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Engajamento de Pacientes e Familiares na Promocao da Seguranca do Sistema de Saude

Resumo

O engajamento de pacientes e familiares no desenvolvimento e na efetivagao de inicia-
tivas direcionadas a minimizar riscos € evitar falhas assistenciais tem sido considerado
uma relevante acao de promocao de aumento da qualidade do cuidado e da seguranca
do paciente. Essa orientagao baseia-se no reconhecimento de que o paciente e sua fa-
milia sdo os Unicos presentes em todos os momentos de prestacdo da assisténcia, na
qual ha a participacao de multiplos profissionais e, muitas vezes, de diferentes institui-
coes. A proposta deste artigo estd em tracar um panorama da promoc¢ao do engajamen-
to do paciente e de seus familiares nas acoes direcionadas a seguranca na assisténcia a
salide, bem como discutir a sua importancia e as dificuldades relacionadas com o tema.
Palavras-chave: Seguranca do paciente. Participacao do paciente. Assisténcia centrada
no paciente. Qualidade da assisténcia a satde.

INTRODUCAO

Em todo o mundo, varias pesquisas cientificas em seguranca do paciente tém evi-
denciado taxas exorbitantes de eventos adversos causados aos pacientes que utilizam
0s servicos de salde, devido a falhas assistenciais, e trazido a tona a necessidade de
que os ambientes de cuidado a salide sejam vistos como sistemas de alta complexida-
de, carentes de medidas que minimizem os riscos e previnam danos evitaveis aos seus
pacientes®4,

Para contribuir com os sistemas de salde dos seus Paises-Membros, a World He-
alth Organization (WHO), desde 2004, vem elaborando e publicando estratégias e reco-
mendacdes para melhorar a qualidade da assisténcia e promover o cuidado seguro®22,
Entre as suas recomendacoes, esta o incentivo ao envolvimento dos pacientes, assim
como de seus familiares e usuarios do sistema de salde, em seus proprios cuidados,
tornando-se um agente ativo no planejamento e na efetivacao de politicas, acoes e pra-
ticas seguras utilizadas para prevencgao de erros.

O termo “engajamento do paciente” se refere ao processo de desenvolvimento da
capacidade de pacientes, familiares, cuidadores, bem como de profissionais de salde,
para facilitar e apoiar o envolvimento ativo dos pacientes em seus préprios cuidados, a
fim de aumentar a seguranca do paciente?2.

Para fortalecer essa ideia, 0 Programa Pacientes pela Seguranca dos Pacientes,
lancado pela WHO, foi desenvolvido com o propdsito de apoiar uma rede global que re-
Une pacientes, familias, profissionais de salde, gestores e politicos que atuam em par-
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ceria para melhorar a seguranca na saude. Essa rede foi fundada em Londres e, em no-
vembro de 2005, reuniu 24 pacientes e profissionais de 20 paises que, com principios,
perspectivas e compromissos compartilhados, elaboraram a Declaracao de Londres:

Nos, pacientes pela seguranca do paciente, imaginamos um mundo diferente em que os
erros de saude ndo estejam prejudicando as pessoas. NOs somos parceiros no esforgo para
prevenir todos os danos evitaveis na assisténcia a saide. Risco e incerteza sdo companhei-
ros constantes. Por isso, nos reunimos em dialogo, participando do cuidado com os presta-
dores. Unimos nossas forgas como defensores do cuidado sem danos no desenvolvimento,
bem como no mundo desenvolvido.

Nos estamos comprometidos em espalhar a palavra de pessoa para pessoa, cidade para ci-
dade, pais para pais. Ha4 um direito a satide segura e ndo deixaremos que a cultura atual de
erro e negacdo continue. Pedimos honestidade, abertura e transparéncia. Faremos da redu-
¢do dos erros de saude um direito humano basico que preserva a vida em todo o mundo.

Nos, pacientes pela seguranca do paciente, seremos a voz para todas as pessoas, mas
especialmente para aqueles que agora ndo sdo ouvidos. Juntos como parceiros, nds cola-
boraremos em:

o Elaborar e promover programas de seguranca do paciente e empoderamento de paciente.

® Desenvolver e conduzir um didlogo construtivo com todos os parceiros preocupados
com a segurancga do paciente.

e Estabelecer sistemas para reportar ¢ lidar com danos na assisténcia a saide em uma
base mundial.

o Definir as melhores praticas para lidar com danos na assisténcia a satde de todos os
tipos e promover essas praticas em todo o mundo.

