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Engajamento de Pacientes e Familiares na Promoção da Segurança do Sistema de Saúde

Resumo
O engajamento de pacientes e familiares no desenvolvimento e na efetivação de inicia-
tivas direcionadas a minimizar riscos e evitar falhas assistenciais tem sido considerado 
uma relevante ação de promoção de aumento da qualidade do cuidado e da segurança 
do paciente. Essa orientação baseia-se no reconhecimento de que o paciente e sua fa-
mília são os únicos presentes em todos os momentos de prestação da assistência, na 
qual há a participação de múltiplos profissionais e, muitas vezes, de diferentes institui-
ções. A proposta deste artigo está  em traçar um panorama da promoção do engajamen-
to do paciente e de seus familiares nas ações direcionadas à segurança na assistência à 
saúde, bem como discutir a sua importância e as dificuldades relacionadas com o tema.
Palavras-chave: Segurança do paciente. Participação do paciente. Assistência centrada 
no paciente. Qualidade da assistência à saúde.

INTRODUÇÃO
Em todo o mundo, várias pesquisas científicas em segurança do paciente têm evi-

denciado taxas exorbitantes de eventos adversos causados aos pacientes que utilizam 
os serviços de saúde, devido a falhas assistenciais, e trazido à tona a necessidade de 
que os ambientes de cuidado à saúde sejam vistos como sistemas de alta complexida-
de, carentes de medidas que minimizem os riscos e previnam danos evitáveis aos seus 
pacientes1-14.

Para contribuir com os sistemas de saúde dos seus Países-Membros, a World He-
alth Organization (WHO), desde 2004, vem elaborando e publicando estratégias e reco-
mendações para melhorar a qualidade da assistência e promover o cuidado seguro15-21. 
Entre as suas recomendações, está o incentivo ao envolvimento dos pacientes, assim 
como de seus familiares e usuários do sistema de saúde, em seus próprios cuidados, 
tornando-se um agente ativo no planejamento e na efetivação de políticas, ações e prá-
ticas seguras utilizadas para prevenção de erros.

O termo “engajamento do paciente” se refere ao processo de desenvolvimento da 
capacidade de pacientes, familiares, cuidadores, bem como de profissionais de saúde, 
para facilitar e apoiar o envolvimento ativo dos pacientes em seus próprios cuidados, a 
fim de aumentar a segurança do paciente22.

Para fortalecer essa ideia, o Programa Pacientes pela Segurança dos Pacientes, 
lançado pela WHO, foi desenvolvido com o propósito de apoiar uma rede global que re-
úne pacientes, famílias, profissionais de saúde, gestores e políticos que atuam em par-
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ceria para melhorar a segurança na saúde. Essa rede foi fundada em Londres e, em no-
vembro de 2005, reuniu 24 pacientes e profissionais de 20 países que, com princípios, 
perspectivas e compromissos compartilhados, elaboraram a Declaração de Londres:

Nós, pacientes pela segurança do paciente, imaginamos um mundo diferente em que os 
erros de saúde não estejam prejudicando as pessoas. Nós somos parceiros no esforço para 
prevenir todos os danos evitáveis na assistência à saúde. Risco e incerteza são companhei-
ros constantes. Por isso, nos reunimos em diálogo, participando do cuidado com os presta-
dores. Unimos nossas forças como defensores do cuidado sem danos no desenvolvimento, 
bem como no mundo desenvolvido.

Nós estamos comprometidos em espalhar a palavra de pessoa para pessoa, cidade para ci-
dade, país para país. Há um direito à saúde segura e não deixaremos que a cultura atual de 
erro e negação continue. Pedimos honestidade, abertura e transparência. Faremos da redu-
ção dos erros de saúde um direito humano básico que preserva a vida em todo o mundo.

