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RESUMO Este ensaio procurou discutir o papel dos pacientes e das familias na qualidade dos cuidados
e na seguranca do paciente. Tradicionalmente, o papel dos profissionais de satide - especialmente, dos
médicos - tem sido predominante na discussio e na defini¢io do que constitui um cuidado de satide de alta
qualidade. Entretanto, outros atores foram reconhecidos no debate contemporaneo sobre a qualidade do
atendimento e, em particular, sobre a seguranca do paciente e a centralidade do atendimento. O papel dos
pacientes na qualidade do atendimento e até mesmo o seu protagonismo na identificacdo dos principais
problemas presentes na prestacio de cuidados e em como contribuir para um atendimento mais seguro
sdo destacados. Inicialmente, discute-se o papel dos pacientes e seus familiares na qualidade do atendi-
mento e na seguranca do paciente. Em seguida, sdo discutidos os fatores que influenciam e dificultam
a sua participacfo. Finalmente, sdo propostas estratégias para aumentar a participagio dos pacientes.
Pacientes e familiares podem desempenhar um papel essencial na melhoria da qualidade dos cuidados
de satde e da seguranca do paciente. Entretanto, eles devem estar ativamente envolvidos para que isso
ocorra, com suas contribuicdes consideradas em um ambiente favoravel a uma cultura de seguranca justa.

PALAVRAS-CHAVE Seguranca do paciente. Participaco do paciente. Preferéncia do paciente.

ABSTRACT This essay sought to discuss the role of patients and families in quality of care and patient safety.
Traditionally, the role of health professionals - especially physicians - has been predominant in discussing
and defining what constitutes high-quality health care. However, other actors have been recognized in the
contemporary debate on the quality of care and, in particular, patient safety and centrality of care. The patient’s
role in the quality of care and even their protagonism in identifying the main problems in the provision of
care and how to contribute to safer care are highlighted. Initially, discusses the role of patients and relatives
in the quality of care and patient safety. Then, the factors that influence and hinder their participation are
discussed. Finally, strategies for increasing patient participation are proposed. Patients and families can play
an essential role in improving the quality of health care and patient safety. However, they must be actively
involved in making this happen, with their contributions considered in an environment favorable to a just
safety culture.
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Introducio

A seguranca do paciente vem sendo discutida
desde o inicio dos anos 2000 como uma di-
menséo da qualidade do cuidado em satude’.
Qualidade do cuidado em saude pode ser
entendida como resultante da aplicacdo do
conhecimento cientifico e de tecnologias de
saude disponiveis associados a aplicaciio no
cuidado ao paciente?. Ja a seguranca do pa-
ciente diz respeito ao conjunto de atividades
organizacionais que cria culturas, processos,
procedimentos, comportamentos, tecnologias
e ambiente no cuidado em satde que, consis-
tente e sustentavelmente, diminuem riscos e a
ocorréncia de danos evitaveis para o paciente,
tornando o erro menos provavel, além de re-
duzirem o impacto quando este ocorre3.