Em honra daqueles que morreram, daqueles deixados com deficiéncias, dos nossos en-
tes queridos hoje e das criangas do mundo que ainda nido nasceram, nos lutaremos pela
exceléncia, para que tudo envolvido na satide seja o mais seguro possivel o mais rapido
possivel. Essa ¢ nossa promessa de parceria'®.

Véarios membros dessa rede sdo pacientes ou familiares que foram afetados por
incidentes, e a motivacao para essas pessoas compartilharem suas experiéncias e co-
nhecimentos veio da vontade de dar algum significado a tragédia que sofreram, a fim de
elevar a conscientizacao e promover melhorias. Alguns membros publicaram boletins,
artigos de periddicos e elaboraram materiais educacionais; outros criaram suas proprias
organizacoes lideradas por pacientes, ensinaram estudantes e atuar com profissionais
de salde para melhorar os sistemas?°.

Desde entao, mudancas para a promogao do envolvimento do paciente vém ocorrendo
em varios paises®*?°, No Brasil, 0 “Envolvimento do Cidadao na sua Seguranca” surgiu como
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um dos eixos propostos pelo Programa Nacional de Seguranca do Paciente, lancado em 2013
pelo Ministério da Salde. Nesse eixo, considera-se que a parceria dos pacientes, familiares e
acompanhantes com a equipe de salde, nos esforcos para prevenir incidentes na atencao a
saulde, é essencial para a melhoria da cultura de seguranga®.

As parcerias entre pacientes e familiares, equipes e instituicoes de salde fazem
parte de uma nova estratégia colaborativa, cujo objetivo é garantir niveis mais elevados
de participacao e engajamento dos pacientes no que diz respeito a gestao de seus pro-
prios cuidados e, também, a gestao de riscos em salde?2. Além disso, o efeito dessas
parcerias ja tem sido verificado em resultados de pesquisas que evidenciam que o enga-
jamento dos pacientes provoca aumento na segurancga do cuidado, tornando pacientes
em parceiros confidveis?32427-30,

Uma pesquisa multicéntrica 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 comunicacao centrado no paciente e na
familia e analisou o impacto na seguranca do paciente posteriormente. Os resultados
mostraram que a taxa de eventos adversos evitaveis reduziu de 20,7 para 12,9, corres-
pondendo a uma reducao de 37,9% apéds a intervencao. A taxa de eventos adversos nao
evitaveis também diminuiu de 12,6 para 5,2. Também houve impacto positivo na experi-
éncia da familia e nos processos de comunicacao, destacando o valor das intervencoes
de parceria entre paciente e familia e equipe de salde na promocao da seguranca do
paciente3?,

Outro estudo conduzido em quatro hospitais pediatricos nos Estados Unidos da
América (EUA), com pais e cuidadores de 989 criancas hospitalizadas, analisou o enga-
jamento do paciente na identificacao e notificacao de incidentes e descobriu que 0s pais
e cuidadores relataram cinco vezes mais falhas e trés vezes mais eventos adversos do
que os relatérios formais de incidentes hospitalares. Com a inclusdo do familiar/cuida-
dor, as taxas gerais de deteccao de falhas aumentaram em 16%, e os eventos adversos,
em 10%, mostrando a capacidade que essa populagcao tem para fornecer informacoes
exclusivas sobre seguranca, configurando-os como parceiros valiosos no monitoramento
de incidentes®2,

Sao varias as propostas para promover o envolvimento dos pacientes e familiares na
prestacao do cuidado em busca da promocao de sua qualidade e seguranca que partem
desde iniciativas governamentais até acdes adotadas pelas préprias organizacoes de salde.

No Brasil, a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) lancou o projeto de-
nominado “Pacientes pela Seguranga do Paciente em Servicos de Salde”, que envolve
a publicacdo de materiais informativos e educativos relacionados ao tema.
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Nessa perspectiva, foi publicado o folder intitulado “Vocé sabia que pode colabo-
rar para um cuidado mais seguro e com qualidade nos servigcos de salde?”, direcionado
para pacientes, o qual traz orientagdes sobre consultas, cirurgias, uso de medicamen-
tos, exames diagnoésticos, internacao e controle de infeccao. Também foi elaborado o
cartaz “10 perguntas-chave para melhorar a seguranca nos servicos de salde”, que
auxilia o paciente a tirar dlvidas quanto ao diagnéstico, tratamento, cura, entre outros®s,