Nós, pacientes pela segurança do paciente, seremos a voz para todas as pessoas, mas 
especialmente para aqueles que agora não são ouvidos. Juntos como parceiros, nós cola-
boraremos em:

● Elaborar e promover programas de segurança do paciente e empoderamento de paciente.

● Desenvolver e conduzir um diálogo construtivo com todos os parceiros preocupados 
com a segurança do paciente.

● Estabelecer sistemas para reportar e lidar com danos na assistência à saúde em uma 
base mundial.

● Definir as melhores práticas para lidar com danos na assistência à saúde de todos os 
tipos e promover essas práticas em todo o mundo.

Em honra daqueles que morreram, daqueles deixados com deficiências, dos nossos en-
tes queridos hoje e das crianças do mundo que ainda não nasceram, nós lutaremos pela 
excelência, para que tudo envolvido na saúde seja o mais seguro possível o mais rápido 
possível. Essa é nossa promessa de parceria16.

Vários membros dessa rede são pacientes ou familiares que foram afetados por 
incidentes, e a motivação para essas pessoas compartilharem suas experiências e co-
nhecimentos veio da vontade de dar algum significado à tragédia que sofreram, a fim de 
elevar a conscientização e promover melhorias. Alguns membros publicaram boletins, 
artigos de periódicos e elaboraram materiais educacionais; outros criaram suas próprias 
organizações lideradas por pacientes, ensinaram estudantes e atuar com profissionais 
de saúde para melhorar os sistemas20.

Desde então, mudanças para a promoção do envolvimento do paciente vêm ocorrendo 
em vários países23-25. No Brasil, o “Envolvimento do Cidadão na sua Segurança” surgiu como 
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um dos eixos propostos pelo Programa Nacional de Segurança do Paciente, lançado em 2013 
pelo Ministério da Saúde. Nesse eixo, considera-se que a parceria dos pacientes, familiares e 
acompanhantes com a equipe de saúde, nos esforços para prevenir incidentes na atenção à 
saúde, é essencial para a melhoria da cultura de segurança26.

As parcerias entre pacientes e familiares, equipes e instituições de saúde fazem 
parte de uma nova estratégia colaborativa, cujo objetivo é garantir níveis mais elevados 
de participação e engajamento dos pacientes no que diz respeito à gestão de seus pró-
prios cuidados e, também, à gestão de riscos em saúde22. Além disso, o efeito dessas 
parcerias já tem sido verificado em resultados de pesquisas que evidenciam que o enga-
jamento dos pacientes provoca aumento na segurança do cuidado, tornando pacientes 
em parceiros confiáveis23-24,27-30.

Uma pesquisa multicêntrica realizada em sete hospitais norte-americanos, entre 
dezembro de 2014 e janeiro de 2017, implementou uma iniciativa de engajamento do 
paciente relacionada com um programa de comunicação centrado no paciente e na 
família e analisou o impacto na segurança do paciente posteriormente. Os resultados 
mostraram que a taxa de eventos adversos evitáveis reduziu de 20,7 para 12,9, corres-
pondendo a uma redução de 37,9% após a intervenção. A taxa de eventos adversos não 
evitáveis também diminuiu de 12,6 para 5,2. Também houve impacto positivo na experi-
ência da família e nos processos de comunicação, destacando o valor das intervenções 
de parceria entre paciente e família e equipe de saúde na promoção da segurança do 
paciente31.

Outro estudo conduzido em quatro hospitais pediátricos nos Estados Unidos da 
América (EUA), com pais e cuidadores de 989 crianças hospitalizadas, analisou o enga-
jamento do paciente na identificação e notificação de incidentes e descobriu que os pais 
e cuidadores relataram cinco vezes mais falhas e três vezes mais eventos adversos do 
que os relatórios formais de incidentes hospitalares. Com a inclusão do familiar/cuida-
dor, as taxas gerais de detecção de falhas aumentaram em 16%, e os eventos adversos, 
em 10%, mostrando a capacidade que essa população tem para fornecer informações 
exclusivas sobre segurança, configurando-os como parceiros valiosos no monitoramento 
de incidentes32.