Ancorada as preocupacdes com a qualidade
do cuidado e a seguranca do paciente, emerge
adiscussio acerca do papel do paciente. Cada
vez mais, os pacientes passam de um papel
passivo de recebedores de cuidados para um
papel mais ativo, de parceiros dos profissionais
no cuidado em saude#. Ademais, reconhece-
-se que o cuidado deve ser centrado nesse
ator. Essa mudanca de paradigma é de grande
importéncia para alcancar melhorias na qua-
lidade do cuidado e na seguranca do paciente,
embora aporte desafios e mudancas culturais.
Assim, a perspectiva do paciente vem sendo
reconhecida como um componente-chave de
qualquer estratégia de melhoria de qualidade
e, portanto, valorizada®. Entende-se que
pacientes e familiares sdo capazes de se en-
volver na qualidade do cuidado e identificar
os principais problemas que ocorrem, pois
podem fornecer uma compreensio unica
sobre seguranca do paciente® em distintos
niveis - do nivel micro do cuidado indivi-
dual e da experiéncia do paciente ao nivel
macro, das lacunas na formulacéo de poli-
ticas especificas que garantam o cuidado
centrado no paciente e tomada de decisdo
partilhada’. Entretanto, suas contribuicdes
sdo ainda pouco consideradas na literatura®
e na pratica clinica.
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Partindo-se desse contexto, é necessario
fomentar estratégias que fortalecam o papel
do paciente na qualidade do cuidado a ele
prestado e a sua seguranca. Tais estraté-
gias apoiam-se em distintos conceitos4°-13
e se desenvolvem de diversas maneiras. O
envolvimento ativo do paciente, ou o seu
engajamento, por exemplo, reconhece o pa-
ciente como parte integrante do cuidado em
saude e como um componente critico da
prestacio de servicos centrados nas pessoas.
Ha consenso de que pacientes engajados
estfo habilitados a tomar decisdes sobre as
opgoes de cuidado. Além disso, os recursos
humanos e materiais dos servicos de satide
podem ser mais bem empregados se esti-
verem alinhados com as prioridades dos
pacientes, o que é um ponto critico para os
sistemas de satide em todo o mundo™.

Consequentemente, o papel do paciente
é entendido como fator-chave na conducio
de a¢des voltadas a melhoria de servicos
de satde'™ e das iniciativas para garantir a
prestacdo de um cuidado mais seguro. No
bojo dessa discussio, em 2013, a Organizacio
Mundial da Satide (OMS) lancou o programa
Patients for Patient Safety, que enfatizava a
capacitacdo de pacientes, familiares e cui-
dadores, em conjunto com profissionais de
saude, para facilitar o seu engajamento no
cuidado, a fim de aumentar a qualidade, a
seguranca e fomentar o cuidado centrado
nas pessoas’. Desde entfo, fomentou-se o
debate no cenario internacional.

Apesar do crescente reconhecimento da
importancia da perspectiva do paciente sobre a
qualidade e a seguranca do cuidado no cenario
internacional, no Brasil, ela ainda é pouco
discutida. Embora questdes como controle
social e satisfacdo do usuario tenham sido
valorizadas, pouco tem sido publicado sobre
o papel dos pacientes no cuidado em saude
no Pais. Nesse cendrio, o objetivo deste ensaio
é discutir o papel dos pacientes e familiares
na qualidade do cuidado e na seguranca do
paciente a luz da literatura, a fim de refletir
sobre o contexto brasileiro.
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O papel dos pacientes na
qualidade do cuidado e na
seguranca do paciente

Diversos termos sio empregados para

expressar o papel do paciente na qualidade
do cuidado, tais como: ‘cuidado centrado no
paciente’®, ‘empoderamento do paciente’3,
‘engajamento do paciente’’3, ‘envolvimento
do paciente’, ‘experiéncia do paciente’
e ‘participacio do paciente’*'? (quadro I).

Quadro 1. Conceitos relacionados ao papel do paciente na qualidade do cuidado e na seguranca do paciente

Conceito Definicao
Cuidado centrado no Cuidado respeitoso e responsivo as preferéncias, necessidades e aos valores individuais dos
paciente pacientes e que assegura que os valores do paciente orientem todas as decisdes clinicas.

Empoderamento do
paciente salde.

Processo pelo qual as pessoas ganham maior controle sobre as decisdes e acdes que afetam sua

Engajamento do paciente  Processo de construcéo da capacidade de pacientes, familiares, cuidadores e prestadores de
cuidados de saude para facilitar e apoiar o envolvimento ativo dos pacientes em seus préprios
cuidados, a fim de aumentar a seguranca, a qualidade e o foco das pessoas na prestacdo de

servicos de saude.

