30 jun. 2023.

3 WHO. Patients for Patient Safety. Disponivel em: https://www.who.int/initiatives/patients-for-patient-safety. Acesso em:

30 jun. 2023.
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crucial na seguranca do paciente. Esse reconhecimento vai ao encontro da concepg¢ao de
que o fundamento ético da seguranca do paciente é o direito humano universal de todos
0s pacientes de nado sofrerem danos associados aos cuidados em salde e que inexiste
efetivacéo de tal direito sem a participagdo dos pacientes em seus cuidados. Segundo a
OMS, as evidéncias demonstram que quando os pacientes séo considerados parceiros em
seus cuidados, ganhos significativos sdo obtidos em seguranca, satisfacéo e resultados
de saude. Ao se tornarem membros ativos da equipe de saude, os pacientes podem
contribuir para a seguranca de seus cuidados e do sistema de salde como um todo*.
Por meio do slogan “Vamos fazer ouvir a voz dos pacientes!”, a OMS clama pela adocao
de medidas destinadas a assegurar a representatividade dos pacientes nos mecanismos
de governanga, o seu envolvimento na formulacdo de politicas publicas e no desenho de
estratégias de seguranca, bem como a sua participac¢do ativa em seus cuidados em saude.
Para que tal desiderato seja alcancado, é fundamental a criacdo de meios efetivos para
que pacientes, familiares e organiza¢des amplifiquem suas vozes de modo a expressarem
suas preocupacgodes, expectativas e preferéncias em politicas, programas e estratégias de
seguranca do paciente.®

Considerando que o engajamento de pacientes e familiares na seguranca do
paciente se espraia por diversos dmbitos da satude, como na tomada de decisao no contexto
dos cuidados clinicos, no disclosure, em Conselhos de Pacientes, este estudo tem como
foco o engajamento na investigacdo de Incidente de Seguranca do Paciente (ISP). Com
efeito, o envolvimento de pacientes e familiares na investigacdo de ISP é um dos modos
de considerar a sua perspectiva e integra-la aos processos de melhoria da seguranca do
paciente. Consoante o Healthcare Safety Investigation Branch (HSIB), do Reino Unido,
o engajamento do familiar nas investigagdes nacionais de ISP é de 89%,°% esse dado
expressa a tendéncia, em alguns paises, de reconhecer a importancia de engajar pacientes
e familiares nas investigacdes de ISP, sendo considerada uma pratica emergente’. Nesse
sentido, ha um crescente reconhecimento, entre pesquisadores, profissionais e gestores
de saude, de que pacientes e familiares devem ser escutados quando acontece um ISP
e participar da sua investigacdo.® O seu envolvimento é entendido como um imperativo
ético para as organizacdes de salde, na medida em que a investigacao diz respeito a algo

4 WORLD HEALTH ORGANIZATION. World Patient Safety Day 2023: Engaging Patients for Patient Safety. Disponivel
em: https://www.who.int/news-room/events/detail/2023/09/17/default-calendar/world-patient-safety-day-2023--engagin-
g-patients-for-patient-safety. Acesso em: 10 fev. 2023.

5 WORLD HEALTH ORGANIZATION. World Patient Safety Day 2023: Engaging Patients for Patient Safety. Disponivel
em: https://www.who.int/news-room/events/detail/2023/09/17/default-calendar/world-patient-safety-day-2023--engagin-
g-patients-for-patient-safety. Acesso em: 10 fev. 2023.

6 WEAVER, Sean; STEWART, Kevin; KAY, Lesley. Systems-based investigation of patient safety incidents. Royal Col-
lege of Physicians, v. 8, n. 3, 2022.

7 CANADIAN PATIENT SAFETY INSTITUTE. Engaging Patients in Patient Safety: A Canadian Guide. Edmonton: Ca-
nadian Patient Safety Institute, 2019.

8 KOK, Josje; LEISTIKOW, lan; BAL, Roland. Patient and family engagement in incident investigations: exploring hos-
pital manager and incident investigators’ experiences and challenges. Journal of Health Services Research & Policy,
0(0), 2018, p. 1-10.
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que aconteceu diretamente com o paciente, causando-lhe dano, portanto, seus direitos e
necessidades impdem que seja engajado no processo que busca entender o ocorrido. Na
mesma linha, mantem a coeréncia com o Cuidado Centrado no Paciente, ou seja, apos a
ocorréncia do incidente, o paciente deve permanecer sendo o protagonista da anélise do
que aconteceu no bojo do seu cuidado e néo ser alijado desse processo, negando-lhe voz
e participagéo ativa.®

Desse modo, este artigo tem como objetivo discorrer sobre o envolvimento de
pacientes e familiares na investiga¢ao de ISP visando contribuir para a disseminacao desse
tipo de engajamento no Brasil, ainda incipiente quando se trata de politicas e diretrizes
sobre engajamento do paciente e familiar na seguranca do paciente, mormente quando se
trata de investigacéo de ISP. Para tanto, este estudo de natureza teorica se estrutura em
trés partes. A primeira versa sobre a demarcagéo conceitual de engajamento de pacientes
e familiares na seguranca do paciente; a segunda sobre aspectos gerais da investigacao de
ISP; e a terceira acerca do engajamento de pacientes e familiares na investigacdo de ISP.

Demarcacéao conceitual de engajamento de pacientes e familiares na seguranca
do paciente

Segundo a OMS, o engajamento e o empoderamento do paciente sédo talvez os
instrumentos mais poderosos para melhorias na seguranga do paciente.’”® Com efeito,
pacientes, profissionais, lideres, pesquisadores e gestores de politicas, atualmente,
concordam que os pacientes e familiares sdo essenciais para assegurar a qualidade e
a seguranca do cuidado. Nesse sentido, se encontra amplamente reconhecido que
uma abordagem efetiva para entender e prevenir os erros e as falhas nos cuidados em
saude deve tomar em consideragcado o papel de todos os atores envolvidos no sistema de
saude'™. As evidéncias apontam e a pratica demonstra que o engajamento dos pacientes
€ importante para prevenir incidentes de seguranca do paciente, responder aos incidentes
e aprender com a sua ocorréncia, bem como para a melhoria da seguranca do cuidado'.
Especificamente, concorre para melhora da higiene das maos e redugcédo das taxas de
infeccdo, melhor autogestdo de medicamentos, reducdo de erros de medicamento e de
quedas, aumento do potencial de identificacao de ISP por pacientes e familiares, prevencéao
de eventos adversos'®, bem como reducdo do tempo de hospitalizagdo, melhor auto

9 KOK, Josje; LEISTIKOW, lan; BAL, Roland. Patient and family engagement in incident investigations: exploring hos-
pital manager and incident investigators’ experiences and challenges. Journal of Health Services Research & Policy,
0(0), 2018, p. 1-10.

10 WHO. Global Patient Safety Action Plan 2021-2030: Towards eliminating avoidable harm in health care. Disponivel
em: https://irp.cdn-website.com/812f414d/files/uploaded/GPSAP-2021-2030.pdf. Acesso em: 30 jun. 2023.

11 SARKHOSH, Samaneh et al. Engaging patient in patient safety: a qualitative study examining healthcare managers
and providers’ perspective. BMC Nursing, v. 21, n. 374, 2022.

12 CANADIAN PATIENT SAFETY INSTITUTE. The Engaging Patients in Patient Safety — a Canadian Guide. Canadian
Patient Safety Institute: Edmonton, 2019.

13 CANADIAN PATIENT SAFETY INSTITUTE. The Engaging Patients in Patient Safety — a Canadian Guide. Canadian
Patient Safety Institute: Edmonton, 2019.
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manejo', aumento da satisfacdo do paciente e melhores resultados clinicos™, e, ainda,
para assegurar que o plano terapéutico transcorra conforme o prefixado'®. O engajamento
do paciente € uma abordagem que envolve pacientes, familiares e/ou parceiros do paciente
em seu proprio cuidado e no desenho, na provisdo e na avaliagdo dos servigos de saude'”.

O “engajamento do paciente” é definido como o envolvimento de pacientes,
familiares e cuidadores na melhoria dos cuidados em saude e na seguranga dos cuidados
em saude’®. Destaca-se outra demarcacao conceitual, a de Carman e colaboradores, para
0s quais o “engajamento do paciente” é a atuacdo conjunta de pacientes, familiares e
cuidadores e profissionais de saude, em parceira ativa, nos varios niveis do sistema de
salde para melhoria da saude e dos cuidados em sadde'®. Seguindo os niveis de Carman
e colaboradores, 0 engajamento do paciente em sua seguranca se configura em trés
niveis: micro, meso e macro, que correspondem ao cuidado direto, a organiza¢do de saude
(desenho do servico e governanca) e no sistema de salde (estabelecimento de prioridades
e de politicas).?’ No nivel individual ou micro, o paciente participa como membro da equipe
de saude. Nesse nivel, o paciente participa ativamente da tomada de decisdo sobre seus
proprios cuidados?', bem como durante a hospitalizagédo, o paciente tem um papel ativo
na higiene das maos dos profissionais, ajuda na marcagéo do local correto da cirurgia e
no relato de erros??. Tratando-se do nivel meso, o paciente participa de decisdes tomadas
nas organizagdes de salde ou em instancias governamentais locais?®, como, por exemplo,
0 envolvimento de representantes de pacientes e familiares com experiéncia em danos
evitaveis nos cuidados em salude no desenho de estratégias e definicdo de acdes da
prevencdo de tais danos, e o apontamento desses representantes para tomar parte de
orgaos e comités das organizagdes de saude®. Ao se abordar o nivel macro, tem-se a
participa¢do do paciente em questdes nacionais, como politicas, programas e 0 processo

14 MISHRA, Sonali et al. Must We Bust the Trust? Understanding How the Clinician-Patient Relationship Influences
Patient Engagement in Safety. AMIA Annu Symp Proc., 2018, p. 1425-1434.

15 . CHEGINI, Zahra et al. Barriers and facilitators to patient engagement in patient safety from patients and healthcare
professionals’ perspectives: A systematic review and meta-synthesis. Nurs Forum, v. 56, n. 4, 2021, p.938-949.

16 SARKHOSH, Samaneh et al. Engaging patient in patient safety: a qualitative study examining healthcare managers
and providers’ perspective. BMC Nursing, v. 21, n. 374, 2022.

17 CANADIAN PATIENT SAFETY INSTITUTE. The Engaging Patients in Patient Safety — a Canadian Guide. Canadian
Patient Safety Institute: Edmonton, 2019.

18 SHARMA, Anjana E. et al. Patient Engagement in Health Care Safety: An Overview Of Mixed-Quality Evidence.
Health Affairs, v. 37, n. 11, 2018.

19 CARMAN KL et al. Patient and family engagement: a framework for understanding the elements and developing
interventions and policies. Health Affairs, v. 32, 2013, p. 223-231.

20 CANADIAN PATIENT SAFETY INSTITUTE. The Engaging Patients in Patient Safety — a Canadian Guide. Canadian
Patient Safety Institute: Edmonton, 2019.

21 NATIONAL HEALTH SERVICE. Framework for involving patients in patient safety. 2021. Disponivel em: https://www.
england.nhs.uk/wp-content/uploads/2021/06/B0435-framework-for-involving-patients-in-patient-safety.pdf. Acesso em:
30 jun. 2023

22 MISHRA, Sonali et al. Must We Bust the Trust? Understanding How the Clinician-Patient Relationship Influences
Patient Engagement in Safety. AMIA Annu Symp Proc., 2018, p. 1425-1434.

23 SOULIOTIS, Kyriakos et al. Assessing Patient Organization Participation in Health Policy: A Comparative Study in
France and ltaly. Int J Health Policy Manag, v. 7, n. 1, 2018, p. 48-58.

24 WHO. Global Patient Safety Action Plan 2021-2030: Towards eliminating avoidable harm in health care. Disponivel
em: https://irp.cdn-website.com/812f414d/files/uploaded/GPSAP-2021-2030.pdf. Acesso em: 30 jun. 2023.
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legislativo em nivel nacional.®®

Investigacao de Incidente de Seguranca do Paciente: considerac6es gerais

Segundo a OMS, os governos devem instituir mecanismos independentes de
investigacdo nos casos de dano severo e eventos sentinela®. A investigacéo de ISP € uma
estratégia importante para a melhoria sistémica da seguranga®, bem como a investigagédo
pode ajudar a identificar os motivos pelos quais 0os mecanismos de controle dos riscos
falharam e quais séo as melhorias ou medidas adicionais necessarias.?® Desse modo, a
investigacdo tem o condéo de identificar um fator contribuinte ou perigos que podem se
constituir em “riscos de seguranca”®, sendo uma ferramenta essencial para a promog¢éo da
qualidade do cuidado e da provisdo de cuidados em salde seguros.

A investigacdo de ISP, consoante o referencial do National Health Service (NHS),
do Reino Unido, é levada a cabo quando um ISP ou near miss indica um risco significativo
de seguranca do paciente e um potencial para novo aprendizado. A investiga¢ao de baseia
em decisOes e agdes, e um dos seus objetivos é entender por que uma agéo e/ou decisdo
foi considerada adequada pelos envolvidos no momento da sua ocorréncia.®® A andlise do
ISP busca determinar o que aconteceu, como e por que aconteceu, o que pode ser feito
para reduzir a probabilidade da sua recorréncia e o que pode ser aprendido.®' Dessa forma,
além do objetivo assinalado, a investigagdo de ISP tem como finalidade aprender a partir
da identificacdo dos fatores contribuintes e buscar compreender as interagoes entre esses
fatores e como concorrem para a seguranca ou inseguranga nos cuidados em saude. %

Cabe registrar que, conforme a taxonomia adotada pela OMS, o ISP do paciente
¢é definido como um evento ou circunstancia que poderia ter resultado ou resultou em um
dano desnecessario para o paciente e o dano € uma debilidade da estrutura ou da fung¢édo do
corpo e/ou efeitos deletérios derivados, o que inclui doencgas, sofrimento, deficiéncia, leséo
e morte. Para a OMS, o erro é demarcado conceitualmente como uma falha na condugéao
ou no plano de acdo pretendido a aplicacdo de um plano incorreto, distinguindo-se da

25 WHO. Global Patient Safety Action Plan 2021-2030: Towards eliminating avoidable harm in health care. Disponivel
em: https://irp.cdn-website.com/812f414d/files/uploaded/GPSAP-2021-2030.pdf. Acesso em: 30 jun. 2023.

26 WHO. Global Patient Safety Action Plan 2021-2030: Towards eliminating avoidable harm in health care. Disponivel
em: https://irp.cdn-website.com/812f414d/files/uploaded/GPSAP-2021-2030.pdf. Acesso em: 30 jun. 2023.
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violagd@o, que consiste em um desvio deliberado de norma, padréo ou procedimento®. O
incidente pode nao resultar em dano, logo, € um incidente sem danos, como a transfusao
de sangue feita no paciente errado, mas que néo lhe causou nenhum dano por ser o sangue
compativel; pode ser um incidente com danos também denominado de evento adverso ou
evento sentinela; ou um near miss, isto é, um incidente que tinha o potencial de causar
dano ao paciente, mas nédo o fez, como no caso acima, o sangue ndo é compativel com
0 paciente errado, contudo, antes da transfuséo iniciar, o profissional descobre a troca de
paciente e nado a realiza.’

A maior parte das industrias de risco, como a aviagdo e a nuclear, adota uma
abordagem sistémica para a investigacdo de incidentes de seguranca, apartando-se do
foco nas acdes de individuos. Essa abordagem se alicergca na premissa de que a vasta
maioria de incidentes se relacionam a falhas nos sistemas nos quais as pessoas trabalham
e que poucos incidentes podem ser atribuidos a individuos em particular.®

Weaver, Stewart e Kay ressaltam que as investigacdes de ISP mais recentes
se fundamentam na analise de causa raiz, cujas recomendacgdes sdo comumente
centradas em pessoas, advogando a aderéncia a protocolos e politicas, mais educacéao
e rememoracao de verificacdo nos pontos de cuidado®. Na mesma linha, Sampson, Back
e Drage pontuam que a anélise de causa raiz é amplamente usada na saude, embora
sua origem seja na industria de engenharia. Contudo, a anélise de causa raiz tem sido
criticada pela sua técnica e como tem sido aplicada, apesar da sua proposta de focar no
sistema e ndo apenas nos individuos. As criticas sugerem que os componentes sistémicos
sé@o analisados de forma isolada e a importancia das suas interagbes e dependéncia de
outros componentes néo sao apreciados®. Assim, a analise de causa raiz se concentra nos
individuos, na linearidade de fatores contribuintes e ndo em todo o sistema, o que limita os
beneficios de uma investigacao®.

Em movimento convergente as criticas apontadas, a Agency for Healthcare Quality
and Research (AHQR), dos Estados Unidos, assinala que na maior parte dos hospitais do
pais, muitas das recomendagdes advindas das analises de causa raiz focam na educacéo,

no treinamento, em acbes disciplinares e na criacdo de novas politicas. Entretanto, a
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Ciéncia da Seguranga demonstra que esses tipos de recomendacdes nao conduzem de
forma sustentavel a melhorias na qualidade e na seguranga do cuidado. % Diante dos
novos achados da Ciéncia da Segurancga e da concepcao de que andlise de causa raiz ndao
permite o foco sistémico*, pesquisas e politicas no campo da seguranga do paciente tém
se deslocado para a adogéo de investigacdes de incidentes sistémicas, deixando para tras
abordagens mais tradicionais, como a baseada na causa raiz ou aquela que se centra na
atribuicdo de culpa a um individuo como o ponto final de um incidente.*!

Com efeito, para o modelo de investigagdes baseadas numa abordagem sistémica,
o incidente é visto como uma falha em um sistema e nédo do individuo, contudo, pode,
eventualmente, identificar a responsabilidade individual, mas apenas quando o sistema
néo é o fator principal. Essa abordagem ¢ alicercada no pensamento sistémico, que abarca
processos explicitos e implicitos que permeiam um sistema de trabalho. Isso significa
reconhecer e endossar a complexidade dos sistemas de cuidados em saude e que os
incidentes de ISP ndo seguem um processo de causagéo linear.*> No Reino Unido, o HSIB,
instituido em 2017, vem adotando o Systems Engineering Initiative for Patient Safety
(SEIPS) em suas investigacdes, enquanto um referencial para compreender as relagdes
entre as estruturas, os processos e 0s resultados no contexto dos cuidados em saude.
Tornando-se 0 método mais, comumente, usado no NHS. Cumpre destacar também o
Yorkshire Contributory Factors Framework, referencial especifico dos cuidados em saude.*®

Assim, com o objetivo de se ajustar a abordagem sistémica de investigacao de
ISP, tanto o NHS, quanto a AHRQ propuseram revisdes significativas nas diretrizes dos
incidentes de ISP. O NHS adotou em 2022 o Patient Safety Incident Response Framework
(PSIRF), segundo o qual a investigacdo néo € o unico método para a aprendizagem a partir
daocorréncia de ISPs. O referencial estabelece um sistema de resposta ancorado em quatro
objetivos: (a) engajamento compassivo e envolvimento dos afetados pelo ISP; (b) aplicacéo
de uma gama de abordagens baseadas no sistema para aprendizagem a partir de um ISP;
(c) respostas proporcionais e apropriadas aos ISPs; (d) supervisao apoiadora centralizada
no fortalecimento de respostas focadas na melhoria do funcionamento do sistema.** Nessa
mesma direcdo, a AHRQ renomeou o processo de investigacéo de “andlise de causa raiz”
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para “evento de investigacdo e analise”, bem como as reunides de “reunido de analise de
causa raiz” para “reunido de confirmagéo e consenso” e “reunido de solug¢des” e intitular
“fatores contribuintes”, em substituicdo a “causa raiz™®.

A abordagem sistémica da investigacdo de ISP confere énfase aos fatores
contribuintes e problemas sistémicos, como mudanca cultural e redesenho de
equipamentos*®, desse modo, os pacientes e familiares podem ajudar a assegurar a
compreensao abrangente desses fatores e problemas, conforme os estudos sobre a
tematica apontam*’. Além disso, as organiza¢des de salde podem detectar problemas
sistémicos por meio dos insights do paciente e do familiar e identificar prioridades de
melhorias na qualidade e na segurancga.*® Tematicas essas que serdo objeto do item

subsequente.

Engajamento do paciente e familiares na investigacdo de Incidente de
Seguranca do Paciente

Neste estudo, o engajamento de paciente e familiar na investigacdo de ISP sera
desenvolvido com base nas formulagdes do NHS, do Reino Unido.

No contexto da investigagéo do ISP, ha um amplo consenso de que o envolvimento
do paciente e familiar constitui uma unica entrevista e ndo um engajamento continuo®.
Na esfera do NHS, o referencial do engajamento amplia essa perspectiva, adotado neste
estudo em razdo da sua proposta inovadora quanto a perspectiva do engajamento do
paciente e do familiar, como adiante sera demonstrado.

N&o obstante o endosso paulatinamente consolidado de que o engajamento do
paciente e do familiar na investigacao de ISP traz beneficios, bem como é um imperativo
ético, estudo de Busch, Saxena e Wu identificou e sistematizou as principais barreiras
e estratégias para a sua concretizagdo, que podem ser categorizadas em: (a) barreiras
e estratégias quanto ao paciente: necessidades emocionais; necessidades médicas;
letramento em seguranca do paciente e consciéncia de questdes relativas a seguranca;
investimento de tempo; e contribuicdo do paciente para a investigacdo; (b) barreiras e
estratégias quanto aos profissionais de saude: o peso da segunda vitima; falta de aceitacéo
da perspectiva do paciente; e investimento de tempo; (c) barreiras e estratégias quanto a
organizagao de saude: consideragdes de custo; implica¢des legais; politicas e cultura. Nao
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sera desenvolvido cada um desses topicos, porquanto ndo é o objeto deste artigo, contudo,
cumpre assinalar pontos principais extraidos da reflexdo propugnada pelos autores. Com
efeito, as questdes emocionais que perpassam o envolvimento do paciente e do familiar
constituem um desafio adicional, para lidar adequadamente com elas, a organizacdo de
salde deve ofertar apoio psicologico profissional e um profissional de ligagdo bem como
capacitacdo em empatia e comunicacdo empatica para o corpo de profissionais. O baixo
letramento em seguranca do paciente pode influenciar o desejo do paciente do familiar em
se envolver na investigacéo, o que pode ser agravado com a reluténcia dos profissionais
de saude em considerar valorosa a perspectiva do paciente e do familiar. Para alterar
esse quadro, a organizagdo de saude deve estar disposta a arcar com os custos desse
investimento, bem como definir o engajamento em politicas institucionais e procedimentos
operacionais internos. %°

Consoante o referencial do NHS, o engajamento abarca a comunicagdo com as
pessoas afetadas pelo incidente de ISP e o seu envolvimento visando contribuir para
uma resposta de aprendizagem. Ainda, o engajamento em tal contexto € balizado pelos
seguintes principios: (a) a organiza¢do de saude deve pedir desculpas para o paciente e
familiares, o que dara o tom de todo o engajamento do paciente e do familiar ao longo da
investigacéo; (b) abordagem individualizada, o envolvimento deve ser flexivel e se ajustar
as necessidades do paciente e familiar, durante a investigacao; (c) respeitar o momento do
paciente e do familiar para o seu envolvimento, para tanto, é preciso construir em parceria
os momentos adequados para a sua participacéo; (d) os pacientes e familiares devem ser
tratados com respeito e empatia; (e) os pacientes e familiares precisam ser apoiados para se
engajarem na investigacao, para tanto, ndo se deve presumir que entendem o que seja um
ISP e como a investigagcao é conduzida, assim guias e profissionais da organiza¢cao devem
apoia-los; (f) os paciente e familiares devem ter um espaco seguro para serem escutados e
sua perspectiva ser seriamente levada em conta; (g) a abordagem da investigagdo deve ser
colaborativa e aberta, um processo de investigagdo que € colaborativo e transparente reduz
a chance de litigancia; (h) as subjetividades devem ser aceitas e acolhidas, as experiéncias
dos envolvidos no incidente sdo diferentes e nenhuma perspectiva deve ser priorizada
ou descartada; (i) busca pela equidade no processo de investigagéo e na construgcéo da
resposta ao incidente, considerando as necessidades dos afetados, de forma equanime,
ndo apenas as da organizacdo de salde. ®

Conforme o marco tebrico do NHS sobre a tematica, varios relatérios nacionais
articulam a importancia do engajamento de pacientes, familiares e da equipe de forma

apropriada ap6s a ocorréncia de um ISP, e, particularmente, na investigacao subsequente.
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De acordo com o PSIRF, do NHS, o referencial assenta que um sistema de resposta a
um incidente de ISP prioriza o engajamento e o envolvimento dos afetados, o que inclui o
paciente, vitima do incidente, e seus familiares e outros designados por ele.??

O paciente e seus familiares podem ser a testemunha mais importante do ocorrido
e prover insights que séo criticos para prevenir a sua repeticdo.®® Engaja-los incrementa
substancialmente a compreensdo acerca do ocorrido e, potencialmente, a prevencéao
de incidente similar no futuro, na medida em que a apreensdo de todas as experiéncias
subjetivas é importante para a investigagdo®. Desse modo, sob a ética da justificativa
epistemologica, o paciente e o familiar aportam um conhecimento Unico sobre o incidente,
que se entrelaga com a abordagem sistémica da investigacao, na medida em que aumenta
a compreensao dos fatores contribuintes e dos problemas sistémicos®.

No &mbito do processo do disclosure, os pacientes e familiares devem ser informados
sobre a abertura da investigagdo e como podem apoia-la, caso decidam se envolver. Desse
modo, os pacientes e familiares devem: (a) ser envolvidos, na medida do que desejam, na
demarcacao do termo de referéncia da investigacao; (b) ser mantidos informados sobre os
progressos da investigacao; (c) ter a oportunidade para prover qualquer informacao que
entendam relevante para a investigacao (d) ter a chance de comentar e discutir a primeira
versao do relatério final, bem como ter desconsideracédo da sua perspectiva no relatério
final justificada; (e) ter a oportunidade de discutir os achados e as recomendagdes que
constam do relatério final da investigacéao; (f) ter a oportunidade de se envolver em medidas
de melhorias futuras. %

O apoio psicolégico provido ao paciente e familiares, logo apés a ocorréncia do
incidente de ISP, no bojo do disclosure, deve ser mantido ao longo da investiga¢ao®, cujos
resultados serdo aportados a reunido pés-analise, no processo de disclosure. Além do apoio
psicolbgico, servico de advocacy independente e a presenca de um profissional de ligagédo
com a incumbéncia de intermediar as interagcdes entre a organizagéo de saude e o paciente
e familiar, apoiando-os a compreender a investigacao de ISP, notadamente os seguintes
pontos: (a) o que € um incidente de ISP; (b) o que é uma resposta de aprendizagem e os

distintos tipos de respostas; (c) os modos que existem para o seu envolvimento para que
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possam se preparar; (d) os recursos que existem para apoia-los nesse envolvimento®.

O engajamento do paciente na investigacdo e no processo de disclosure se
entrelagam, como sera descrito a seguir. Inicialmente, registra-se que na reunido inicial
do processo de disclosure, o paciente e familiar serdo consultados sobre se desejam se
envolver na investigacao do ISP%. Contudo, anteriormente a esse momento, varios passos
do disclosure ja foram adotados, tais como o atendimento das necessidades de salde
do paciente e de apoio psicologico para ele e seus familiares; o pedido de desculpa;
a divulgag@o honesta sobre o ocorrido com base nas informacdes colhidas até aquele
momento; designagdo do profissional de ligacdo pela organizacdo de saude para o
paciente/familiares. Na fase subsequente do disclosure, a organizacéo de saude estara
aberta para dirimir eventuais duvidas do paciente e familiar, assim como acompanhara
se as necessidades dos pacientes e familiares estdo sendo atendidas. Sob a ética da
investigacao do ISP, neste momento, o termo de referéncia da investigacao seréa discutido e
definido, a demarcacgéo do tempo de duragéo da investigagéo, conformando as preferéncias
de envolvimento dos pacientes e familiares e o compartilhamento da primeira verséo do
relatério. Na fase final, no processo de disclosure, o pedido de desculpa sera reiterado,
serdo acolhidas as duvidas e questdes do paciente e familiar e sera abordada a questéao
dos apoios, que serao prolongados apoios que serdo prolongados, bem como as medidas
futuras para prevencéo de eventos similares. Quanto a investigacao de ISP, o relatério final
sera apresentado e oportunidades para envolvimentos futuros também seréao objeto dessa
interacdo, além do que pode ser cogitada investigagédo adicional.®®

O engajamento de pacientes e familiares na investigacado de ISP se inicia com a
lideranca, que deve demonstrar seu compromisso com esse engajamento, adotando-o de
forma genuina e ndo apenas formal. Nesse sentido, a lideranca deve estar implicada com a
capacitacéo dos profissionais para que possam ser agentes ativos nesse engajamento. Com
efeito, o envolvimento de pacientes e familiares na investigagdo pressupde treinamento da
equipe responsavel por tal tarefa®'. Essa capacitacao implica, mormente, o desenvolvimento
de competéncias para a escuta ativa, a demonstracéo de abertura, a empatia e a criagcdo de
conexao com os afetados pelo incidente®2. Ademais, a capacitacdo deve perpassar o tema
da injustica epistémica e o privilégio epistémico, o que, em linhas gerais, significa conferir
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peso inferior a perspectiva do paciente e a do familiar, considerando sua fala emotiva,
enviesada ou ndo técnica, e atribuir maior importéncia a perspectiva dos profissionais.5®

O engajamento do paciente e familiar na investigacéo de ISP pode ser estruturado
em algumas etapas, como adiante sera abordado. Primeiramente, ha que se confirmar
as suas preferéncias de envolvimento, para tanto, devem compreender o que significa a
investigacdo e a sua participagéo, bem como o apoio que terdo disponivel, com o intuito de
que tomem uma decisdo informada acerca do seu envolvimento, o que abarca inclusive se
seu nome sera ou ndo mencionado no relatorio final da investigacéo. Essas preferéncias
podem se alterar no decorrer da investiga¢do, desse modo, a equipe que conduz deve ser
flexivel para incorporar modos de envolvimento propostos pelo paciente e familiar apds
o inicio da investigacdo. Ainda, o paciente ou o familiar pode designar alguém da sua
confianca para se envolver na investigacdo. Caso o paciente e/ou familiar decida nao se
envolver diretamente na investiga¢do, a comunicacdo deve ser mantida, bem como as
atualizagOes acerca da sua conducéo, de acordo com as suas preferéncias.

O local no qual o paciente e o familiar seréo recebidos pela organizagéo de salde
deve ser preparado com antecedéncia. Com efeito, a conversa deve ser realizada em
um local tranquilo, no qual possam se sentir acolhidos e relaxados, assim como a equipe
que participara. Preferencialmente, deve ser um local afastado do ambiente do trabalho
cotidiano da equipe e do local onde o incidente ocorreu®*.

No didlogo com o paciente e o familiar sobre o incidente, as orientacdes subsequentes
sd@o Uteis para que o compartiihamento da experiéncia seja respeitoso e empatico: (a)
reconhecer que o compartilhamento da experiéncia do incidente pode ser emocionalmente
dificil e doloroso, por isso € essencial criar um ambiente psicologicamente seguro e que
os profissionais envolvidos sejam empaticos; (b) quando o paciente e o familiar se sentem
seguros e confortaveis, ha maior probabilidade de compartilharem tudo que lembram
sobre o incidente e os eventos correlacionados; (c¢) ha que ser transparente, enunciado
para o paciente e o familiar acerca de quais informacgbes serdo registradas e usadas na
investigacdo, bem como quais séo os pontos da investiga¢cdao que demandam maior atenc¢ao
e contribuicéo do paciente e do familiar®s; (d) paciente e familiares precisam de tempo para
compartilharem sua experiencia, assim, deve-se deixar explicito quanto tempo tém em
dado, o que é fundamental para se estabelecer uma relacdo de confianga e seguranca; (e)
agradecer o compartilhamento da experiencia e reconhecer o quanto é dificil & essencial

para a interagé@o positiva com o paciente e o familiar ser preservada; (f) logo ap6s, 24 ou
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48 horas, recomenda-se checar com o paciente e o familiar se querem aduzir mais alguma
informacédo®®. Registra-se que, segundo o fluxo constante do Protocolo de Londres, apds
a primeira reunido da equipe, informacéo relevante sera reunida mediante encontro com o
paciente e o familiar.’” Nota-se que o fluxo do Protocolo de Londres ndo tem como objeto o
engajamento do paciente e do familiar, portanto, ndo foi objeto deste artigo.

O termo de referéncia da investigacéo, que estabelece seu escopo, sera discutido
com o paciente e familiar envolvidos, bem como a duracdo da investigacdo. No Reino
Unido, devera ser finalizada em até trés meses®.

Por ocasido da elaboracéo do relatorio final, a sua primeira verséo sera compartilhada
com o paciente e o familiar envolvidos na investigacdo para que possam trazer seus
aportes, bem como fazer perguntas sobre o0 seu contetido e sugestdes. Para que a relacéo
de confianca seja mantida, quando o relatério for enviado, ha que se deixar evidenciado, de
forma justificada, quais s&o os limites para as suas alteragdes, ou seja, 0 que a equipe da
investigacdo nao ira alterar e os pontos flexiveis passiveis de mudancga a partir dos novos
insights trazidos pelo paciente e familiar®.

O relatério final, que encerra o processo de investigacéo, deve ser enviado para o
paciente e familiar, caso desejem. Ademais, a equipe da investigacéo e o profissional de
ligacdo devem estar abertos para explicar o relatério para o paciente e familiar, uma vez
solicitados.™

Apo6s a finalizacdo do relatério final e da investigacdo do ISP, o engajamento do
paciente e do familiar é encerrado e isso pode acarretar algum impacto emocional, a
depender do nivel de envolvimento durante o processo de investigacdo. Desse modo, a
organizacao de saude deve estar atenta para as necessidades dos envolvidos, de modo que
o fechamento desse processo seja respeitoso e empatico, o que contribui para minimizar
os impactos do dano oriundo do evento. Esse ciclo deve ser fechado de forma positiva para
todos os envolvidos™.

No decorrer da conducéo da investigacdo, para aqueles que desejaram se envolver,
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0 contato sera mantido por meio da provisdo de informagéo, discussdo das experiéncias,
respostas as questdes colocadas e atencéo para as necessidades dos envolvidos. Quando
o paciente e o familiar ndo desejarem se envolver diretamente na investigacdo, o contato
implicara apenas a atualizagdo sobre a investigagdo, fornecendo-lhes informagdo basica™.

Por fim, registre-se que o engajamento de paciente e familiares na investigagéo de
ISP € benéfico para que possam expressar suas perspectivas e emocdes, concorrendo para
0 processo de cura emocional e restauragdo das conexdes rompidas com a organizag¢ao e
os profissionais de saude. Igualmente, esse engajamento acarreta consequéncias positivas
para a reputacdo da organizacdo de saude. Isso porque é uma oportunidade para que
demonstrem sua transparéncia e compromisso com o bem-estar do paciente e familiar, o

que € um fator positivo para a melhoria da sua reputacao”.