São várias as propostas para promover o envolvimento dos pacientes e familiares na 
prestação do cuidado em busca da promoção de sua qualidade e segurança que partem 
desde iniciativas governamentais até ações adotadas pelas próprias organizações de saúde.

No Brasil, a Agência Nacional de Vigilância Sanitária (Anvisa) lançou o projeto de-
nominado “Pacientes pela Segurança do Paciente em Serviços de Saúde”, que envolve 
a publicação de materiais informativos e educativos relacionados ao tema33.
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Nessa perspectiva, foi publicado o folder intitulado “Você sabia que pode colabo-
rar para um cuidado mais seguro e com qualidade nos serviços de saúde?”, direcionado 
para pacientes, o qual traz orientações sobre consultas, cirurgias, uso de medicamen-
tos, exames diagnósticos, internação e controle de infecção. Também foi elaborado o 
cartaz “10 perguntas-chave para melhorar a segurança nos serviços de saúde”, que 
auxilia o paciente a tirar dúvidas quanto ao diagnóstico, tratamento, cura, entre outros33.

Outra iniciativa relevante que o Brasil possui é o guia “Pacientes pela segurança 
do paciente em serviços de saúde: como posso contribuir para aumentar a segurança 
do paciente?”, o qual possui orientações sobre como os pacientes podem atuar no seu 
cuidado, auxiliando na prevenção de incidentes. O guia descreve ações relacionadas à 
identificação do paciente, prevenção de infecção relacionada com a assistência à saú-
de, higiene das mãos, cirurgia segura, erros de medicação, prevenção de lesão por pres-
são, prevenção de quedas, prevenção de eventos adversos por pacientes e familiares34, 
sendo uma importante fonte de informações para pacientes e familiares sobre os riscos 
assistenciais e as ações existentes para preveni-los, e sendo mais um instrumento para 
contribuir com a mudança na cultura dos serviços de saúde no concernente à participa-
ção do paciente na segurança do cuidado.

As organizações de saúde podem utilizar diversas maneiras de envolver o pacien-
te e os familiares na promoção de práticas mais seguras por meio de educação, ca-
pacitação e fornecimento de informações35,36; instruções direcionadas para adoção de 
uma determinada atitude em resposta a uma situação específica37-39; disposição para 
interagir com membros da equipe de saúde36,37, entrevistas individuais, discussão em 
grupo, pesquisas de feedback, caixas anônimas de comentários; inclusão em conselhos 
consultivos, comitês, associações; narração de histórias/experiências vividas; e code-
sign baseado em experiência dos pacientes40.

No processo de melhorar a educação e a informação do paciente, os serviços de 
saúde podem instruí-los e capacitá-los sobre riscos assistenciais, ou uso de serviços de 
saúde22,27,41-43. Em um hospital do Reino Unido, uma estratégia de educação dos pacien-
tes foi adotada com o intuito de elevar a taxa de conformidade da higiene de mãos entre 
a equipe de saúde e capacitar o paciente sobre sua responsabilidade nos seus cuida-
dos. Os pacientes realizam a pergunta “Você lavou as mãos?” a todos os profissionais 
de saúde que mantêm contato direto com eles. Com essa simples conduta, houve um 
aumento de 50% da higienização de mãos35.

No hospital Johns Hopkins, dos EUA, foi desenvolvida uma ferramenta, chamada 
de Care Journal, como um diário de cuidado, com o intuito de promover o intercâmbio 
interativo de informações entre profissionais e pacientes/familiares. Foram realizadas 
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pesquisas para avaliar a percepção sobre o uso da ferramenta em uma unidade de 
terapia intensiva pediátrica que mostraram que tanto os pais quanto a equipe de enfer-
magem consideraram a ferramenta útil, pois houve melhora da comunicação, fazendo 
com que os pais se sentissem mais instruídos e capacitados, melhorando a percepção 
geral dos pais sobre a permanência no hospital44.