Envolvimento do paciente  Conceito amplo, ndo universalmente definido, descrito por muitos termos com diversas defini-
cbes, como cuidado centrado no paciente ou na pessoa, participacdo do paciente e engajamento
do paciente ou do usudrio, cocriacdo ou coproducéo.

Experiéncia do paciente Gama de interacdes que os pacientes tém com o sistema de salide, incluindo os planos de salde,
os médicos, os enfermeiros e outros profissionais de satide, em hospitais, consultdrios e outros

servicos de salide.

Participacdo do paciente  Envolvimento ativo do paciente no planejamento, na entrega, no acompanhamento e na avaliacdo

do préprio cuidado.

Fonte: elaboracéo propria.

No entanto, apesar da variedade termino-
légica, ndo ha uma definicio universalmente
aceita, nem mesmo das dimensdes que as
abarcam, ou consenso sobre quais aspectos
devem ser abordados em cada conceito. Além
disso, do ponto de vista operacional, existem
poucas experiéncias concretas sobre como se
organizar para isso, gerando confuséo para
pacientes, profissionais de satide e gestores
das organizacdes de saude’.

O engajamento do paciente pode se dar
com a participacdo em grupos de apoio ou
ativismo relacionado a doenca ou a condicéo
de saide’; por tomadas de decisdes compar-
tilhadas na escolha do tratamento?; incentivo
a comportamentos seguros, como higiene das
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méos ou uso de medicamentos?; e identificacdo
de incidentes e eventos adversos no cuidado
em saude’®', Incidente, compreendido como
todo evento ou circunstincia que poderia ter
resultado em dano desnecessario, e eventos
adversos, caracterizados quando ha dano fisico
ou psicolodgico para o paciente’®, sdo dois dos
principais problemas na qualidade do cuidado
associados a seguranca do paciente.

Os grupos de apoio e ativismo sdo orga-
nizados por pacientes, familiares ou outros
representantes ao redor de uma doenca ou
condicdo de satde especifica, como sindrome
de imunodeficiéncia adquirida, cincer, dor
cronica, entre outras. Esses grupos tém o papel
de divulgar informacdes, auxiliar na resolucéo



de problemas e ajuda mutua, além de advogar
pelos direitos dos pacientes e por mudancas
sociais'®. Os grupos podem ser formados
dentro das organizacdes de saide ou fora delas,
a partir da sociedade civil organizada e nas
redes sociais.

Diferentemente, decisdes compartilhadas
ocorrem dentro das instituicdes com pro-
fissionais de satde e pacientes discutindo
juntos para escolher exames, tratamentos,
a gestio da doenca ou medidas de apoio,
baseados em evidéncias cientificas e ade-
quados as preferéncias de cada paciente.
Esse processo engloba informacdes claras
ao paciente sobre todas as opg¢des terapéu-
ticas, os resultados do cuidado, seus riscos
e beneficios, devendo ser registradas as
preferéncias informadas pelos pacientes?20,

Os pacientes e familiares também podem e
devem se envolver para garantir que atitudes
e comportamentos seguros, como a adesio aos
protocolos de seguranca do paciente, entre
os quais, higienizacdo de méos e identifica-
clo dos pacientes, sejam cumpridos?'. O uso
seguro de medicamentos, tendo em conta de
quais medicamentos faz uso, em qual dosagem
e qual periodo do dia o uso deve ser feito, e
a comunicacdo efetiva com os profissionais,
como informar claramente seus problemas de
saude a equipe e qual itinerario do cuidado
foi realizado até chegar ao servico de saide,
também sio exemplos do envolvimento em
atitudes e comportamentos seguros. Contudo,
o envolvimento efetivo nesses comportamen-
tos requer abertura e espaco para que essa
fala seja ouvida e incorporada aos protocolos
de tratamento.