REFLEXOES FINAIS

O engajamento de pacientes e familiares na investigacdo de ISP ainda ndo € uma
realidade no Brasil, embora estabelecido em alguns paises, como demonstrado neste
estudo. O consenso em torno dos seus beneficios se encontra consolidado, mormente para
a construgao de processos restaurativos no ambito da resposta organizacional a ocorréncia
de um ISP. O engajamento ativo do paciente e do familiar deve ser percebido como uma
oportunidade para que possam ser escutados com empatia, ter suas emog¢des validades,
bem como concorrerem para a compreensao sistémica acerca do que aconteceu e a reflexao
sobre melhorias futuras. Tendo em conta a abordagem sistémica da ISP, o engajamento de
pacientes e familiares amplia a visdo da equipe incumbida de tal tarefa, na medida em que
aporta olhares diferentes dos trazidos pelos profissionais, 0 que permite uma compreensao
mais holistica e complexa acerca do evento. Desse modo, o engajamento de pacientes
e familiares na investigacdo de ISP se revela uma ferramenta potente para melhorias na
qualidade dos cuidados em salde e a consolidagdo de uma nova cultura em tal contexto,
na qual o paciente € o protagonista da sua historia, que abarca nao apenas experiéncias
positivas, mas também tristes. Porém, a despeito da sua conotacdo emocional, todas as
experiéncias do paciente seguem o mesmo fio condutor, ou seja, dizem respeito a uma
pessoa singular. Portanto, seja durante o processo de cuidado ou na investigagcdo sobre o
que aconteceu durante esse cuidado, o protagonista deve ser sempre 0 mesmo, o paciente.
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CAPITULO 3

ENGAJAMENTO DA GESTANTE PARA O PARTO
SEGURO E RESPEITOSO

Maria José Guedes Gondim Almeida

Kalline Eler

INTRODUCAO

A gestacdo e o nascimento séo
momentos marcantes na vida da mulher,
pois em seu ventre ela alberga um novo ser
que tem uma representatividade importante
para toda a familia e amigos. Muitas
mulheres consideram o parto uma das
experiéncias humanas mais significativas,
com potencial positivo e enriquecedor.

Considerando-se  essa  funcgéo
crucial da mulher no nascimento humano, a
arte de nascer foi se transformando ao longo
do “empoderamento feminino”, adquirindo
contornos diferentes que contribuiram para
0 aprimoramento técnico- cientifico, bem
como para as reivindicagbes de direitos
no contexto das relagdes sociais. Nesse
sentido, os direitos sexuais se separaram

dos direitos reprodutivos, sendo também

Data de aceite: 01/08/2023

reconhecidos como direito fundamental
devido ao fato de a pulsao reprodutiva ser
capaz de nos tornar felizes e realizados,
sintese do que se espera de um direito
fundamental devendo, portanto, ser
protegido constitucionalmente!.

Na atualidade, a partir dasinovacbes
na area da reproducdo humana, os direitos
reprodutivos da mulher tém se somado ao
seu direito de constituir familia que tem
acepgao plural especialmente em razéo
das técnicas de reproducdo medicamente
assistida.

Diante desse contexto, o cuidado na
obstetricia avanca de um modelo tecnicista
e paternalista para o cuidado centrado na
mulher que passa a ser a protagonista
na arte do nascer. Igualmente, desde os
anos sessenta passa-se a considerar o
concepto como paciente, surgindo assim
a subespecialidade de Medicina Fetal.
Desta forma, no contexto da obstetricia,
busca-se um equilibrio entre os direitos de

personalidade da mée e o direito a vida e a

1 RAPOSO, Vera Lucia - O Direito a Imortalidade o exercicio de Direitos Reprodutivos mediante técnicas de Reprodu-
¢do Assistida e o Estatuto Juridico do embri&o in vitro. Coimbra : Edicées Almedina, 2014.
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saude do concepto maduro (>37 semanas de gestagdo).

O modelo de Cuidado centrado na mulher gestante, propde uma abordagem de
planejamento, prestagéo e avaliagéo dos cuidados dispensados a mulher, fundado em uma
visdo integrativa buscando parcerias entre os profissionais de saude, gestante e familia.
Esse cuidado centrado na mulher € respeitoso e visa atender as suas necessidades,
preferéncias e valores , possibilitando que a tomada de decisdo compartilhada nas questbes
clinicas leve em conta esses valores?.

Diante disso, este capitulo objetiva refletir especialmente sobre as possibilidades
de estimular o engajamento da mulher gestante no cuidado, seguindo algumas propostas
de organizagdes estrangeiras, considerando que, no Brasil, essa abordagem ainda é
incipiente. Constata-se isso a partir de uma revisdo integrativa que discutiu sobre os fatores
que influenciam a via de parto no Brasil, onde foi observado que em um estudo brasileiro
realizado com 23.940 gestantes, 66% tinham preferéncia pelo parto vaginal no inicio da
gestacao, 27% preferiam o parto cesareo e 6,1% nédo apresentavam uma preferéncia
definida, ao final da gestacéo, mas apenas 58,4 % tiverem seu desejo inicial de parto
normal concretizado®.

Para atender o objetivo proposto, o capitulo esta estruturado em trés partes: a
primeira diz respeito aos direitos do trindbmio, mae, filho e familia; a segunda apresenta o
conceito de autonomia relacional; a terceira introduz a tomada de decisdo compartilhada
e, a partir disso, a ultima parte aborda o engajamento da gestante para o cuidado seguro.

Direitos do Trinbmio Mae- Filho(a)- Familia no Parto Seguro e Respeitoso

Os cuidados em obstetricia devem refletir o respeito aos direitos que empoderam
a mulher na centralizacdo do cuidado, notadamente, o seu direito de tomar uma deciséo.

Nesse sentido, em decorréncia dos varios fendmenos sociais de uma sociedade
plural, movidos por movimentos feministas, as mulheres conquistaram direitos no campo
da reproducgéo, antes inimaginaveis, impulsionando todos os atores envolvidos nesse
processo a buscarem solugdes “novas” para conflitos emergentes, dentre esses a mudanca
de paradigma no sentido do direito de ser a protagonista dos cuidados em obstetricia.

No campo dos Direitos Humanos, a Conferéncia do Cairo reconheceu os direitos
reprodutivos como direitos humanos, o0 mesmo acontecendo com as Conferéncias
internacionais de Copenhague e Pequim que reafirmaram esta concepgéo. A Conferéncia
do Cairo enfatiza ainda que as mulheres tém o direito individual e a responsabilidade
social de decidirem sobre o exercicio da maternidade, assim como, o direito a informacgéo
e aos servigos para exercer seus direitos e responsabilidades reprodutivas, enquanto os
homens tém uma responsabilidade pessoal e social, a partir de seu proprio comportamento

2 ALBUQUERQUE, ALINE et al. Cuidado Materno e Neonatal Seguro. Ponta Grossa - PR : Atena Editora, 2021.
3 SOUZA, Erika et al. Fatores que influenciam a via de parto no Brasil. Revista De Medicina, 101(5), e-172947, 2022.
Disponivel em: https://www.revistas.usp.br/revistadc/article/view/172947. Acesso em 17 julho 2023.
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sexual e fertilidade, pelos efeitos desse comportamento na salde e bem-estar de suas
companheiras e filhos.

Sena* explica que o ciberativismo das mulheres contribuiu para a sensibilizacdo
de diferentes setores da sociedade, por meio da comog¢éo gerada mediante a divulgacéao
de seus resultados na midia tradicional. Isso repercutiu na exigéncia do cumprimento de
politicas publicas voltadas para garantir a seguranca do paciente e da observancia dos
direitos humanos das mulheres submetidas a cuidados durante o parto no Brasil, além de
incentivar a construcdo de uma agenda politica que incluisse o enfrentamento da violéncia
obstétrica como estratégia de respeito aos direitos das mulheres.

Por outro lado, essa conscientizacéo e visibilidade geraram inUmeros conflitos,
que perpassam a medicina, a enfermagem, a bioética e o direito, que, através de seus
idedlogos, tentam encontrar um ponto seguro capaz de contemporizar essas mdultiplas
facetas dos cuidados obstétricos no mundo, sendo esse um grande desafio da sociedade
hodierna.

Quanto aos direitos do nascituro maduro (>37 semanas de gestagdo), Almeida®
elucida, primeiramente, que o conceito de nascituro remete a uma pessoa por nascer, ja
concebida no ventre materno (‘in anima nobile’). Nesse contexto, defende que o nascituro
é titular de importantes direitos de personalidade tais como: direito a vida, a identidade
genética e a integridade genética e fisica. Igualmente, Vasconcellos® defende que: “Tem
o direito a nascer, a ndo ser ferido fisicamente, a ndo ser manipulado ou perturbado
geneticamente, a ser aquela mesma pessoa, Unica irrepetivel, ndo fungivel, a ser bem
tratado e a receber cuidados que sua condi¢éo impde”.

A partir desse contexto em que se reconhece os direitos da gestante e os direitos do
nascituro e a responsabilidade de zelar e proteger o nucleo familiar desde o nascimento,
0s proximos topicos irdo abordar o engajamento da gestante em prol do parto seguro e
respeitoso. Ressalta-se que, para tanto, &€ necessario que se compreenda o exercicio do
direito a autodeterminag@o quanto ao parto pela 6tica da autonomia relacional, de modo
que, compete aos profissionais de saude estimularem a participagéo da gestante e daqueles
familiares que lhe servirdo de apoio durante a gestacéo e parto.

Autonomia Relacional: fundamento para o engajamento da gestante e familia
na tomada de decisdao compartilhada.

A expressao “autonomia relacional” representa um “termo guarda-chuva”, pois ndo

se refere a uma Unica concepgao de autonomia, ao contrario, abriga uma gama de diversas

4 SENA, Ligia Moreiras; TESSER, Charles Dalcanale - Violéncia obstétrica no Brasil e o ciberativismo de mulheres
maes : Interface: Communication, Health, Education. S&o Paulo. 21:60 (2017) 209—220. [Consult. 21 set. 2018]. Dispo-
nivel em https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/biblio-829013. Acesso 17 julho 2023.

5 Almeida, SILMARA. J. e A. C. Bioética e direitos de personalidade do nascituro. Scientia luris, 7, 87—104, 2004. Dispo-
nivel em: https://ojs.uel.br/revistas/uel/index.php/iuris/article/view/11105. Acesso em 17 julho 2023.

6 VASCONCELLOS, Pedro Pais De - O Direito de Personalidade. Coimbra: Edicdes Almedina, 2006.
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perspectivas tedricas que compartilham a premissa de que o ser humano, enquanto ser
social, forma sua identidade dentro do contexto das suas relagdes sociais, sendo moldado
por um complexo interseccional de determinantes sociais tais como raga, classe, género
e etnia’.

Em relagdo aos cuidados de saude centrado na mulher gestante, € importante
pontuar que a énfase somente no consentimento informado desconsidera as formas pelas
quais as praticas de cuidados de saude influenciam o desenvolvimento, o enfraquecimento
ou até mesmo o desaparecimento das aptiddes necessarias para um agir autbnomo do
paciente. As decisbes, em alguns momentos de fragilidades e de vulnerabilidades, fazem
com que pacientes mais independentes e autoconfiantes, transfiram a sua decisao para os
profissionais de salde, mesmo que eles néo influenciem indevidamente a escolha para um
determinado tipo de tratamento.

Dodds® adverte que um mero fornecimento de informacbes e de alternativas
de tratamento ndo garantem o respeito a autonomia do paciente, mas o processo de
aconselhamento, permitindo que ele compreenda melhor sua vontade e preferéncias, sera
mais relevante para a promocao de sua autonomia. A garantia de um espaco onde podera
tomar decisdes que reflitam uma compreenséo ativa da sua vontade e preferéncia promove
e protege a sua autonomia nos cuidados centrados no paciente.

Ells et al.®, nesse sentido, advogam que a autonomia relacional € um componente
essencial para um modelo de cuidado centrado no paciente, no qual a abordagem do
profissional de saude precisa reconhecer as condigdes que moldam o que ¢ significativo
para cada um deles, para o qual ele precisa estar atento.

Ho™, em relagdo a autonomia relacional e a inclusdo da familia no processo de
tomada de decisdo, defende que, em oposicdo a nog¢do individualista da autonomia
tradicional, a autonomia relacional permite compreender por que muitos pacientes, ao
tomarem determinadas decisdes sobre seus cuidados médicos, externam preocupacbes
néo apenas com seus interesses clinicos, mas também sobre escolhas que podem afetar
0 bem-estar dos seus familiares.

Assim, a partir da aplicagdo da autonomia relacional aos cuidados obstétricos, é
perfeitamente compativel com a autonomia da gestante o compartilhamento do poder
decisorio com familiares e profissionais de salde. Nesses casos, a gestante ndo esta
necessariamente delegando a autoridade do seu direito de decidir aos seus familiares, ou

seja, antes sua decisdo representa um esforco para considerar seus interesses mutuos.

7 ELER, Kalline. Capacidade sanitaria da crianga sob a perspectiva dos direitos humanos dos pacientes. Rio de Janeiro:
Lumen luris, 2020.

8 DODDS, S. Choice and Control in Feminist Bioethics. In: Mackenzie C, Stoljar N, editors. Relational Autonomy: Femi-
nist Perspective on Autonomy, Agency and the Social Seff. New York: Oxford: University Press; 2000. p. 213-235.

9 ELLS, Carolyn; HUNT, Matthew R.; CHAMBERS-EVANS, Jane - Relational autonomy as an essential component of
patient-centered care. IJFAB: International Journal of Feminist Approaches to Bioethics. 4:2,p. 79-10, 2011.

10 HO, Anita - Relational autonomy or undue pressure? Family’s role in medical decision-making. Scandinavian Journal
of Caring Sciences,. 22:1, p.128-135,2008.
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Seria, nesse caso, uma decisdo autbnoma, fundamentada em uma autonomia relacional.

Tomada de decisdao compartilhada nos cuidados obstétricos por um parto
seguro e respeitoso

A tomada de decisdo compartilhada € um processo colaborativo que reconhece
a autoridade dos pacientes em suas decisdes de cuidados de salde. Ela oferece a
oportunidade para que os pacientes recebam informagdes completas e precisas, esclarecam
valores e recebam suporte para deciséo. Ao longo do atendimento, a equipe multidisciplinar
compartilha informagbes baseadas em evidéncias, envolve a paciente na exploracao de
seus respectivos valores, conhecimento e experiéncia e extrai uma preferéncia com base
nos resultados dessa exploracao™.

A tomada de decisdo compartilhada significa mais do que apresentar escolhas
e explicar as vantagens e desvantagens de cada uma. E um processo que exige o
comprometimento tanto dos profissionais de salude quanto da paciente, do comego ao
fim. Assim, & medida que a gestante recebe informacgdes e orientagdes, é auxiliada a
tomar a melhor deciséo para suas circunstancias conforme sua vontadade e preferéncias.
Especialmente quando as decisdes sao dificeis ou a escolha certa ndo é clara, € fundamental
que os profissionais de saude estejam envolvidos durante todo o processo de tomada de
decisdo, bem como a familia, se a gestante assim o quiser.

O American College of Nurse-Midwifes recomenda que o processo de tomada de
decisédo compartilhada nos cuidados obstétricos siga as seguintes etapas; i) verificar se
a historia clinica da gestante é compativel com as recomendagdes e alternativas dos
cuidados; ii) responder se os principios do consentimento e recusa informados estao
presentes na comunicacgao dos profissionais de saude; iii) permitir a participagéo da familia
no processo de tomada de decisao; iv) reavaliar as decisbes a medida que o plano de
cuidados evoluem; v)verificar se os profissionais de salde, gestante e familia aceitam
a responsabilidade mutua pelos resultados de suas escolhas e; vi) registrar o processo
decisorio no prontuario da gestante'.

Observa-se que, para que a tomada de decisdo compartilhada seja efetiva, é
imprescindivel o real engajamento da gestante e familiares, quando autorizados. Dessa
forma, considerando que o engajamento da paciente € pressuposto para a tomada de
decisao compartilhada, além de ser indispensavel para o cuidado seguro, o préximo tépico
ird discorrer sobre esse assunto.

11 AMERICAN COLLEGE OF NURSE-MIDWIVES. Position statement: Shared Decision-Making in Midwifery Care,
2022. Disponivel em: https://www.midwife.org. Acesso em 17 julho 2023.
12 AMERICAN COLLEGE OF NURSE-MIDWIVES. Position statement: Shared Decision-Making in Midwifery Care,
2022. Disponivel em: https://www.midwife.org. Acesso em 17 julho 2023.
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Engajamento da gestante para o cuidado obstétrico seguro e respeitoso.

Varios estudos demostram que quando os pacientes e familiares estéo ativamente
engajados em sua saude, a qualidade do cuidado é elevada, apresentando o paciente
melhores resultados terapéuticos, bem como reducao nos custos do cuidado™.

Um processo tipico de tomada de deciséo exige que as mulheres sejam capazes de
acessar, compreender e aplicar informagdes sobre beneficios e danos para tomar decisdes
informadas, bem como se comunicar de forma eficaz e trocar informag¢des com profissionais
de saude.

Soren et al ' descrevem que para 0 engajamento em salde sdo necessarios
algumas habilidades tais como; i) habilidades funcionais -obter informacdes relevantes
sobre saude e aplicar esse conhecimento a uma variedade de atividades diarias prescritas
(por exemplo, ler roétulos de medicamentos) ;ii) habilidades comunicativas- obter, entender
e aplicar informagdes de salde e interagir com outras pessoas para obter informagbes
e tomar decisdes; e; iii) habilidades interativas - analisar informacgbes e aplicar essas
informacdes para obter controle sobre eventos e situagbes da vida que afetam a saude de
alguém.

McCaffery et al'® estabeleceram cinco estagios para o processo de tomada de
decisdo compartilhada, que podem ser assim traduzidos para a decisdes nos cuidados
no contexto da obstetricia; ii)estagio 1 — as gestantes devem entender os beneficios e
maleficios de cada uma das opgdes apresentadas; ii) estagio 2 -interpretar as informagdes
e eventuais consequéncias; iii) estagio3 — identificar preferéncias, compartilhar e comunicar
com familiares e amigos (autonomia relacional);iv) estagio 4 -a gestante participa do
cuidado junto com os profissionais de saude (equipe multiprofissional), expressando suas
preferéncias; articulando suas decisbes e se envolvendo com as mesmas( previsdo de
consequéncias); e v) estagio 5-implementacdo da decisédo e registro no prontuario, com
respaldo de todos os envolvidos.

Neste contexto, percebe-se que, para que a gestante possa exercer seu papel central
no cuidado, é necessario o exercicio da sua autodeterminacdo, sendo sua autonomia
promovida através de um processo educativo continuo que permitira o fortalecimento dessas
habilidades. Em relacéo aos profissionais de saude, reconhece-se que eles desempenham
um papel importante em auxiliar as mulheres a encontrar e interpretar as informagdes sobre
as opgdes disponiveis. Eles também devem apoiar a gestante para tomar suas proprias
decisdes durante a gravidez, parto e pos-parto. Além disso, para o parto seguro, faz-se
necessario a presenca de uma equipe multiprofissional e transdisciplinar, que conte com

13 BAKER, G. Ross et al. Creating “Engagement-Capable Environments” in Healthcare. Patient Engagement - Cataly-
zing Improvement and Innovation in Healthcare. 2016.

14 SORENSEN, K.; et al. Alfabetizacdo em salde e salde publica: Uma reviséo sistematica e integracdo de definicdes
e modelos.BMC Saude Publica2012,12, 80.

15 MCCAFFERY, KJ; Smith, SK; Wolf, M. O desafio da tomada de decisédo compartilhada entre pacientes com menor
alfabetizacdo: uma estrutura para pesquisa e desenvolvimento. Med. Decis. Mak.2010,30, 35—44.

Engajamento do Paciente e de Familiares na Seguranca do Paciente Capitulo 3

33



obstetras, enfermeiras(os), doulas, fisioterapeutas, psicologos e assistentes sociais, que
visem uma abordagem integrativa da mulher gestante.

Na literatura internacional ainda ndo ha estratégias especificas que estabelecam
protocolos que busquem a sensibilizagcdo dos profissionais de saude no atendimento ao
Trinbmio-mae-filho-familia, mas a literatura € farta em demonstrar essa importancia. Nao
obstante, é necessario que os profissionais de saude se conscientizem desse papel e que
invistam, desde a sua formagédo académica na ética do cuidado, buscando cada vez mais
a promog¢ao dos direitos humanos nos cuidados em obstetricia, colocando-se como um
porto seguro para conduzir a gestante com sabedoria e engajamento a um parto seguro e
respeitoso.

Por fim, é indispensavel que as estruturas hospitalares e clinicas sejam organizadas
de modo a promover o engajamento da gestante no seu proprio cuidado. Estudos de
casos do Canada, Estados Unidos, Inglaterra e pesquisas qualitativas realizadas nestes
paises concluiram que os ambientes mais propicios ao engajamento dos pacientes
sd0 as organizagdes ou redes que respondem as suas necessidades e desejos, e que
criam e promovem uma cultura centrada nesse objetivo. Dessa forma, ambientes que
promovem o engajamento de pacientes e familiares s@o resultados de organizacbes e
redes que constroem a infraestrutura necessaria para apoiar o envolvimento ativo, continuo
e significativo do paciente, familiares e cuidadores com funcionarios e lideres'. Assim,
obtém-se a colaboracéo de todos na proviséo de cuidados de alta qualidade e respeitosos.

Baker et al'” nomeiam trés estratégias que devem ser seguidas para o engajamento
do paciente, ambiente e equipe, sendo elas; sensibilizagéo e participacdo dos pacientes;
conscientizacdo da equipe sobre a importancia do engajamento do paciente e a busca de
apoio de liderancas e formulacao de politicas publicas para assegurar o engajamento de
pacientes e familiares na sua seguranca.

No que se refere ao engajamento da gestante, espera-se que através de politicas
publicas seja possivel construir ambientes acolhedores no atendimento do pré-natal, parto
e pos-parto. Além disso, faz-se necessério capacitacdo dos profissionais de saude para
que possam escutar empaticamente as mulheres em suas demandas e preferéncias de
modo a resguardar os seus direitos e de seus filhos. Portanto, os profissionais de salde
precisam ser sensibilizados e engajados nessa tematica e as liderangas devem atualizar
suas estratégias e ouvir todos os atores desse processo, construindo, assim, um ambiente
propicio para um nascer seguro, respeitoso e harmonioso.

CONSIDERAQ()ES FINAIS

Nosso objetivo, nesse capitulo, ndo foi o de esgotar todo o estado da arte nessa

tematica, mas sim de demonstrar a importancia do engajamento da paciente gestante

16 BAKER, G. Ross et al. Creating “Engagement-Capable Environments” in Healthcare. Patient Engagement - Cataly-
zing Improvement and Innovation in Healthcare. 2016.
17 BAKER, G. Ross et al. Creating “Engagement-Capable Environments” in Healthcare. Patient Engagement - Cataly-
zing Improvement and Innovation in Healthcare. 2016.
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e familiares nos cuidados, a partir do trinémio gestante- filho(a)-familia, o que requer a
sensibilizacdo e o comprometimento de todos os profissionais de saude que atuam no
contexto da obstetricia, bem como das liderangas hospitalares, clinicas e politicas para
que venham garantir ambientes acolhedores e receptivos as demandas do cuidado seguro
e centrado na gestante..

Esperamos ter sensibilizado os leitores no sentido de que o cuidado centrado na
gestante fortalece a relacé@o profissional de saude-gestante e, dessa forma, beneficia o
processo de tomada de decisdo compartilhada, com informagdes fidedignas e apoio
constante nas vulnerabilidades, que s&o essenciais na conducdo de um nascer harmonioso,
respeitoso, seguro e digno para todos aqueles que estdo por vir neste mundo.
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CAPITULO 4

ENGAJAMENTO DO PACIENTE PEDIATRICO
PARA O CUIDADO SEGURO

Kalline Eler

Maria José Guedes Gondim Almeida

11 INTRODUGAO

No ano de 2005, a Organizagédo
Mundial da Saude - OMS criou o
Programa “Paciente pela Seguranca
do Paciente™, preconizando que que o
engajamento significativo do paciente e
dos seus familiares é um fator que melhora
a qualidade do cuidado e da segurancga do
proprio paciente. O tema do engajamento do
paciente em sua seguranca é tao relevante
que, desde 2007, a Joint Commission,
instituicdo de acreditagdo hospitalar dos
Estados Unidos, estabeleceu como dever
para as organizagdes de saude incentivar
o0 envolvimento ativo dos pacientes em
seus proprios cuidados como uma meta
nacional de seguranca do paciente.

Assim, foi criado programa de seguranga

Data de aceite: 01/08/2023

do paciente Speak Up? que, através das
suas diversas campanhas, tem estimulado
0 envolvimento ativo do paciente no seu
cuidado.

Em 2023, o engajamento do paciente
volta a ganhar notoriedade ao ter sido o
tema escolhido para celebrar o Dia Mundial
da Seguranca do Paciente. Através do
slogan “Eleve a voz dos pacientes!”, a OMS
convoca a todas as partes interessadas
para que tomem as medidas necessérias
a fim de garantir que os pacientes sejam
concebidos como parceiros ativos nos
seus proprios cuidados e sejam envolvidos
na formulacdo de politicas, nas estruturas
de governanca e no desenvolvimento de
estratégias de seguranca.

No entanto, embora seja perceptivel
0 aumento no interesse do engajamento do
paciente como estratégia para incrementar
os cuidados seguros, quando se trata do
paciente crianca e adolescente, o seu papel
em sua seguranca ainda é escassamente

1 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Patients for patient safety, 2005. Disponivel em: https://www.who.int/initiatives/

patients-for-patient-safety. Acesso em 17 julho 2023.

2 JOINT COMMISSION. Speak up Campaigns. Disponivel em: https://www.jointcommission.org/resources/for-consu-

mers. Acesso em 17 julho 2023.

Engajamento do Paciente e de Familiares na Seguranca do Paciente

Capitulo 4

37


https://www.who.int/initiatives/patients-for-patient-safety
https://www.who.int/initiatives/patients-for-patient-safety
https://www.jointcommission.org/resources/for-consumers.
https://www.jointcommission.org/resources/for-consumers.

pesquisado, seja em dmbito nacional ou internacional, e pouco implementado nos servigos
de salde do Brasil®. Normalmente, nos cuidados pediatricos, a identificagéo e a prevengéo
dos danos e eventos adversos ainda é focada exclusivamente nas ac¢des dos pais, das
instituicdes, dos profissionais, o que inclui o desenvolvimento e o aprimoramento dos
sistemas de notificacdo de incidentes e, ainda, mudangas nos sistemas de cuidados e no
comportamento dos profissionais. O engajamento da crianga em sua seguranca quase nao
€ incluido como fator que melhora a qualidade e a seguranca do cuidado, porquanto ainda
prevalece o entendimento de que as criangas sé@o incapazes de participar em razéo da sua
imaturidade fisica, psiquica e emocional.

Diante desse quadro, com o intuito de abordar engajamento do paciente pediatrico
para o cuidado seguro, este capitulo se estrutura em trés partes: a primeira diz respeito
a definicdo de engajamento da criangca no seu cuidado em saude; a segunda trata do
engajamento da crianca como forma de promocao do seu direito humano a participacéo;
por fim, a partir do modelo do cuidado centrado na criancga, apresenta-se o engajamento da

crianga em sua seguranca.

21 PEFINI(;AO DE ENGAJAMENTO DA CRIANCA NO SEU CUIDADO EM
SAUDE

Nas ultimas décadas, o engajamento do paciente pediatrico no seu préprio cuidado
tem recebido atencéo e sua importancia é cada vez mais reconhecida pelos estudiosos
na area. Varias pesquisas apresentadas por Eler*, por exemplo, demonstram que o
envolvimento do paciente pediatrico aumenta sua autoconfianga e o seu senso de controle,
proporcionando melhores resultados do tratamento. Assim, o engajamento da crianca
repercute positivamente em seu bem-estar, pois reduz o stress associado ao tratamento e
aos procedimentos.

Embora a importancia do engajamento do paciente pediatrico seja ressaltada
por pesquisadores e organismos internacionais como a OMS e o Conselho da Europa
cujo Comité de Bioética desenvolveu um guia de boas praticas relativas a participagéo
da crianga®, esses pacientes nem sempre sdo efetivamente incluidos no processo
de tomadas de decisdo em saude. Comumente, os profissionais de salde duvidam da
capacidade da crianga para participar do seu préprio cuidado, além disso, a maioria nao
detém experiéncia para promover o seu real engajamento. Ha, portanto, uma tendéncia
generalizada de superproteger a crianca, evitando sua participagdo no processo decisorio

em saude. Consequentemente, o engajamento do paciente pediatrico revela-se um dos

3 ELER, Kalline, et al. Direito de participagdo da crianga e do adolescente na qualidade e na seguranc¢a do seu cuida-
do: estratégias para sua implementagdo. Resid Pediatr. 2022;12(3). Disponivel em: https://residenciapediatrica.com.br/
sumario/58. Acesso em 14 julho 2023.

4 ELER, Kalline. Capacidade Juridica da Crianca e do Adolescente na Saude. Rio de Janeiro: Lamen luris, 2020.

5 COUNCIL OF EUROPE. Guide to good practice concerning the participation of children in the decsion-making process
on matters regarding their health, 2021. Disponivel em: https://rm.coe.int/bio-enf-cp-2021-1-guide-outline-e-2754-0524-
4933-1/1680a537e0. Acesso em 17 julho 2023.
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mais complexos, representando as criangas o grupo que mais enfrenta obstaculos para
participar significativamente dos seus cuidados em saude. Observa-se que, em geral,
as criancas e os adolescentes, ocupam uma posi¢do marginal e passiva nas consultas
e sao ignoradas e desacreditadas pelos profissionais de salude, sendo sua participacéo
desestimulada e prejudicada®.

Além disso, é perceptivel a falta de uniformidade quanto a definicdo de engajamento
do paciente pediatrico e de clareza das informagbes para os profissionais de saude, o
que acaba dificultando um envolvimento significativo da crianca. Diante desse cenério,
Teela et al.” conduziram uma revisdo de escopo para mapear a literatura, entre os anos
de 1983 e 2021, relacionada ao engajamento do paciente pediatrico nos cuidados clinicos,
na pesquisa clinica e no desenvolvimento de intervencdes de saude. Apesar de ser uma
revisdo de escopo, trata-se da pesquisa mais recente sobre a tematica haja vista que, nos
Ultimos anos, poucas revisdes sistematicas sobre o engajamento do paciente pediatrico
foram realizadas e a maioria encontra-se relativamente desatualizada, contando com mais
de dez anos de publicacéo.

A partir do material coletado, concluiu-se que o engajamento do paciente pediatrico
pode ser definido como o envolvimento da crianga e do adolescente nas tomadas de deciséo
sobre cuidados em saude, na pesquisa clinica e nas interven¢des destinadas a incrementar
a salde e os sistemas de satde de um modo geral. A extensdo desse envolvimento pode
variar desde a simples consulta, ou seja, a crianca é questionada sobre sua opinido, tendo,
contudo, influéncia limitada na tomada de decisado; até a parceria ativa em que o paciente
pediatrico & reconhecido como um parceiro do cuidado apto a colaborar e a compartilhar
responsabilidades com o profissional de saude. Constatou-se que a maioria das pesquisas
sobre engajamento do paciente pediatrico sao realizadas nos Estados Unidos, no Reino
Unido e no Canadéa e que os pacientes em cuidados oncologicos sdo os mais engajados
(22%), seguidos por pacientes pediatricos submetidos a cirurgia (7%), pacientes diabéticos
(5%), pacientes asmaticos (4%), pacientes transplantados (4 %), pacientes com Artrite
Idiopatica Juvenil (2%) e pacientes pediatricos em cuidados paliativos (2%). Em relagé@o aos
métodos para engajar o paciente pediatrico, os mais frequentes sao a entrevista individual,
0s grupos focais, e o0 método de “desenhar, escrever e contar’” que permite a crianca,
através dos desenhos e da escrita, expressar sua experiéncia com os cuidados recebidos?.

Quanto ao contexto do engajamento pediatrico, em relagdo ao campo da pesquisa,
0s pacientes pediatricos foram envolvidos especialmente para verificar as razdes que
os levam a participar ou ndo de uma pesquisa clinica. Em relagdo ao engajamento nas

intervencdes de saude, os pacientes pediatricos foram envolvidos no desenvolvimento e

6 ELER, Kalline. Capacidade Juridica da Crianga e do Adolescente na Salde. Rio de Janeiro: Lumen luris, 2020.

7 TEELA, Lorynn et al. Pediatric patient engagement in clinical care, research and intervention development: a scoping
review. J Patient Rep Outcomes 7, 32, 2023.

8 TEELA, Lorynn et al. Pediatric patient engagement in clinical care, research and intervention development: a scoping
review. J Patient Rep Outcomes 7, 32, 2023.
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na avaliagcdo de varias ferramentas, como um kit para planejamento avang¢ado de cuidados;
uma plataforma terapéutica que fornece informacgées de saude a fim de preparar a crianca
para procedimentos hospitalares; um aplicativo de smartphone para aumentar a adeséo
aos tratamentos; e videos educativos para motivar adolescentes a se envolverem mais
ativamente durante a consulta ambulatorial.

A maioria dos estudos publicados sobre engajamento pediatrico teve como foco
a ambiéncia clinica e, nesse contexto, verificou-se que o engajamento da crianga em
seus cuidados, contribui positivamente para os resultados do tratamento, pois aumenta a
aderéncia as prescricoes e seu bem-estar; promove a protecao, reduz os riscos relacionados
ao uso da medicacgdo, contribui para o desenvolvimento de habilidades decisorias e a
autoestima; minimiza o conflito entre a crianc¢a, os pais e os profissionais de saude; e reduz
o stress, principalmente nos tratamentos continuados?®'°. Para além dos beneficios acerca
do engajamento da crianca em seus cuidados, sua participagcdo em todos 0s assuntos
que a afetam é um direito humano, previsto no artigo 12 da Convencéo Sobre os Direitos
da Crianca — CDC, que gera obrigacdes vinculantes para os profissionais de saude que
trabalham nos cuidados pediatricos.

31 ENGAJAMENTQ DA CF!IAN(;A~ COMO FORMA DE PROMOQAO DO SEU
DIREITO HUMANO A PARTICIPACAO

O art.12 da CDC representou uma mudanca significativa na forma de compreender
0 papel da crianga em seu proprio desenvolvimento ao instituir o dever dos Estados de
garantirem a participacdo da crianga em todos os dmbitos pertinentes a sua vida. Dessa
forma, aplicando-se o art.12 no campo do cuidado em salude da crianga; tem-se o seguinte
quadro: a) o paciente € informado sobre as op¢des terapéuticas; b) o paciente é consultado
e estimulado a expressar seus pontos de vista quanto aos tratamentos e cuidados
desejados; c) as opinides do paciente séo levadas em considerag¢éo porque traduzem suas
necessidades, vontade e preferéncias; d) o paciente é envolvido nos processos de tomada
de decisé@o, ou seja, compartilha o poder decisério, tomando algumas decisbes; e) o
paciente com capacidade decisional é reconhecido como o principal decisor''. Observa-se
pelos niveis apresentados que o engajamento da crianca em seu cuidado esta diretamente
vinculado a promogéao do seu direito humano a participacao.

O art. 12da CDC nao impde qualquer limite de idade ao direito da crianga de participar
e o Comité sobre os Direitos da Crianga desencoraja os Estados a introduzirem, por lei
ou na pratica, limites de idade que restrinjam esse direito. Nessa dire¢do, as Diretrizes
do Conselho da Europa'? sobre cuidados em salde da crianga estabelecem que, para

9 TEELA, Lorynn et al. Pediatric patient engagement in clinical care, research and intervention development: a scoping
review. J Patient Rep Outcomes 7, 32, 2023.