A comunicação direta, aberta, transparente e honesta com pacientes e famílias 
pode ser essencial parar promover entendimento mútuo, aceitação, perdão e fortaleci-
mento do relacionamento entre paciente e serviço de saúde45.

Em um hospital infantil de Londres, foi desenvolvida e testada uma ferramenta 
projetada especificamente para pacientes e familiares notificarem eventos adversos, 
com o objetivo de aumentar a conscientização e as oportunidades de melhoria para a 
segurança da assistência. Foi realizado feedback imediato sobre o incidente às famílias, 
o que proporcionou a oportunidade de esclarecimentos, transparência e pedido de des-
culpas. Essa ferramenta provocou envolvimento ativo e conscientização de famílias e 
pacientes, gerando cuidados melhores e mais seguros46.

Outra forma de envolver o paciente na segurança do cuidado é o compartilhamen-
to de experiências de vítimas de eventos adversos, para extrair algo bom e positivo do 
incidente, servindo de aprendizado e transformação da prática, com o objetivo de não 
deixar que a mesma situação aconteça com outras pessoas. Em muitos casos, quando 
pacientes e/ou familiares vivenciam um evento adverso, essa história pessoal pode agir 
como motivação para seu envolvimento na causa da segurança do paciente, fornecendo 
contribuições e informações valiosas para mudanças a partir das lições aprendidas47.

Um exemplo importante e muito conhecido a ser citado talvez seja o caso da criança 
Josie King, que morreu com 18 meses de idade, no renomado hospital Johns Hopkins, nos 
EUA. Mesmo com as lutas e dificuldades da família para lidar com a dor da perda, ocorrida 
por falhas assistenciais, a mãe de Josie, Sorrel King, foi incluída no setor de saúde como 
defensora da segurança do paciente e das melhorias que surgiram em memória de Josie. 
A partir disso, foi implantado o Programa de Segurança do Paciente Josie King no Hospital 
Johns Hopkins, criada a Fundação Josie King e publicado o livro Josie’s Story. Essas ini-
ciativas surgiram do desejo de promover mudanças positivas em um ambiente imperfeito, 
com o objetivo de impedir que outras pessoas morram, ou sejam prejudicadas, por erros 
no cuidado, criando assim uma cultura de segurança do paciente48.

Em um nível mais estratégico/organizacional, pacientes e familiares podem cola-
borar com gestores em mecanismos de melhoria contínua da qualidade, como planeja-
mento de projetos e programas, entrega e avaliação de cuidados e serviços, participa-
ção em times e comitês, entre outros24,27,41,42.
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A participação de pacientes e familiares também podem acontecer pela parti-
cipação em times ou comitês, oferecendo uma perspectiva única e especializada na 
experiência do paciente com uma visão integrada dos sistemas, diferentemente dos 
profissionais de saúde que, geralmente, conhecem apenas sua própria parte. Esse pro-
cesso pode provocar novas ideias e soluções ao permitir que os profissionais falem dire-
tamente com alguém que tem o próprio papel de paciente, em vez de tentar imaginar a 
perspectiva do paciente e da família49.

Outra possibilidade de envolvimento é a participação de pacientes e familiares em co-
mitês ou equipes de gerenciamento de riscos, análise e avaliação de incidentes ocorridos, 
além da participação na comunicação/revelação (disclosure) de incidentes às vítimas23,27,29.

Ao participar como parceiros em comitês de melhoria da qualidade, os pacientes e 
familiares não apenas se sentem “ouvidos”, mas têm a sensação de serem integrantes 
da equipe, permitindo a criação de uma parceria com profissionais, que levaram à práti-
ca soluções enraizadas em suas experiências50-51.