Destaca-se, ainda, a identificacdo de in-
cidentes e eventos adversos no cuidado em
saude. Pacientes e familiares parecem dispos-
tos arelatar o que percebem como incidentes
e eventos adversos relacionados a seguranca
do paciente ocorridos no seu proprio cuidado.
Esses relatos potencialmente fornecem in-
formacdes uteis sobre o tipo e a frequéncia
dos incidentes, que nio necessariamente
espelham as informacdes registradas pelos
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profissionais nos sistemas de notificacdo de
incidentes?2. Os principais incidentes e eventos
adversos apontados por eles estiio relacionados
a medicamentos, infeccdes, cirurgia e queda,
possivelmente porque sio os mais visiveis no
cuidado em satde. Como fatores contribuintes
para a ocorréncia desses incidentes e eventos
adversos, destacam-se a comunicacdo nas suas
diversas vertentes, o relacionamento profis-
sional-paciente, as questdes relacionadas ao
respeito e a dignidade, a escuta do paciente,
ao direito dos pacientes e ao fluxo e gerencia-
mento de informacdes'23.

Pacientes e familiares tém uma visdo mais
ampla de toda a trajetéria do cuidado, atuando
como parceiros dos profissionais na identifi-
caciio de problemas no cuidado em satdes,
percebendo problemas no cuidado que, em
geral, passam despercebidos pelos profissio-
nais. Um em cada trés incidentes notificados
pelos pacientes é compativel com os incidentes
de seguranca do paciente identificados pelos
profissionais. Os incidentes com maior concor-
déancia sio os relacionados aos problemas com
medicamentos, gestio das enfermarias, falhas
de equipamentos e sistemas, infeccio, segu-
ranca e saude, complicacdes e repeticdes de
procedimentos. As divergéncias surgem devido
a ampla variedade de incidentes associados a
danos emocionais e psicoldgicos, que incluem
problemas relacionados a comunicacio, ao
tratamento dispensado pelos profissionais aos
pacientes, ao treinamento dos profissionais, ao
ambiente, a alimentacfo e a nutricdo?4. Desse
modo, os relatos dos pacientes e familiares
fornecem uma compreensio ampla sobre as
experiéncias dos pacientes com o cuidado,
em geral, ndo capturada pelos sistemas de
informacdes tradicionalmente usados pelos
profissionais?4. O que pode ajudar os profis-
sionais a identificar lacunas no atendimento
e implementar melhorias na qualidade. Outro
estudo realizado com 746 pais e cuidadores
em quatro hospitais pediatricos nos Estados
Unidos concluiu que as familias forneciam
informacdo relevante, logo, deveriam ser inclu-
idas na vigilancia de seguranca hospitalar, para
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facilitar o melhor desenho e a melhor avalicio
de intervengdes para melhorar a seguranca?®.
Estudo canadense destacou o impacto po-
sitivo da parceria com pacientes em diversas
areas'®. Na seguranca do paciente, referiram-se
asituaces quando os pacientes foram capazes
de reportar informacdes precisas e de ser
parceiros valiosos na vigilancia de seguran-
ca, desde a concepcdo do ambiente fisico e
da coordenacio do cuidado até as notifica-
cdes relacionadas a seguranca do paciente
e & participacdo na analise de causa raiz.
Para tal, o engajamento do paciente deve
ser auténtico e fazer parte de todas as ins-
tincias e Ambitos, desde a cabeceira do leito
até a elaboracdo de politicas nacionais?s,
fortalecendo seu papel ativo e de interesse
na seguranca e qualidade do cuidado?’.
Ha inimeros argumentos de pesquisadores
e gestores acerca da atuacio dos pacientes e da
relevancia de seus relatos para a melhoria de
todas as dimensoes da qualidade do cuidado.
Contudo, mesmo diante das vantagens de in-
corporar a voz do paciente no cuidado em
satde, a incorporacio continua na melhoria da
seguranca do paciente ainda tem sido lenta?8.
Apesar de sua importincia, esse movimento
tem sido lento em varios paises, sobretudo
naqueles em desenvolvimento, como o Brasil.