Outra iniciativa relevante que o Brasil possui é o guia “Pacientes pela seguranca
do paciente em servigos de salide: como posso contribuir para aumentar a seguranca
do paciente?”, o qual possui orientacoes sobre como 0s pacientes podem atuar no seu
cuidado, auxiliando na prevencao de incidentes. O guia descreve acoes relacionadas a
identificacdo do paciente, prevencdo de infeccao relacionada com a assisténcia a sau-
de, higiene das maos, cirurgia segura, erros de medicacao, prevencao de lesao por pres-
sdo, prevencao de quedas, prevencao de eventos adversos por pacientes e familiares®?,
sendo uma importante fonte de informacgoes para pacientes e familiares sobre 0s riscos
assistenciais e as acoes existentes para preveni-los, e sendo mais um instrumento para
contribuir com a mudanca na cultura dos servicos de salde no concernente a participa-
¢cao do paciente na seguranca do cuidado.

As organizacoes de salde podem utilizar diversas maneiras de envolver o pacien-
te e os familiares na promocao de praticas mais seguras por meio de educacéo, ca-
pacitacdo e fornecimento de informacdes®®%¢; instrucdes direcionadas para adogdo de
uma determinada atitude em resposta a uma situacdo especifica®-3%; disposicao para
interagir com membros da equipe de saude®®%, entrevistas individuais, discussdo em
grupo, pesquisas de feedback, caixas andnimas de comentarios; inclusdo em conselhos
consultivos, comités, associacoes; narracao de histérias/experiéncias vividas; e code-
sign baseado em experiéncia dos pacientes?.

No processo de melhorar a educacao e a informacao do paciente, os servicos de
salde podem instrui-los e capacita-los sobre riscos assistenciais, ou uso de servicos de
salide??2"4-43_ Em um hospital do Reino Unido, uma estratégia de educacao dos pacien-
tes foi adotada com o intuito de elevar a taxa de conformidade da higiene de maos entre
a equipe de salde e capacitar o paciente sobre sua responsabilidade nos seus cuida-
dos. Os pacientes realizam a pergunta “Vocé lavou as maos?” a todos os profissionais
de salde que mantém contato direto com eles. Com essa simples conduta, houve um
aumento de 50% da higienizacdo de maos®®,

No hospital Johns Hopkins, dos EUA, foi desenvolvida uma ferramenta, chamada
de Care Journal, como um diario de cuidado, com o intuito de promover o intercambio
interativo de informacoes entre profissionais e pacientes/familiares. Foram realizadas
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pesquisas para avaliar a percepcao sobre o uso da ferramenta em uma unidade de
terapia intensiva pediatrica que mostraram que tanto os pais quanto a equipe de enfer-
magem consideraram a ferramenta (til, pois houve melhora da comunicacgao, fazendo
com que os pais se sentissem mais instruidos e capacitados, melhorando a percepcao
geral dos pais sobre a permanéncia no hospital®.

A comunicacao direta, aberta, transparente e honesta com pacientes e familias
pode ser essencial parar promover entendimento muatuo, aceitacao, perdao e fortaleci-
mento do relacionamento entre paciente e servigo de salde®.

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 conscientizacao e as oportunidades de melhoria para a
seguranca da assisténcia. Foi realizado feedback imediato sobre o incidente as familias,
0 que proporcionou a oportunidade de esclarecimentos, transparéncia e pedido de des-
culpas. Essa ferramenta provocou envolvimento ativo e conscientizagdo de familias e
pacientes, gerando cuidados melhores e mais seguros?®.

Outra forma de envolver o paciente na seguranca do cuidado é o compartilhamen-
to de experiéncias de vitimas de eventos adversos, para extrair algo bom e positivo do
incidente, servindo de aprendizado e transformacao da pratica, com o objetivo de nao
deixar que a mesma situacao acontegca com outras pessoas. Em muitos casos, quando
pacientes e/ou familiares vivenciam um evento adverso, essa historia pessoal pode agir
como motivacao para seu envolvimento na causa da seguranca do paciente, fornecendo
contribuicoes e informacgdes valiosas para mudancas a partir das licoes aprendidas®.

Um exemplo importante e muito conhecido a ser citado talvez seja o caso da crianca
Josie King, que morreu com 18 meses de idade, no renomado hospital Johns Hopkins, nos
EUA. Mesmo com as lutas e dificuldades da familia para lidar com a dor da perda, ocorrida
por falhas assistenciais, a mae de Josie, Sorrel King, foi incluida no setor de salide como
defensora da segurancga do paciente e das melhorias que surgiram em memoria de Josie.
A partir disso, foi implantado o Programa de Seguranca do Paciente Josie King no Hospital
Johns Hopkins, criada a Fundacgao Josie King e publicado o livro Josie’s Story. Essas ini-
ciativas surgiram do desejo de promover mudancas 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 seguranca do paciente®.