10 ELER, Kalline. Capacidade Juridica da Crianga e do Adolescente na Saude. Rio de Janeiro: Lumen luris, 2020.

11 ELER, Kalline. Capacidade Juridica da Crianga e do Adolescente na Saude. Rio de Janeiro: Lumen luris, 2020.

12 COUNCIL OF EUROPE. Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of Europe on child-friendly health
care, 2018. Disponivel em: https://rm.coe.int/guidelines-of-the-committee-of-ministers-of-the-council-of-europe-on-c/
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realizacdo do direito a participagédo da criancga, todas as decisbes relativas a sua saude
devem estar fundamentadas em um processo que envolva a prépria crianga e sua familia.
Isso requer estratégias para incrementar o letramento em saude da crianga, tempo adequado
e criacdo de oportunidades para que a crianga expresse suas perspectivas, influenciando,
entéo, as decisdes e as acdes que a afetam. Além disso, o Conselho da Europa recomenda
a institucionalizacdo de espagos em hospitais e clinicas para que os grupos de criang¢as
sejam também ouvidos e compartilhem suas preocupacfes, experiéncias e ideias para
melhorar o servico e 0 acesso.

Especialmente para promog¢do do cuidado seguro da crianca, o seu direito a
participacdo desdobra-se no direito de receber informacdes sobre sua condi¢do de saude
e de ser estimulada a expressar seus pontos de vista quanto aos cuidados, tratamentos,
e estratégias que objetivam a sua seguranca. Isso é nodal para criangas com doencas
cronicas que em razéo da quantidade de medicamentos e intervengdes medicas sdo as
mais propensas a sofrer eventos adversos™. Assim, a partir de uma relagdo de parceria
com a crianga-paciente, € imprescindivel que o profissional de salde adote uma postura
que inspire a confianga da crianga para engajar-se em seu cuidado com naturalidade™.

Em suma, o engajamento da crianga em seu cuidado realiza o seu direito a
participacdo e contribui para incremento da qualidade do cuidado. Entretanto, embora a
seguranca do paciente seja um dos dominios mais importantes da qualidade em saude, a
relacéo o entre engajamento da crianga no contexto da seguranca do paciente ainda nao
esta precisamente sedimentada na literatura.

41 ENGAJAMENTO DO PACIENTE PEDIATRICO PARA O CUIDADO SEGURO

As criancas representam o grupo de pacientes com maior risco para eventos adversos
(EAs), sendo as principais areas de ocorréncia as infeccdes hospitalares, as complicagdes de
terapia intravenosa, as complicagdes cirurgicas e os erros de medicacdo'. Em relagéo aos
medicamentos, em 2022, a OMS definiu a seguranca de medicamentos como tema central
da campanha “Medicacdo sem danos”. A administracdo de medicamentos corresponde a
um dos problemas mais frequentes na pediatria em funcdo das particularidades de doses
de medicagdo que variam de acordo com a idade, o peso ou o indice de massa corporal’®.
Acrescenta-se ainda fatores como o desenvolvimento infantil, a demografia, a dependéncia

16808c3a9f. Acesso em 14 julho 2023.

13 AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS. Principles of Pediatric Patient Safety: Reducing Harm Due to Medical
Care. Pediatrics, 143(2), 2019.

14 ELER, Kalline; ALBUQUERQUE, Aline. Direito a participagéo da crianga nos cuidados em satde sob a perspectiva
dos Direitos Humanos dos Pacientes. Revista Iberoamericana de Bioética, n° 09, p.01-15, 2019. Disponivel: https://
revistas.comillas.edu/index.php/bioetica-revista-iberoamericana/article. Acesso 14 julho 2023.

15 ALBOLINO, Sara; DE LUCA, Marco; MORABITO, Antonio. Patient Safety in Pediatrics. In L. Donaldson (Eds.) et. al.,
Textbook of Patient Safety and Clinical Risk Management., p. 299-308, Springer, 2020.

16 ELER, Kalline et al. Direito de participacéo da crianga e do adolescente na qualidade e na seguranca do seu cuida-
do: estratégias para sua implementagéo. Resid Pediatr. v.12, n3, 2022.Disponivel https://residenciapediatrica.com.br/
sumario/58. Acesso 14 julho 2023.
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dos pais e de outros cuidadores e as diferentes epidemiologias das condi¢cdes de salude
que também reforcam a complexidade da prevencéo e redug¢do de danos relacionados
ao uso de medicamentos nas criancas'. Além disso, nos ultimos anos, a transicdo para
cuidados de saude digitais foi identificada como um elemento significativo que concorre
para erros de medicacgao'® tendo em vista que os registros clinicos eletrénicos podem afetar
a seguranca da prescricdo quando ndo séo atualizados como peso e com a superficie
corporal de dosagem baseada em area da crianga’®.

Assim, embora nos ultimos vinte anos inimeros esfor¢cos tenham sido envidados
para melhorar a seguranga do paciente pediatrico, ainda ha muito para se avancgar nessa
area. A andlise das praticas de seguranca do paciente pediatrico, na literatura, evidencia
que ndao ha uma lista de intervencdes fortemente recomendadas, em contraste com o
contexto adulto no qual algumas intervencgdes prioritarias ja foram identificadas. Assim, o
documento pela Seguranga do Paciente publicado pela Academia Americana de Pediatria®
em 2019 sinaliza a importancia de avaliar as caracteristicas especificas da crianga sempre
que uma intervencédo de seguranca € planejada. Nesse sentido, a Academia Americana
de Pediatria ao listar as recomendacgdes para a criagdo de uma cultura de segurancga e de
reducdo do risco de danos desnecessarios a um minimo aceitavel insere o engajamento
ativo do paciente pediatrico e da familia na seguranga em todos os pontos do cuidado,
ressaltando ainda a importancia do letramento em saude.

O engajamento do paciente e da familia foi elevado ao status de prioridade na 722
Assembleia Mundial da Saude em 2019. Assim, os Estados-Membros adotaram a Resolugéo
WHA72.62", em que se comprometem a implementar medidas para o engajamento e o
empoderamento dos pacientes e familiares, especialmente aqueles que foram afetados
por eventos adversos, na provisdo de cuidados de saude mais seguros. A partir dai, alguns
estudos e diretrizes foram publicados enfatizando o engajamento do paciente de modo
especifico para promoc¢éo do cuidado seguro. Dessa forma, pacientes e familiares foram
reconhecidos como legitimados a participar da construcao de estratégias de seguranca e
de minimizag¢do de danos.

Os esforgos paraenvolveros pacientes nos esforcos de segurangatém se concentrado
em trés areas: envolver os pacientes na deteccdo de eventos adversos, capacitar os
pacientes para garantir cuidados seguros e enfatizar o envolvimento do paciente como
meio de melhorar a cultura de segurancga®. Dessa forma, em sintese, diferentes papéis

17 ALBOLINO, Sara; DE LUCA, Marco; MORABITO, Antonio. Patient Safety in Pediatrics. In L. Donaldson (Eds.) et. al.,
Textbook of Patient Safety and Clinical Risk Management., p. 299-308, Springer, 2020.

18 AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS. Principles of Pediatric Patient Safety: Reducing Harm Due to Medical
Care. Pediatrics, 143(2), 2019.

19 ALBOLINO, Sara; DE LUCA, Marco; MORABITO, Antonio. Patient Safety in Pediatrics. In L. Donaldson (Eds.) et. al.,
Textbook of Patient Safety and Clinical Risk Management., p. 299-308, Springer, 2020.

20 AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS. Principles of Pediatric Patient Safety: Reducing Harm Due to Medical
Care. Pediatrics, 143(2), 2019.

21 WORLD HEALTH ORGANIZATION - WHO. Resolution WHA72.6 Global action on patient safety. Disponivel em:
https://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/lWHA72/A72_R6-en.pdf. Acesso em 04 julho 2023.

22 PATIENT SAFETY NEWORK. Patient Engagement and Safety, 2019. Disponivel em: https://psnet.ahrq.gov/primer/
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podem ser desempenhados pelo paciente no incremento da sua seguranca: engajamento
ativo no cuidado; autocuidado e notificagdo de erros®, sendo que em qualquer desses
papéis, o paciente, enquanto sujeito do cuidado, devera ser sempre visto como um parceiro
da equipe de saude. Essa relagcdo de parceria da-se, especialmente, no contexto da
tomada de decisdo compartilhada, sendo os pacientes encorajados a compartilhar suas
necessidades, preferéncias, preocupacgdes, primando por uma cultura de seguranga que
incentiva o empoderamento do paciente

Com efeito, evidéncias recentes demonstram que os pacientes podem fazer
contribuicbes essenciais para a sua segurang¢a quando s&o considerados verdadeiros
parceiros dos profissionais de saude?*. Nesse sentido, os pacientes cooperam para alcangar
um diagnéstico mais preciso e participam das decisbes que afetam diretamente o seu
cuidado, decidindo de forma mais fundamentada. Igualmente, ao se engajarem no proprio
cuidado, os pacientes estdo em melhores condi¢des para assegurar que o tratamento seja
administrado conforme planejado, detectando incidentes e agindo para evita-los. Portanto,
€ imprescindivel que o profissional compartilhe informagcées em uma linguagem adequada
ao paciente de modo que tendo conhecimento acerca da sua condi¢do de saude, o paciente
consiga ser um agente do seu cuidado.

N&o obstante a énfase internacional, sobre o engajamento do paciente na sua
seguranca, nas Ultimas décadas, observa-se que o desenvolvimento de pesquisas ainda
€ escasso no que diz respeito ao paciente pediatrico. Dessa forma, embora haja um
aumento no nimero de pesquisas acerca do engajamento da crianga no cuidado em saude,
sugerindo um crescente interesse nesse assunto; 0 mesmo nao se verifica quando o tema
€ especificamente o engajamento do paciente pediatrico na sua seguranga.

Normalmente, nos cuidados pediatricos, a identificacéo e a prevengao dos problemas
ficam a cargo exclusivo dos profissionais ou dos pais®. Até mesmo a Academia Americana
de Pediatria que aponta a importancia do engajamento do paciente pediatrico na seguranca,
ao listar as orientacdes, enfatiza apenas o envolvimento da familia na identificagéo, criagéo,
e implementagéo das melhores préaticas de seguranca paciente. Assim, considerando que
0s pais sao os principais responsaveis pelo cuidado da crianga, suas percepcdes sobre
seguranca hospitalar séo tidos como indicadores altamente relevantes acerca da seguranca
do cuidado em relagao aos resultados, como a adesao ao tratamento pos-hospitalizagéo ou
reinternacdes. Dessa forma, recomenda-se que os pais sejam convidados a participar da

criacao de materiais sobre seguranca do paciente e dos comités de seguranca®.
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Com efeito, o engajamento dos pais no cuidado da crianga € imprescindivel para
promover sua seguranca. Os pais sdo as primeiras testemunhas sobre erros de medicacéo,
falhas quanto a adesdo aos procedimentos de seguranca (por exemplo, higiene das
maos) e transferéncia de informagdes durante as mudancgas de turno. Nesse sentido as
rodadas centradas na familia tornaram-se o padréo de cuidados seguros para os pacientes
pediatricos hospitalizados?’. Contudo, igualmente importante é o engajamento da crianca.

O modelo de cuidado centrado na familia aplicado a esfera da seguranga do
paciente pediatrico acaba por obstar que a crianca se engaje em seu proprio cuidado. Em
razao disso, uma nova abordagem de cuidados em saude pediatricos tem ganhado cada
vez mais notoriedade: o Cuidado Centrado na Crianca (CCC), que busca situar a crianca
e seus interesses no centro das acdes dos profissionais de saude, além de inclui-la como
participante no seu cuidado e no processo de tomada de decisdo®.

Nesse novo modelo, a crianga é vista como uma parceira do profissional de satde
inclusive para a promocao de cuidados seguros. Essa abordagem exige que o profissional
envolva ativamente a crianca no seu cuidado a fim de que seus interesses sejam o ponto
de partida para o planejamento e para a provisdo de cuidados e esta de acordo com as
pesquisas que apontam ser o cuidado centrado no paciente um dos fatores que facilitam o
engajamento do paciente na sua seguranga®.

Portanto, o modelo do CCC é o que melhor promove o engajamento, por
consequéncia, a seguranca do paciente pediatrico, pois, demanda que o profissional de
salde dedique tempo suficiente para o detalhamento da avaliacdo da crianga, como um
pré-requisito de um diagndéstico adequado e, ainda, que seja aberto para que, ndo apenas
os pais, mas igualmente a crianca faga perguntas sobre sua condicdo de saude, seus
exames, testes e outros.

Nessa direcdo, a Revisdo sobre Seguranca do Paciente Crianca da Agéncia
Nacional de Seguranga do Paciente do Reino Unido®, informa ser vital para o cuidado
seguro construir relacionamentos com as criangas e suas familias por meio do uso de
boas habilidades de comunicagéo e escuta empatica. Ainda, o relatério recomenda que os
profissionais de saude que trabalham com criancas se comuniquem diretamente com elas,
adotando uma linguagem que seja acessivel e apropriada para a idade.

Esse ponto € de extrema relevancia, pois o engajamento do paciente esta diretamente

relacionado ao seu letramento em saude. Estudos relevantes relataram que individuos com
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to Sanit, v.12, n. 2, p.64-77, 2023. Disponivel em: https://www.cadernos.prodisa.fiocruz.br/index.php/cadernos/article/
view/880.Acesso em 14 julho 2023.

29 CHEGINI, Zahra., et al.Barriers and facilitators to patient engagement in patient safety from patients and healthcare
professionals’ perspectives: A systematic review and meta-synthesis. Nursing forum, 56(4), 938—-949, 2021.

30 NATIONAL PATIENT SAFETY AGENCY. Review of Patient Safety for Children and Young People. Report for the
National Reporting and Learning Service. Report no. 0886, NPSA, 2009.
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baixo letramento em saude tém maior probabilidade de sofrer eventos adversos, como
erros de medicacdo®. Dessa forma, &€ imprescindivel que as estratégias desenvolvidas
para aumentar o engajamento do paciente abarquem o incremento do seu letramento
em saude. Em relagdo a crianga, o uso de videos e outras tecnologias interativas tem se

mostrado promissor para um engajamento significativo®.

CONCLUSAO

Ja existe um consenso internacionalmente estabelecido que os pacientes
desempenham um papel relevante para o cuidado seguro. Igualmente, no contexto
dos cuidados em salde pediatricos, a perspectiva da crianca sobre o cuidado deve ser
percebida como uma forma de contribuicdo para sua seguranca. Ainda, o engajamento do
paciente pediatrico na sua seguranca realiza seu direito a participacéo.

No entanto, a falta de uniformidade sobre a propria definicdo de engajamento do
paciente pediatrico e auséncia de informacgdes e suportes para os profissionais de saude
envolverem os pacientes de forma significativa dificulta a participacéo, resultando em um
engajamento meramente tokenistico. Diante disso, considerando que o comportamento do
profissional impacta o engajamento da crianga, torna-se necessaria capacitacao, formulagéo
de diretrizes especificas e 0 emprego de métodos variados para que o engajamento do
paciente pediatrico se torne uma realidade na pratica clinica cotidiana.
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CAPITULO 5

ENGAJAMENTO DO PACIENTE E TOMADA DE
DECISAO COMPARTILHADA

Cintia Tanure

Luciana Dias

A Declaragédo de Alma Ata, em
1978, reconheceu a

participagdo ativa da comunidade e do

importancia da

individuo como um principio fundamental
na atencdo a saude, e enfatizou o direito
e o dever de participacdo individual e
coletiva das pessoas no planejamento
e implementacdo de seus cuidado em
saude’. Porém, a efetiva participagdo
do paciente nos diversos sistemas e
diferentes niveis de atendimento de saude,
tem variado substancialmente ao longo
dos anos, interferindo e comprometendo,
por sua vez, no alcance de melhores
resultados por meio da coprodug¢do do
cuidado de saude?.

O engajamento é definido como o

Data de aceite: 01/08/2023

envolvimento de pessoas e comunidades
na configuragéo, planejamento e provisédo
dos servicos de saude, promovendo a
capacitagdo das pessoas para tomar
decisbes entre cuidados e opcdes de
tratamento em saude e inclui a participacao
na determinacao de estratégias de como os
recursos de saude devem ser utilizados®.
Importante ressaltar que existem
niveis diferentes de engajamento das
pessoas nos sistemas de saude, os quais
conforme a esfera organizacional podem
ser classificados da seguinte maneira: 1)
nivel macro ou nivel do sistema de saude
(no estabelecimento de politicas de saude);
2) nivel meso ou nivel organizacional
(no desenho do servico e governanga) e;
3) nivel micro ou individual (em relacdo
aos aspectos pessoais do paciente e sua
saude). Neste estudo, o enfoque sera o

engajamento em seu nivel micro, ou seja,

1 ASANTE, Kwanele. The right to participate: An under-utilised component of the right to the highest attainable standard
health. 2021. https://blogs.bmj.com/bmj/2021/02/16/the-right-to-participate-an-under-utilised-component-of-the-right-
to-the-highest-attainable-standard-health/#:~:text=%5B1%5D%20Article %204 %200{%20the,AIDS%20movement%20
in%20the%201990s

2 WHO. Global Strategy on people-centred and integrated health services- interim Report. 2015. Geneva, Switzerland.
3 WHO. Continuity and coordination of care: a practice brief to support implementation of the WHO Framework on inte-
grated people-centred health services. Geneva: World Health Organization; 2018.

Engajamento do Paciente e de Familiares na Seguranca do Paciente Capitulo 5

47



no que compete a relacéo do paciente com suas decisdes individuais.

Assim, o “engajamento do paciente” é definido como o envolvimento de pacientes,
familiares e cuidadores na melhoria dos cuidados em saude e na segurancga dos cuidados
em saude*. Dentre os principais beneficios relacionados a esse processo dentro do contexto
de saude sdo amplamente citados: a reducéao das internacdes hospitalares; a promogéo de
maior eficcia, eficiéncia e qualidade dos servi¢os de saude; a melhoria na qualidade de
vida e 0 aumento na qualidade e responsabilidade dos servicos de saude®.

No entanto, dada as multiplicidades de fatores relacionados, a participacao do
paciente no seu cuidado requer mudangas significativas que abarcam a construcéo de
novos paradigmas e dos processos nas relacdes de poder entre o paciente e o profissional
de saude. Exige reducdo da assimetria de poder e o reconhecimento do paciente como
protagonista do préprio cuidado, por isso, ocorre de maneira lenta visto os inimeros fatores
envolvidos®. Justifica-se que o envolvimento do paciente nas suas decisbes de salude
representa um mecanismo de promog¢ao da autonomia pessoal e, que se insere no Direito
a Autodeterminacgdo e no Direito a Informacdo os quais estdo descritos como elementos
essenciais para um relacionamento de confianga entre o paciente e o profissional de saude’.

Atualmente, os cuidados de salde tém caminhado em direcdo a um modelo de
assisténcia mais centrado no individuo, com o envolvimento do paciente e da familia
de forma ativa obtendo uma compreensd@o mais ampla da participacdo do paciente®.
Sob esse enfoque, alavancar mudangas de paradigmas na saude e integrar pessoas
envolvidas no processo € de fundamental importancia. Com isso, o engajamento dos
pacientes, o envolvimento crescente e ativo dos interessados na constru¢do de habilidades
e capacidades promovera capacitagdo e, assim, encontrara melhorias nas tomadas de
decisbes em saude®.

A abordagem do Cuidado Centrado encontra diferentes denominagdes sendo a mais
frequentemente referida como o Cuidado Centrado na Pessoa e na Familia (CCPF) ou o
Cuidado Centrado no Paciente (CCP), ou ainda, direcionada a determinados contextos,
podendo ser usado no Cuidado Centrado no Cliente ou na Crianga (CCC). Neste estudo,
sera adotado o Cuidado Centrado no Paciente (CCP), denominagéo que delimita o cuidado
em saude estabelecido no contexto do encontro clinico, entre profissionais de saude e
pacientes e familiares, de modo a garantir que as decisdes de salde respeitem os desejos,
necessidades e preferéncias do paciente.

4 SHARMA, A. et al. Patient engagement in health care safety: an overview of mixed-quality evidence. Health Affairs,
v. 37, n. 11, 2018.

5 BOMBARD,Y; et al. Engaging patients to improve quality of care: a systematic review. Implementation Science, v. 13,
n.98, p. 1-22, 2018.

6 Albuquerque, A; Antunes, C.M.T.B. Tomada de decisdo compartilhada na satde: aproximagdes e distanciamentos en-
tre a ajuda decisional e os apoios de tomada de decisédo. Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, v.10, n.1, jan./mar. 2021.
7 ALBUQUERQUE, A. Manual de Direito do Paciente. Editora CEI, 2020.

8 McCARRON, T. L; et al. Understanding patient engagement in health system decision-making: a co-designed scoping
review. Systematic Reviews, 8(1), p. 1-10. 2019.

9 McCARRON, T. L; et al. Understanding patient engagement in health system decision-making: a co-designed scoping
review. Systematic Reviews, 8(1), p. 1-10. 2019.
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A transicédo do paradigma assistencial nos moldes do paternalismo para o modelo
do Cuidado Centrado no Paciente (CCP) exalta o envolvimento ativo do paciente, se
engajando nas suas decisdes de cuidados em salde, como o protagonista da sua propria
historias nas tomadas de decisdes'. Portanto, a pratica clinica deve ser adequada para
atender as preferéncias e necessidades do paciente. Logo, para uma pratica engajada,
requer capacitar profissionais de satde que facilitem e possibilitem a inclusdo do paciente
no processo decisorio cotidiano sobre sua propria saude. E, por consequéncia, o CCP
busca garantir que o tratamento em sadde que se pretende possa atender as necessidades
no ambito social, fisico e emocional, considerando as vontades e as preferéncias do
paciente'.

O desenvolvimento de sistemas de cuidados centrados nas pessoas mais integrados
tém o potencial de gerar beneficios significativos tanto para incrementar melhorias a satde
dos pacientes de forma global quanto, no escopo os cuidados em saude, para todas as
pessoas da comunidade. Consequentemente, incluindo melhor acesso aos sistemas de
salde, melhores resultados clinicos e de salde, melhor letramento em salide e autocuidado,
maior satisfacdo com os cuidados recebidos, maior satisfacao no trabalho, maior eficiéncia
dos servicos e custos gerais reduzidos'.

A Organizag&o Mundial de Saude (OMS) em seu documento denominado Estratégia
Global para Servicos Integrados de Saude Centrados nas Pessoas (WHO Global Strategy
on Integrated and People-centred Health Services 2016-2026), de 2016 a 2026, recomenda
colocar pessoas e comunidades no centro dos servigos de salde, neste contexto, propbe
cinco estratégias independentes para o alcance dessa proposta: 1) empoderamento
e engajamento de pessoas; 2) fortalecimento da governanca e responsabilidade; 3)
reorientacdo do modelo de cuidado; 4) coordenacédo entre servicos de salde e; 5) criagao
de ambientes favoraveis ao cuidado de saude'.

Dentro do contexto de empoderamento e engajamento de pacientes para a Tomada
de Decisdo Compartilhada (TDC), sobre aspectos clinicos do cuidado individualizado
do paciente, a TDC é uma das principais intervencdes clinicas e de politicas de salude
recomendadas para o alcance do objetivo de “engajamento do paciente”. Nesse sentido,
para a construcao desse processo, hd a necessidade do estabelecimento de confianca
mutua e respeito entre o paciente e o profissional de satde, que € proposto por este modelo
de relacionamento, tornando o encontro clinico com vinculos mais fortes e duradouros
entre os envolvidos'.

10 OLAUG S. L, et al. I'm not the doctor, I'm just the patient: patient agency and shared decision making in naturally
occurring in primary care consultations. Patient Education and Counseling, v.105, p. 1996-2004.2022.

11 ALBUQUERQUE, A. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Jurua, 2016. 288p.

12 WHO. Gilobal strategy on integrated and people-centred health services 2016-2026. 2015 Disponivel emhttp://www.
who.int/servicedeliverysafety/areas/people-centred-care/en.

13 WHO. Global strategy on integrated and people-centred health services 2016-2026. 2015. Disponivel emhttp://www.
who.int/servicedeliverysafety/areas/people-centred-care/en.

14 WHO. Global strategy on integrated and people-centred health services 2016-2026. 2015. Disponivel emhttp://www.
who.int/servicedeliverysafety/areas/people-centred-care/en.
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Dessarte, a TDC é considerada um imperativo ético durante os encontros clinicos,
sendo referenciada como o cerne do CCP e representando um conjunto de comportamentos
que devem ser alcancados por ambos, paciente e profissional de salde, para determinar
a melhor opgéo de agéo para ser implementada em busca de melhoria da qualidade de
vida do paciente'®. Desta maneira, o centro de estudos na tematica, definiu a TDC como
a colaboracdo entre o paciente e o profissional de saldde quando decisbes sdo feitas
sobre analises para diagnostico, tratamento, cuidado ou acompanhamento da forma que é
preferivel para o paciente'®. Neste processo, por conseguinte, estéo incluidas informagoes
baseadas em evidéncias sobre as opcoes, beneficios, danos, incertezas e aconselhamento
profissional, além de suporte para o paciente explorar seus proprios valores envolvidos e
preferéncias’’.

Desse modo, a TDC é descrita como uma das estratégias mais recomendadas para
promover o engajamento do paciente, obtendo melhores resultados e que impactam na
segurancga, na qualidade e na experiéncia do paciente em seu proprio cuidado'®. Ressalta-se
que aimplementacéo da TDC ratifica a recomendacéo definida no conceito de engajamento,
assegurando a participacdo em decisbes que sdo determinantes na vida do paciente,
incluindo seus valores, preferéncias e necessidades durante a deliberacdo das opgdes
disponiveis, baseadas em evidéncias cientificas atualizadas, a serem implementadas de
maneira individualizada.

A TDC abrange o direito do paciente de participar, em razao disso, representa “os
direitos dos direitos” na medida em que consiste no direito basico de todas as pessoas
de participar das decisdes que afetam as suas vidas'. Assim, a efetivacdo desse direito
implica o paciente ser informado e apoiado para que se envolva, adquira informagdes sobre
testes, opgdes de tratamento, beneficios e os riscos inerentes a cada opgao®.

ATDC, entéo, pode ser considerada uma estratégia de engajamento mais especifica
direcionada ao paciente, devendo ser utilizada quando uma decisdo precisa ser tomada

sobre como fornecer ou receber um cuidado em saude?'.

15 LEGARE, F; et al. Interventions for increasing the use of shared decision making by healthcare professionals. Co-
chrane Database of Systematic Reviews. v.7, p1-310.2018.

16 STEFFENSEN,KD. Welcome to the International Shared Decision Making Conference.Z.Evid.Fortbild.Qual.Gesun-
dh. Wesen. v, 171, p:1-4. 2020

17 STEFFENSEN,KD. Welcome to the International Shared Decision Making Conference.Z.Evid.Fortbild.Qual.Gesun-
dh. Wesen. v, 171, p:1-4. 2020.

18 Harnessing Evidence and Experience to Change Culture: A Guiding Framework for Patient and Family Engaged
Care. 2017

19 ASANTE, Kwanele. The right to participate: An under-utilised component of the right to the highest attainable standard
health.  https://blogs.bmj.com/bmj/2021/02/16/the-right-to-participate-an-under-utilised-component-of-the-right-to-the-
highest-attainable-standard-health/#:~:text=%5B1%5D%20Article %204 %200f%20the, AIDS%20movement%20in%20
the%201990s.

20 COULTER Angela et al. Implementing shared decision-making in UK: Progress 2017-2022. Z. Evid.Fortbild. Qual.
Gesundh.wesen (ZEFQ), 171, 139-143, 2022.

21 ELWYN, G; EDWARDS, A. Shared decision making in health care: Achieving evidence-based patient choice. Oxford
University. New York. 2016.
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TDC e Paciente como parceiro do cuidado

Aideia central de parceria entre pacientes e profissionais, nos estudos e aplicacdes
praticas da TDC, enfatiza a necessidade de mudancgas do foco na doenga para uma viséo
mais abrangente que incorpora as experiéncias e circunstancias do paciente®?. De modo
que, o simples fornecimento de informagdes, por mais completas que sejam, ndo aumenta
o conhecimento e ndo garante maior engajamento ou envolvimento em seus problemas de
saude?®.

A Joint Commission ressalta que ha varias barreiras que contribuem para uma lacuna
no entendimento do paciente de seu tratamento de saude, dentre elas cita: 1) a lacuna de
informacdes bésicas sobre tratamentos e procedimentos; 2) a comunicacao deficitaria e
auséncia de TDC entre paciente e profissional de salde; 3) a auséncia na consideragéo
de questdes culturais dos pacientes no desenvolvimento de materiais informativos ou
documento de consentimento informado e; 4) a auséncia na consideragdo do letramento
em saulde dos pacientes?.

Com isso, as evidéncias demonstram que quando os pacientes sdo considerados
parceiros em seus cuidados, ganhos significativos s&o obtidos em seguranca, satisfacdo
e resultados de saude. Ao se tornarem membros ativos da equipe de salde, os pacientes
podem contribuir para a seguranga de seus cuidados e do sistema de satde como todo?.
Nesse sentido, estratégias de cooperacgédo efetivas sdo necessarias para que haja equipes
preparadas para atender o paciente e familias engajados no seu cuidado e que possam
promover uma boa comunicagéo e pratiquem a tomada de decisdo compartilhada®.

Segundo Dawn & Légaré, a equipe do paciente/familia e a equipe interprofissional
devem se fundir em uma Unica equipe de modo a envolver os pacientes na tomada de
decisdo compartilhada e obter as decisdes informadas e baseadas nos valores individuais
do paciente?’. Desta forma, de acordo com o modelo de Tomada de Decisdo Compartilhada
Interprofissional de Dawn & Légaré, o modelo construido por uma equipe interprofissional e
internacional se d& a partir dos resultados de uma analise tedrica de modelos conceptuais,
isso posto o processo de tomada de decisdo compartilhada envolve: 1) esclarecer a
deciséo a ser tomada; 2) trocar informagdes acerca de opgbes, beneficios e maleficios; 3)
discutir os possiveis resultados de op¢des e preferéncias dos pacientes; 4) estabelecer a

22 ELWYN, G; EDWARDS, A. Shared decision making in health care: Achieving evidence-based patient choice. Oxford
University. New York. 2016.

23 ELWYN, G; EDWARDS, A. Shared decision making in health care: Achieving evidence-based patient choice. Oxford
University. New York. 2016.

24 THE JOINT COMISSION. Division of Health Care improvement. Informed Consent: more than getting a signature.
April, 2022.

25 WORLD HEALTH ORGANIZATION. World Patient Safety Day 2023: Engaging Patients for Patient Safety. Disponivel
em: https://www.who.int/news-room/events/detail/2023/09/17/default-calendar/world-patient-safety-day-2023--engagin-
g-patients-for-patient-safety. Acesso em: 10 fev. 2023.

26 WEIMER, L. E., COSTA, D. G. da. Estratégias de educacéo para envolvimento de pacientes e familias na identifica-
¢ao do paciente. Brazilian Journal of Health Review, v.3, n.6 ,2020.

27 DAWN, S., LEGARE, F. Engaging patients using an interprofessional approach to shared decision making. Canadian
Oncology Nursing Journal. V. 25, n.4, p.455-469. 2015.
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viabilidade das opg¢bes; 5) expressar suas escolhas; 6) determinar a escolha propriamente
dita; e 7) implementar a opcao escolhida®.

O modelo de relacionamento clinico baseado na TDC esta intimamente ligado as
praticas que promovam o engajamento do paciente, pois ambos tém como fundamento
uma relacdo de co-criagdo e cooperagao entre os pacientes e o profissional de saude,
dessa forma o processo de TDC o engajamento do paciente poderiam realmente ocorrer
na pratica®.

Em suma, tanto o resultado do cuidado centrado no paciente quanto ao engajamento
do paciente é factivel de aperfeicoamento e pode ser uma experiéncia aprimorada ao
paciente. Além disso, a experiéncia do paciente pode ser definida como “a soma de todas
as interacbes, moldadas pela cultura de uma organizacédo, que influenciam as percepc¢oes
do paciente em todo o cuidado continuo™°. Por isso, incluir pacientes parceiros em seu
trabalho podem fornecer uma perspectiva Unica para qualquer decisédo que esteja sendo
tomada®'.

TDC como método de Cuidado

Quando os pacientes estdo ativamente envolvidos, eles se tornam tomadores de
deciséo plenamente informados sobre seus proprios cuidados e colaboram com a melhoria
do sistema geral de saude. Ainda, quando os profissionais de saude ouvem e trabalham
com pacientes e familiares os programas, a prestacédo de servigos e as politicas podem ser
aprimorados por seu conhecimento, percepgao e experiéncia em primeira mao,

Envolver os pacientes nas decisdes de cuidado também pode mudar a cultura da
equipe e os ambientes de atendimento. Em relatos de experiéncias, existem evidéncias
de mudancas na cultura organizacional com a promoc¢éo da participacdo do paciente
no design e na prestacao de servicos alcancando colaboracdo e aprendizado mutuo,
compartilhamento ou neutralizagéo do poder entre pacientes e profissionais de saude, bem
como desenvolvendo novas competéncias e negociando mudancas nos servigos®.

Intervencbes para alavancar o engajamento do paciente dentro dos ambientes de
saude visam, no que Ihe concerne, apoiar o envolvimento ativo dos pacientes no processo
de garantir cuidados de saude adequados, eficazes, seguros e responsivos . Para tanto,
para melhorar uma série de resultados associados, sao projetados o aumento do letramento

28 DAWN, S., LEGARE, F. Engaging patients using an interprofessional approach to shared decision making. Canadian
Oncology Nursing Journal. V. 25, n.4, p.455-469. 2015.

29 ELWYN, G; EDWARDS A. Shared decision making in health care: Achieving evidence-based patient choice. Oxford
University. New York. 2016.

30 BC Patient Safety & Quality Council. A Guide to Authentic Patient Engagement. 2022.

31 BC Patient Safety & Quality Council. A Guide to Patient Engagement. Patient Voices Network.2019.

32 BC Patient Safety & Quality Council. A Guide to Patient Engagement. Patient Voices Network. 2019.

33 BOMBARD,Y; et al. Engaging patients to improve quality of care: a systematic review. Implementation Science, v.
13, n.98, p. 1-22, 2018.

34 Santana M J; et al. How to practice person-centred care A conceptual framework. Health Expectations. v.21.p. 429-
440. 2017
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em saude do paciente, a tomada de deciséo clinica, o autogerenciamento, a experiéncia de
cuidado e 0 engajamento com os servig¢os oferecidos. Os alicerces desse processo, por sua
vez, deverdo ser sustentados por diferentes referenciais teéricos e conceituais®, tais como
a comunicacéo centrada na pessoa, autogestao apoiada tomada de decisdo compartilhada
e a mudancga de comportamento em saude e doenca®.

Complementarmente, os profissionais de saude para preencher a lacuna de
recomendacdes para a implementacdo do processo de engajamento do paciente devem
trabalhar no sentido de facilitar o envolvimento do paciente e a recepcao do tratamento
também por meio da educacao precoce do paciente, da tomada de decisao compartilhada,
do desenvolvimento de confianca e do estabelecimento de relagdes terapéuticas fortes,
intervindo dentro de seu campo de atuagéo e ao mesmo tempo em que fornecem suporte
e monitoramento continuo®”.