O papel do paciente no
contexto brasileiro

No Brasil, estudos relacionados a seguranca
e a qualidade do cuidado, na perspectiva do
paciente, ainda sio incipientes. Um estudo
realizado em Goias entrevistou 80 pacientes
da clinica cirargica de um hospital de ensino,
dos quais, 14 relataram ter percebido algum
incidente durante o periodo de sua internacéo.
O estudo ressaltou a importincia do envol-
vimento do paciente durante sua assisténcia
de forma a direcionar o seu préprio cuidado,
visando a minimizar a ocorréncia de inciden-
tes, tornando-se a sua principal estratégia de
prevencdo. Entretanto, ressaltou que muitos

SAUDE DEBATE | RIO DE JANEIRO, V. 46, N. 135, P. 1174-1186, OUT-DEZ 2022

profissionais ainda nio reconhecem a im-
portancia dessa parceria para a prevencio
de incidentes?®.

No Rio Grande do Sul, outro estudo baseado
em entrevistas com pacientes, familiares e
profissionais encontrou questdes relacionadas
aimportincia dos pacientes e seus familiares
como coprodutores do cuidado seguro. Isso
foi percebido nos protocolos relacionados
a identificacdo do paciente, ao uso seguro
de medicamentos, cuidados e prevencéo de
quedas, infeccdes, higienizacido das méios,
cirurgia segura e prevencio da lesdo por
pressdo. Entretanto, apesar da importincia
da participacdo dos pacientes e familiares nos
processos de adesdo aos protocolos de segu-
ranca do paciente, estes nem sempre eram
seguidos pelos profissionais. Também houve
dificuldade por parte dos pacientes e familia-
res em comunicarem aos profissionais o néo
cumprimento dos protocolos, principalmente
no que diz respeito a identificacéio do paciente
e a lavagem das m#os3°.

Entrevistas realizadas com familiares ou
cuidadores de criancas hospitalizadas na
regifio Sul do Brasil, com objetivo conhecer a
sua percepgio sobre a seguranca do paciente,
abordou duas categorias tematicas: a primei-
ra, relacionada a ‘pressupostos de seguranca
do paciente’, que englobou o conhecimento
dos cuidadores sobre seguranca do paciente,
importancia do acompanhante, barreiras que
favorecem o cuidado seguro e postura perante
o erro; e a segunda, ‘protocolos de seguranca
do paciente implementados na instituicéo’,
contendo questdes de protocolos de seguranca
do paciente relacionados a comunicacéo, iden-
tificacdo, medicacdes, prevencio de quedas
e infeccdes. Esse estudo demonstrou que os
participantes da pesquisa pareciam dispostos
a desempenhar um papel ativo no cuidado em
saude das criancas como barreira na prevencio
de eventos adversos, mas que, para tal, seria
necessario elaborar estratégias de educacio
e inclusdo desses na seguranca do paciente3'.

No interior de Sdo Paulo, entrevistas com
familiares de criancas internadas apontaram



preocupacdes relacionadas a seguranca do
paciente, como a¢des para prevencao de infec-
cdes ligadas a higienizacio das méos, limpeza
do ambiente, uso de luvas e ndo reutilizacdo de
materiais hospitalares, administracio segura
de medicamentos e identificacdo do paciente.
Dessa forma, concluiram que a abordagem
centrada no paciente e na familia é relevante
paraum cuidado seguro e deve ser empregada
na assisténcia32.

Apesar das diferencas socioeconémicas e
culturais dos cenarios estudados, em todos os
estudos referidos os pacientes mostraram-se
dispostos e capazes de participar em prol da
qualidade do cuidado e da seguranca do pa-
ciente, no contexto brasileiro. No entanto, novos
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estudos serdo necessarios para melhor conhecer
os incidentes e eventos adversos na perspec-
tiva dos pacientes e familiares no Brasil e os
principais fatores que motivam ou dificultam
a participacio do paciente e a sua notificacio.