Em um nivel mais estratégico/organizacional, pacientes e familiares podem cola-
borar com gestores em mecanismos de melhoria continua da qualidade, como planeja-
mento de projetos e programas, entrega e avaliacao de cuidados e servicos, participa-
cao em times e comités, entre outros?*274142,
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A participacao de pacientes e familiares também podem acontecer pela parti-
cipacao em times ou comités, oferecendo uma perspectiva (nica e especializada na
experiéncia do paciente com uma visao integrada dos sistemas, diferentemente dos
profissionais de salde que, geralmente, conhecem apenas sua propria parte. Esse pro-
cesso pode provocar novas ideias e solucoes ao permitir que os profissionais falem dire-
tamente com alguém que tem o préprio papel de paciente, em vez de tentar imaginar a
perspectiva do paciente e da familia®®.

Outra possibilidade de envolvimento é a participacdo de pacientes e familiares em co-
mités ou equipes de gerenciamento de riscos, analise e avaliacao de incidentes ocorridos,
além da participacdo na comunicacado/revelacao (disclosure) de incidentes as vitimas?32":2°,

Ao participar como parceiros em comités de melhoria da qualidade, os pacientes e
familiares nao apenas se sentem “ouvidos”, mas tém a sensacao de serem integrantes
da equipe, permitindo a criagao de uma parceria com profissionais, que levaram a prati-
ca solugdes enraizadas em suas experiéncias®52,

Quando os pacientes sao envolvidos, eles entendem melhor e conhecem mais so-
bre seus cuidados, levando a uma assisténcia a salude mais favoravel e fazendo melhor
uso dos recursos disponiveis®2. No planejamento e design dos processos de salde, a
parceria com os pacientes € um meio relevante de melhorar a qualidade do sistema®3,
pois eles estdo no cerne do nosso sistema e, como tal, fazem parte da solugdo?.

Em Quebec, Canada, desde 2010, um novo modelo baseado na parceria entre
pacientes e profissionais de salide 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 experiéncia de convivéncia com sua
doenca, o que se torna complementar ao conhecimento cientifico do profissional de
salde. A partir dai, os servicos de salude implementam um comité de melhoria continua,
constituido por gestores, médicos, enfermeiros, secretarios, assistentes sociais e outros,
e por, pelo menos, dois pacientes/familiares*.

Nesse modelo, os pacientes fornecem seu ponto de vista com base em suas ex-
periéncias e compartilham perspectivas sobre fragilidades que identificaram. Portanto,
eles sao reconhecidos por sua expertise relacionada com as suas vias de cuidado e
compreensao das necessidades?s.

Existem algumas iniciativas para inserir os pacientes de modo mais amplo e es-
tratégico, embora ainda sejam pouco adotadas pelas organizacdes, como a participacao
do paciente no nivel de governanca, ao fazer parte, por exemplo, dos conselhos admi-
nistrativos da instituicao, ou ser envolvido na contratacao de pessoal e treinamento de
profissionais de salide?*2741:42,
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Os pacientes também podem ser consultados para desenvolver agdes direciona-
das a impulsionar mudancas na cultura organizacional, ou agdes que envolvam a cria-
cao de politicas. Para isso, a politica da instituicao deve envolver representantes de
pacientes e/ou familiares na elaboracao do planejamento estratégico e operacional, po-
dendo estabelecer um grupo consultivo de pacientes; realizar um processo de consulta
estruturada para incluir a visao do paciente em pontos-chave de planejamento; envolver
0 paciente e/ou familiares como membros de comités responsaveis pela gestao da qua-
lidade e de riscos na instituicgo?+274142,

Ao incluir os pacientes como membros de comités ligados a governanca da organi-
zacao de salde, o papel deles é defender o direito de pacientes, cuidadores e familias.
Esse tipo de comité deve assegurar que os pacientes sejam tratados com respeito e
dignidade, reconhecendo suas liberdades de opiniao e considerando que os direitos dos
usuarios a qualidade do cuidado e a satisfacao do paciente sao as bases que norteiam
as acoes da instituicao?*274142,

Em suma, o envolvimento dos pacientes tem sido chamado de “droga de grande
sucesso do século”®*, pois traz novas abordagens, conduzindo a solugdes inovadoras.
Os pacientes sdo especialistas em seus préprios cuidados e usuarios experientes dos
servicos de salide; €, por isso, sdo capazes de fornecer uma visao Unica para as deci-
soes sobre sua propria salde e tratamento, para o desenho de processos de cuidados e
para as deliberacoes politicas que modelam o sistema de satde?®®°,

DIFICULDADES PARA O ENGAJAMENTO DO PACIENTE

Muitas instituicoes de salde, de diferentes niveis de atencao, estao realizando
avancos consideraveis no que concerne ao engajamento de pacientes, porém ainda
estdo aprendendo a realizar esse trabalho de maneira colaborativa®.