A TDC se concretiza, portanto, como componente da efetivacdo do engajamento
do paciente, e propicia a co-criagcdo do planejamento de cuidado de forma individualizada
e personalizada para cada paciente®. A implementacdo da TDC deve estar inserida
profundamente em todas as decisdes de saude configurando como essencial, e 0 método
adequado de incluir todos que podem contribuir com o direcionamento adequado. E
necessario encontrar formas eficazes e de implantar e apoiar a TDC em cada encontro
clinico promovendo essa pratica como um método de cuidado®.

Por fim, haverad um numero significativo de pacientes e familiares mais preparados
e ndo apenas envolvidos, mas também qualificados e confiantes para dividir a parceria
com profissionais de saude e outras partes interessadas nas decisdes de saude. Quando
se trata em fomentar o envolvimento do paciente, segundo a literatura, ha de se investir
em treinamentos para desenvolver competéncias adicionais nos pacientes e familiares,
além de considerar as experiéncias positivas de governanga, remover as barreiras de
participacdo para os pacientes e seus familiares, fornecer assisténcia financeira para
as despesas e oportunizar o desenvolvimento de novas habilidades ou aprimorar as
capacidades existentes*.

REFLEXOES FINAIS

A relacéo entre o0 engajamento do paciente e o referencial do CCP, tem como ponto

35 O'CATHAIN, A; et al. Guidance on how to develop complex interventions to improve health and healthcare. BMJ
Open. v. 9, n. 8, p.1-9. 2019.

36 TOFT, B. S., et al. Measures used to assess interventions for increasing patient involvement in Danish healthcare
setting: a rapid review. BMJ Open, v.12, n.12, 2022.

37 Maxwell, C., Robinson, K., & McCreesh, K. (2022). Managing shoulder pain: a meta-ethnography exploring healthca-
re providers’ experiences. Disability and Rehabilitation, 44(15), 3772-3784

38 Santana M J; et al. How to practice person-centred care A conceptual framework. Health Expectations. v.21.p. 429-
440. 2017

39 MONTORI, V M, et al. Shared decision-making as a method of care. BIM Evidence-Based medicine. v.0. p1-5. 2022.
40 McCARRON, T. L; et al. Understanding patient engagement in health system decision-making: a co-designed scoping
review. Systematic Reviews, 8(1), p. 1-10. 2019.
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comum o modelo de cuidado baseado na TDC. O foco deste processo encontra-se na
parceria entre o profissional e o paciente durante a deliberacao sobre as possibilidades
de decisdes sobre sua salude, em um processo colaborativo e continuo que apresenta
beneficios a todos os envolvidos.

Para a concretizagdo da TDC, é necessaria a capacitacdo ampla dos profissionais
de saiude nos mais diversos niveis de atendimento, principalmente em temas ligados
a comunicacgéo, respeito aos valores do paciente e na TDC com 0s seus principais
componentes. Com a finalidade pratica de obter o engajamento do paciente, a TDC deve
ser implementada e promovida como valor e propésitos claros e definidos durante os
encontros clinicos, com objetivo de trazer beneficios a todos os envolvidos, sejam pacientes
ou profissionais. Considerar o valor ético desta atitude, por sua vez, demonstra respeito a
finalidade do atendimento em saulde.

A capacitagcdo de pacientes, incentivando e valorizando sua participagéo durante
todos os momentos de seu contato com os sistemas de saude deve ser um valor inegociavel
para todos que valorizam o cuidado como cerne da saude.

Mudancas culturais e comportamentais direcionadas a um cuidado mais centrado
no paciente, com foco na parceria entre os envolvidos em seu cuidado, sao desafios que
podem e devem ser assumidos por todos, nos mais diversos niveis de antendimento,
0s quais desejam realmente o bem-estar individual e da coletividade como resultado do
trabalho em saude.
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CAPITULO 6

O ENGAJAMENTO DOS PACIENTES E
FAMILIARES PARA A SEGURANCA DO PACIENTE
E O OMBUDSMAN DO PACIENTE

Mariana Lima Menegaz

INTRODUCAO

O engajamento dos pacientes e
familiares para a seguranca do paciente
€ o tema escolhido pela Organizacao
Mundial da Saude (OMS) para o ano de
2023'. Com o lema “vamos fazer ouvir
a voz dos pacientes”, a OMS reforca
a importancia do empoderamento e
engajamento dos pacientes e familiares
para a melhoria da Seguranca do Paciente
(SP), considerando-os como parceiros do
cuidado em saude.

Anualmente, ocorrem, no mundo,
mais de 400 (quatrocentos) milhdes de
internacdes hospitalares e mais de 40
(quarenta) milhdes de eventos adversos?.
A SP é uma questdo de salde publica

Data de aceite: 01/08/2023

global e pode ser definida como a redugéo,
a um minimo aceitavel, de risco de dano
desnecessario ao cuidado em saude®.
E direito de todo paciente usufruir de um
cuidado em saude de qualidade e seguro
e esse direito esta no rol dos Direitos do
Paciente, derivado dos Direitos Humanos.
Dentre os Direitos do Paciente esta o
Direito ao cuidado de qualidade e seguro,
o Direito de apresentar queixa e o Direito a
reparacao integral. Tais direitos relacionam-
se entre si e possuem conexao direta com
o Ombudsman do Paciente, haja vista
que ele € um mecanismo de promogao e
garantia dos direitos dos pacientes.

A atuacdo do Ombudsman do
Paciente também abarca a contribuicdo
para que o engajamento dos pacientes e
familiares na SP ocorra de forma efetiva.
Envolver os pacientes na seguranca
representa uma instancia especifica do

1 WHO. Draft Global Patient Safety Action 2021-2030. Towards eliminating avoidable harm in health care. 2021. Dis-
ponivel em: https://www.who.int/teams/integrated-health-services/patient-safety/policy/global-patient-safety-action-plan

. Acesso em: 11 jul. 2023.

2 INSTITUTO BRASILEIRO DE SEGURANGCA DO PACIENTE. Trés pacientes morrem a cada cinco minutos por
causas evitaveis. Nov. 2017. Disponivel em: https://ibsp.net.br/materiais-cientificos/tres-pacientes-morrem-cada-cinco-

-minutos-por-causas-evitaveis/. Acesso em: 12 jul. 2023.

3 WHO. Conceptual framework for the International Classification for Patient Safety. Jan. 2009. Disponivel em:
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/70882/WHO_IER_PSP_2010.2_eng.pdf. Acesso em: 17 jul. 2023.
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conceito mais amplo de participagéo do paciente nos cuidados de saude.

Desse modo, o presente artigo possui 0 escopo de analisar a relagcdo entre o
engajamento dos pacientes e familiares para a SP e o Ombudsman do Paciente. Para
tanto, foi realizada pesquisa teérica fundamentada nos estudos de Mackenney e Fallberg* e
Molven®, em relacao ao Ombudsman do Paciente. Em relagdo ao engajamento do paciente
e familiar na SP, foi utilizado o referencial de Carmem e colaboradores®, juntamente com
os documentos elaborados pela OMS sobre o tema’8. O artigo se divide em quatro partes.
A primeira aborda sobre o engajamento do paciente e familiar na SP, a segunda aborda
sobre o Direito do Paciente, com destaque para o Direito ao cuidado em sadde seguro
e respeitoso, o Direito de apresentar queixa e o Direito a reparagéo integral. O terceiro
aborda sobre o Ombudsman do Paciente e, por fim, o quarto apresenta reflexdes sobre
a relacdo entre o Ombudsman do Paciente e o engajamento do paciente e familiar na
SP. Cumpre destacar que o presente artigo ndo possui o escopo de esgotar o tema sobre
0 engajamento dos pacientes e familiares na SP e sua relagdo com o Ombudsman do
Paciente.

11 ENGAJAMENTO DO PACIENTE E FAMILIAR NASEGURANCADO PACIENTE

Inicialmente, cumpre definir o que é o engajamento do paciente. Segundo
conceituagédo de Carmem e colaboradores®, o engajamento do paciente significa a atuagéo
conjunta de pacientes, familiares, cuidadores e profissionais de saude, em parceria ativa,
nos varios niveis do sistema de salde, para melhoria da salde e dos cuidados em saude.
A OMS'™ compreende que o engajamento do paciente e familiar € uma ferramenta de suma
importancia para a melhoria da SP e para maior satisfacdo do paciente em relagédo ao seu
cuidado. Além disso, o engajamento dos pacientes € um dos sete objetivos estratégicos
do Plano de Agéo Global para a Segurangca do Paciente 2021-2030", que considera a
mudanca de paradigma do cuidado “para o paciente”, para o cuidado “com o paciente”'2.

4 MACKENNEY, Stephen; FALLBERG, Lars. Protecting Patient’s rights? Redcliffe Medical Press Ltda: Oxford. 2004.
5 MOLVEN, Olav. O ombudsman do paciente: a experiéncia norueguesa. Rev Direito Sanit. ;8(2):105-55. 2007.
Disponivel em: https://bit.ly/2KR74dG. Acesso em: 13 jul. 2023.

6 CARMAN KL et al. Patient and family engagement: a framework for understanding the elements and developing inter-
ventions and policies. Health Affairs, v. 32, 2013, p. 223-231.

7 WORLD HEALHT ORGANIZATION. Global Patient Safety Action Plan 2021-2030. Towards eliminating avoidable
harm in health care. Disponivel em: https://irp.cdn-website.com/812f414d/files/uploaded/GPSAP-2021-2030.pdf. Aces-
so em: 15 jul. 2023

8 WORLD HEALTH ORGANIZATION. World Patient Safety Day 2023: Engaging Patients for Patient Safety. Disponivel
em: https://www.who.int/news-room/events/detail/2023/09/17/default-calendar/world-patient-safety-day-2023--engagin-
g-patients-for-patientsafety. Acesso em: 15 jul. 2023

9 CARMAN KL et al. Patient and family engagement: a framework for understanding the elements and developing inter-
ventions and policies. Health Affairs, v. 32, 2013, p. 223-231.

10 WORLD HEALTH ORGANIZATION. World Patient Safety Day 2023: Engaging Patients for Patient Safety. Disponi-
vel em: https://www.who.int/news-room/events/detail/2023/09/17/default-calendar/world-patient-safety-day-2023--enga-
ging-patients-for-patientsafety. Acesso em: 15 jul. 2023

11 WORLD HEALHT ORGANIZATION. Global Patient Safety Action Plan 2021-2030. Towards eliminating avoidable
harm in health care. Disponivel em: https://irp.cdn-website.com/812f414d/files/uploaded/GPSAP-2021-2030.pdf. Aces-
so em: 18 jul. 2023

12 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Announcing World Patient Safety Day 2023. 2023. Disponivel em: https://
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Nesse sentido, o tema eleito para o ano de 2023 foi “Engajamento do paciente para a
seguranga do paciente”, convocando todos para fazerem ouvir a voz dos pacientes'®. O
paciente e o familiar devem poder participar, em todos os niveis, da SP, compartilhando
seu conhecimento experiencial como uma fonte essencial de informacao sobre o cuidado
em saude de qualidade e seguro.

No &mbito do engajamento do paciente na sua segurancga, tem-se a divisdo em
niveis distintos, sendo eles: nivel macro, meso e micro. Ressalta-se, desde logo, que o
engajamento da seguranca abrange nivel mais amplo do que, tdo somente, no cuidado
em saude'. O nivel macro abrange a participacdo em nivel nacional, por exemplo, na
construg¢ado de politicas publicas, legislagbes e programas. Em nivel meso, a participacéo
compreende a atuagéo do paciente nas decisdes dentro das organiza¢des de saude, por
exemplo, em nucleos de SP ou em conselhos de pacientes, com o compartiihamento
de seu conhecimento experiencial. Ja o nivel micro aborda o nivel individual, ou seja, a
participacao ativa do paciente em seu proprio cuidado. Esse nivel de participagcéo é o mais
disseminado e pode ser visto, por exemplo, quando os pacientes confirmam seus dados,
para que nao haja troca de medicamentos com os demais pacientes, bem como quando
ajudam na marcacao de membro para realizagdo de cirurgia'®.

O envolvimento dos pacientes na seguranca representa uma instancia especifica
do conceito mais amplo de participacdo do paciente nos cuidados em saude. O Cuidado
Centrado no Paciente e a Tomada de Decisdo Compartilhada refletem a mudancga dos
pacientes e familiares que, atualmente, se tornam mais ativos, informados e empoderados
no contexto do cuidado em saude’.

Varios sdo os fatores que influenciam o engajamento do paciente e do familiar.
Dentre eles, estdo: o paciente, a instituicdo e a sociedade'. No que tange ao paciente,
verifica-se que questbes como a literacia em saldde e suas experiéncias anteriores com o
sistema de saude contribuem diretamente com o engajamento. Estudos retratam também
o receio de represalias como fator inibidor da participacdo do paciente na SP'®. Quanto a
instituicdo, nota-se que é imprescindivel que ela fornega politicas e a¢des para engajar os

pacientes e familiares a participarem, efetivamente, na SP, como parceiros no cuidado.

cdn.who.int/media/docs/default-source/world-patient-safety-day/announcing-world-patient-safety-day-2023.pdf?sfvrs-
n=6f67e745_4

13 WORLD HEALTH ORGANIZATION. World Patient Safety Day 2023: Engaging Patients for Patient Safety. Disponi-
vel em: https://www.who.int/news-room/events/detail/2023/09/17/default-calendar/world-patient-safety-day-2023--enga-
ging-patients-for-patientsafety. Acesso em: 18 jul. 2023

14 CARMAN KL et al. Patient and family engagement: a framework for understanding the elements and developing
interventions and policies. Health Affairs, v. 32, 2013, p. 223-231.

15 CARMAN KL et al. Patient and family engagement: a framework for understanding the elements and developing
interventions and policies. Health Affairs, v. 32, 2013, p. 223-231.

16 CARMAN KL et al. Patient and family engagement: a framework for understanding the elements and developing
interventions and policies. Health Affairs, v. 32, 2013, p. 223-231.

17 CARMAN KL et al. Patient and family engagement: a framework for understanding the elements and developing
interventions and policies. Health Affairs, v. 32, 2013, p. 223-231.

18 CHEGINI, Sahra; ARAB-ZOZANI, Morteza. Barriers and facilitators to patient engagement in patient safety from
patients and healthcare professionals’ perspectives: A systematic review and meta-synthesis. Nursing Forum. 2021. P.
938-949 Disponivel em: https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/34339525/ Acesso em: 17 jul. 2023.
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Em relagéo a sociedade, tem-se que normativas nacionais que contemplem o estimulo
a participacéo do paciente e familiar, bem como politicas locais, podem contribuir para o
engajamento.

Nota-se, assim, que o engajamento do paciente e familiar na SP é tematica
imprescindivel nos cuidados em salde e que deve ser cada vez mais estimulado. Os
sistemas de saude e as instituicbes devem prever ferramentas para fomentar a tematica e
assegurar o Direito ao cuidado em salude de qualidade e seguro para todos os pacientes.
Paises que ja tém os Direitos do Paciente reconhecidos em leis especificas possuem
mecanismos para promover e garantir tais direitos. Assim, passa-se agora a analise dos
Direitos do Paciente, em especial, o Direito ao cuidado de qualidade e seguro, ao Direito

de apresentar queixa e ao Direito a reparacéo integral.

2| DIREITOS DO PACIENTE

Antes dos anos setenta, os Direitos do Paciente ndao eram amplamente
reconhecidos. O cuidado em saude foi marcado pela forte presenca do paternalismo,
em que o profissional tomava decisdes alicercadas no que considerava melhor para o
paciente, sem considerar a vontade e preferéncias do paciente. Os movimentos sociais
tiveram importante atuacéo no que tange ao reconhecimento dos direitos dos pacientes
e na luta contra o paternalismo no cuidado em saude. Movimentos feministas, alinhados
ao ativismo de pacientes institucionalizados em hospitais psiquiatricos e ao movimento
dos direitos civis nos Estados Unidos da América (EUA), deram foco a obrigacédo ético-
juridica de respeito a autodeterminagcéo dos pacientes. Assim, apos o final da década de
setenta, os pacientes passaram a ser considerados como autores de suas proprias vidas e
tomadores de suas decisdes no ambito do cuidado em saude’®. A partir dos anos noventa,
varios paises elaboraram legislacdes especificas sobre os Direitos do Paciente, sendo que
a Finlandia foi o precursor, com a promulgacéo da lei em 1992.

Tais legislacdes elencam Direitos do Paciente, que sdo fundamentados nos Direitos
Humanos, ou seja, sdo aplicados a todas as pessoas que se encontram sob cuidados
em salde?. Desse modo, todos os pacientes possuem direitos especificos, denominados
de Direitos do Paciente. Dentre eles, € possivel destacar: o Direito ao cuidado em salude
de qualidade e seguro, o Direito a autodeterminacao, o Direito de recusar tratamentos e
procedimentos, o Direito ao consentimento informado, o Direito de participar do processo
de tomada de decisdo, o Direito a segunda opinido, o Direito de ndo ser discriminado, o
Direito a informacao, o Direito de acesso ao prontuério, o Direito de apresentar queixa e o
Direito a reparacéo integral®'.

Tendo em vista a temética aqui abordada, o artigo elenca, em resumo, trés direitos,

19 ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente. Belo Horizonte: CEI. 2020, p.11
20 ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente. Belo Horizonte: CEI. 2020, p.11
21 ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente. Belo Horizonte: CEI. 2020, p.11
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quais sejam, o Direito ao cuidado em saude de qualidade e seguro, o Direito de apresentar
queixa e o Direito a reparacgdo integral®2. O Direito ao cuidado em saude de qualidade e
seguro decorre do direito a satde e do direito a vida e compreende que o paciente tem
direito que medidas preventivas sejam tomadas para que danos evitaveis, decorrentes do
cuidado em saude, ndo ocorram®. O Direito de apresentar queixa® garante que, quando
houver violagéo de direitos, o paciente possa contar com um sistema especifico para
recebimento de queixa, apartado do Poder Judiciario. O Direito a reparacao integral garante
a existéncia de medidas reparatorias que compreendem a compensagao pecuniaria, mas
néo apenas isso. A reparacao deve ocorrer de forma integral, incluindo pedido de desculpas
e o disclosure, quando ocorrer algum evento adverso?.

31 OMBUDSMAN DO PACIENTE

O Ombudsman do Paciente possui relagdo direta com o Direito ao cuidado em
saude de qualidade e seguro, com o Direito de apresentar queixa e com o Direito a
reparagdo integral®®?’. Originalmente, o termo Ombudsman?® foi utilizado na Suécia, ha
cerca de 300 (trezentos) anos. Essa palavra foi adotada por inUmeros paises no decorrer
dos anos e corresponde a um sistema, ou alguém especifico, que tem o direito e o poder
de falar em nome de outra pessoa. Varias podem ser as tematicas em que ha a atuagéo
do Ombudsman, a depender do que € estipulado para a sua atuagéo, bem como da cultura
e dos valores do pais. Nota-se, contudo, que ele sempre possui relagdo com os direitos
humanos®.

O Ombudsman do Paciente possui como foco central a promog¢ao dos Direitos
do Paciente, bem como a protecdo deles. A Finlandia, em 1992, foi o primeiro pais a
determinar a existéncia legal do Ombudsman do Paciente. ApoOs, outros paises, como a
Noruega®, passaram a ter, em suas legislagdes, a previsdo do Ombudsman do Paciente,

com expansao a partir das Ultimas décadas do século XX®'. A existéncia de sistemas cuja

22 Para aprofundamento nos demais Direitos do Paciente, sugere-se a leitura do livro Manual de Direito do Paciente
(ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente. Belo Horizonte: CEI. 2020).

23 ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente. Belo Horizonte: CEI. 2020, p.29

24 MENEGAZ, Mariana. Direito de apresentar queixa e direito & reparagdo no contexto dos Direitos dos Pacientes. In:
Albuquerque A, Melgaco N. (Org.). Direito do Paciente: formacao e atualizagdo. Ponta Grossa: Atena. 2023. Acesso
em: 09 jul. 2023.

25 ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente. Belo Horizonte: CEI. 2020, p.30

26 ALBUQUERQUE Aline, REGIS Arthur. Mecanismos juridicos de segurancga do paciente: repensando o tratamento
legal do tema no Brasil. Revista de Direito sanitario, Sdo Paulo v.20 n.3, p. 3-25, nov. 2019/fev. 2020.

27 MENEGAZ, Mariana. Direito de apresentar queixa e direito & reparagdo no contexto dos Direitos dos Pacientes. In:
ALBUQUERQUE, Aline; MELGAGCO, Nelma. (Org.). Direito do Paciente: formagéo e atualizagédo. Ponta Grossa: Atena.
2023. Acesso em: 09 jul. 20283.

28 MACKENNEY, Stephen; FALLBERG, Lars. Protecting Patient’s rights? Redcliffe Medical Press Ltda: Oxford. 2004,
p. 2.

29 MACKENNEY, Stephen; FALLBERG, Lars. Protecting Patient’s rights? Redcliffe Medical Press Ltda: Oxford. 2004,
p. 2.

30 MOLVEN, Olav. O ombudsman do paciente: a experiéncia norueguesa. Rev Direito Sanit. ;8(2):105-55. 2007.
Disponivel em: https://bit.ly/2KR74dG. Acesso em: 13 jul. 2023.

31 MACKENNEY, Stephen; FALLBERG, Lars. Protecting Patient’s rights? Redcliffe Medical Press Ltda: Oxford. 2004,
p. 3.
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funcao esté diretamente relacionada a SP, ao recebimento e a apuracdo de queixas, além
de promocao dos Direitos do Paciente, € compreendida como essencial em uma sociedade.

No contexto dos Direitos do Paciente, é evidente a necessidade de que paises
tenham leis especificas sobre esses direitos e que prevejam a existéncia de 6rgdos para
assegurar direitos e apurar as violagdes existentes®. No mesmo sentido, a criacdo desses
sistemas pode contribuir com a reducao de litigios no contexto dos cuidados em saulde,
além de ser um fator importante para a SP e para o engajamento dos pacientes e familiares
nessa area®.

Assim, o Ombudsman do Paciente é importante para os sistemas de saude, para
os profissionais de saude, para os pacientes e familiares. Trés aspectos sdo considerados
centrais no Ombudsman do Paciente. O primeiro € a imparcialidade e a independéncia,
posto que esse 6rgao atua de forma independente e imparcial. O segundo é a qualificacéo,
haja vista que é importante que a funcao do Ombudsman seja exercida por pessoa
capacitada para tanto, com conhecimento especifico para atuagéo no cargo e o terceiro é
a atribuicdo. As atribuicbes do Ombudsman do Paciente sdo, em regra, disciplinadas nas
legislacdes de cada pais sobre os Direitos do Paciente. Destaca-se que, na Finlandia, a Lei
sobre o Estado e os Direitos dos Pacientes determina, na se¢ao 8-2, que um dos objetivos
do Ombudsman do Paciente é melhorar a qualidade do cuidado em salde.

Em suma, geralmente, a atuacédo do Ombudsman do Paciente ocorre no ambito do
recebimento e apuracéao de queixas, no apoio dos pacientes e familiares para a formulacao
das queixas e encaminhamento para as instancias responsaveis e no contexto da SP,
conforme sera analisado a seguir.

41 RELAGAO ENTRE O ENGAJAMENTO DOS PACIENTES E FAMILIARES NA
SEGURANCA DO PACIENTE E O OMBUDSMAN DO PACIENTE

Em relagdo a SP, o Ombudsman do Paciente também atua, diretamente, nas
atividades de organizacéo e desenvolvimento da SP nas instituicdes de saude®*.

O Ombudsman do Paciente age por meio da identificagcéo e apuracao de principais
areas cujas queixas e violagbes de direitos tém ocorrido®. Para tanto, & imprescindivel
que ele converse diretamente com os pacientes e familiares e compreenda a realidade
vivenciada. Nota-se, desde logo, que o Ombudsman contribui diretamente para que a voz
do paciente seja ouvida. Em algumas situagdes, uma breve conversa pode ser suficiente,

32 ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente. Belo Horizonte: CEI. 2020, p. 210.

33 FLOOD, Colleen M; MAY, Kathryn. A patient charter of rights: how to avoid a toothless tiger and achieve system
improvement. Canadian Medical Association Journal. Oct 2;184(14):1583-7. 2012. Disponivel em: https://www.ncbi.
nim.nih.gov/pmc/articles/PMC3470621/. Acesso em: 14 jul. 2023

34 SIRPA, Elkki; KATI, Koivunen; MIRVA, Makkonen; HILKKA, Manner; SATU, Peurasaari; LIISA, Vilmi-Johansson.
Potilasasiamiehen toimenkuva. 2021, p. 1-23. Disponivel em: https://www.Ishp.fi/download/noname/%7B6D41A2B-
6-78AA-46C9-80B6-4A1731175CBE%7D/9462

35 ALBUQUERQUE, Aline. Ombudsman do paciente: direitos nos cuidados em saude. Rev. bioét. (Impr.). 2018; 26
(3): 326-32. Disponivel em: https://revistabioetica.cfm.org.br/revista_bioetica/article/view/1675/1914. Acesso em: 15 jul.
2023.
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porém, em outros casos, é necessario que o Ombudsman do Paciente realize varias visitas
ao paciente para compreender o que efetivamente ocorreu, apurando possivel violagdo de
Direito do Paciente, e analisando como é possivel auxiliar no caso concreto®.

O engajamento do paciente pode ser maior quando profissionais de saude e a
propria instituicdo respondem positivamente as manifestacdes sobre SP, se preocupando
com o que é apresentado pelo familiar e paciente®”. Tais questées fomentam o importante
papel que os familiares e os pacientes possuem na SP. O conhecimento experiencial do
paciente e do familiar & Unico e parte de uma perspectiva que os profissionais de saude
nao possuem.

Ademais, as queixas apresentadas sao fontes importantes de informacao sobre SP e
podem atuar como dados para prevencao de novos incidentes de SP3¥. Como a atuagéo do
Ombudsman do Paciente é n&o contenciosa, a apuracao das queixas resulta na resolucéo
de conflitos® e na consolidagdo de informagdes sobre o cuidado em saude. Na Finlandia,
a atuacdo do Ombudsman do Paciente na SP é constante*’. Nas instituicdes, é criado um
espaco seguro para que o paciente apresente sua queixa e é possivel que seja realizado
um encontro para que todos os envolvidos conversem e possam se escutar. Os relatorios
produzidos pelo Ombudsman do Paciente s@o apresentados e sdo fontes de aprendizado
para as instituicbes e para os profissionais de saude. O engajamento do paciente e familiar
na SP é de extrema importancia, assim como é importante ouvir tudo que eles tém para
falar. Desse modo, o Ombudsman do Paciente sempre pauta sua atuagéo no sentido de
contribuir para que a voz do paciente e do familiar seja ouvida, fomentando, portanto, o
engajamento na SP.

REFLEXOES FINAIS

A SP é tema de saude publica global e todos os esfor¢cos devem ser realizados para
que ela seja cada vez mais disseminada e efetivada. Assim, a OMS definiu como tema,
para o ano de 2023, o engajamento do paciente e familiar na SP. O lema “vamos fazer
ouvir a voz dos pacientes” reforgca a importancia do empoderamento e engajamento dos
pacientes e familiares para a melhoria da SP, tornando parceiros do cuidado em salde.

O Direito ao cuidado em saude de qualidade e seguro compreende o efetivo

36 SIRPA, Elkki; KATI, Koivunen; MIRVA, Makkonen; HILKKA, Manner; SATU, Peurasaari; LIISA, Vilmi-Johansson.
Potilasasiamiehen toimenkuva. 2021, p. 1-23. Disponivel em: https://www.Ishp.fi/download/noname/%7B6D41A2B-
6-78AA-46C9-80B6-4A1731175CBE%7D/9462

37 DAVIS, Rachel; JACKLIN, Rosamond; SEVDALIS, Nick; VINCENT, Charles A. Patient involvement in patient safety:
what factors influence patient participation and engagement? Health Expectations 259-267. 2007, p. 261

38 NATIONAL HEALTH SEVICE. Using patient safety events data to keep patients safe. 2021 Disponivel em: https://
www.england.nhs.uk/patient-safety/using-patient-safety-events-data-to-keep-patients-safe/. Acesso em: 18 jul. 2023.
39 ALBUQUERQUE, Aline. Ombudsman do paciente: direitos nos cuidados em saude. Rev. bioét. (Impr.). 2018; 26
(3): 326-32. Disponivel em: https://revistabioetica.cfm.org.br/revista_bioetica/article/view/1675/1914. Acesso em: 15 jul.
2023.

40 SIRPA, Elkki; KATI, Koivunen; MIRVA, Makkonen; HILKKA, Manner; SATU, Peurasaari; LIISA, Vilmi-Johansson.
Potilasasiamiehen toimenkuva. 2021, p. 1-23. Disponivel em: https://www.Ishp.fi/download/noname/%7B6D41A2B-
6-78AA-46C9-80B6-4A1731175CBE%7D/9462
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engajamento e participagdo do paciente em seu proprio cuidado. Nessa perspectiva, o
cuidado em saude passa a ser “com o paciente”, ndo mais “para o paciente”. Verifica-se
que o conhecimento experiencial do paciente € de suma importancia, haja vista que ele
vivencia toda a jornada de cuidado e que possui uma perspectiva Unica e exclusiva, que
nédo é obtida pelo conhecimento dos profissionais de salide ou demais profissionais da
instituicao.

Para que a voz do paciente seja efetivamente ouvida, € importante que néo apenas
os profissionais de saude, mas a instituicao e toda a equipe que a compoe, contribuam para
0 engajamento. Nesse ponto, a atuagdo do Ombudsman do Paciente colabora para que
isso ocorra, na pratica. Conforme indicado, a atuagédo do Ombudsman do Paciente também
abrange a SP, especialmente, pela funcdo de receber e apurar as queixas (assegurando o
Direito de apresentar queixa e o Direito a reparagéo integral), que podem ser relacionadas
a algum incidente de SP. O Ombudsman do Paciente atua, assim, diretamente com o
paciente, ouvindo e compreendendo as queixas apresentadas e promovendo os Direitos
do Paciente. O Ombudsman do Paciente, portanto, contribui para que a voz do paciente
e do familiar seja ouvida e para que o engajamento do paciente e familiar, na SP, ocorra.
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CAPITULO 7

ENGAJAMENTO DO PACIENTE E SEUS DIREITOS

Kauane Duraes do Rosario

INTRODUCAO

A Politica Nacional de Seguranc¢a do
Paciente (PNSP), instituida pela Portaria
529/2013 do Ministério da Saude (MS) tem
a finalidade de reduzir eventos adversos no
ambito da salde por meio de estratégias
intersetoriais e articulagdo com o paciente
e familiares a fim de criar oportunidades
para que possiveis falhas e erros sejam
discutidos evitando sua reincidéncia'. A
PNSP busca alcangar o impulsionamento
e adogcdo de medidas de seguranga nos
servicos de saude envolvendo ativamente
os pacientes e seus familiares nesse
processo?.

A OMS estabeleceu a Assembleia
Mundial da Saude por meio da resolugéo

Data de aceite: 01/08/2023

WHA72.6 em 2019,
foi “Acdo global sobre a seguranga do

cujo a tematica

paciente”. E segundo essa conferéncia,
a cada ano € selecionado um tema e no
ano de 2023 foi escolhido o tépico “Engajar
pacientes para a seguranca do paciente”,
como forma de valorizar a importancia
fundamental dos pacientes, familiares e
cuidadores na garantia da seguranga dos
cuidados de saude®.

Desta forma, destaca-se a
importancia do engajamento do paciente e
familiares com participacédo em grupos de
apoio as condi¢des de saude especificas
relacionados ao cancer e doencgas cronicas.
O apoio desse grupo se da pela adogéo
de praticas seguras de saude, que podem
envolver uso adequado de medicamentos,
higienizacdo das mé&os e notificagcdo de
possiveis eventos adversos referente a
assisténcia de saude*.

1 BEHRENS, R. Seguranca do paciente e os direitos do usuario. Rev. Bioét. vol.27 no.2 Brasilia Abr./Jun. 2019. Doi:
10.1590/1983-80422019272307. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/bioet/a/X79HxJ4VyG7pGsFHbDjJrFk/?forma-

t=pdf

2 BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n° 529, de abril de 2013. Politica Nacional de Seguranca do Paciente. 2013.
Disponivel em: https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2013/prt0529_01_04_2013.html

3 WHO. Announcing World Patient Safety Day 2023. 2023. Disponivel em: https://www.who.int/news-room/events/de-
tail/2023/09/17/default-calendar/world-patient-safety-day-2023--engaging-patients-for-patient-safety

4 VILLAR, V. C. F. L; MARTINS, M; RABELLO, E. T. Qualidade do cuidado e seguranga do paciente: o papel dos
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A Constituicdo Federal de 1988 revalida o direito a vida e a sua protegcdo com
garantia da dignidade, autonomia e liberdade que séo fatores essenciais quando se quer
implementar agdes que visem a segurancga do paciente e seus direitos. Além disso, 0 acesso
a informacgéo de saude, consentimento informado, participagéo nas decisdes e acesso a
cuidados de qualidade, s&o pilares que fortalecem a seguranca do paciente e promovem
uma assisténcia mais eficaz e segura’.

A assisténcia a saude de qualidade é um direito do usuario dos servigcos de
abrangéncia, devendo ser assegurado um atendimento efetivo, eficiente e seguro para
alcance da satisfagdo do paciente e sua familia no tratamento de enfermidades. Cabe,
entdo, ao sistema de saude garantir que as intervencdes de salude sejam centradas nas
necessidades do individuo, familia e comunidade, respeitando suas particularidades e
orientando-se para o cuidado das pessoas®.

Direitos do paciente

Tomando em consideragdo a diretriz estabelecida pela Politica Nacional de Gestéao
Estratégica e Participativa no Sistema Unico de Satde (SUS) em 2007, do Ministério da
Saude®, decide-se:

Art. 1° Dispor sobre os direitos e deveres dos usuarios da salde nos termos da
legislacdo vigente.

Art. 2° Toda pessoa tem direito ao acesso a bens e servigos ordenados e organizados
para garantia da promocao, prevengao, protecdo, tratamento e recuperacdo da
saude.

Art. 3° Toda pessoa tem direito ao tratamento adequado e no tempo certo para
resolver o seu problema de saude.

Art. 4° Toda pessoa tem direito ao atendimento humanizado e acolhedor, realizado
por profissionais qualificados, em ambiente limpo, confortavel e acessivel a todos.

Art. 5° Toda pessoa deve ter seus valores, cultura e direitos respeitados na relagéo
com 0s servigos de saude.

Art. 6° Toda pessoa tem responsabilidade para que seu tratamento e recuperagéo
sejam adequados e sem interrupcéo.

Art. 7° Toda pessoa tem direito a informagédo sobre os servigcos de salde e aos
diversos mecanismos de participagéo.

Art. 8° Toda pessoa tem direito a participar dos conselhos e conferéncias de salde

pacientes e familiares. Satde Debate. Rio de Janeiro, V. 46, N. 135, P. 1174-1186, Out-Dez 2022. DOI: 10.1590/0103-
1104202213516. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/sdeb/a/thcVfcCJVQNFj7Ds6WrXg5z/?format=pdf&lang=pt

5 Agéncia de Vigilancia Sanitéaria. Assisténcia segura: uma reflexdo teérica aplicada a préatica [Internet]. Brasilia: Anvisa;
2017. Disponivel em: hitps://www.saude.go.gov.br/images/imagens_migradas/upload/arquivos/2017-09/2017-anvisa-
---caderno-1---assistencia-segura---uma-reflexao-teorica-aplicada-a-pratica.pdf

6 BRASIL. Ministério da Saude. Carta dos Direitos dos Usuarios da Saude. 3% edicdo Série E. Legislacdo de Saude.
Brasilia, 2011. Disponivel em: https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/cartas_direitos_usuarios_saude_3ed.pdf
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e de exigir que os gestores cumpram 0s principios anteriores.