Quando os pacientes são envolvidos, eles entendem melhor e conhecem mais so-
bre seus cuidados, levando a uma assistência à saúde mais favorável e fazendo melhor 
uso dos recursos disponíveis52. No planejamento e design dos processos de saúde, a 
parceria com os pacientes é um meio relevante de melhorar a qualidade do sistema53, 
pois eles estão no cerne do nosso sistema e, como tal, fazem parte da solução25.

Em Quebec, Canadá, desde 2010, um novo modelo baseado na parceria entre 
pacientes e profissionais de saúde tem sido desenvolvido pela faculdade de medicina 
da Universidade de Montreal. Esse modelo é fundamentado no reconhecimento do co-
nhecimento que o paciente adquiriu durante sua experiência de convivência com sua 
doença, o que se torna complementar ao conhecimento científico do profissional de 
saúde. A partir daí, os serviços de saúde implementam um comitê de melhoria contínua, 
constituído por gestores, médicos, enfermeiros, secretários, assistentes sociais e outros, 
e por, pelo menos, dois pacientes/familiares43.

Nesse modelo, os pacientes fornecem seu ponto de vista com base em suas ex-
periências e compartilham perspectivas sobre fragilidades que identificaram. Portanto, 
eles são reconhecidos por sua expertise relacionada com as suas vias de cuidado e 
compreensão das necessidades43.

Existem algumas iniciativas para inserir os pacientes de modo mais amplo e es-
tratégico, embora ainda sejam pouco adotadas pelas organizações, como a participação 
do paciente no nível de governança, ao fazer parte, por exemplo, dos conselhos admi-
nistrativos da instituição, ou ser envolvido na contratação de pessoal e treinamento de 
profissionais de saúde24,27,41,42.
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Os pacientes também podem ser consultados para desenvolver ações direciona-
das a impulsionar mudanças na cultura organizacional, ou ações que envolvam a cria-
ção de políticas. Para isso, a política da instituição deve envolver representantes de 
pacientes e/ou familiares na elaboração do planejamento estratégico e operacional, po-
dendo estabelecer um grupo consultivo de pacientes; realizar um processo de consulta 
estruturada para incluir a visão do paciente em pontos-chave de planejamento; envolver 
o paciente e/ou familiares como membros de comitês responsáveis pela gestão da qua-
lidade e de riscos na instituição24,27,41,42.

Ao incluir os pacientes como membros de comitês ligados à governança da organi-
zação de saúde, o papel deles é defender o direito de pacientes, cuidadores e famílias. 
Esse tipo de comitê deve assegurar que os pacientes sejam tratados com respeito e 
dignidade, reconhecendo suas liberdades de opinião e considerando que os direitos dos 
usuários à qualidade do cuidado e à satisfação do paciente são as bases que norteiam 
as ações da instituição24,27,41,42.

Em suma, o envolvimento dos pacientes tem sido chamado de “droga de grande 
sucesso do século”54, pois traz novas abordagens, conduzindo a soluções inovadoras. 
Os pacientes são especialistas em seus próprios cuidados e usuários experientes dos 
serviços de saúde; e, por isso, são capazes de fornecer uma visão única para as deci-
sões sobre sua própria saúde e tratamento, para o desenho de processos de cuidados e 
para as deliberações políticas que modelam o sistema de saúde28,55.

DIFICULDADES PARA O ENGAJAMENTO DO PACIENTE
Muitas instituições de saúde, de diferentes níveis de atenção, estão realizando 

avanços consideráveis no que concerne ao engajamento de pacientes, porém ainda 
estão aprendendo a realizar esse trabalho de maneira colaborativa49.

Uma questão importante é entender a abordagem paternalista usada no sistema 
de saúde, na qual a atuação da equipe de profissionais está centrada no plano de inter-
venção, e os pacientes participam muito pouco, ou nada. Atualmente, os profissionais 
de saúde, especialmente os médicos, ainda retêm o monopólio do papel de curador, 
acarretando relações de poder assimétricas entre profissionais e pacientes, inibindo a 
participação e envolvimento destes29.