Uma questao importante é entender a abordagem paternalista usada no sistema
de salde, na qual a atuagao da equipe de profissionais esta centrada no plano de inter-
vencao, e 0s pacientes participam muito pouco, ou nada. Atualmente, os profissionais
de salde, especialmente os médicos, ainda retém o monopdlio do papel de curador,
acarretando relacdes de poder assimétricas entre profissionais e pacientes, inibindo a
participacao e envolvimento destes?®.

Além disso, ndo é comum as instituicdes buscarem uma cultura de envolvimento do
paciente, preparando 0s profissionais para atuar em parceria com 0s pacientes. Em uma
pesquisa, foram relatadas dificuldades pelos pacientes, ao serem encorajados a abordar di-
retamente os profissionais de salde para sinalizar falhas ou lembra-los de comportamentos
de seguranca, causando efeito negativo na relacdo profissional-paciente com essa atitude®®,
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Nesses casos, ha necessidade de que a equipe profissional esteja preparada para
um paciente participativo no seu proprio cuidado, otimizando as intervengoes que re-
guerem comunicacao entre profissional-paciente na seguranca da assisténcia®’.

Sendo assim, para efetivar o engajamento do paciente, é fundamental que os
profissionais deixem o controle absoluto da situacao de lado e mudem comportamentos,
como comecar a ouvir e entender mais os pacientes, discutir ideias juntos, conquistar
confianca e incorporar diferentes perspectivas. No que diz respeito a gestao, é preciso
que os lideres esteiem todo esse trabalho, repensando os padroes para adicionar o en-
gajamento do paciente nas praticas, processos, estruturas e politicas*®.

Os pacientes também devem assumir sua responsabilidade na seguranca da as-
sisténcia, estar interessados e dispostos a serem um integrante da equipe, ter atitudes
e participar ativamente das decisoes sobre seus cuidados, se tornando membros da
equipe de salde e, como todos os outros, trazendo seus conhecimentos exclusivos. Ou
seja, a responsabilidade ndo é somente da equipe que deve se empenhar para engajar
0s pacientes de maneira significativa, mas de pacientes e equipe, unindo esforcos para
melhorar os servigos de salde, de forma que o poder nao resida em nenhum grupo de
partes interessadas, mas esteja dentro do processo de coproducdo/codesign®e,

E imprescindivel que esse processo aconteca de maneira gerenciada, com proce-
dimentos e fluxos estruturados de engajamento do paciente/familia, que compreendam
desde a identificacao do nivel de envolvimento de pacientes e profissionais, projetos de
parceria, condi¢oes de participacao e preparacao/capacitacao.

Dessa forma, para que o envolvimento de pacientes, de fato, melhore a seguran-
ca e a qualidade dos cuidados, é necessario investir em criar uma cultura que defenda
parceria e colaboracao; disponibilizar estruturas e politicas de apoio, informacoes e fer-
ramentas; e garantir que o objetivo da participacao do paciente se adapte as necessida-
des, preferéncias e capacidade deste*®.

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 instituicao de salde, exigindo acdes coletivas e coordenadas para garantir a
seguranca do paciente.

CONSIDERACOES FINAIS

0 engajamento do paciente e dos familiares é fundamental na promogao da segu-
ranca do paciente, significando uma estratégia para aumentar a qualidade do cuidado.
Apesar do progresso, 0 engajamento dos pacientes em sua seguranca na assis-
téncia a salude tem sido um processo lento e dificil, sendo necessario aumentar os esfor-
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cos para, de fato, fechar essa lacuna tedrica, transformando-a em pratica.

Em quase todas as etapas de cuidado, ha um grande potencial para que os pro-
prios pacientes contribuam para a seguranca do tratamento, sendo necessario que 0s
profissionais de salide estejam preparados e estimulem a ativagao dos pacientes. Esse
trabalho ndo é simples, nem féacil, e pode ser até desconfortavel no inicio, por estar
relacionado com uma mudanca de paradigma. Contudo, é necessario encontrar modos
diferentes e inovadores de trabalhar juntos, mesmo quando desafiador, em busca de
beneficios para todos.
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