Art. 9° Os direitos e deveres dispostos nesta Portaria constitui em a Carta dos
Direitos dos Usuarios da Saude.
Paragrafo Unico. A Carta dos Direitos dos Usuarios da Salude devera ser
disponibilizada a todas as pessoas por meios fisicos e na internet, no seguinte endereco
eletrénico: www.saude.gov.br.

Preceitos basicos dos direitos do paciente e familia

A exemplo para discussé@o sobre a aplicabilidade e compreensdo dos direitos do
paciente, temos os pacientes oncologicos que possuem o direito a ter suas necessidades
de informagdes e suporte atendidas durante a assisténcia multiprofissional. E essencial
fornecer-lhes informagbes claras e compreensiveis sobre seu diagnéstico, opgbes
de tratamento, possiveis efeitos colaterais e cuidados paliativos. Garantir que essas
informacdes sejam transmitidas de forma adequada auxiliar na tomada de decisdes dos
pacientes, além do usuario dos servigos de saude desenvolver a¢des de autocuidado’.

Adicionalmente, é importante oferecer suporte emocional e psicossocial, garantindo
que os pacientes mais velhos se sintam apoiados e compreendam plenamente o que estao
passando. Respeitar essas necessidades especificas € essencial para promover uma
abordagem centrada no paciente e contribuir para melhores resultados de saude e bem-
estar de qualidade durante o tratamento do cancer em pacientes idosos®.

Os profissionais de saude desempenham um papel fundamental no apoio ao
engajamento do paciente. Eles podem fornecer informacgbes claras e acessiveis sobre o
tratamento, envolver o paciente nas discussdes sobre seu cuidado e segurancga, responder
a perguntas e preocupag0es, e incentivar a adesao as orientagbes médicas®

Os direitos dos pacientes serdo citados a seguir:

11 DIREITO A SAUDE

O direito a saude € um dos direitos humanos fundamentais e esté intrinsecamente
ligado ao bem-estar e a qualidade de vida de todas as pessoas. Esse direito reconhece
que todas as pessoas tém o direito de desfrutar do mais alto padrao possivel de saude
fisica e mental, sem discriminacdo de qualquer tipo. Quando o paciente goza do seu direito
a saude, ele passa a se sentir encorajado a buscar atendimento médico, a compartilhar

informacdes relevantes sobre sua saide com os profissionais de salde e a participar das

7 POSMA, E. R, et al. Older cancer patients’ information and support needs surrounding treatment: Na evaluation
through the eyes of patients, relatives and professionals. BMC Nursing 2009, 8:1. Disponivel em: https://pubmed.ncbi.
nim.nih.gov/19152675/

8 ROSCOCHE, K. G. C, et al. Artes visuais no cuidado de enfermagem em salde mental: uma revisao integrativa. Arch.
Health. Sci. 2019 jan-mar: 26(1):55-61. Disponivel em: https://docs.bvsalud.org/biblioref/2019/12/1046124/artigo12.pdf
9 PERALES-GUINON, B; PEREZ-MOLTO, R; PEREZ-MOLTO, F. Repercusion emocional en el personal de enfermeria
pediatrica. Majorensis 2019; 15: 44-53. Disponivel em: https://roderic.uv.es/handle/10550/73654
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decisdes relacionadas ao seu tratamento™®.

A desigualdade no acesso aos servicos de saude € um dos principais desafios
enfrentados na busca pela realizagdo desse direito. Muitas vezes, grupos marginalizados,
como populagdes rurais, minorias étnicas e pessoas em situacdo de vulnerabilidade
socioecondmica, tém acesso limitado aos cuidados de saude. E crucial que os governos
adotem politicas inclusivas que atendam as necessidades especificas desses grupos e
reduzam as disparidades na saude''.

A pandemia da COVID-19 trouxe a tona a importancia do direito a saude e da
preparagdo para emergéncias de salde publica. A resposta a crises de saude requer
a coordenacdo de esforcos entre os governos, a comunidade cientifica, a industria
farmacéutica e a sociedade civil. Isso reforca a importancia de abordar o direito a saude
de forma holistica e integrada, considerando ndo apenas a prestacéo de servicos de
salde, mas também a prevencéo, a prote¢cdo e a promocao da salde em todas as suas
dimensdes’.

21 DIREITO A INFORMAGAO E CONSENTIMENTO DO PACIENTE

O direito a informacgéao é um dos direitos fundamentais do paciente. Os pacientes tém
o direito de receber informacgdes claras, compreensiveis e relevantes sobre sua condigdo
de saude, diagnéstico, tratamento e prognéstico. Isso inclui o direito de ser informado sobre
os beneficios e riscos dos procedimentos médicos, opgdes de tratamento disponiveis,
possiveis efeitos colaterais e medidas preventivas'®.

O direito a informacdo permite que os pacientes participem ativamente das
decisdes relacionadas ao seu cuidado de saude. Eles tém o direito de dar ou recusar
seu consentimento informado para procedimentos médicos e terapias, com base em uma
compreensao completa e precisa das informagdes fornecidas. O direito a informacgéao
também abrange o acesso aos préprios registros médicos, garantindo que os pacientes
tenham conhecimento de todas as informacgdes relevantes sobre sua saude'®.

O direito a informagédo e consentimento do paciente é fundamental quando se
quer promover a autonomia, dignidade e participagéo ativa do paciente em seu proprio

10 BARELLOS, A. P, et al,. Direito a saude e prioridades: introdugédo a um debate inevitavel. REVISTA DIREITO GV.
SAO PAULO. V. 13 N. 2. 457-483, MAIO-AGO 2017. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/rdgv/a/ntbxvgZG4MkgHrC-
ddVk3Sms/?format=pdf&lang=pt

11 BARRETO, M. L. Desigualdades em Saude: uma perspectiva global. Ciéncia & Saude Coletiva, 22(7):2097-2108,
2017. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/csc/a/XLS4hCMT6k5nMQy8BJzJhHx/?format=pdf&lang=pt.

12 CARVALHO, E. C, et al. COVID-19 pandemic and the judicialization of health care: an explanatory case study. Rev.
Latino-Am. Enfermagem 2020;28:€3354 DOI: 10.1590/1518-8345.4584.3354.

13 ESCORZA, P. B, et al. Habilidades de comunicacién interpersonal en estudiantes de psicologia. Revista Interdis-
ciplinaria de Filosofia y Psicologia. (2022) 17: 9. Disponivel em: http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pi-
d=S0718-50652022000100209

14 LONGO, C; RAHIMZADEH, V; BARTLETT, G. Communication of Pharmacogenomic test results and treatment plans
in pediatri oncology: deliberative stakeholder consultations with parentes. BMC Palliative Care (2021) 20:15. Disponivel
em: https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-021-00709-2

15 MANZINI, M. C; FILHO, C. D. S; CRIADO, P. R. Termo de consentimento informado: impacto na deciséo judicial. Rev.
Bioét. vol.28 no.3 Brasilia Jul./Set. 2020 Doi: 10.1590/1983-80422020283415
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cuidado. Ele estabelece as bases para uma relagédo terapéutica de confianga e respeito,
que beneficia tanto o paciente quanto o profissional de satde envolvido'®.

31 DIREITO A PRIVACIDADE E CONFIDENCIALIDADE

O respeito a privacidade significa que os pacientes devem ter a garantia de que suas
informacdes pessoais e de saude ndo serao compartilhadas sem o seu consentimento,
exceto quando exigido por lei ou para garantir sua seguranga. A confidencialidade, por sua
vez, envolve a protecdo das informagOes do paciente contra acesso ndo autorizado''8.

Isso inclui a garantia de que apenas os profissionais de saude envolvidos em seu
cuidado tenham acesso as informacgdes relevantes e que todas as medidas de seguranca
apropriadas sejam implementadas para evitar violagées de privacidade. Desta forma, ao
garantir o direito a privacidade e confidencialidade, os profissionais de satde promovem
um ambiente seguro e confidvel para o engajamento do paciente, fortalecendo a relagédo
terapéutica e contribuindo para uma experiéncia positiva de cuidado de saude’®.

A confianca é um elemento essencial na relagéo entre pacientes e profissionais
de saude. Quando os pacientes tém a seguranca de que suas informagdes pessoais e
de salde serdo tratadas com o devido respeito a privacidade e confidencialidade, eles
se sentem mais a vontade para se abrir e se comunicar de forma aberta e honesta. Isso
permite uma compreensdo mais completa das preocupacdes e necessidades do paciente,
facilitando um cuidado mais efetivo e personalizado®.

Sendo fundamental, entdo, a protecdo e garantia da dignidade e autonomia do
paciente. Os pacientes tém o direito de controlar o acesso e o compartilhamento de suas
informacdes pessoais e de saude, o que lhes permite tomar decisdes informadas sobre
seu cuidado. Quando os pacientes tém confianga na protecao de sua privacidade, eles se
sentem capacitados a participar ativamente do processo de tomada de decisdes e buscar
o cuidado que consideram mais adequado para sua situagao?'.

16 Ugarte, ON, Acioly MA. O principio da autonomia no Brasil: discutir & preciso... Rev. Col. Bras. Cir. 2014; 41(5): 274-
277. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/rcbc/a/vtLikcHyJvtMS8Fzrxv748w/?format=pdf&lang=pt

17 JUNIOR, D. N. S et al. Privacidade e confidencialidade de usuarios em um hospital geral. Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25
(3): 585-95. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/bioet/a/3wydx7MNRtgDNhhbQ3wqpxr/?format=pdf&lang=pt

18 ARAUJO, D. N. S; NASCIMENTO, E. G. C. Privacidade e confidencialidade no contexto mundial de satide: uma revi-
sdo integrativa. Rev Bio y Der. 2017; 40: 195-214. Disponivel em: https://scielo.isciii.es/pdf/bioetica/n40/1886-5887-bioe-
tica-40-00195.pdf

19 GOMES, A. P et al. Sigilo, confidencialidade e privacidade: perspectivas pedagégicas na Estratégia Satde da Fami-
lia. Tempus, actas de salude colet, Brasilia, 14(2), 121-135 jun, 2020. Disponivel em: https://tempusactas.unb.br/index.
php/tempus/article/download/2796/2060

20 REZENDE C. B. Politicas de saude, confianca e afeto em narrativas de parto. Sexualidad, Salud y Sociedad - Revista
Latinoamericana ISSN 1984-6487 / n. 38 / 2022 - e22309. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/sess/a/GwThwKBpW-
jdCZV9bwBJINNTV/?format=pdf&lang=pt

21 SALVA-JUNIOR D. N, ARAUJO J. L, NASCIMENTO E. G. C. As acodes dos profissionais diante da privacidade e da
confidencialidade de usuarios de um hospital geral. ISSN 0123-3122. e-ISSN 2027-5382. pers.bioét. Vol.21.Num.
2pp.219-232, 2017
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41 DIREITO A SEGURANCA

Ainsercao do paciente e familia no processo de cuidado oferece maior probabilidade
para garantir a sua propria seguranga, por meio de questionamentos de processos,
compartilhamento de informacdes relevantes sobre a sua salde, relato de preocupacgbes
ou erros e aderéncias ao tratamento. Isso implica em estabelecer uma relagao colaborativa
entre o profissional de saude e o paciente, promovendo uma abordagem conjunta e
respeitosa na tomada de decisdes e no planejamento do cuidado. A seguranca do paciente
deve ser garantida ndo somente no controle de infec¢cdes, mas também assegurado de que
os seus direitos ndo sejam violados?>"23,

O direito a seguranga do paciente garante que eles tenham um ambiente seguro
e protegido durante o atendimento de salde. Isso inclui a implementacéo de protocolos
de seguranga, a prevencdo de infeccbes, a administracéo correta de medicamentos, a
identificacdo adequada do paciente e a comunicagéo eficaz entre a equipe de satude?.

Ao implementar abordagens de trabalho interprofissionais, é possivel impulsionar a
realizacdo de agdes mais integradas e humanizadas, as quais resultam em uma melhora
significativa da seguranca no cuidado. Essa abordagem permite a troca de conhecimentos
e experiéncias entre os membros da equipe, promovendo uma visdo mais abrangente do
cuidado e uma abordagem mais humanizada, com foco no paciente®.

51 DIREITO A QUALIDADE E CONTINUIDADE DO CUIDADO

A empatia desempenha um papel fundamental no engajamento do paciente e no
fornecimento de cuidados de qualidade e continuidade. A empatia refere-se a capacidade
de compreender e compartilhar os sentimentos e experiéncias do paciente. Quando
os profissionais de salde demonstram empatia, eles sdo capazes de estabelecer uma
conexao significativa com os pacientes, o que fortalece a relagao terapéutica. Esse direito
garante que os pacientes recebam cuidados de saude de alta qualidade e que haja uma
coordenacao adequada entre os diferentes profissionais e servicos envolvidos em seu
cuidado 28.

A qualidade do cuidado refere-se a prestacao de servicos de salude que atendam aos

22 LIMA, M. E. P et al. O ato de cuidar em salde mental: aspectos alinhados a cultura de segurancga do paciente. Rev
Eletronica Salde Mental Alcool Drog. 2021 abr.-jun.;17(2):92-103. Disponivel em: http:/pepsic.bvsalud.org/pdf/smad/
v17n2/v17n2ail2.pdf

23 CARVALHO, P. R. Participagéo do paciente na seguranca do cuidado: percepcao de profissionais da Atengao Prima-
ria & Saude. Rev Bras Enferm. 2021;74(2):e20200773. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/reben/a/8Zb9GXyvPLdD-
zSjBDWk4ZHJ/?lang=pt&format=pdf

24 SANTOS T. O et al. Comunicacéo efetiva da equipe multiprofissional na promoc¢éo da seguranga do paciente em
ambiente hospitalar. Id on Line Rev. Mult. Psic. V.15, N. 55, p. 159-168, Maio/2021. Disponivel em: https://idonline.
emnuvens.com.br/id/article/download/3030/4753/12100

25 SILVA, A. P. F et al. Seguranga do paciente na atengao primaria: concepgdes de enfermeiras na estratégia de satde
da familia. Rev Gaucha Enferm. 2019;40(esp):e20180164. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/rgenf/a/4dzYvzVnWV-
Dd9bhmcdXk7Vijj/?format=pdf&lang=pt

26 MUFATO, L. F; GAIVA, M. A, M. Empatia em saude: revis&o integrativa. Revista de Enfermagem do Centro Oeste
Mineiro. 2019;9:e2884. DOI: http://dx.doi.org/10.19175/recom.v9i0.2884. Disponivel em: http://seer.ufsj.edu.br/index.
php/recom/article/view/2884
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mais altos padrdes de seguranca, eficacia e eficiéncia. Isso inclui a utilizagdo de praticas
baseadas em evidéncias, a implementacao de protocolos de seguranga, a disponibilidade
de profissionais qualificados e 0 acesso a tecnologias e recursos adequados?®.

Jé a continuidade do cuidado é essencial para garantir que os pacientes recebam
um cuidado continuo e coerente ao longo do tempo. Isso envolve a coordenacao eficaz
entre diferentes profissionais e servigos, a comunicacéo clara e o compartilhamento de
informacdes relevantes. A continuidade do cuidado contribui para evitar lacunas e falhas
na prestacdo de cuidados, promovendo uma transicdo suave entre diferentes fases do
tratamento®.

E essa abordagem tem demonstrado bastante efeito positivo na assisténcia a
saude, pois os profissionais de saude empaticos sdo mais propensos a ouvir ativamente,
comunicar-se de maneira clara e respeitosa, e envolver os pacientes nas decisées
relacionadas ao seu cuidado. Isso promove uma abordagem centrada no paciente, onde os

pacientes se sentem valorizados, ouvidos e compreendidos®.

61 DIREITO A PARTICIPACAO

Ao exercer o direito a participacdo, os pacientes podem se envolver na definicdo
de metas de tratamento, discutir op¢des de tratamento, fazer perguntas e expressar
suas preocupagdes. Isso promove uma abordagem colaborativa entre o paciente
e os profissionais de salde, onde as decisdes sdao tomadas em conjunto, levando em
consideragao as necessidades individualizadas do individuo.

A participacao do paciente também envolve o compartilhamento de informagdes
relevantes sobre sua saude e histérico médico. Os pacientes tém o direito de fornecer
informacdes precisas e completas, a fim de auxiliar os profissionais de saide na tomada de
decisdes informadas sobre seu cuidado®.

A participacdo do paciente € uma pecga fundamental para a promogéo do cuidado
centrado no paciente, onde a voz e a autonomia do paciente sédo valorizadas. Ao exercer o
direito a participacdo, os pacientes se tornam parceiros ativos em seu préprio cuidado de
salde, contribuindo para uma abordagem personalizada, segura e efetiva 34'.

27 SANTOS R. A. et al. Qualidade do cuidado em salde e seguranca do paciente: avaliagdo dos resultados de um pro-
grama de formacéo a distancia. Ciéncia & Saude Coletiva, 26(10):4553-4568, 2021. Disponivel em: https://www.scielo.
br/jlcscla/zd SCKx8jSGFLMzJFS3NXsWk/?format=pdf&lang=pt

28 BELGA, S. M. M. F; JORGE, A. O; SILVA, K. L. Continuidade do cuidado a partir do hospital: interdisciplinaridade
e dispositivos para integralidade na rede de atengdo a satde. SAUDE DEBATE. RIO DE JANEIRO, V. 46, N. 133, P.
551-570, abr-jun 2022

29 SINCLAIR, S et al. Sympathy, empathy, and compassion: A grounded theory study of palliative care patients’ unders-
tandings, experiences, and preferences. Palliative Medicine 1-11. 2016. DOI: 10.1177/0269216316663499. Disponivel
em: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27535319/

30 VILLAR, V. C. F. L, DUARTE S. C. M, MARTINS M. Seguranga do paciente no cuidado hospitalar: uma revisédo sobre
a perspectiva do paciente. Cad. Saude Publica 2020; 36(12):e00223019. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/csp/a/
Yj4QxnXJJxJbsVhrrrCQwQr/?format=pdf&lang=pt

31 FIGUEIREDO, F. M et al. Participagéo dos pacientes na seguranga dos cuidados de salde: revisdo sistematica.
Ciéncia & Saude Coletiva, 24(12):4605-4619, 2019. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/csc/a/G8ZY skrrkjvP9FwjDF-
gKsyB/?format=pdf&lang=pt
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7| DIREITO A PRONTIDAO E RESPOSTA A EMERGENCIA

Esse direito assegura que o0s pacientes recebam atendimento de emergéncia
oportuno e eficaz quando necessario, garantindo a preservagao da vida e a minimizagéo
de danos em situag¢des de risco iminente a vida ou saude®.

No contexto da seguranca do paciente, a prontiddo e resposta a emergéncias
envolvem a disponibilidade de servicos de emergéncia adequados, bem como a
capacidade da equipe de saude em lidar de forma eficiente com situagcbes urgentes. Isso
inclui a formacgéo e treinamento adequados dos profissionais de saude para responder a
emergéncias, 0 acesso a equipamentos e recursos essenciais, e a existéncia de protocolos
e diretrizes claras para a gestéo de situagdes criticas®.

Ressalta-se que a prontidao e resposta a emergéncias nao se limitam apenas aos
servicos hospitalares. Também abrange a disponibilidade de cuidados de emergéncia
em outros contextos, como unidades de atendimento primario, servicos de ambulancia e
pronto-socorro®.

81 DIREITO A VIDA

O direito a vida é um dos pilares fundamentais dos direitos humanos, reconhecido e
protegido por diversas normas internacionais e constituicées ao redor do mundo. Esse direito
inalienavel assegura que todas as pessoas tém o direito a preservacao de sua existéncia
e a serem protegidas contra a violéncia e a privacédo arbitraria da vida. Ele transcende
barreiras culturais, sociais e politicas, reafirmando a importancia intrinseca e igualitaria de
cada vida humana, independentemente de qualquer caracteristica individual®.

No contexto do paciente, o direito a vida é de extrema importancia, pois assegura
que todas as pessoas que buscam assisténcia médica e cuidados de salde tenham o
direito fundamental de receber tratamento adequado e seguro, visando a preservagao de
sua vida e bem-estar. Os pacientes tém o direito de serem tratados com dignidade, respeito
e consideracgéo, independentemente de sua condigdo de saude, origem ou status social®®.

A protecdo do direito a vida é uma responsabilidade coletiva e uma aspiragédo
universal, que requer a colaboragéo de governos, organizagdes e individuos. E uma base

32 GOMES A. T. L, et al. Seguranca do paciente em situagdo de emergéncia: percep¢des da equipe de enfermagem.
Rev Bras Enferm [Internet]. 2019;72(3):788-95. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/reben/a/jrdd3yrwn6étYFjKvg8Rs-
vfb/?format=pdf&lang=pt

33 FIGUEIROA M. N et al. Acolhimento do usuéario e classificacdo de risco em emergéncia obstétrica: avaliagdo da
operacionalizacdo em maternidade-escola. Esc Anna Nery 2017;21(4):e20170087. Disponivel em: https://www.scielo.
br/jlean/a/KxbYyrWtqR5mrRJBJSPfnpQ/?format=pdf&lang=pt

34 SANTOS, A. K. N; SORATTO, M. T. Segurancga do paciente nas Unidades de Urgéncia Emergéncia. Enferma-
gem Brasil 2018;17(3):279-96. Disponivel em: https://portalatlanticaeditora.com.br/index.php/enfermagembrasil/article/
view/517/3759

35 COHEN, J.; EZER, T. Human rights in patient care: a theoretical and practical framework. Health and Human Rights
Journal, Boston, v.15, n. 2, p. 7-19, 2013. Disponivel em: https://www.hhrjournal.org/2013/12/human-rights-in-patient-
-care-a-theoretical-and-practical-framework/

36 MALUF, F. Dignidade e respeito aos pacientes: o olhar dos Direitos Humanos. Trab. Educ. Salude, Rio de Janeiro,
v. 16 n. 2, p. 837-839, maio/ago. 2018. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/tes/a/MGhvvM8ynz37VN4YXzZ6TnR/?-
format=pdf&lang=pt
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essencial para a construgdo de sociedades justas e pacificas, onde cada pessoa possa
viver com dignidade e liberdade®’.

91 DIREITO DE NAO SER DISCRIMINADO

Todos o0s pacientes tém o direito de receber tratamento justo e igualitério,
independentemente de sua racga, cor, religido, género, orientagdo sexual, idade, origem
nacional, condigdo social, ou qualquer outra caracteristica pessoal ou social®.

No contexto da relagdo médico-paciente, isso significa que um paciente nao deve ser
tratado de forma injusta, discriminatéria ou desigual com base em caracteristicas pessoais.
Os profissionais de saude tém a obrigacao ética e legal de garantir que todos os pacientes
sejam tratados com respeito, dignidade e imparcialidade®.

10 | DIRETIVO AOS REMEDIOS EFETIVOS

O direito ao acesso a medicamentos efetivos € uma extens&o do direito a saude
e esta relacionado ao acesso a medicamentos e tratamentos que s@o comprovadamente
seguros, eficazes e de qualidade para o tratamento de doengas e condi¢cbes médicas. Esse
direito é fundamental para garantir que as pessoas tenham acesso a cuidados de saude
adequados e para alcangar o mais alto padréo possivel de saude*.

O direito aos medicamentos efetivos € um desafio complexo, especialmente em
paises com sistemas de saude limitados e recursos financeiros restritos. No entanto, é
uma obrigacgéo ética e legal dos Estados trabalhar para garantir que todos tenham acesso
aos medicamentos necessarios para o tratamento de suas condi¢des de saude. Isso pode
ser alcangado por meio de politicas de saude bem planejadas, cooperagéo internacional,
parcerias publico-privadas e esfor¢os para eliminar as barreiras que impedem o acesso aos
medicamentos efetivos*'.

REFLEXOES FINAIS

Ao reconhecer e garantir os direitos do paciente, os profissionais de saude

37 LESSA, M. M. R; DADALTO, L. O direito a vida e a judicializagédo da saude. Civilistica. a. 10.n. 1. 2021. Disponivel
em: https://civilistica.emnuvens.com.br/redc/article/view/522/530

38 LEVANTEZI, M; SHIMIZU, H. E; GARRAFA, V. Principio da ndo discriminacdo e ndo estigmatizagao: reflexdes sobre
hanseniase. Rev. Bioét. vol.28 no.1 Brasilia Jan./Mar. 2020 Doi: 10.1590/1983-80422020281362. Disponivel em: https://
www.scielo.br/j/bioet/a/SWNd6zNCNXhtW8cRByVq7dx/?format=pdf#:~:text=Todos%20t%C3%AAmM%20direito%20
a%?20igual,seres%20humanos%?20diferentes%20entre%20si.

39 ALBUQUERQUE, A. Ombudsman do paciente: direito nos cuidados em saude. Rev. Bioét. vol.26 no.3 Brasilia Jul./
Set. 2018 Doi: 10.1590/1983-80422018263251. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/bioet/a/WQSbrFcwvTPXDz-
8GKbGzz7m/?format=pdf&lang=pt

40 OLIVEIRA, L. C. F; NASCIMENTO, M. A. A; LIMA, I, M. O. O acesso a medicamentos em sistemas universais de sau-
de — perspectiva e desafios. Saude debate. RIO DE JANEIRO, V. 43, N. ESPECIAL 5, P. 286-298, DEZ 2019. Disponivel
em: https://www.scielo.br/j/sdeb/a/p6GrppPbxfQRLpvynPrmScG/?format=pdf&lang=pt

41 FATEL, K. O, et al. Desafios na gestdo de medicamentos de alto preco no SUS: avaliagéo da Assisténcia Farmacéu-
tica em S&o Paulo, Brasil. Ciéncia & Saude Coletiva, 26(11):5481-5498, 2021. Disponivel em: https://www.scielo.br/j/
csc/al66ssTpSxjmMD7nc33zbqWzb/?format=pdf&lang=pt

Engajamento do Paciente e de Familiares na Seguranca do Paciente Capitulo 7

73



demonstram seu compromisso com a seguranca e o bem-estar do paciente. Isso envolve
o respeito a privacidade e confidencialidade, a busca por cuidados seguros e de alta
qualidade, a facilitagdo do acesso a informacdo e ao consentimento informado, bem
como a criagdo de um ambiente propicio ao engajamento ativo do paciente. Com isso,
uma abordagem centrada no paciente e o engajamento do paciente estdo associados a
melhores resultados clinicos, maior adesdo ao tratamento, maior satisfacéo do paciente e
uma experiéncia geral de cuidado mais positiva. Quando os pacientes sao capacitados a
serem parceiros ativos em seu préprio cuidado, eles tém maior probabilidade de alcancgar
melhores resultados de saude e ter uma melhor qualidade de vida. Sendo assim, o respeito
aos direitos do paciente e o incentivo ao seu engajamento sdo elementos essenciais para
promover uma abordagem centrada no paciente e uma assisténcia de saude de qualidade.
Essa abordagem centrada no paciente cria uma conexdo mais forte entre pacientes
e profissionais de saude, resultando em maior segurangca para o paciente e melhores
resultados de saude de maneira geral.
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CAPITULO 8

ENGAJAMENTO DO PACIENTE COM DEMENCIA

Data de aceite: 01/08/2023

Nelma M. O. Melgaco Carmam e colaboradores, no contexto
do engajamento do paciente em sua
segurancga, ha trés niveis de envolvimento
do paciente: micro, meso e macro?. O

INTRODUGAO ) . L
nivel macro, corresponde a participagéo

“ Nada sobre nés sem nés “ do paciente em questdes nacionais,
(Nothing about us, without us) € um slogan como politicas, programas e 0 processo
usado para comunicar a ideia de que legislativo em nivel nacional®. No que

nenhuma politica deve ser decidida por tange ao nivel meso, o paciente participa
qualquer representante sem a participacdo  de decisbes tomadas nas organizaces de
plena e direta dos membros do(s) grupo(s)  saude ou em instancias governamentais
afetado(s) por essa politica. Os pacientes locais?, e por fim, no nivel micro que é o foco
com deméncia tém o direito de se envolver deste capitulo, o paciente participa como
em organizagbes que representam membro da equipe de salde. Nesse nivel,
seus interesses (esferas macro e meso) ¢ paciente participa ativamente da tomada
como também o direito de participarem  gg decisdo sobre seus proprios cuidados®.
efetivamente nos seus cuidados em salde Ao se tornar membro ativo da equipe de

H 1 , . . .
(esfera micro)'. salde, o paciente pode contribuir para a
Semelhantemente, de acordo com
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em: https://irp.cdn-website.com/812f414d/files/uploaded/GPSAP-2021-2030.pdf. Acesso em: 18 de jul. 2023.

4 SOULIOTIS, Kyriakos et al. Assessing Patient Organization Participation in Health Policy: A Comparative Study in
France and ltaly. Int J Health Policy Manag, v. 7, n. 1, 2018, p. 48-58.

5 NATIONAL HEALTH SERVICE. Framework for involving patients in patient safety. 2021. Disponivel em: https://www.
england.nhs.uk/wp-content/uploads/2021/06/B0435-framework-for-involving-patients-in-patient-safety.pdf. Acesso em:
18 de jul. 2023
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seguranca de seus cuidados e do sistema de satde como um todo®.

O “engajamento do paciente” é definido como o envolvimento de pacientes,
familiares e cuidadores na melhoria dos cuidados em saude e na segurancga dos cuidados
em saude’. Obviamente, engajar os pacientes com deméncia &€ um grande desafio, porque
alguns muitas vezes tém mdltiplas comorbidades e reduzida reserva funcional e cognitiva,
sdo particularmente vulneraveis a resultados adversos da hospitalizagdo®. Por exemplo, o
paciente com Alzheimer (doenca progressiva e irreversivel que acarreta o declinio gradativo
da capacidade intelectual, causando perda da memoria e de algumas outras funcbes
cognitivas, que prejudicam a funcionalidade do individuo®), que é um tipo de deméncia,
apresentadificuldades para desempenhar atividades comuns da vida diaria, comprometendo
ndo so6 a sua qualidade de vida, mas também a de seus familiares'®. Entretanto, embora a
capacidade de tomada de decisdo e outras habilidades cognitivas do paciente diminuam
gradualmente com a progressdo da deméncia, o paciente mantém a capacidade de se
comunicar e interagir com profissionais de saude e familiares até os estagios mais
avancados da doenga''. Portanto, escutar a voz desses pacientes esteriotipados € possivel,
afinal esses pacientes tém dignidade e valor inerentes que permanecem com eles durante
todo o curso da doencga, e isso precisa ser sempre respeitado’.

Tradicionalmente, as medidas de seguranga do paciente tém se concentrado em
pacientes criticos e cirargicos, no entanto, & digno de nota que pacientes com deméncia
evoluem mal no hospital com eventos adversos frequentes resultando em sindromes
geriatricas de quedas, delirium e perda de funcdo com aumento do tempo de internacéao e
aumento da mortalidade'. Portanto, um dos objetivos deste artigo € defender a participagao
dos pacientes com deméncia nos seus cuidados em saude, e sobretudo, que possam
contribuir para a seguranca de seus cuidados. Isso implica que gestores e profissionais

6 WORLD HEALTH ORGANIZATION. World Patient Safety Day 2023: Engaging Patients for Patient Safety. Disponivel
em: https://www.who.int/news-room/events/detail/2023/09/17/default-calendar/world-patient-safety-day-2023--engag-
ing-patients-for-patient-safety. Acesso em: 18 de jul. 2023.

7 SHARMA, Anjana E. et al. Patient Engagement in Health Care Safety: An Overview Of Mixed-Quality Evidence. Health
Affairs, v. 37, n. 11, 2018.

8 Watkin, L., Blanchard, M. R., Tookman, A., & Sampson, E. L. (2012). Prospective cohort study of adverse events in
older people admitted to the acute general hospital: risk factors and the impact of dementia. International journal of
geriatric psychiatry, 27(1), 76-82.

9 CRIPPA, Anelise; LOUREIRO, Fernanda; GOMES, Irenio. Vulnerabilidade social na doencga de Alzheimer: busca por
Direitos. Revista Latinoamericana de Bioética, v. 16, n. 1, p. 198-219, 2016. Disponivel em: https://www.redalyc.org/
jatsRepo/1270/127044052011/html/index.html Acesso 11 de julho de 2023.

10 NOUYE, Keika; PEDRAZZANI, Elisete Silva; PAVARINI, Sofia Cristina lost. Implicagdes da doenga de Alzheimer na
qualidade de vida do cuidador: um estudo comparativo. Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 26, n. 5, p. 891-899, mai.
2010. Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/csp/v26n5/11.pdf Acesso em: 11 de julho de 2023.

11 Bosisio F, Jox RJ, Jones L, Rubli Truchard E. Planning ahead with dementia: what role can advance care
planning play? A review of opportunities and challenges. Swiss Med WKkly [Internet]. 2018 Dec. 30 [cited 2023 Jul.
11];148(5152):w14706. Available from: https://smw.ch/index.php/smw/article/view/2559.

12 Alzheimer Society of British Columbia. What is Dementia. Vancouver, British Columbia. Disponivel em: https://alzhei-
mer.ca/sites/default/files/documents/PC-PEARLS-2_Care_Alzheimer-Society-Canada.pdf . Acesso em: 10 de julho de
2023

13 George J, Long S, Vincent C. How can we keep patients with dementia safe in our acute hospitals? A review of
challenges and solutions. Journal of the Royal Society of Medicine. 2013;106(9):355-361. Disponivel em: https://jour-
nals.sagepub.com/doi/full/10.1177/0141076813476497 Acesso em: 10 de jul. 2023.
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de saude devem fazer um esfor¢o adicional para ouvir a voz deste paciente com o intuito
de identificar as suas necessidades especificas vivenciadas no ambiente hospitalar para
a implementacao de estratégias praticas que visam cuidados mais responsivos e seguros.

Desse modo, este artigo tem como escopo explanar sobre a possibilidade e
relevancia da participacéo do paciente com deméncia nos seus cuidados em saude e,
consequentemente, na sua seguranga. Tendo em consideracao que a teméatica é quase
inexistente no Brasil, citar-se-a experiéncia internacional da Alzheimer Society of Canada',
como também as experiéncias do NHS do Reino Unido'®; da Australia’ e um estudo da
Noruega'’. Este estudo de natureza teorica esta divido em trés partes. A primeira parte foca
em algumas peculiaridades da deméncia e a perspectiva dos cuidadores e familiares sobre
a seguranca do paciente com deméncia. A segunda, sobre a seguranga dos pacientes com
deméncia nas instituicbes hospitalares e a terceira sobre o cuidado centrado no paciente

com deméncia como pressuposto para o engajamento do paciente na sua seguranca.

Breve Visao sobre a Deméncia e a Seguranca do Paciente com Deméncia sob
a Perspectiva dos Cuidadores Familiares

Em todo o mundo, aproximadamente 55 milhdes de pessoas tém deméncia e
espera-se que esse nUmero aumente para 131 milhGes até 2050. Desses 55 milhdes, mais
de 60% das pessoas acometidas com algum tipo de deméncia vivem em paises de baixa e
média renda. Todos os anos, ha cerca de 10 milhdes de novos casos 8. Conforme a World
Health Organization - WHO'™, a deméncia é uma sindrome que pode ser causada por
uma série de doengas que ao longo do tempo destroem as células nervosas e danificam o
cérebro, geralmente levando a deterioragéo da fungéo cognitiva (ou seja, a capacidade de
processar o pensamento). Embora a consciéncia ndo seja afetada, o comprometimento da
funcado cognitiva € comumente acompanhado e, ocasionalmente, precedido por alteracbes
de humor, controle emocional, comportamento ou motivacéo.