Além disso, não é comum as instituições buscarem uma cultura de envolvimento do 
paciente, preparando os profissionais para atuar em parceria com os pacientes. Em uma 
pesquisa, foram relatadas dificuldades pelos pacientes, ao serem encorajados a abordar di-
retamente os profissionais de saúde para sinalizar falhas ou lembrá-los de comportamentos 
de segurança, causando efeito negativo na relação profissional-paciente com essa atitude56.
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Nesses casos, há necessidade de que a equipe profissional esteja preparada para 
um paciente participativo no seu próprio cuidado, otimizando as intervenções que re-
querem comunicação entre profissional-paciente na segurança da assistência57.

Sendo assim, para efetivar o engajamento do paciente, é fundamental que os 
profissionais deixem o controle absoluto da situação de lado e mudem comportamentos, 
como começar a ouvir e entender mais os pacientes, discutir ideias juntos, conquistar 
confiança e incorporar diferentes perspectivas. No que diz respeito à gestão, é preciso 
que os líderes esteiem todo esse trabalho, repensando os padrões para adicionar o en-
gajamento do paciente nas práticas, processos, estruturas e políticas49.

Os pacientes também devem assumir sua responsabilidade na segurança da as-
sistência, estar interessados e dispostos a serem um integrante da equipe, ter atitudes 
e participar ativamente das decisões sobre seus cuidados, se tornando membros da 
equipe de saúde e, como todos os outros, trazendo seus conhecimentos exclusivos. Ou 
seja, a responsabilidade não é somente da equipe que deve se empenhar para engajar 
os pacientes de maneira significativa, mas de pacientes e equipe, unindo esforços para 
melhorar os serviços de saúde, de forma que o poder não resida em nenhum grupo de 
partes interessadas, mas esteja dentro do processo de coprodução/codesign49,58.

É imprescindível que esse processo aconteça de maneira gerenciada, com proce-
dimentos e fluxos estruturados de engajamento do paciente/família, que compreendam 
desde a identificação do nível de envolvimento de pacientes e profissionais, projetos de 
parceria, condições de participação e preparação/capacitação.

Dessa forma, para que o envolvimento de pacientes, de fato, melhore a seguran-
ça e a qualidade dos cuidados, é necessário investir em criar uma cultura que defenda 
parceria e colaboração; disponibilizar estruturas e políticas de apoio, informações e fer-
ramentas; e garantir que o objetivo da participação do paciente se adapte às necessida-
des, preferências e capacidade deste49.

Continua a ser essencial o desenvolvimento de mecanismos e estratégias que 
possam estimular o engajamento de pacientes e familiares, com todos os envolvidos e 
em toda a instituição de saúde, exigindo ações coletivas e coordenadas para garantir a 
segurança do paciente.

CONSIDERAÇÕES FINAIS
O engajamento do paciente e dos familiares é fundamental na promoção da segu-

rança do paciente, significando uma estratégia para aumentar a qualidade do cuidado.
Apesar do progresso, o engajamento dos pacientes em sua segurança na assis-

tência à saúde tem sido um processo lento e difícil, sendo necessário aumentar os esfor-
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ços para, de fato, fechar essa lacuna teórica, transformando-a em prática.
Em quase todas as etapas de cuidado, há um grande potencial para que os pró-

prios pacientes contribuam para a segurança do tratamento, sendo necessário que os 
profissionais de saúde estejam preparados e estimulem a ativação dos pacientes. Esse 
trabalho não é simples, nem fácil, e pode ser até desconfortável no início, por estar 
relacionado com uma mudança de paradigma. Contudo, é necessário encontrar modos 
diferentes e inovadores de trabalhar juntos, mesmo quando desafiador, em busca de 
benefícios para todos.
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