Dito deformaresumida, deméncia é umtermo coletivo usado paradescreverdistarbios
neurodegenerativos do cérebro que afetam a cognicdo. Em pessoas com deméncia,
o comprometimento da cognicéo é diferente dos problemas de memoria associados ao
envelhecimento normal. A deméncia pode prejudicar sua capacidade de cuidar de si e

14 Alzheimer Society of Canada. Disponivel em: https://alzheimer.ca/en Acesso em:11 de jul. 2023.

15 NHS. Disponivel em: https://www.nhs.uk/conditions/social-care-and-support-guide/help-from-social-services-and-
-charities/getting-a-needs-assessment/ Acesso em: 18 de jul. de 2023.

16 Dadich A, Rodrigues J, De Bellis A, Hosie A, Symonds T, Prendergast J, Bevan A, Collier A. Patient safe-
ty for people experiencing advanced dementia in hospital: A video reflexive ethnography. Dementia (London). Doi:
10.1177/14713012231168958. Epub 2023 Apr 9. PMID: 37032597; PMCID: PMC10262326.

17 Haikio K, Sagbakken M, Rugkasa J. Dementia and patient safety in the community: a qualitative study of family
carers> protective practices and implications for services. BMC Health Serv Res. 2019 Sep 5;19(1):635. doi: 10.1186/
512913-019-4478-2. PMID: 31488131; PMCID: PMC6728989.

18 WHO — Dementia. Disponivel em: https://www.who.int/health-topics/dementia#tab=tab_1 Acesso em: 10 de jul. de
2023.

19 WHO — Dementia. Disponivel em: https://www.who.int/health-topics/dementia#tab=tab_1 Acesso em: 10 de jul. de
2023.

Engajamento do Paciente e de Familiares na Seguranca do Paciente Capitulo 8

80


https://alzheimer.ca/en
https://alzheimer.ca/en
https://www.nhs.uk/conditions/social-care-and-support-guide/help-from-social-services-and-charities/getting-a-needs-assessment/
https://www.nhs.uk/conditions/social-care-and-support-guide/help-from-social-services-and-charities/getting-a-needs-assessment/

de seus afazeres diarios. A medida que a doenga progride, eles podem ter problemas
de comportamento, incluindo depresséo, ansiedade, altera¢des de personalidade, delirios,
alucinacgOes e agitacdo. Eles podem achar dificil lidar com novas situagdes e ambientes.
A seguranca pode se tornar uma preocupacgéo se eles tendem a cair mais, se perder ou
cometer erros ao dirigir. 2°

No atualizado American Diagnostic and Statistical Manual (DSM-5) h4 uma nova
terminologia: “Transtorno neurocognitivo maior”, em substituicdo do termo deméncia.
Independentemente de como convenhamos nomear a patologia, ela trata do declinio da
memoria, atenga@o, aprendizado, linguagem, percepcéo e cogni¢do social. Significa que
esta condicao tem um grande impacto na vida quotidiana e na independéncia do individuo,
mas também dos seus familiares e cuidadores?®'. Esta fortemente vinculada a velhice?,
entretanto, ndo é parte normal do envelhecimento. A doencga de Alzheimer é a forma mais
comum de deméncia e pode contribuir para 60-70% dos casos®. Destaca-se, também, que
os sintomas nos estagios iniciais geralmente passam despercebidos?*.

A deméncia estd associada a uma elevada procura de servicos de saude, com
impacto significativo nos recursos publicos e privados?. Por exemplo, em 2019, a deméncia
custou as economias globalmente 1,3 trilhdo de doélares americanos, aproximadamente
50% desses custos sao atribuiveis aos cuidados prestados por cuidadores informais (por
exemplo, familiares e amigos proximos), que fornecem em média 5 horas de cuidado e
supervisdo por dia®*. A diregcdo geral da politica internacional de cuidados em salde é
priorizar cada vez mais o cuidado na comunidade, o que, para os pacientes afetados pela
deméncia, muitas vezes significam varios servigos prestados/cuidados nas préprias casas
dos pacientes e lares de idosos. Simultaneamente, as politicas de cuidados dependem
cada vez mais de cuidadores e/ou familiares para contribuir com a prestagéo de servicos/
cuidados aos pacientes com deméncia. Os documentos de politica apontam que novas
formas de organizar a prestacdo de servigcos/cuidados de salde em cooperagcdo com 0s
cuidadores e familiares devem ser encontradas para atender as demandas futuras de
cuidados com a deméncia de forma sustentavel para todas as partes?.

20 American Psychiatric Association Dementia and Alzheimer’s Disease. Disponivel em: https://www.psychiatry.org/
patients-families/alzheimers Acesso em: 10 de jul. 2023.

21 WHO. Dementia. Disponivel em: https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/deméncia ; https://www.who.int/
mental_health/neurology/demmentia/demmentia_thematicbrief_epidemiology.pdf . Acesso em: 15 de jul.de 2023.

22 Amjad H, Roth DL, Sheehan OC, Lyketsos CG, Wolff JL, Samus QM. Underdiagnosis of dementia: an observational
study of patterns in diagnosis and awareness in US older adults. J Gen Intern Med. 2018;33(7):1131-1138

23 WHO — Dementia. Disponivel em: https://www.who.int/health-topics/dementia#tab=tab_1 Acesso em: 10 de jul. de
2023.

24 Prince M, Ali G-C, Guerchet M, Prina AM, Albanese E, Wu Y-T. Recent global trends in the prevalence and incidence
of dementia, and survival with dementia. Alzheimers Res Ther. 2016;8:23. doi: 10.1186/s13195-016-0188-8.

25 Dementia: a public health priority. Disponivel em: http://apps.who.int/iris/bitstream/hand-
le/10665/75263/9789241564458_eng.pdf;jsessionid=0032DFAACOAE3997442DOFAC3D545099?sequence=1. Acesso
em 10 de jul. de 2023.

26 WHO — Dementia. Disponivel em: https://www.who.int/health-topics/dementia#tab=tab_1 Acesso em: 10 de jul. de
2023.

27 WHO Gilobal action plan on the public health response to dementia 2017—-2025. Disponivel em: http://apps.who.int/
iris/bitstream/handle/10665/259615/9789241513487-eng.pdf?sequence=1. Acesso em 10 de jul. de 2023.
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Embora a maioria dos pacientes com deméncia recebam cuidados em casa ou em
lares para idosos, em algum momento de suas trajetdrias, a internacdo em uma instituicao
hospitalar € inevitavel. Tendo em vista a auséncia de pesquisa cientifica acerca do
engajamento e seguranga dos pacientes com deméncia no Brasil, cita-se, oportunamente,
a experiéncia australiana®, norueguesa® e o National Hospital Service (Reino Unido) —
NHS®. A internacao hospitalar para esse grupo de pacientes, geralmente, tem resultados e
consequéncias negativas®'. Em comparacao com pacientes que nao sofrem de deméncia,
os pacientes com deméncia tém piores resultados clinicos, internagcdes hospitalares mais
longas e maior probabilidade de readmissao hospitalar®2. Eles também s&o duas vezes
mais propensos a sofrer eventos adversos enquanto estdao no hospital, como quedas, sepse
ou Ulceras de pressédo®. Por exemplo, um paciente com deméncia, tem trés vezes mais
chances de sofrer uma fratura ou delirium. Isso significa que esses pacientes enfrentam um
aumento de cinco vezes nas taxas de mortalidade®. Em adicao a esses dados estatisticos
enfatiza-se que uma estadia no hospital pode ser assustadora para uma pessoa com
deméncia.

Reconhece-se que as necessidades dos pacientes com deméncia internadas
em hospitais nem sempre sé@o atendidas. Um estudo recente destacou uma desconexéo
significativa entre a visédo de seguranca dos membros da equipe de profissionais de saude
e as necessidades expressas de pessoas com deméncia quando hospitalizadas. Um fator
que pode ter contribuido para esse cenario é que as pesquisas anteriores focaram nas
necessidades percebidas pelos cuidadores profissionais ou familiares, enquanto as vozes
dos pacientes com deméncia, em hospitais, ndo foram amplamente relatadas®.

Entretanto, € importante ressaltar que ha uma escassez de pesquisas também na
perspectiva dos cuidadores familiares sobre o que constitui risco de um evento adverso para
pessoas com deméncia e como os cuidadores e familiares procuram lidar com esses riscos®.

28 Dadich A, Rodrigues J, De Bellis A, Hosie A, Symonds T, Prendergast J, Bevan A, Collier A. Patient safety for people
experiencing advanced dementia in hospital: A video reflexive ethnography. Dementia (London). 2023 Jul;22(5):1057-
1076. doi: 10.1177/14713012231168958. Epub 2023 Apr 9. PMID: 37032597; PMCID: PMC10262326.

29 Haikio K, Sagbakken M, Rugkasa J. Dementia and patient safety in the community: a qualitative study of family
carers> protective practices and implications for services. BMC Health Serv Res. 2019 Sep 5;19(1):635. doi: 10.1186/
$12913-019-4478-2. PMID: 31488131; PMCID: PMC6728989.

30 George J, Long S, Vincent C. How can we keep patients with dementia safe in our acute hospitals? A review of challen-
ges and solutions. Journal of the Royal Society of Medicine. 2013;106(9):355-361. doi:10.1177/0141076813476497

31 Dewing J., Dijk S. (2016). What is the current state of care for older people with dementia in general hospitals? A
literature review. Dementia, 15(1), 106—124. DOI: 10.1177/1471301213520172

32 Gandhi T. K., Kaplan G. S., Leape L., Berwick D. M., Edgman-Levitan S., Edmondson A., Meyer G. S., Michaels D.,
Morath J. M., Vincent C., Wachter R., Autant-Bernard C. (2018). Transforming concepts in patient safety: A progress
report. BMJ Quality and Safety, 27(12), 1019-1026. DOI: 10.1136/bmjgs-2017-007756.

33 Reynish E. L., Hapca S. M., De Souza N., Cvoro V., Donnan P. T., Guthrie B. (2017). Epidemiology and outcomes of
people with dementia, delirium, and unspecified cognitive impairment in the general hospital: Prospective cohort study of
10,014 admissions. BMC Medicine, 15(1), Article 140. 10.1186/s12916-017-0899-0

34 Australian Commission on Safety and Quality in Health Care (2013). Evidence for the safety and care of patients with
a cognitive impairment in acute care settings: A rapid review. Australian Commission on Safety and Quality in Health
Care.

35 Scerri A., Scerri C., Innes A. (2020). The perceived and observed needs of patients with dementia admitted to acute
medical wards. Dementia, 19(6), 1997-2017. DOI: 10.1177/1471301218814383

36 Panesar SS, de Silva D, Carson-Stevens A, Cresswell KM, Salvilla SA, Slight SP, Javad S, Netuveli G, Larizgoitia I,
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Um estudo na Noruega®, sobre a seguranca do paciente com deméncia e seus familiares
cuidadores constatou que algumas das formas pelas quais esses cuidadores apoiaram
as pessoas com deméncia podem ser entendidas como praticas protetoras destinadas a
prevenir ou reduzir o risco do evento adverso e/ou aliviar o dano causado pelo evento.
As praticas de protecao referem-se a quatro areas: dano fisico, dano econdémico, dano
emocional e dano relacional. No tocante ao dano fisico, a presenca fisica dos cuidadores foi
ressaltada, pois visitar ou estar presente com a pessoa com deméncia, de forma continua
ou frequente, foi considerada uma importante medida preventiva porque permitiu aos
participantes reagirem imediatamente, prevenir danos como quedas ou acidentes em casa
ou no transito e limitar as consequéncias de danos fisicos que podem ocorrer. Aqueles que
viviam na mesma casa que a pessoa com deméncia estavam frequentemente presentes
com a pessoa nas tarefas diarias, como ajudar na higiene, organizar as refeicdes, comer
juntos, ajudar ou orientar a pessoa a andar pela casa ou fora dela. Como os sintomas
variavam de dia para dia, os cuidadores precisavam estar presentes e serem capazes de
se adaptar as necessidades de mudanca e adaptar seu apoio. Esta foi, para muitos, uma
das medidas de seguranga mais importantes.

Outro destaque nesse estudo na esfera emocional dos cuidados com a segurancga
do paciente com deméncia foi que todos os participantes enfatizaram a importancia de
prevenir danos emocionais, e isso foi feito de diferentes maneiras: i) manter o respeito
e a dignidade, i) prevenir a solidao, i) evitar sentimentos negativos e iv) promover bons
momentos e sentimentos positivos. Alguns cuidadores temiam que a pessoa com deméncia
nao fosse atendida com respeito ou consideracao por suas necessidades emocionais. Muitos
participantes falaram sobre como a deméncia leva a mudancgas que podem ser prejudiciais
para as relagdes sociais. Muitos tentaram evitar a perda de relacionamentos sociais e
contribuir para forjar novos relacionamentos sociais para a pessoa que vive com deméncia.
O comportamento retraido ou falta de iniciativa da pessoa com deméncia foi apresentado
como uma ameaga as relacdes sociais. Para aqueles em estagios mais avangados de
deméncia, os relacionamentos podem ser desafiados ou prejudicados por comportamentos
estranhos. Varios cuidadores descreveram como os pacientes com deméncia podem
esconder ou subestimar os sintomas em suas interagdes com os profissionais de saude.
Foi entdo dificil para o cuidador revelar tais sintomas sem arriscar danos emocionais ou
relacionais para a pessoa com deméncia.®®

Os participantes/cuidadores ilustraram como eles percebem uma ampla gama de

Donaldson LJ, et al. how safe is primary care? A systematic review. BMJ Qual Saf. 2016;25(7):544-553. doi: 10.1136/
bmjgs-2015-004178.

37 Haikié K, Sagbakken M, Rugkésa J. Dementia and patient safety in the community: a qualitative study of family
carers’ protective practices and implications for services. BMC Health Serv Res. 2019 Sep 5;19(1):635. doi: 10.1186/
$12913-019-4478-2. PMID: 31488131; PMCID: PMC6728989.

38 Haikio K, Sagbakken M, Rugkasa J. Dementia and patient safety in the community: a qualitative study of family
carers’ protective practices and implications for services. BMC Health Serv Res. 2019 Sep 5;19(1):635. doi: 10.1186/
$12913-019-4478-2. PMID: 31488131; PMCID: PMC6728989.
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riscos de seguranga para pessoas que vivem com deméncia, muitos dos quais ndo sao
reconhecidos pelos profissionais de salde. Isso pode ser explicado pelas duas perspectivas
muito diferentes a partir das quais cuidadores familiares e profissionais de salde abordam
seu trabalho de cuidado. Na perspectiva dos cuidadores familiares, estes estdo envolvidos
no apoio, ajuda e cuidado do seu familiar porque sao familiares ou amigos que partilham
historias, identidade e muitas vezes casas. Isso significa que suas praticas preventivas
para uma pessoa com deméncia incluem abordar a falta de capacidade do individuo de
lidar com a economia privada ou as relagdes sociais, bem como com a medicacéo e os
riscos fisicos. Os profissionais de saude, por outro lado, envolvem-se com o paciente com
deméncia como parte da sua pratica profissional, muitas vezes por breves periodos, durante
os turnos de maior movimento. Quando os profissionais de saude avaliam os recursos
dos cuidadores familiares, eles devem considerar sua contribuigéo total para o cuidado. E
necessaria uma verdadeira parceria com os cuidadores familiares para poder ver por tras
do 6bvio e adaptar os servigos as necessidades reais. Os profissionais de saude precisam
considerar os desejos dos cuidadores familiares de participar, apoia-los e reconhecer suas
contribuicdes. Os servicos de saude podem se beneficiar de uma parceria que permite a
um prestador de cuidados informal continuar a prevenir danos em areas que se situam
dentro ou fora dos servigos existentes. Uma das conclusbes desse estudo foi constatar
a necessidade de uma comunicacdo melhorada e parcerias mais fortes entre cuidadores
familiares e profissionais de salde para evitar potenciais ciclos de feedback negativo e
melhorar a qualidade dos cuidados de salde para pessoas com deméncia. Essa pesquisa
norueguesa reconhece que as opinides e experiéncias do paciente com deméncia podem
diferir daquelas de seus cuidadores familiares,* como j& foi mencionado neste artigo.

Seguranca do Paciente com Deméncia nos Hospitais

E reconhecido que os pacientes com deméncia, muitas vezes com mdltiplas
comorbidades e reduzida reserva funcional e cognitiva, sdo particularmente vulneraveis
a resultados adversos da hospitalizagdo*. No Reino Unido, houve um reconhecimento
recente e generalizado de que o cuidado dos pacientes com deméncia no hospital precisa
melhorar. The National Dementia Strategy*' propés a melhorar o atendimento de pacientes
com deméncia em todos os contextos; no hospital, isso significa ndo apenas reduzir o
subdiagnéstico e melhorar o gerenciamento da propria deméncia, mas também garantir
que os pacientes com deméncia admitidos por qualquer motivo clinico recebam cuidados
de alta qualidade e seguros. Ha uma sugestao de que melhorar os cuidados hospitalares

39 Haikio K, Sagbakken M, Rugkasa J. Dementia and patient safety in the community: a qualitative study of family
carers’ protective practices and implications for services. BMC Health Serv Res. 2019 Sep 5;19(1):635. doi: 10.1186/
$12913-019-4478-2. PMID: 31488131; PMCID: PMC6728989.

40 Watkin L, Blarehard MR, Tookman A, Sampson EL. Prospective cohort study of adverse events in older people
admitted to acute general hospital: risk factors and the impact of dementia. International Journal of Geriatric Psychiatry
2012; 27(1): 76-82.

41 Department of Health. Living well with dementia. A national dementia strategy, 2009. Department of Health, London.
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agudos para pacientes com deméncia pode resultar em consideravel economia de custos
financeiros para o NHS. Apesar de tudo isso, tem havido uma tendéncia de muitas
iniciativas nacionais (Reino Unido) recentes de seguranga do paciente se concentrarem na
melhoria da seguran¢a em areas clinicas das quais os pacientes idosos com deméncia sdo
frequentemente excluidos, como cirurgia e cuidados intensivos*.

Os eventos adversos sao classicamente definidos como “uma leséo n&o intencional
causada pelo tratamento médico, e nédo pelo processo da doenca, que é suficientemente
grave para levar ao prolongamento da hospitalizacédo ou a incapacidade ou incapacidade
temporaria ou permanente do paciente no momento da alta ou morte” 3. Ha indicios
substanciais de grandes estudos retrospectivos de que a incidéncia de eventos adversos
em hospitais agudos aumenta com a idade**. Essa relagé@o esta relacionada a fragilidade,
comorbidade e capacidade funcional reduzida, e ndo apenas a idade — todas caracteristicas
de pacientes com deméncia.

Esses pacientes, além de experimentarem os tipos de eventos adversos
experimentados por pacientes mais jovens, como por exemplo, Ulceras de presséo durante
uma internacdo hospitalar, séo passiveis de Delirium que € uma sindrome geriatrica chave
que comumente afeta os pacientes com deméncia. H4 um forte argumento de que se o
delirium surgir recentemente durante uma internacéo hospitalar, devemos considera-lo um
evento adverso*®. Em pacientes com deméncia, o delirium adquirido no hospital pode ter
efeitos particularmente devastadores, pois piora a fungcéo cognitiva e prejudica a recuperacao
da doenca aguda. E evitavel em pelo menos um terco dos casos com bons cuidados, mas
muitas vezes néo é reconhecido, subinvestigado e tratado de forma inadequada. Embora o
delirium as vezes seja inevitavel na deméncia, o reconhecimento precoce pode ajudar no
tratamento imediato da causa ou causas subjacentes e na prevengdo de complicagdes*.

Outras causas apontadas em estudos recentes sobre os eventos adversos
nos pacientes com deméncia sdo: multiplas transferéncias de enfermagem e médicos
que levam a perda de informagbes e aumentam o risco de eventos adversos graves a
medicamentos; a propria deficiéncia cognitiva que cria barreiras a seguranca; os pacientes
com deméncia ndo conseguem se envolver tanto em seus cuidados quanto aqueles que
estdo cognitivamente intactos, por exemplo, ao questionar a equipe sobre a lavagem das
maos na prevencao de infeccdes hospitalares; pacientes com deméncia séo particularmente
propensos a reagdes adversas a medicamentos, especialmente antipsicéticos, que podem

causar sedacdo excessiva, disfagia, parkinsonismo, acidente vascular cerebral e aumento

42 George J, Long S, Vincent C. How can we keep patients with dementia safe in our acute hospitals? A review of challen-
ges and solutions. Journal of the Royal Society of Medicine. 2013;106(9):355-361. doi:10.1177/0141076813476497

43 Vincent C. Patient Safety. 2nd ed., 2010. Wiley-Blackwell, Chichester.

44 Long S, Brown K, Ames D, Vincent C. What is known about adverse events in older people? A systematic review of
the literature (submitted). International Journal of Quality in Healthcare, 2012.

45 Long S, Brown K, Ames D, Vincent C. What is known about adverse events in older people? A systematic review of
the literature (submitted). International Journal of Quality in Healthcare, 2012.

46 George J, Long S, Vincent C. How can we keep patients with dementia safe in our acute hospitals? A review of challen-
ges and solutions. Journal of the Royal Society of Medicine. 2013;106(9):355-361. doi:10.1177/0141076813476497
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da mortalidade. Também é preciso ter cuidado com outros grupos de medicamentos, como
os anticolinérgicos, que podem piorar o comprometimento cognitivo e precipitar a retencéo
urinaria ou opiaceos que podem causar delirio e constipacao*’. O diagnoéstico excessivo e 0
tratamento desnecessario também sdo um problema; uma armadilha comum em pacientes
com deméncia, que frequentemente tém bactérias assintomaticas, € o diagnostico excessivo
de infeccao do trato urinério e a prescricdo desnecessaria de antibiéticos que, por sua vez,
podem levar a resisténcia microbiana e infeccbes por Clostridium difficile®.

Além das causas mencionadas, tem a questdo da discriminagdo com os pacientes
com deméncia. Pacientes com confusdo sao frequentemente discriminados em
hospitais. As vezes, eles podem até ser vistos como ‘indesejaveis’ em departamentos de
emergéncia®®. Médicos e enfermeiros gastam menos tempo com pacientes confusos do
que com pacientes ndo confusos. Frequentemente, doencas graves subjacentes nesses
pacientes ndo sao reconhecidas®. Atitudes sociais negativas subjacentes em relagdo aos
idosos, particularmente aqueles com deméncia, sé@o refletidas pela infantilizacéo e pela
“linguagem dos idosos” entre os funcionarios do hospital®'.

Os pacientes com deméncia sédo altamente dependentes e precisam de cuidados
individuais, especialmente para nutricao e ingestao de liquidos e ainda mais quando também
sofrem de delirium. No entanto, muitas enfermarias ocupadas por idosos com deméncia
estdo atualmente com falta de pessoal, com menos enfermeiros treinados®2. Também
pode haver menos médicos e terapeutas por paciente. Isso pode aumentar diretamente
o risco de eventos adversos — particularmente quedas, erros de medicagdo, ma nutricao
e desidratacao. A equipe de enfermagem precisa receber treinamento em ‘capacita¢do de
risco’ e suporte gerencial para assumir ‘riscos calculados’, por exemplo, incentivando a
mobilidade de um paciente em risco de queda no melhor interesse geral de seus pacientes.
Como resultado, a falta de interagdo pessoal tem um efeito particularmente prejudicial
na cognicéo - quase metade dos cuidadores relata que estar no hospital teve um efeito
negativo na saude fisica geral do paciente com deméncia, que nédo foi um resultado direto
da condi¢do médica®. Em resumo, os pacientes com deméncia sdo propensos a uma série
de circunstancias e fatores em hospitais que resultam em eventos adversos, incluindo as
sindromes geriatricas de delirium, quedas, imobilidade, incontinéncia e declinio funcional.

Isso pode levar a uma cascata descendente de problemas de interacdo, resultando em

47 Idem.

48 Woodford HJ, George J. Diagnosis and management of urinary tract infection in hospitalized older people. J Am
Geriatr Soc 2009; 57(1): 107-114.

49 Marshall M. "They should not really be here’— people with dementia in the acute sector. Age and Ageing 1999; 28(S2):
9-11.

50 Oliver D. "Acopia’ and “social admission’ are not diagnoses: why older people deserve better. J R Soc Med 2008;
101: 168-174.

51 Williams K, Kemper S, Hummert ML. Enhancing communication with older adults: overcoming elderspeak. Journal of
psychosocial nursing and mental health services 2005; 43(5): 12—16.

52 Royal College of Nursing. Safe staffing for older people’s wards. RCN summary guidance and recommendations,
2012.

53 Alzheimer’s Society. Counting the cost, 2009. Alzheimer’s Society, London.
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mais dependéncia, institucionalizagcdo ou morte no hospital®*.

Ha muitas intervengGes que podem potencialmente interromper o progresso de
eventos adversos especificos e, portanto, reduzir os danos. No entanto, a experiéncia
mostra que melhorar a seguranca e a confiabilidade de qualquer sistema clinico requer
acao em muitos niveis diferentes. Portanto para atingir progressos reais na melhoria da
seguranca dos cuidados para pacientes com deméncia no hospital, € necessario a adogcéao
de varios pacotes multifatoriais de intervencées®®.

De acordo com a pesquisa de George, Long e Vincent %6, ha sete niveis de seguranca
a seguir: fatores do paciente, fatores da tarefa, fatores individuais (da equipe), fatores da
equipe, fatores ambientais, fatores organizacionais e fatores do contexto institucional.
Particularmente, sobre os fatores do paciente, eles defendem o padrédo-ouro, ou seja, a
abordagem “centrada no paciente” defendida pela National Dementia Strategy *. Isso
significa valorizar os pacientes com deméncia, trata-los como individuos, ver os sistemas
de cuidados da perspectiva do paciente e criar um ambiente social positivo.*® Considerar
0 paciente e criar o ambiente certo, além de ser compassivo, cria seguranga e qualidade.
Frequentemente, os aspectos médicos da deméncia sdo super enfatizados no hospital em
comparagdo com 0s aspectos emocionais e psicolégicos. Exemplificando, os pacientes
com deméncia sdo muito menos propensos a delirar se seus cuidados forem direcionados
para ajuda-lo a ver o que esta fazendo, ouvir o que esta acontecendo, movimentar-se,
dormir um pouco e beber o suficiente, em um ambiente onde as pessoas falam para o
paciente e deixa-o saber o que esta acontecendo®.

Tendo em vista que o objetivo deste artigo é endossar a possibilidade de envolver
0s pacientes com deméncia nos seus cuidados em saude e consequentemente na sua
seguranca, se faz necessario pormenorizar o que significa o cuidado centrado no paciente

com deméncia.

Cuidado Centrado no Paciente com Deméncia — pressuposto para o
engajamento do paciente na sua seguranca

Indubitavelmente, os profissionais de saude precisam considerar as contribuicbes
dos cuidadores e/ou familiares na seguranga dos pacientes com deméncia. Os cuidadores
e familiares estdo envolvidos em varias praticas de prote¢cao em torno de danos fisicos,
econdmicos, emocionais e sociais desses pacientes. Os servigcos de salude podem ser
beneficiados com uma parceria que permite a um prestador de cuidados informal ou

54 George J, Long S, Vincent C. How can we keep patients with dementia safe in our acute hospitals? A review of challen-
ges and solutions. Journal of the Royal Society of Medicine. 2013;106(9):355-361. doi:10.1177/0141076813476497

55 Long S, Vincent C. Patient Safety. In Principles and Practice of Geriatric Medicine. Editors: Alan J Sinclair, John E
Morley and Bruno Vellas. Fifth Edition, 2012. Wiley-Blackwell, Bognor Regis.

56 George J, Long S, Vincent C. How can we keep patients with dementia safe in our acute hospitals? A review of challen-
ges and solutions. Journal of the Royal Society of Medicine. 2013;106(9):355-361. doi:10.1177/0141076813476497

57 Department of Health. Living well with dementia. A national dementia strategy, 2009. Department of Health, London.
58 Brooker, D. (2003). What is person-centred care in dementia? Reviews in Clinical Gerontology, 13(3), 215-222.
doi:10.1017/5095925980400108X

59 Inouye SK, Bogardus ST Jr, Charpentier PA, et al. A multi-component intervention to prevent delirium in hospitalized
older patients. N Eng J Med 1999; 340: 669-676.
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familiar continuar a prevenir eventos adversos ou danos em areas que se situam dentro
dos servicos de saude existentes. A consciéncia de como os cuidadores e/ou cuidadores
familiares percebem os riscos, suas praticas para proteger ou aliviar os efeitos de tal risco e
o potencial ciclo de feedback podem ser Uteis para a capacidade dos profissionais de satde
de entender a situacdo dos pacientes com deméncia e, por sua vez, melhorar a qualidade
dos cuidados que prestam a este grupo de doentes. Isso parece exigir uma comunicacao
continua entre cuidadores, familiares e profissionais de salude interessados mesmo em
areas fora de seu escopo de servico.®.

N&o obstante, conforme ja mencionado, as impressdes, as opinides e experiéncias
do paciente com deméncia podem diferir daquelas de seus cuidadores, familiares e,
consequentemente, dos profissionais de saude.’' H4uma concepgao errbnea e estereotipada
de que os pacientes com deméncia ndo podem comunicar seus pontos de vista. Mas ha
um incipiente corpo de pesquisa ilustrando que pacientes com deméncia tem percepcoes
importantes a oferecer e podem contribuir para a producéo de conhecimento de maneiras
significativas®. Inclusive, Swaffer % salienta que fazer pesquisas sobre deméncia sem
envolver pacientes com deméncia ndo pode fornecer um retrato verdadeiro de questdes
importantes para esse grupo e ignorar o conhecimento experiencial desses pacientes
dificulta a validade das evidéncias da pesquisa. Dado que as histérias dos pacientes podem
ser impulsionadores fundamentais para mudancas no contexto mais amplo dos cuidados
de saude os pacientes com deméncia devem ser apoiados para dar voz a pesquisa e
serem incluidos nas conversas sobre os ambientes e servicos hospitalares que afetam
seus cuidados e experiéncias®.

Um estudo inovador em que os pacientes com deméncia ndo foram tratados como
sujeitos passivos a serem estudados, mas como agentes ativos que tinham contribuicbes
importantes a fazer, ocorreu em uma unidade médica de 31 leitos de um grande hospital
urbano no Canada e foi publicado no International Journal Older People of Nurse®® Neste
estudo, os pacientes com deméncia na unidade hospitalar foram convidados a contar
suas historias, experiéncias e sugestdes para melhorias no ambiente hospitalar. Por meio

dos processos de elicitagdo e reconhecimento, os pacientes participantes receberam

60 Haikio K, Sagbakken M, Rugkasa J. Dementia and patient safety in the community: a qualitative study of family
carers’ protective practices and implications for services. BMC Health Serv Res. 2019 Sep 5;19(1):635. doi: 10.1186/
$12913-019-4478-2. PMID: 31488131; PMCID: PMC6728989.

61 Bamford, Claire, and Errollyn Bruce. “Defining the outcomes of community care: the perspectives of older people with
dementia and their carers.” Ageing & Society 20.5 (2000): 543-570.

62 Phinney, A., Dahlke, S., & Purves, B. (2013). Shifting patterns of everyday activity in early dementia: Experiences of
men and their families. Journal of Family Nursing, 19(3), 348— 374. doi:10.1177/1074840713486727

63 Swaffer, K. (2014). Dementia: Stigma, language, and dementia-friendly. Dementia, 13(6), 709—- 716.
doi:10.1177/1471301214548143

64 Dementia Action Alliance. (2016). Living with dementia: Changing the status quo white paper. Retrieved . Disponivel
em: https://www.linkedin.com/pulse/dementia-action-alliance-calls-change-status-quo-elayne-forgie. Acesso em 20 de
jul. de 2023.

65 MA, Lilian Hung et al. “Little things matter!” Exploring the perspectives of patients with dementia about the hospital
environment. Disponivel em: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/opn.12153#pane-pcw-references . Acesso em:
20 de jul. 2023.
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um senso de poder e legitimidade de seu conhecimento sobre o ambiente e experiéncia
de suas experiéncias vividas. Todos os participantes tinham diagnostico de deméncia,
incluindo doenca de Alzheimer, deméncia vascular ou um subtipo ndo especificado de
deméncia. Eles tinham uma ampla gama de habilidades e dificuldades funcionais. Alguns
eram independentes e firmes no andar; outros eram usuarios de cadeiras de rodas ou
andadores. Foram incluidos pacientes identificados como tendo sintomas comportamentais
e psicolégicos de deméncia, incluindo agitacdo e agressividade. Métodos etnograficos,
incluindo técnicas de entrevista e flmagem, foram usados para apoiar 0os pacientes com
deméncia a expressar suas opinides e experiéncias sobre o ambiente hospitalar. Durante
cada entrevista conversacional, os pacientes participantes foram convidados a assumir
a lideranga em tépicos que consideravam importantes e desejavam discutir enquanto
caminhavam juntos pelos corredores da unidade médica.

Resumidamente, a analise de dados rendeu insights sobre os principais aspectos do
impacto do ambiente hospitalar nas experiéncias do cuidado de pacientes com deméncia
e 0 que esses pacientes desejavam ver como melhorias relacionadas aos problemas
que identificaram. As caracteristicas dos ambientes fisicos e sociais foram descritas para
impactar as experiéncias de cuidado positivas e negativas de pessoas com deméncia.
Foram constatados que em primeiro lugar, um local que permite a independéncia aponta
para a importancia do envolvimento positivo do cérebro e do corpo. Em segundo lugar,
um lugar seguro significa ndo apenas estar fisicamente seguro, mas também sentir-se
emocional e psicologicamente seguro. Em terceiro lugar, um lugar de apoio as interagbées
sociais fala da necessidade essencial de ter oportunidades para conexdes humanas. Em
quarto lugar, um lugar de respeito descreve a preocupacdo central de que os pacientes
com deméncia precisam se sentir socialmente incluidos e ter seus direitos respeitados no
hospital®®.

Infelizmente, ndo €& possivel mencionar todos os detalhes deste estudo. E
extremamente valiosa e recomendada a leitura integral dessa pesquisa®”. Mas a titulo de
exemplo, um temarecorrente expresso pelos participantes foi a preocupagédo com a exclusao
social e o respeito pelos direitos dos pacientes com deméncia no hospital. Os participantes
ressaltaram, especialmente, o direito a autodeterminagdo ou autonomia. Ter seus pontos
de vista desconsiderados os levou a se sentirem desvalorizados e desrespeitados. Em um
caso, um paciente compartilhou sua experiéncia de ser contido e como isso o deixou triste e
impotente: “passo o dia amarrado nesta cadeira a maior parte do tempo. Eles se preocupam
com a minha queda. A primeira vez eu cai foi porque ndo estava acostumado com esse
tipo de ch&o aqui no hospital. Na segunda vez, minha cabeca estava um pouco tonta.

Depois disso, eles me amarraram. Eu sou um cara que ndo pode fazer nada”. Sentindo-

66 MA, Lilian Hung et al. “Little things matter!” Exploring the perspectives of patients with dementia about the hospital
environment. Disponivel em: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/opn.12153#pane-pcw-references . Acesso em:
20 de jul. 2023.
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se impotente, esse paciente passou a explicar que ndo havia esperanca para seu futuro:
“O futuro ndo é para mim, ninguém pode me ajudar”, comentou. Em desespero, ele sentiu
que ndo havia nada que pudesse fazer, pois sua perspectiva e desejos foram anulados.
O hospital tem uma politica de restricdo minima: “A conten¢é@o pode ser iniciada somente
quando o comportamento ou as ag¢des do paciente podem resultar em danos a si mesmo
ou a outros, e intervengdes que maximizam a liberdade foram tentadas e consideradas
malsucedidas”. Sempre que possivel, o paciente e/ou substituto deve ser envolvido no
processo de tomada de decisdo. No entanto, os pacientes com deméncia sdo muitas vezes
considerados incapazes de tomar decisdes sobre seus cuidados, de modo que a equipe do
hospital procura a familia em busca de opinido. Lamentavelmente, as vezes, a perspectiva
da familia pode ndo ser necessariamente a mesma do paciente. Nesse caso, o filho néo
queria que o pai corresse risco de quedas e insistia no uso de contencéo. O paciente,
no entanto, tinha uma boa percepcao dos riscos de ser contido e preferia ter a liberdade
de andar®®. Esse relato s6 confirma que as impressdes e experiéncias do paciente com
deméncia podem diferir daquelas de seus cuidadores, familiares e, consequentemente,
dos profissionais de satde®. Partindo desse relato, pode-se inferir a relevancia do cuidado
centrado no paciente com deméncia.

O cuidado centrado no paciente é uma filosofia de cuidado construida em torno
das necessidades do individuo e dependente de conhecer a pessoa por meio de um
relacionamento interpessoal. Requer comprometimento de todos dentro da organizacéo,
especialmente da lideranga. Tom Kitwood usou o termo cuidado centrado na pessoa’ pela
primeira vez em 1988 para distinguir um certo tipo de abordagem de cuidado de abordagens
mais médicas e comportamentais para a deméncia. Fundamental para a teoria de Kitwood
era a rejeicdo da abordagem médica padrao para a deméncia, que se concentrava no
tratamento rigido de uma doencga. Ele acreditava que a suposicao béasica nas ciéncias
médicas da deméncia carregava implicacbes muito negativas e previsiveis para a
natureza do cuidado. Kitwood e Bredin”' descobriram que esses pacientes precisavam
de cuidados interpessoais de alta qualidade que afirmem a personalidade e que implique
reconhecimento, respeito e confianca. No cerne do cuidado centrado no paciente esta
0 eu — quem somos, nossos valores e crengas. A individualidade € muito mais do que
memoria e ndo deve ser vista apenas em termos de habilidades cognitivas. Reconhecer e
manter a individualidade é a chave para esse cuidado’. Nao obstante, quando se fala em

68 MA, Lilian Hung et al. “Little things matter!” Exploring the perspectives of patients with dementia about the hospital
environment. Disponivel em: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/opn.12153#pane-pcw-references . Acesso em:
20 de jul. 2023.

69 Bamford, Claire, and Errollyn Bruce. “Defining the outcomes of community care: the perspectives of older people with
dementia and their carers.” Ageing & Society 20.5 (2000): 543-570.

70 Este artigo opta pela terminologia: Cuidado Centrado no Paciente.

71 Kitwood T, Bredin K. Towards a theory of dementia care: personhood and well-being. Ageing Soc. 1992;12:269-87.
doi: 10.1017/s0144686x0000502x. PMID: 11654434.
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deméncia, ha um questionamento importante sobre a ndo prevaléncia do eu ou self. Esse
tema, apesar de extrema relevancia, ndo € escopo deste artigo.

Os pesquisadores tém trabalhado para encontrar pontos em comum entre os
modelos e préaticas de cuidados de deméncia centrados no paciente. Kogan, Wilber &
Mosqueta conduziram uma extensa revisdo da literatura para definicbes de cuidado
centrado no paciente. Eles identificaram 15 defini¢des, abordando 17 principios ou valores.
Eles descobriram que os seis dominios mais proeminentes eram (i) cuidado holistico ou
centrado na pessoa, (ii) respeito e valor, (iii) escolha, (iv) dignidade, (v) autodeterminacéao
e (vi) vida com propésito. Ao todo, ficou claro que ha uma mudanca de foco do modelo
biomédico tradicional em favor de abragar a escolha pessoal e a autonomia.” Brooker™
um colega de Tom Kitwood, esbogou uma das descricdes mais respeitadas. Destacou que
quatro componentes principais sdo essenciais para uma abordagem de cuidado centrado
no paciente para pessoas com deméncia e podem resultar em uma mudanca na prética e
na cultura. Esses componentes séo: (a) valorizar e respeitar os pacientes com deméncia
e aqueles que cuidam deles; (b) tratar os pacientes com deméncia como individuos com
necessidades Unicas; (c) ver o mundo na perspectiva do paciente com deméncia, de forma
a compreender o seu comportamento e aquilo que Ihe é comunicado, e validar a experiéncia
subjetiva que esta a ser percebida como a realidade do individuo; e (d) criar um ambiente
social positivo no qual o paciente com deméncia possa experimentar um relativo bem-estar
através de cuidados que promovam a construcao de relacionamentos.

Segundo Brooker’ o cuidado centrado no paciente também pode ser entendido
como um atendimento individualizado que inclui desenvolver e revisar regularmente planos
de cuidados que reflitam pontos fortes e necessidades, permitindo o uso de bens pessoais,
acomodando preferéncias individuais e rotinas diarias, aprendendo sobre histérias de vida
individuais e oferecendo uma variedade de atividades. Os principais indicadores para
assumir a perspectiva do paciente com deméncia incluem comunicar-se de maneira eficaz,
experimentar empatia, monitorar o ambiente fisico, avaliar a saude fisica, descobrir as
razbes dos comportamentos e ser um defensor. Por ultimo, inclui tratar o paciente com
respeito, criar uma atmosfera calorosa, validar sentimentos, fornecer apoio e assisténcia
apropriados e promover um senso de comunidade.

Os estudos também salientam os beneficios da abordagem do cuidado centrado
no paciente com deméncia: inclui melhoria da qualidade de vida, diminuicdo da agitacéo,
melhoria dos padrbées de sono e manutencdo da autoestima. De forma mais ampla, a
pesquisa também mostrou como a aplicagéao de praticas centradas no paciente e principios

73 Kogan AC, Wilber K, Mosqueda L. Person-Centered Care for Older Adults with Chronic Conditions and Functional
Impairment: A Systematic Literature Review. J Am Geriatr Soc. 2016 Jan;64(1):e1-7. doi: 10.1111/jgs.13873. Epub 2015
Dec 2. PMID: 26626408.

74 Brooker, D. (2003). What is person-centred care in dementia? Reviews in Clinical Gerontology, 13(3), 215-222.
doi:10.1017/S095925980400108X

75 BROOKER, Dawn; LATHAM, Isabelle. Person-centred dementia care: Making services better with the VIPS fra-
mework. Jessica Kingsley Publishers, 2015.
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de mudanca cultural podem melhorar a vida dos pacientes e melhorar as condicbes de
trabalho da equipe de profissionais de salde e funcionarios do hospital.

REFLEXOES FINAIS

A voz dos pacientes com deméncia deve ser ouvida tanto nas pesquisas como nas
conversas sobre 0s ambientes e servicos hospitalares que afetam seus cuidados e sua
seguranca. Nao devem ser tratados como sujeitos passivos a serem estudados, mas como
agentes ativos que tém contribuicdes importantes a fazer. O escopo nédo deve ser apenas
“sobre eles”, mas principalmente “com eles”. As pesquisas que foram relatadas neste artigo
demonstraram claramente a possibilidade e a relevancia de inserir esses pacientes nos
seus cuidados e na sua segurancga. Apesar da concepg¢ao errénea e estereotipada de que
os pacientes com deméncia ndo podem comunicar seus pontos de vista, ficou evidente que
pacientes com deméncia tem percep¢des importantes a oferecer e podem contribuir para a
producéo de conhecimento de maneiras significativas.

O cuidado centrado no paciente foi apresentado como alicerce fundamental para o
engajamento do paciente na sua seguranga e nos seus cuidados em salde. A mudanca
do padréo tradicional de cuidados, biomédico, assimétrico e paternalista, por um modelo
centrado no paciente, € vital para o inicio da jornada do engajamento do paciente com
deméncia na sua seguranca no Brasil.
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CAPITULO 9

LETRAMENTO EM SAUDE E O ENGAJAMENTO
DO PACIENTE

Roberta Manica

11 INTRODUGAO

O Letramento em Salude (LS)
desempenha um papel significativo no
engajamento do paciente no contexto da
assisténcia a saude. O LS vai além das
habilidades bésicas de leitura e escrita,
abrangendo a capacidade de buscar,
compreender e aplicar informacbes de
salde relevantes em diferentes contextos.
Isso inclui a interpretacdo de roétulos
de medicamentos, a compreensdo de
informacdes médicas complexas e a
capacidade de tomar decisdes informadas
sobre op¢des de tratamento’.

Além disso, o LS contribui para a
autonomia e a capacitacao dos pacientes,
permitindo que eles assumam maior

Data de aceite: 01/08/2023

controle sobre sua salde e bem-estar.

Essa capacidade de tomar decisbes
informadas e participar ativamente de seu
cuidado nao apenas melhora a experiéncia
do paciente, mas também pode levar a
resultados de salude mais positivos e a
reducdo de disparidades no acesso aos

cuidados.

21 DEFINICAO E DIMENSOES DO
LETRAMENTO EM SAUDE

2.1 Definicao
OMS2, LS é a
capacidade de um individuo de obter,

Segundo a

processar e compreender informagbes
basicas de salde e servicos necessarios
para tomar decisbées. O termo “letramento
em saude” (health literacy) foi introduzido
pela primeira vez® em em 1959, por Dixon?,

1 SORENSEN, K. et al. Health literacy and public health: a systematic review and integration of definitions and models.
BMC Public Health, 2012. Disponivel em:<https://doi.org/10.1186/1471-2458-12-80>. Acesso em: 2 jul. 2023

2 World Health Organization (WHO). Health literacy: the solids facts, 2013. Disponivel em: <https://apps.who.int/iris/
bitstream/handle/10665/128703/e96854.pdf>. Acesso em: 2 jul. 2023

3 CARTA DE OTTAWA. Primeira Conferéncia Internacional sobre Promogéo da Saude. Ottawa, Canada, 17-21 de Nov
de 1986. Disponivel em: <https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/carta_ottawa.pdf>. Acesso em: 2 jul. 2023

4 DIXON, J. P. The community responsibility for medical care. American journal of public health and the nation’s health,
49(1), 76-81, 1959. Disponivel em: <https://doi.org/10.2105/ajph.49.1.76>. Acesso em: 2 jul. 2023
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em seu artigo sobre a responsabilidade da comunidade na assisténcia médica, no qual
a expressao foi citada como sendo uma das estratégias utilizadas no aperfeicoamento
dos cuidados médicos da época®. Em 1974 Simonds® empregou novamente o termo em
seus estudos, que foi revisitado em 1999 pela American Medical Association (AMA)” como
“Letramento Funcional em Saude”, delimitando-o como habilidades que englobam “ler,
entender e agir sobre a informacédo de saude. No contexto da promocéo da saude e do
engajamento do paciente, &€ necessario compreender as distincdes entre LS e Letramento
Funcional em Saude (LFS). Enquanto o LS8 abrange um conjunto mais amplo de habilidades
e conhecimentos necessarios para obter, processar e compreender informacdes de salde,
o LFS?® refere-se especificamente as habilidades basicas de leitura, escrita e numeracia
necessarias para compreender informagcdes essenciais relacionadas a saude como por
exemplo, compreender rétulos de medicamentos, instru¢cbes médicas e outras informacgbes
essenciais para o autocuidado. Essa diferenciacdo contribui para identificar os diferentes
niveis de proficiéncia necessarios para o engajamento informado do paciente e direcionar
intervencdes adequadas. Embora relacionados, os estudos indicam que o LS abrange
habilidades mais amplas em termos cognitivos e sociais, enfatizando o senso critica, a
tomada de decisdes informadas e a participacao ativa do paciente em questdes de saude.

O LS compreende diferentes dimensdes que classificam e englobam as habilidades
necessarias para o sujeito compreender, avaliar e utilizar informacdes de saude de forma
efetiva’® como também, indicam a progressdo de sua capacidade de aplicagdo pratica
deste conhecimento."

31 O IMPACTO E BENEFICIOS DO LS NO ENGAJAMENTO DO PACIENTE

O engajamento do paciente é definido como o envolvimento de pacientes, familiares
e cuidadores na melhoria dos cuidados em saude e na seguranca dos cuidados em
saude™. Conforme apontado pela Organizagdo Mundial da Saiude (OMS), o conceito de

5 Chehuen, José Antonio; Costa, Lucas Assis; Estevanin, Gabriela Mazorque; Bignoto, Toméas Costa; Vieira, Camila Isa-
bela Ribeiro; Pinto, Frederico Afonso Rios; Ferreira, Renato Erothildes. Letramento funcional em saide nos portadores
de doencas cardiovasculares cronicas. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/1413-81232018243.02212017>. Acesso
em: 12 jul. 2023

6 SIMONDS, S. K. Health education as social policy. Health Education Monographs, 2(1_suppl), 1-10, 1974. Disponivel
em: <https://doi.org/10.1177/10901981740020S102>. Acesso em: 2 jul. 2023

7 AMERICAN MEDICAL ASSOCIATION AD HOC COMMITTEE ON HEALTH LITERACY (AMA). Health literacy: report
of the council on scientific affairs. JAMA, v.281, n.6, p.552-7, 1999.

8 NUTBEAM, D.; LLOYD, J. E. Understanding and responding to health literacy as a social determinant of health.
Annual review of public health, 42, 159-173, 2020. Disponivel em: <https://doi.org/10.1146/annurev-publheal-
th-090419-102529>. Acesso em: 12 jul. 2023

9 FINBRATEN, H. S. et al. Explaining variance in health literacy among people with type 2 diabetes: the association
between health literacy and health behaviour and empowerment. BMC Public Health 20, 161, 2020. Disponivel em:
<https://doi.org/10.1186/s12889-020-8274-z>. Acesso em: 2 jul. 2023

10 CARTA DE OTTAWA. Primeira Conferéncia Internacional sobre Promogéao da Saude. Ottawa, Canada, 17-21 de
Nov de 1986. Disponivel em: <https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/carta_ottawa.pdf>. Acesso em: 2 jul. 2023
11 MARQUES, S. R. L.; LEMOS, S. M. A. Letramento em saude e fatores associados em adultos usuarios da atencao
primaria. Trabalho, Educagdo e Salde, v. 16, n. 2, p.535-559, 2018.

12 SHARMA, Anjana E. et al. Patient Engagement in Health Care Safety: An Overview Of Mixed-Quality Evidence.
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engajamento do paciente pode ser analisado a partir de duas perspectivas conceituais':
uma considera o envolvimento dos pacientes e cuidadores na melhoria dos cuidados em
saude e seguranca, enquanto a outra enfatiza a atuagédo conjunta de pacientes, familiares,
cuidadores e profissionais de saude nos diferentes niveis do sistema de saude. Desta
forma, incide na prevencado de incidentes de seguranca, autogestdo de medicamentos,
reducao de erros e quedas, além de sua contribuicdo para a identificagéo de incidentes e
prevencéao de eventos adversos. O engajamento do paciente pode ser observado em trés
niveis distintos'™: micro, meso e macro'®. No nivel micro, o paciente participa como membro
da equipe de saude, tomando decisbes sobre seus proprios cuidados e auxiliando em
medidas como higiene das maos e relato de erros. No nivel meso, os pacientes contribuem
nas decisdes das organizagbes de saude e instancias governamentais, ajudando a definir
acoes de prevencdo de danos evitaveis nos cuidados de saude. Ja no nivel macro, tém
participagcdo em questdes nacionais, como politicas e programas de saude.

Questdes emocionais, baixo letramento em seguranca do paciente e falta de
aceitacédo da perspectiva do paciente sdo algumas das barreiras enfrentadas, enquanto
0 suporte psicologico e a transparéncia sdo estratégias importantes para superar tais
desafios.

O Engajamento do paciente esta diretamente relacionado ao beneficio do LS na
tomada de deciséo pois permite que o paciente entenda as informacdes médicas’®, interprete
resultados de exames, compreenda os beneficios e riscos de diferentes tratamentos.

3.1 Melhoria da compreenséo de informacoes de saude

O LS capacita os pacientes a entenderem informagbes complexas relacionadas a
condi¢cdes médicas, tratamentos, medicamentos e procedimentos, permitindo-lhes tomar
decisdes mais informadas. A falta de capacidade de decodificar as informagdes de saude
pode levar a mal-entendidos, interpretagbes errdneas e, consequentemente, a decisdes
inadequadas em relagéo aos cuidados de saude'".

Pesquisadores™ investigaram o impacto do letramento em saude na qualidade
de vida de pacientes com diabetes mellitus tipo 2. A analise investigou como o nivel de

Health Affairs, v. 37, n. 11, 2018.

13 CARMAN KL et al. Patient and family engagement: a framework for understanding the elements and developing
interventions and policies. Health Affairs, v. 32, 2013, p. 223-231.

14 WHO. Global Patient Safety Action Plan 2021-2030: Towards eliminating avoidable harm in health care. Disponivel
em: https://irp.cdn-website.com/812f414d/files/uploaded/GPSAP-2021-2030.pdf. Acesso em: 21 jul. 2023

15 Instituto Brasileiro de Direito do Paciente. (2019). Engajamento de Pacientes e Familiares na segurancga do Paciente.
Disponivel em: https://ibdpac.com.br/wp-content/uploads/2019/07/Folheto-ibdpac-1.pdf. Acesso em: 21 jul. 2023

16 Figueiredo, A. E. P., & Lacerda, M. R. (2017). O engajamento do paciente na promog¢ao da saude: uma revisao inte-
grativa. Revista Brasileira de Medicina de Familia e Comunidade, 12(39), 1-12.

17 Passamai MPB, Sampaio HAC, Dias AMI, Cabral LA. Letramento funcional em saude: reflexdes e conceitos sobre
seu impacto na interagéo entre usuarios, profissionais e sistema de saude. Interface (Botucatu.) 2012; 16(41):301-314.
18 Paiva, D. M., Teixeira, C. S., de Castro, F. A. D., & Santi, L. Q. (2019). O impacto do letramento em salde na qualida-
de de vida de pacientes com diabetes mellitus tipo 2. Revista Latino-Americana de Enfermagem, 27, e3107.
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compreensao de informacdes sobre diabetes e habilidades de tomar decisbes relacionadas
a saude afetavam a qualidade de vida desses pacientes. Os resultados mostraram que o
LS teve um impacto positivo na qualidade de vida, com os participantes que demonstraram
maior compreenséo e habilidades de tomada de decisdo apresentando melhor controle da

doenca e maior satisfacdo com sua vida em geral.

3.2 Capacitacao para tomar decis6es de saude

A partir de uma reviséo integrativa, estudos' demonstraram a relagdo entre LS e
uso racional de medicamentos. Eles examinaram registros anteriores sobre 0 assunto para
compreender como o nivel de LS afeta a capacidade das pessoas de entender, usar e
aderir corretamente aos medicamentos prescritos. Os resultados indicaram que o alto nivel
de LS esta associado a um maior conhecimento, melhor adesao ao tratamento e menor

incidéncia de erros na administragdo medicamentosa.

3.3 Aumento da adesédo ao tratamento

Sob este viés, Paiva, Teixeira, de Castro e Santi (2019)% investigou o impacto do
LS na qualidade de vida de pacientes com diabetes mellitus tipo 2. Através de analises
e entrevistas, observou-se que 0s pacientes que demonstraram melhor nivel de LS
apresentaram um melhor controle da doenga, além de maior satisfacdo com a vida em
geral. Esses resultados sugerem que investir no LS pode contribuir para a qualidade de
vida dos pacientes com diabetes mellitus tipo 2.

3.4 Reducao de erros de medicacao

Compreender as informagdes de dosagem e instrucdes de uso de medicamentos
€ essencial para evitar erros de medicagdo. Moura, Guedes e Torres (2019)?' e Haueisen,
Rosa, Medeiros e Mielke (2018)22, abordam a relagéo entre o Letramento em Saulde, o uso
correto de medicamentos e a populacdo idosa no Brasil. Ambos os estudos enfocam a
importancia do LS na promog¢éo do uso adequado de medicamentos por parte dos idosos.
Moura, Guedes e Torres (2019)% investigaram o Letramento em Salde e o uso correto
de medicamentos em idosos com doencgas crénicas. Seus resultados destacaram que um

19 Santos, L. M., Oliveira, R. A., Silveira, A. M., & Damasceno, S. S. (2018). Letramento em saude e uso racional de
medicamentos: uma revis&o integrativa. Revista da Escola de Enfermagem da USP, 52, e03328.

20 Silveira, D. P., Artmann, E., & Celeste, R. K. (2017). Alfabetizacdo em salde e qualidade de vida de idosos brasilei-
ros: um estudo longitudinal. Ciéncia & Saude Coletiva, 22(3), 853-860.

21 Moura, L. A., Guedes, M. B., & Torres, H. C. (2019). Letramento em saude e uso correto de medicamentos em idosos
com doencas cronicas. Revista Brasileira de Enfermagem, 72(6), 1574-1581.

22 Haueisen, R. S., Rosa, M. B., Medeiros, M., & Mielke, G. I. (2018). Letramento em saude e automedicagcdo em ido-
s0s: um estudo de base populacional no Sul do Brasil. Cadernos de Saude Publica, 34(4), €00015517.

23 Moura, L. A., Guedes, M. B., & Torres, H. C. (2019). Letramento em saude e uso correto de medicamentos em idosos
com doencas cronicas. Revista Brasileira de Enfermagem, 72(6), 1574-1581.
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maior nivel de LS estava associado a um uso mais adequado e seguro de medicamentos.
Isso sugere que idosos com maior compreensao das informacdes de prescricao e melhores
habilidades de interpretacdo sdo mais propensos a seguir as orientagdes terapéuticas de
forma correta. Ja o estudo de Haueisen, Rosa, Medeiros e Mielke (2018)%* explorou a
associagao entre o LS e a automedicacdo em idosos. Eles descobriram que um maior
LS estava relacionado a uma menor prevaléncia de automedicagéo inadequada entre os
idosos. Isso indica que idosos com melhor conhecimento sobre medicamentos e habilidades
para interpretar informacdes de bulas sdo menos propensos a se automedicarem de forma
inadequada.

Os referidos estudos ressaltam a importdncia do LS na populagédo idosa,
evidenciando como um maior conhecimento sobre medicamentos podem reduzir praticas
de automedicagéo inadequada. Investir em programas e estratégias que melhorem o
LS entre os idosos pode ser benéfico para melhorar a seguranca e a eficacia do uso de
medicamentos nessa populagéo.

3.5 Melhoria da comunicacédo com profissionais de saude

A comunicacgéo efetiva entre pacientes e profissionais de saide desempenha um
papel fundamental na qualidade e no resultado dos cuidados de saude. No Brasil, o LS
tem sido objeto de estudo transversal, constituindo diferentes aspectos. Os resultados de
uma pesquisa® sobre as experiéncias de pacientes e profissionais de salde no pais em
relacdo a comunicagao do diagnostico de cancer destacam a importancia da empatia, da
clareza nas informacgdes e da consideracdo das necessidades emocionais dos pacientes
durante a comunicagdo de mas noticias. Além disso, a tomada de decisdo informada
também é um aspecto relevante no LS, conforme demonstrado no estudo de Bastos, Turrini
e Lima (2017)%. A pesquisa mostrou que fornecer informagdes claras e compreensiveis
aos pacientes € essencial para que eles possam participar ativamente nas decisdes
relacionadas ao tratamento. A adeséo ao tratamento é outro tema abordado nas pesquisas
de LS, como observado no estudo de Rosa, Nunes e Pereira (2020)%". Os resultados
destacaram a importancia da comunicacéo efetiva entre pacientes e profissionais de salde,
assim como o suporte continuo, para melhorar a adeséo ao tratamento em pacientes com
condi¢cbes cronicas. Os dados fornecem evidéncias sobre a importéncia de programas e
estratégias que visem aprimorar o LS no pais, a fim de contribuir com o engajamento e o
bem-estar da populacéo.

24 Haueisen, R. S., Rosa, M. B., Medeiros, M., & Mielke, G. I. (2018). Letramento em saude e automedicagcdo em ido-
sos: um estudo de base populacional no Sul do Brasil. Cadernos de Saude Publica, 34(4), €00015517.

25 Mazur, L. H., Gomes, M. J. V., Oliveira, L. M. S., & Turrini, R. N. T. (2019). Disclosure of cancer diagnosis: experiences
of patients and healthcare professionals in Brazil. Supportive Care in Cancer, 27(4), 1271-1280.

26 Bastos, R. F., Turrini, R. N. T., & Lima, R. S. (2017). Informed decision-making process: a study with cancer patients
in Brazil. Revista Latino-Americana de Enfermagem, 25, e2932.

27 Rosa, W. A., Nunes, E. L. P, & Pereira, |. A. (2020). Adherence to treatment by patients with chronic conditions: a
qualitative study. Revista da Escola de Enfermagem da USP, 54, e03661.
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CONSIDERAGCOES FINAIS

O engajamento em saude refere-se a participagéo ativa e envolvimento do paciente
em seu cuidado pessoal, enquanto o LS capacita os individuos a compreenderem, avaliarem
e utilizarem informacgdes relacionadas a saude.

Além disso, € urgente a necessidade de implementar estratégias continuas para
melhorias do cuidado. Isso inclui a promo¢édo de um ambiente de cuidado centrado no
paciente, para que este ganhe voz ativa e seja reconhecido como protagonista e parceiro
no processo de tomada de decisbes. O LS também envolve a garantia de acesso a
informacdes claras e acessiveis, assim como a educagéo continua dos profissionais de
saude em habilidades de comunicacdo interpessoal na busca continua por melhores
praticas para garantir o direito do paciente a um ecossistema de saude de qualidade.
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CAPIiTULO 10

AS CONTRIBUICOES DAS ORGANIZACOES DE PACIENTES
VITIMAS DE DANOS ASSOCIADOS AOS CUIDADOS EM
SAUDE PARA A SEGURANCA DO PACIENTE NO BRASIL

Julino Assuncéao Rodrigues Soares
Neto

Mariana Lima Menegaz
Vanessa Elias de Oliveira

Aline Albuquerque

INTRODUCAO

Segundo
Organizagdo Mundial da Saude (OMS),
estima-se que ocorram 134 milhdes de

levantamento da

eventos adversos por ano em hospitais
de paises de baixa e média renda devido
a cuidados inseguros, resultando em 2,6
milhées de mortes. Mesmo nos paises
de alta renda, aproximadamente, um
em cada 10 pacientes € vitima de danos
associados aos cuidados hospitalares. No
mundo, até 4 em cada 10 pacientes sofrem

danos decorrentes dos cuidados de saude

Data de aceite: 01/08/2023

primarios e ambulatoriais, dos quais, até
80% dos danos séo considerados como
evitaveis. Dentre os eventos mais danosos
identificados estdo o de diagndstico,
de prescricdo e uso de medicamentos.
Destaca-se que o custo associado aos
erros de medicacdo, em todo o mundo,
esta em torno de US$ 42 bilhdes por ano.
Por outro lado, iniciativas de envolvimento
dos pacientes em atividades de prevencéo
estdo contribuindo com a diminuicdo dos
custos hospitalares em até 15%".

Nos Estados Unidos, os eventos
adversos relacionados aos cuidados em
saude hospitalares foram a terceira causa
de morte em 2013 (400.000 Obitos/ano),
atras apenas das doencgas cardiacas e
cancer2. No Brasil, a estimativa é de que a
cada trés minutos 2,47 brasileiros morrem
em um hospital publico ou privado em
consequéncia de um “erro” ou de “evento
relacionado aos

adverso” indesejado,

1 WHO. World Health Organization. Patient Safety. 2019. Disponivel em https://www.who.int/news-room/fact-sheets/
detail/patient-safety#:~:text=The%20harm%20can%20be%20caused,2.6%20million%20deaths%20(4). Acesso em: 24

abr. 2023

2 MAKARY, Martin; DANIEL, Michael. Medical error: the third leading cause of death in the US. BMJ. 3;353:i2139. 2016.
Disponivel em: https://www.bmj.com/content/353/bm;.i2139 Acesso em: 20 abr. 2023
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cuidados prestados ao paciente®. Segundo os dados do Segundo Anuério da Seguranca
Assistencial Hospitalar no Brasil, se os erros associados aos cuidados em salde
hospitalares fossem um grupo de causa de 6bito, a mortalidade determinada relacionada a
esses estariam entre a segunda e quinta posi¢do, sendo uma das mais frequentes causas
de Obito no Brasil*. A prevaléncia de eventos adversos graves foi de 1,9% no Sistema
Unico de Saude (SUS) e de 1,4% na satde suplementar (SSup), com mortalidade de 37%
e 28,8%, respectivamente, e com um aumento no tempo médio de permanéncia chegando
a 16,4 dias no SUS e 10,5 dias na SSup; os recém-nascidos prematuros e os idosos >65
anos foram as populacdes com maior prevaléncia de EA graves. A fracdo da mortalidade
atribuivel aos EA graves evitaveis, foi 30,5% no SUS e 36,1% na SSup®.

Como se verifica, as mortes e os danos associados aos cuidados em saulde
constituem um grave problema de saude publica que acomete todos os sistemas do
planeta. Em decorréncia do reconhecimento crescente de que é papel dos Estados a
prevencao de tais danos, a seguranca do paciente vem ganhando mais espago por meio
de leis, politicas e programas especificamente destinados ao tema. Conforme a OMS®, a
seguranca do paciente é entendida como um referencial de atividades organizadas que
produz culturas, processos, procedimentos, comportamentos, tecnologias e ambientes nos
cuidados em saude que, consiste e sustentavelmente, reduzem os riscos e a ocorréncia
de danos evitaveis, tornam os erros menos provaveis e reduzem seus impactos quando
ocorrem. Com o objetivo de engajar os pacientes em sua seguranga, a OMS? institui, no
ano de 2005, o Programa “Patient for Patient Safety’ (PFPS) partindo da premissa de que
0 seu envolvimento, assim como de familiares e comunidades concorrem para melhoria da
qualidade dos cuidados em saude e a seguranc¢a do paciente. Particularmente quanto aos
pacientes e familiares vitimas de eventos adversos, entendidos, no contexto da seguranca

do paciente, como um evento que acarreta dano para o paciente®, a OMS pontua que

3 COUTO, Renato Camargo; PEDROSA, Tania Moreira Grillo; ROSA, Mario Borges. Erros acontecem: A forca da
transparéncia no enfrentamento dos eventos adversos assistenciais em pacientes hospitalizados. Instituto de Estudos
de Saude Suplementar (IESS). Belo Horizonte. 2016. Disponivel em: https://www.iess.org.br/sites/default/files/2021-04/
ES11-ERROS%20ACONTECEM%20A%20FOR%C3%87A%20DA%20TRANSPAR%C3%8ANCIA%20NO%20EN-
FRENTAMENTO%20D0S%20EVENTOS%20ADVERSOS%20ASSISTENCIAIS%20EM%20PACIENTES%20HOSPI-
TALIZADOS.pdf Acesso em: 20 abr. 2023.

4 COUTO, Renato Camargo; PEDROSA, Tania Moreira Grillo, ROBERTO, Breno Augusto Duarte; DAIBERT, Paula
Balbino; ABREU, Ana Claudia Couto; LEAO, Matheus Laini. Il Anuario da Seguranca Assistencial Hospitalar no
Brasil: Propondo as prioridades nacionais. Instituto de Estudos de Saude Suplementar (IESS). Belo Horizonte. 2018.
Disponivel em: https://www.iess.org.br/sites/default/files/2021-04/Anuario2018_0.pdf Acesso em: 20 abr. 2023

5 COUTO, Renato Camargo; PEDROSA, Tania Moreira Grillo, ROBERTO, Breno Augusto Duarte; DAIBERT, Paula
Balbino; ABREU, Ana Claudia Couto; LEAO, Matheus Laini. Il Anuario da Seguranca Assistencial Hospitalar no
Brasil: Propondo as prioridades nacionais. Instituto de Estudos de Saude Suplementar (IESS). Belo Horizonte. 2018.
Disponivel em: https://www.iess.org.br/sites/default/files/2021-04/Anuario2018_0.pdf Acesso em: 20 abr. 2023

6 WHO. World Health Organization. Patient Safety. 2019. Disponivel em https://www.who.int/news-room/fact-sheets/
detail/patientsafety#:~:text=The%20harm%20can%20be%20caused,2.6%20million%20deaths%20(4). Acesso em: 24
abr. 2023.

7 WHO. World Health Organization. Patient Safety. 2019. Disponivel em https://www.who.int/news-room/fact-sheets/
detail/patient-safety#:~:text=The%20harm%20can%20be%20caused,2.6%20million%20deaths%20(4). Acesso em: 24
abr. 2023

8 WHO. Conceptual Framework for the International Classification for Patient Safety, Version 1.1. Geneva: WHO.
2009. Disponivel em: https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/70882/WHO_IER_PSP_2010.2_eng.pdf. Acesso

Engajamento do Paciente e de Familiares na Seguranca do Paciente Capitulo 10

105



podem prover insights e aprendizagem quanto as falhas nos sistemas de satde, na medida
em que sao detentores de informagdes criticas cujo compartilhamento é relevante para
as melhorias da qualidade dos servicos de saude. O PFPS tem suas ideias fundantes
expressas na Declaracéo de Londres, dentre as quais, destaca-se a de que é necessario
engajar, empoderar e encorajar pacientes e familiares para a construcdo de uma rede
global, em parceria com profissionais de saude e formuladores de politicas publicas, para
que os servicos de salde sejam mais seguros. A iniciativa “Uma Década de Seguranca do
Paciente 2021-2030”, estabelecida no bojo do Programa, se assenta na concepc¢éo de que
0 paciente é a Unica pessoa que passou por todo o percurso do seu cuidado, cuja voz deve
ser plenamente escutada, além dos seus familiares.

O engajamento de pacientes e familiares na esfera da seguranca do paciente sob a
perspectiva coletiva, é materializado mediante as atividades das Organiza¢des de Pacientes
(OPs), entendidas como organizagdes sem fins lucrativos, centradas nos pacientes,
cuja maioria dos membros é formada pelos préprios pacientes, pelos representantes e
cuidadores® e, em algumas, ha também a presenca de profissionais de saude'. As OPs
colaboraram diretamente para a ampliagéo da consciéncia social sobre 0s pacientes como
sujeitos de direitos'. No contexto internacional, a atuagéo das OPs também contribuiu para
a disseminagéo da tematica dos direitos dos pacientes e para a consequente elaboracéo
de legislagbes especificas sobre o tema'2. Inicialmente, as OPs foram constituidas como
um espaco amplo de acolhimento e compartiihamento de experiéncias de pacientes
que possuiam doencas especificas’®. No mesmo sentido, contribuiram para reformas de
sistemas de salde e incluséo da participacao direta dos pacientes, atuando também como
o principal interlocutor com areas correlatas ao contexto do cuidado em saude, como o
desenvolvimento de politicas publicas especificas para pacientes'. Véarias sao as fungbes
desempenhadas pelas OPs, tais como a atuacdo na orientacdo dos pacientes e familiares

sobre direitos sociais, por exemplo, acesso a tratamentos e medicamentos, e direitos dos

em: 20 abr. 2023

9 EUROPEAN FORUM PATIENTS. The added value of Patient Organizations. EPF: European Patients’ Forum, nov.
2017. 36 p. Disponivel em: https://www.eu-patient.eu/globalassets/library/publications/epf_added_value_report_final.
pdf Acesso em: 20 abr. 2023

10 EUROPEAN FORUM PATIENTS. The added value of Patient Organizations. EPF: European Patients’ Forum, nov.
2017. 36 p. Disponivel em: https://www.eu-patient.eu/globalassets/library/publications/epf_added_value_report_final.
pdf Acesso em: 20 abr. 2023

11 ALBUQUERQUE, Aline; SOARES NETO Julino Assungéo Rodrigues. Organizagdes de pacientes e seu papel na im-
plementacéo de direitos nos cuidados em salde. Caderno Ibero Americano de Direito Sanitario. 11(1):144-62. 2022.
Disponivel em: https://www.cadernos.prodisa.fiocruz.br/index.php/cadernos/article/view/811 Acesso em: 24 mar. 2023
12 ALBUQUERQUE, Aline; SOARES NETO Julino Assunc¢édo Rodrigues. Organizagdes de pacientes e seu papel na im-
plementacéo de direitos nos cuidados em saude. Caderno Ibero Americano de Direito Sanitario. 11(1):144-62. 2022.
Disponivel em: https://www.cadernos.prodisa.fiocruz.br/index.php/cadernos/article/view/811 Acesso em: 24 mar. 2023
13 EUROPEAN FORUM PATIENTS. The added value of Patient Organizations. EPF: European Patients’ Forum, nov.
2017. 36 p. Disponivel em: https://www.eu-patient.eu/globalassets/library/publications/epf_added_value_report_final.
pdf Acesso em: 20 abr. 2023

14 EUROPEAN FORUM PATIENTS. The added value of Patient Organizations. EPF: European Patients’ Forum, nov.
2017. 36 p. Disponivel em: https://www.eu-patient.eu/globalassets/library/publications/epf_added_value_report_final.
pdf Acesso em: 20 abr. 2023.
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pacientes, relacionado diretamente ao cuidado em saude'. Além disso, as OPs também
atuam como espago para acolhimento, apoio emocional e socializagdo dos pacientes e
familiares'®. Particularmente, ha as OPs que se dedicam ao tema dos eventos adversos e
aos danos associados aos cuidados em saude.

As OPs cujo escopo de atuacdo se cinge as vitimas, pacientes e familiares, de
danos associados aos cuidados em salde, lidam com as consequéncias de tais danos
e com melhorias em seguranca do paciente, conforme sera visto neste artigo. Quanto a
denominacgdo dessas OPs, é importante apontar para as imprecisdes conceituais'’ que
permeiam o campo da seguranca do paciente e realizar escolhas. Para tanto, utiliza-se as
definicbes da OMS para demarcar conceitualmente incidente de seguranca do paciente,
eventos adversos, danos e erro. Assim, segundo a OMS', o incidente de seguranga do
paciente é definido como um evento ou circunstancia que poderia ter resultado ou resultou em
um dano desnecessario para o paciente; o dano é uma debilidade da estrutura ou da fungéo
do corpo e/ou efeitos deletérios derivados, o que inclui doencgas, sofrimento, deficiéncia,
lesdo e morte; o0 erro € demarcado conceitualmente como uma falha na condugéo ou no
plano de acao pretendido a aplicagdo de um plano incorreto, distinguindo-se da violacéo,
que consiste em um desvio deliberado de norma, padrdo ou procedimento; e o evento
adverso é entendido como um evento que acarreta dano para o paciente. No plano da
seguranca do paciente, em razdo do entendimento consolidado ao longo do tempo, de que
a maior parte dos eventos adversos é sistémica, ou seja, atribuivel a fatores contribuintes
e nao apenas decorrente da agcdo de um profissional, ndo se emprega a expressao “erro
médico”. Nesse sentido, o foco da seguranca do paciente recai sobre a preveng¢éo do dano
ao paciente e a concepc¢ao de que o evento adverso decorre de uma interagdo complexa
de fatores, baseada no “modelo de causalidade de Reason”'®, fundamento da abordagem
sistémica. Assim, comumente, ndo é uma falha atribuida a um profissional que acarreta
dano para o paciente, mas sim uma série de fatores contribuintes que da causa ao dano®.
Com efeito, conforme o Protocolo de Londres, embora as vezes seja simples identificar
uma determinada a¢do ou omissdo como causa imediata de um incidente, uma analise

mais detalhada geralmente revela uma cadeia de eventos que conduz ao evento adverso.

15 ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente. 1° ed. Belo Horizonte: CEI. 2020.

16 LIMA, Maria Angélica de Faria Domingos de. As associacoes de pacientes com doencas raras e as midias so-
ciais. 2018. Tese (Doutorado em Saude da Crianga e da Mulher) — Instituto Nacional de Satde da Mulher e da Crianga e
do Adolescente Fernandes Figueira, Fundagéo Nacional Oswaldo Cruz, 2018. Disponivel em: https://www.arca.fiocruz.
br/handle/icict/40463 Acesso em: 24 mar. 2023.

17 WEARS, Robert; SUTCLIFFE, Kathleen. Still Not Safe: Patient Safety and the Middle-Managing of American Medi-
cine. Oxford University Press. 2020.

18 WHO. World Health Organization. Conceptual Framework for the International Classification for Patient Safety,
Version 1.1. Geneva: WHO; 2009. Disponivel em: https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/70882/WHO_IER_
PSP_2010.2_eng.pdf. Acesso em: 20 abr. 2023

19 Reconhece-se a importancia das criticas feitas por Wears e Sutcliffe ao modelo “taylorista” de Reason, mas ndo esse
tema néo € objeto deste estudo. Para aprofundar essa critica, recomenda-se: WEARS, Robert L.; SUTCLIFFE, Kathleen
M. Still Not Safe. Oxford: Oxford, 2020.

20 DISCLOSURE WORKING GROUP. Canadian Disclosure Guidelines: Being open with patients and families. Ed-
monton: Canadian Patient Safety Institute. 2011 Disponivel em: https://www.healthcareexcellence.ca/media/v4zni14t/
cpsi-canadian-disclosure-guidelines-final-ua.pdf. Acesso em: 23 abr. 2023.
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Conseguintemente, entende-se que a atuaca@o dessas OPs se conecta ao dano ao paciente
e ndo ao fato de ter havido um erro ou violagéao, isto é, o foco da seguranca do paciente deve
recair sobre 0 dano e as necessidades do paciente correlatas?'. Portanto, intitula-se nesta
pesquisa as OPs que se dedicam ao tema dos eventos adversos e aos danos associados
aos cuidados em saude como “OPs de vitimas de danos associados aos cuidados em
saude”, doravante “OPs de vitimas de DACS”.

Assim, quanto as OPs de vitimas de DACS, inicialmente, é importante destacar os
problemas que essas vitimas enfrentam resultantes das consequéncias de tais eventos. As
pesquisas demonstram que as vitimas, além de problemas de saude fisica, também sofrem
por questdes relativas a salde mental, & empregabilidade, a sua vida financeira e a area
juridica, por longos anos apds a ocorréncia do evento?. Em pesquisa realizada por Der
Velden et al®® apontou-se a escassez de investigagdes sobre essa tematica e a importancia
a ser dada a salude mental das vitimas. Desse modo, verifica-se que as OPs em tal campo
tém a tarefa central de apoiar as vitimas nas multiplas dimensdes dos efeitos deletérios dos
eventos adversos, provendo apoio, conhecimento e orientacéo visando mitigar tais efeitos.
Particularmente quanto ao “apoio de pares”, segundo o National Health Service, do Reino
Unido, esse é entendido como um conjunto de abordagens que, por meio de pessoas com
caracteristicas similares (como condi¢des de longo termo e experiéncias em saude) dao ou
recebem apoio visando contribuir para a melhoria do seu bem-estar e satde. O apoio de
pares inclui a proviséo de informacéo, o desenvolvimento de habilidades e o aumento da
autoconfianga para manejar a condi¢éo particular em que a pessoa se encontra e melhorar
sua qualidade de vida e funcionamento social®*.

As OPs de vitimas de DACS, além de desempenhar fungdes relativas ao apoio
dessas vitimas quanto aos danos decorrentes do evento, possuem um papel fundamental
no engajamento de pacientes e familiares na seguranca do paciente. A abordagem do
engajamento do paciente tem sua origem no inicio deste século, nos Estados Unidos,
baseada na acepcédo do paciente como um ator crucial das fases de planejamento e de
provisao de servigos de saude. O engajamento do paciente € compreendido como a parceria
ativa entre esse e os profissionais de saude, em varios niveis, com o intuito de concorrer
para a melhoria dos cuidados em saude. Detalhando a sua demarcacgao conceitual, verifica-

se que 0 engajamento € uma abordagem que envolve pacientes, familiares e parceiros

21 TAYLOR-ADAMS, Sally; VINCENT, Charles. Systems Analysis of Clinical Incidents: The London Protocol. Impe-
rial College London: London. 1999. Disponivel em: https://www.imperial.ac.uk/patient-safety-translational-research-cen-
tre/education/training-materials-for-use-in-research-and-clinical-practice/the-london-protocol/. Acesso em: 27 abr. 2023.
22 VAN DER VELDEN, Peter G; CONTINO, Carlo; AKKERMANS, Arno J; Das, Marcel. Victims of medical errors and the
problems they face: a prospective comparative study among the Dutch population. The European Journal of Public
Health. 2020. Disponivel em: https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/33313817/. Acesso em: 23 mar. 2023.

23 VAN DER VELDEN, Peter G; CONTINO, Carlo; AKKERMANS, Arno J; Das, Marcel. Victims of medical errors and the
problems they face: a prospective comparative study among the Dutch population. The European Journal of Public
Health. 2020. Disponivel em: https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/33313817/. Acesso em: 23 mar. 2023.

24 NATIONAL HEALTH SERVICE. Community capacity and peer support: Summary guide. Integrated Personal
Commissioning. 2020. Disponivel em: https://www.england.nhs.uk/wp-content/uploads/2017/06/516_Community-capa-
city-and-peer-support_S7.pdf. Acesso em: 24 abr. 2023.
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nos seus cuidados em saude e no desenho, na provisdo e na avaliacdo dos servigcos de
saude. Desse modo, o engajamento se fundamenta precipuamente no valor conferido ao
conhecimento experiencial do paciente. Sob o angulo das OPs, estratégias no nivel dos
sistemas de saude para o engajamento de pacientes, familiares e cuidadores devem ser
adotadas, tais como a sua participacao em conselhos consultivos, foruns e reunides®.

Na esfera da seguranga do paciente, segundo a OMS?¢, 0 engajamento de paciente
e de familiares na segurancga do paciente apresenta multiplas dimensdes. A seguir seréo
sublinhadas aquelas que dizem respeito diretamente as OPs. Com efeito, pacientes
e familiares devem ser envolvidos no desenvolvimento de politicas e programas, tendo
em conta que a sua experiéncia é fonte de aprendizagem para melhorias em seguranca
do paciente, e que esse conhecimento experiencial Unico ndo pode ser substituido pelo
conhecimento aportado por profissionais e gestores de saude. Ainda, a OMS?” assinala
que o0 engajamento e 0 empoderamento de pacientes e familiares consistem na ferramenta
mais poderosa para o incremento da seguranca do paciente. Para tanto, assenta que os
Estados devem criar aliangas com os OPs e organizacdes da sociedade civil de seguranga
do paciente e instituir mecanismos formais para incluir pacientes e familiares em planos,
programas, comités, grupos de trabalho e outras iniciativas que se destinam a melhorar
a seguranga do paciente no pais. No mesmo sentido, plataformas e redes devem ser
criadas para aglutinar OPs e outros atores para compartilharem sua experiéncia sobre
danos e cuidados inseguros, bem como acerca das melhores praticas para o engajamento
de pacientes e familiares. Portanto, observa-se que as OPs tém um papel essencial na
promoc¢ao de melhorias de segurancga do paciente, que pode ser desdobrado nas seguintes
atividades: (a) participacdo na formulacéo, implementacdo e monitoramento de politicas
publicas de seguranca do paciente; (b) participacdo em insténcias colegiadas de seguranca
do paciente, como comissdes, comités e grupos de trabalho; (c) advocacy pela aprovagéao
de legislagé@o nacional sobre direitos dos pacientes, que inclui, segundo a OMS# direito
a seguranga, a autonomia, a informagdo, bem como pela disseminacdo do conceito
de seguranca, cuidado respeitoso, enquanto um direito humano; (d) participagdo em
plataformas e redes de compartilhamento de experiéncias e de constru¢éo de propostas
relativas ao tema da seguranca do paciente; (e) fazer parte de conselhos de pacientes e
outras instancias hospitalares.

Sendo assim, as OPs atuam em dois niveis que podem ser caracterizados como:

(a) nivel micro — atuagédo em prol do bem-estar das vitimas; (b) nivel macro — atuagéo em

25 ALBUQUERQUE, Aline. Empatia nos Cuidados em Saude: comunicacéo e ética na pratica clinica. 1% ed. Rio de
Janeiro: Manole. 2022.

26 WHO. Draft Global Patient Safety Action 2021-2030: Towards eliminating avoidable harm in health care. 2021.
Disponivel em: file:///C:/Users/User/Downloads/9789240032705-eng.pdf. Acesso em: 23 mar. 2023.

27 WHO. Draft Global Patient Safety Action 2021-2030: Towards eliminating avoidable harm in health care. 2021.
Disponivel em: file:///C:/Users/User/Downloads/9789240032705-eng.pdf. Acesso em: 23 mar. 2023.

28 WHO. Draft Global Patient Safety Action 2021-2030: Towards eliminating avoidable harm in health care. 2021.
Disponivel em: file:///C:/Users/User/Downloads/9789240032705-eng.pdf. Acesso em: 23 mar. 2023.
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prol do incremento da seguranca do paciente. Ambas as atuagdes ndo sdo excludentes,
mas sim complementares. Como exemplo desse tipo de atuagéo, a Action against Medical
Accidents (AvMA)? do Reino Unido tem advogado de forma significativa para a melhoria
da seguranca do paciente ao longo dos varios anos, inclusive tem atuado em conjunto
com a National Patient Safety Agency. Inclusive a AvMA institui uma rede de pacientes
e familiares — Patients for Patient Safety Network - com experiencia em danos evitaveis
que desejam apoiar o trabalho em seguranca do paciente, que conta com 2.000 pessoas.
A AvMA é uma organizagéo nacional para a seguranga do paciente e justica, que prové
especialistas independentes para orientar e apoiar pacientes e familiares que foram
afetados por danos evitaveis nos cuidados em saude. Por meio das suas atividades, a AVMA
tem acesso a insights Unicos e profundos sobre a experiencia dos pacientes e familiares
apds a ocorréncia de um incidente de seguranca do paciente. Esse conhecimento singular
e qualificado é empregado pela AvMA para atuar no desenvolvimento de politicas, sistemas
e préaticas para melhorias na seguran¢a do paciente e os modos pelos quais 0s pacientes
e familiares séo tratados ap06s a ocorréncia de eventos adversos. A AvMA atua em parceria
com profissionais de saude e o National Health Service (NHS), advogados e outras OPs.

Portanto, as OPs de vitimas de DACS constituem um tipo especifico de OP
que € categorizada como abrangente, porquanto seu escopo de atuagédo néo se cinge
a pacientes com determinada enfermidade ou a grupo populacional especifico, como
crianca ou pessoa idosa. As OPs de vitimas de DACS lidam com questdes particulares de
pessoas que sofreram danos, mas também possuem a missédo de concorrer, mediante o
engajamento de paciente e familiares, para a prevencéo de eventos adversos e a melhoria
da seguranca do paciente. Essa missao vai ao encontro das necessidades das vitimas, pois
uma das prioritarias, apontadas pela literatura especializada, é a de que a sua experiéncia
de sofrimento e de dor possa impulsionar a ado¢do de medidas preventivas de modo a
evitar que outros pacientes passem pelo mesmo incidente®. Sendo assim, as OPs tém um
papel central nos avancos em seguranca do paciente de um dado pais, notadamente em
razdo do conhecimento experiencial dos seus integrantes e da imperiosidade de que as
politicas, programas e acbes de seguranca do paciente sejam moldados com base na sua
centralidade.

METODO

O presente artigo tem como escopo geral analisar o papel das OPs de vitimas de
DACS no contexto dos cuidados em saude no Brasil, particularmente quanto ao enfoque da

29 ACTION AGAINST MEDICAL ACCIDENTS. Response to NHS Improvement Consultation On Its Draft Frame-
work For Involving Patients In Patient Safety. 2020. Disponivel em: https://www.avma.org.uk/wp-content/uploads/
Patient-Involvement-in-Patient-Safety-Framework-response.pdf. Acesso em: 23 abr. 2023

30 INDEPENDENT PATIENT SAFETY COUNCIL. Recommendations on a National Policy Framework for Open
Disclosure in Healthcare in Ireland. Disponivel em: file:///C:/Users/aline/Downloads/127396_af15e335-2c88-40a-
9-9571-371a978409ca%20(1).pdf. Acesso em: 5 abr. 2023.
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abordagem do engajamento de pacientes e familiares na segurancga do paciente.

A pesquisa foi cadastrada na Plataforma Brasil e aprovada pelo Comité de Etica
da Universidade Federal do ABC (Numero do CAAE: 84811318.7.0000.5594). Inicialmente
foi realizado um levantamento das OPs no Mapa das Organiza¢des da Sociedade Civil do
Instituto de Pesquisa Econémica Aplicada. Complementarmente, foram realizadas buscas
pelas OPs na plataforma da rede social Facebook e uma busca na internet utilizando o
navegador Google Chrome. Em ambos os casos, foram utilizados os descritores: “vitimas
de erros médicos” e “erro médico”; denominag¢des comumente utilizadas por OPs que
atuam nessa area. Todas as OPs identificadas receberam o convite para participar da
pesquisa por e-mail e/ou via Messenger do Facebook. Juntamente com o convite, enviamos
o Termo de Consentimento de Livre e Esclarecido (TCLE) e o link do questionario online,
disponiveis na plataforma Microsoft Forms. O questionario foi estruturado com perguntas
abertas e fechadas sobre a atuacéo destas OPs e algumas caracteristicas do representante
que respondeu 0 questionario e dos pacientes/familiares atendidos por estas OPs. O
questionario foi composto por 28 perguntas agrupadas nas seguintes unidades de anélise:
dominio teorico e técnico dos entrevistados; perfil das OPs; oportunidades e desafios para
a participacao social destas OPs; perspectivas e contribuicdes das OPs para o problema
dos erros associados aos cuidados em saude e reparacéo de danos.

Utilizando o referencial tedrico da observagéo participante®', o pesquisador Julino
Soares buscou desenvolver um relacionamento com os grupos pesquisados, iniciando os
dialogos em maio de 2019. Também fez parte de um grupo de WhatsApp com as principais
OPs, o que possibilitou identificar e convidar algumas das liderangas e se familiarizar
com as pautas e queixas dos pacientes e seus familiares. Esta etapa exploratéria, de
negociagao para conseguir a colaboracao na pesquisa até o privilégio de entrada nas redes
de pacientes (imerséo parcial), permitiram uma melhor contextualizacdo do problema e
foi fundamental para o desenvolvimento da pesquisa. Notas de campo foram incluidas
no final desta publicagdo na expectativa de auxiliar na contextualizacdo dos dados e para
humanizar a trajetéria da pesquisa.

Os dados foram analisados utilizando o referencial do papel das OPs vitimas de
eventos adversos no engajamento de pacientes e familiares na seguranga do paciente,
conforme o marco elaborado pela OMS sobre a tematica e a atuacdo das OPs com tal
desiderato.

RESULTADOS

Foram identificas 23 OPs relacionadas aos descritores utilizados, sete identificadas
no site do IPEA, duas utilizando a técnica de bola de neve e 14 foram identificadas no
Facebook; também fizemos uma busca na internet utilizando o Google Chrome, mas néao

31 WHYTE, William Foote. Os dez mandamentos da observacao participante. Sociedade de esquina: a estrutura
social de uma area urbana pobre e degradada. Trad. Maria Lucia de Oliveira. Rio de Janeiro: Jorge Zahar, 2005.
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localizamos nenhuma OPs. Foram excluidas as OPs sem um telefone, website ou e-mail
disponivel e ativo, totalizando 13 OPs excluidas. Observamos que a natureza juridica
das OPs identificadas no site do IPEA foi “Associagéo Privada”, mas ndo estavam com
o CNPJ ativo; situagéo cadastral inapta por omisséo de declara¢des, conforme consulta
realizada na Receita Federal. Identificamos apenas uma OPs, utilizando a denominacao
“erros médicos”, com a situacdo cadastral ativa na Receita Federal. Dentre as 10 OPs
contatadas, sete responderam ao questionario. Estas OPs foram criadas entre os anos
de 2013 e 2017 e declaram atuar em um ou mais Estados do Brasil, mas nenhuma delas
possui as titulacoes e certificacbes concedidos as organizagdes da sociedade civil, como
a titulagdo de utilidade publica. E importante destacar que a informalidade destas OPs
dificulta a localizagéo e a comunicagao. Identificamos apenas uma OPs com URL e site
préprio, para as demais, localizamos apenas as paginas no Facebook ou blog (hospedada
na plataforma Blogger). A maioria das OPs localizadas no Facebook era de grupos pubicos
ou privados, mas optamos por enviar o convite para participar da pesquisa, considerando
que estes grupos cumpriam funcdes fundamentais de qualquer OPs que realiza agbes
de advocacy, como o engajamento de pacientes e seus familiares em reivindicacdes e
dendncias, além de servir como uma rede de apoio emocional, compartilhar experiéncias
e orientacgdes juridicas.

Majoritariamente, os respondentes informaram possuir nenhum ou pouco
conhecimento em temas relacionados a pesquisa cientifica e politicas publicas em salde
e um maior conhecimento em temas relacionados a esfera juridica, como a reparagéo
de danos associados aos cuidados em saude. O uso de fontes técnicas, como a opiniao
de especialistas, publicagdes cientificas e informacdes estatais também eram utilizadas
para auxiliar os pacientes e familiares, mas de forma secundaria. Pelo qual, avaliaram
como “boa”, as informacdes disponibilizadas pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA) (57,1%) e pela Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS) (42,9%). Porém,
avaliaram negativamente, como “muito ruim” ou apenas “ruim”, a qualidade das informacodes
sobre seguranca do paciente divulgadas em veiculos profissionais de comunicagéo (93% de
respostas negativas) e em websites de servicos de salde (85,7% de respostas negativas),
como os hospitais.

Dentre as estratégias de expressao utilizadas por estas OPs e pelos pacientes e
familiares, destaca-se o0 uso de redes sociais, com o compartilhamento de publicacbes
e transmissdes ao vivo, e protestos presenciais, com passeatas, uso de cartazes, e
manifestagcdes publicas no estabelecimento de saude.

As OPs declaram que atendem entre 10 e 70 pessoas por més, mas algumas OPs
nao souberam precisar, informando apenas o nUmero de pessoas em suas redes sociais,
entre 14 e 70 mil pessoas. Consideram que o nivel de conhecimento destes pacientes e
familiares sobre os temas seguranca e diretos do paciente e os procedimentos legais para
areparagéo de danos é praticamente nenhum, desconhecendo, especialmente, os Nlcleos
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de Seguranca do Paciente e as Pesquisas Cientificas em Saude.

As parcerias mais frequentes seriam com advogados de defesa e outras OPs, e com
menor frequéncia com os veiculos de comunicacéo e as universidades. Nao foram citadas
colaboragdes com instituicdes publicas, como a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria,
Agéncia Nacional de Saude Suplementar, membros do Poder Legislativo e do Poder
Judiciario. Segundo as OPs, os veiculos de comunicagao profissionais e as universidades
também foram as instituicbes com maior interesse nas atividades destas OPs, solicitando
informacgdes e convidando para debater os temas de interesse dos pacientes. Por outro lado,
representantes do Poder Legislativo, Poder Executivo e do Poder Judiciario apresentam
um baixo ou inexistente dialogo.

Sublinha-se que em algumas das repostas, ndo ficou claro como estas OPs
poderiam contribuir com a segurancga do paciente nas instituicbes de saude, mas destaca-
se dentre as respostas os aspectos educativos e participativos: a divulga¢do dos direitos
dos pacientes e a realizagdo de palestras para os profissionais da saude; as agbes de
participacdo do paciente, com maior envolvimento nas tomadas de decisao clinica e na
utilizacéo dos canais de denuncia.

DISCUSSAO

Os pacientes vitimas de eventos adversos e seus familiares buscam as OPs com
distintos propésitos, sendo o mais comum, serem orientados acerca de medidas juridicas
visando a reparagao de danos e o apoio psicologico. Desse modo, constata-se que as OPs
apresentam um papel relevante na proviséo de orientagcdo e de apoio para pacientes e
familiares, notadamente por meio da abordagem do “apoio de pares”, que €, primariamente,
desenvolvida, estimulada e conduzida pelas proprias vitimas que lideram as OPs. A
abordagem do “apoio dos pares” envolve a escuta, o ativismo, a advocacy e a educagéo
psicolégica®2. Com efeito, no caso das OPs participantes desta pesquisa, o apoio de pares
consiste, basicamente, na provisdo de apoio juridico e psicolégico, por meio da troca de
informacdes, atividades de comunicacdo em redes sociais e acolhimento das vitimas.

O conhecimento experiencial dos representantes das OPs e de outros pacientes
e familiares é valorizado pelas préprias OPs. O conhecimento de pacientes e familiares
€ transmitido por contato direto ou indireto, via relatos em redes sociais. Registra-se que
o termo “conhecimento experiencial” foi introduzido por Borkman, em 1976, que o definiu
como o conhecimento derivado da experiéncia pessoal com determinado fenémeno,
emergindo da experiéncia de se viver continuamente com um problema. O conhecimento
experiencial do paciente se refere ao seu conhecimento Unico e a experiéncia em lidar com

fatores que influenciam positiva ou negativamente sua vivéncia com a doenca e 0 processo

32 GREGORY, Alison; JOHNSON, Emma; FEDER, Gene; CAMPBELL, John; JONYA, Judit; PEROT, Concetta. Percep-
tions of Peer Support for Victim-Survivors of Sexual Violence and Abuse: An Exploratory Study With Key Stakeholders.
Journal of Interpersonal Violence. 2022. Disponivel em: https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/33858249/ Acesso em: 23
mar. 2023.
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de cuidado®. Nao se verificou na pesquisa o uso desse conhecimento experiencial em
acoes de advocacy, embora tenham sido declaradas tais a¢des, como o seu envolvimento
na formulagcdo e no monitoramento de politicas publicas. Importante destacar que é
amplamente reconhecido na literatura que o conhecimento experiencial de paciente
familiares é elemento justificador da inclusé@o de pacientes e familiares no processo de
tomada de tomada de decisdo em politicas publicas®*.

No que tange ao papel das OPs relativo a advocacy pela aprovacao de legislacéo
nacional sobre direitos dos pacientes, as OPs consideram que o nivel de conhecimento
de pacientes e familiares sobre tematicas relacionadas a seguranca e aos diretos do
paciente ainda é escasso, o que impacta diretamente na mobilizacdo social em prol de
tais direitos. Com efeito, os representantes das OPs percebem que muitos pacientes
e familiares desconhecem direitos essenciais, como o direito ao cuidado em salde de
qualidade e seguro, que implica avaliar antecipadamente a capacitacdo do profissional da
saude e o direito de acessar o prontuario a qualquer momento; inclusive, alguns pacientes
e familiares ndo sabem o que é o prontuario do paciente. Embora os pacientes e familiares,
em geral, ndo possuam a linguagem dos direitos para manifestar sua insatisfacéo, seus
reclamos séo diversificados e graves, incluindo problemas de comunicagéo, negligéncia
nos cuidados e a percepg¢ao de corporativismo na condugao de processos disciplinares em
face de profissionais de saude.

Ainda, quanto ao tema da advocacy em prol dos direitos dos pacientes, as OPs
apresentam algumas sugestdes de temas que deveriam ser objeto de projeto de lei
para melhorar a seguranca do paciente e a reparacao de danos decorrentes de eventos
adversos, tais como: acesso facilitado ao prontuario do paciente; implantacdo de prova
de capacitagéo técnica para todos os profissionais de salude e a criagdo de um fundo de
assisténcia as vitimas de eventos adversos na satde. Ndo obstante as OPs tenham ciéncia
de que alguns temas séo prioritarios para o avan¢o da seguranca do paciente no pais,
declaram fazer pouco uso dos mecanismos de participa¢do social, destacando-se apenas
a participagdo em audiéncias publicas do Poder Legislativo federal e em menor numero o
uso dos canais de ouvidoria e a participagcdo em conselhos e conferéncias de salde.

Quanto ao papel das OPs no engajamento de pacientes e familiares em sua
seguranca, as OPs ndo mostraram familiaridade com o Programa Nacional de Seguranca
do Paciente®, particularmente com os Nuicleos de Seguranga do Paciente, mas se

apresentaram disposicdo em aproximar-se do Programa e dos Nucleos. Para tanto, &

33 ALBUQUERQUE, Aline. Empatia nos Cuidados em Saude: comunicacéo e ética na pratica clinica. 1* ed. Rio de
Janeiro: Manole. 2022.

34 ALBUQUERQUE, Alina; Eler, Kalline. Participacéo social dos pacientes na avaliagdo de tecnologia em saude: fun-
damentacdo, desafios e reflexdes sobre a CONITEC. Revista de Direitos e Garantias Fundamentais, v. 23, n. 1, p.
127-154, 2022.Disponivel em: https://sisbib.emnuvens.com.br/direitosegarantias/article/view/2084. Acesso em: 23 mar.
2023.

35 BRASIL. Ministério da Satude. Documento de referéncia para o Programa Nacional de Seguranca do Paciente.
Brasilia: 2014. Disponivel em: https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/documento_referencia_programa_nacional
seguranca.pdf. Acesso em: 22 abr. 2023
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importante que as OPs ampliem suas redes de contato para construirem aliangas com
entidades da sociedade civil e érgéos e entidades do Sistema Unico de Salude que atuam
em prol do incremento da seguranca do paciente no pais. Quanto a esse ponto, a pesquisa
demonstrou que a despeito do alto nivel de aceitacdo da agenda das OPs por diferentes
entidades da sociedade civil e érgéos estatais, elas declaram possuir um numero restrito
de colaboracdes e parcerias.

Tratando-se, ademais, da atuacdo das OPs no campo da seguranca do paciente,
na perspectiva destas OPs, existe uma ampla variedade de acdes que deveriam ser
realizadas para incrementar a seguranga dos pacientes nas instituicbes de saude,
destacam-se: a formacgéao dos profissionais de salde voltada para a seguranca do paciente;
desenvolvimento e fiscalizagdo do cumprimento dos protocolos de seguranca do paciente;
maior engajamento de pacientes e familiares; fortalecimento e criagdo de mecanismos para
melhorar a comunicagéo e o relacionamento entre os profissionais da saude e os pacientes
e familiares. Nota-se que as OPs participantes desta pesquisa sinalizam questdes
centrais para o aprimoramento da seguranga do paciente no pais, como a importancia do
engajamento de pacientes e familiares no &mbito do Comité de Implementagéo do Programa
Nacional de Seguranga do Paciente, bem como na implementagao das agbes previstas no
Programa®, que devem, segundo as diretrizes da OMS®, contar com o engajamento de
pacientes e familiares em todas as suas etapas.

Na esfera judicial, estas OPs possuem diferentes opinides sobre mudancas
legislativas que deveriam ser feitas para aprimorar o processo de reparacao de danos dos
pacientes vitimas de eventos adversos, contudo, podem-se congregar essas propostas
nas principais tematicas: adogéo da inversao do 6nus da prova; prontuarios do paciente
com registros mais detalhados; celeridade e transparéncia nos processos; criagéo de varas
especializadas; melhora na formacéo dos advogados quanto ao atendimento das vitimas.
Sublinha, ainda que embora a perspectiva punitivista perpasse a maioria das respostas, as
OPs responderam que estdo dispostas a apoiar iniciativas de mediacéao e outras formas de
composicao de conflitos, entre os pacientes vitimas de eventos adversos e instituicbes de
salde. Muitas destas acbes apresentadas sdo compreendidas como “dar voz ao paciente”.

Extrai-se desta pesquisa que as OPs de vitimas de DACS ainda n&o incorporaram
no seu modus operandi ordinario e na sua misséo precipua o nivel de atuacdo macro. Isto
€, embora haja a demonstracdo de que desempenham algumas atividades de advocacy, a
sua participacéo na formulagéo, implementagéo e monitoramento de politicas e programas
de seguranca do paciente ou em instancias colegiadas nesse campo ainda ndo é uma

realidade. Esse quadro, no Brasil, ndo pode ser atribuido apenas a fatores relacionados as

36 OLIVEIRA, Aline Albuquerque Sant’Anna de. La seguridad del paciente segun la perspectiva de los derechos
humanos: un estudio de la actuacién de autoridades sanitarias de Brasil. 2014. Disponivel em: https://proqualis.fiocruz.
br/sites/proqualis.fiocruz.br/files/LA%20SEGURIDAD%20DEL%20PACIENTE%20SEGUN%20LA%20PERSPECTI-
VA%20DE%20L0S%20DERECHOS%20HUMANOS_0_0_0_1.pdf Acesso em: 23 mar. 2023

37 WHO. Draft Global Patient Safety Action 2021-2030: Towards eliminating avoidable harm in health care. 2021.
Disponivel em: file:///C:/Users/User/Downloads/9789240032705-eng.pdf. Acesso em: 23 mar. 2023.
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OPs, na medida em que o engajamento de pacientes e familiares é incipiente no Programa
Nacional de Segurangca do Paciente e nas instituicbes de salude, tematica que merece
atencéo e ser destacada como objeto de pesquisa especifica. Portanto, ha um caminho
longo a ser percorrido na dire¢cdo da apropriacdo pelas OPS da sua miss&o de impactar na
seguranca do paciente no pais, bem como quanto ao reconhecimento por parte dos gestores
do Sistema Unico de Salde e de instituicées de saude privadas de que o engajamento de
pacientes e familiares é prioritario para a melhoria da seguranca do paciente.

REFLEXOES FINAIS

As OPs de vitimas de DACS no pais constituem um importante movimento da
sociedade civil organizada que apoia pacientes e familiares, bem como vocalizam seus
reclamos, mesmo que de forma nao estruturada em advocacy ou de engajamento na
formulagéo, implantagéo e monitoramento de politicas publicas. Desse modo, essas OPs,
em razao da sua importancia, ancorada notadamente no conhecimento experiencial de seus
integrantes e das pessoas que aglutinam, possuem um profundo potencial transformador
da realidade da seguranca do paciente no pais. No entanto, esse potencial precisa ser
otimizado mediante a articulagdo das OPs com outras entidades e 6rgdos que atuam em
prol da segurancga do paciente, e por meio do aprimoramento dos seus conhecimentos em
direitos dos pacientes e seguranga do paciente. Ao longo do tempo, as OPs de vitimas de
DACS foram consolidando seu espag¢o no campo juridico, que se configura, mormente,
por meio da busca de punicao de profissionais de saude e do apoio legal e psicolégico a
pacientes e familiares, mas esse papel € diminuto em face da sua forgca, que esta no fato de
ser um espaco de pacientes e familiares que amplifica a sua voz, a qual ndo é escutada por
uma sociedade que naturaliza os eventos adversos na saude, inclusive mortes evitaveis.
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