Fatores que influenciam a
participacio do paciente

Diversas barreiras podem dificultar ou mesmo
impedir a participacio, tais como fatores so-
cioecondémicos e culturais relacionados aos
pacientes, fatores relacionados aos profissio-
nais e ao ambiente onde o cuidado em saiude
é prestado (figura I1).

Figura 1. Fatores contribuintes ao engajamento do paciente na garantia da seguranca e qualidade do cuidado

Fatores sécio demograficos
Fatores cognitivos
Letramento em saude
Experiéncias anteriores com
o cuidado em satide

Fatores
relacionados aos
pacientes

doenca e tratamento

Sintomas e gravidade da doenca

Plano de tratamento

Experiéncia anterior com seguranca do paciente

Ter realizado cirurgia ou

recebido novos medicamentos

Longo tempo de permanéncia hospitalar

Uso de varios medicamentos

Estar internado na UTI
Fatores

relacionados a

Fatores
relacionados aos
profissionais

Crencas e conhecimento sobre
qualidade e seguranca do cuidado
Conhecimento sobre seguranca

do paciente

Interacdo com os pacientes

Fatores

relacionados as

organizacdes
de salde

Tipo de estabelecimento
Organizacdo institucional
Politicas e praticas institucionais
Facilidade em notificar
Cultura organizacional

Fatores relacionados a tarefa

Acdes e comportamentos de pacientes e profissionais para o envolvimento e seguranca

Fonte: adaptado a partir de Davis RE, Jackin R, Sevdalis N, et al.14,
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Alguns fatores podem afetar a adesfo do pa-
ciente a garantia da seguranca e da qualidade
do cuidado. Entre os relacionados aos pa-
cientes, estio fatores socioecondmicos, cultu-
rais, demogriéficos, cognitivos, letramento em
saude e experiéncias anteriores no cuidado em
saude. Quanto mais bem informados forem os
pacientes e familiares, maiores sdo as chances
de envolverem-se ativamente no cuidado em
saude. Como barreiras relacionadas aos pa-
cientes e familiares estdo a compreenséo dos
termos engajamento e seguranca do paciente,
o baixo letramento em saude, suporte social
limitado para pacientes vulneraveis e a au-
séncia de grupos de defesa nacionalmente
representativos33. J4 os fatores relacionados
a doenca incluem tipo de doenca e comorbi-
dades, sintomas, gravidade e plano de trata-
mento, resultados e experiéncia anterior com
seguranca do paciente®1417%:34,35,

Entre os relacionados aos profissionais de
saude, estdo o conhecimento e o treinamento em
qualidade e seguranca do cuidado e 0 engajamen-
to dos pacientes, especialidade do profissional,
suas crencas e valores, além da interacdo dos
profissionais com os pacientes#141%34:36_Q rela-
cionamento profissional-paciente tem destaque.
Profissionais de satide tém a importante funcéo
de facilitar o envolvimento do paciente na segu-
ranca do cuidado, como, por exemplo, usando
suas habilidades de comunicar, ouvir, encorajar,
informar e instruir pacientes para questionar
ou participar de decisdes e comportamentos’.
Se mantida uma relacfio profissional-paciente
distante e autoritaria, tende-se a diminuir a pro-
babilidade de o paciente participar ativamente
no seu cuidado, sendo o medo de retaliacéio dos
profissionais um temor comum nesse tipo de
relacionamento.

De forma mais ampla, sugere-se que um maior
envolvimento do paciente pode ser alcancado
colocando pacientes e sua seguranca no centro do
cuidado em satide. Os gestores tém a atribuicéio
de fornecer um ambiente de trabalho propicio a
envolver os pacientes na seguranca do cuidado e
apoiar o foco no paciente. Isso pode ser alcancado
por meio da comunicacfio adequada, educacioe
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trabalho em parceria, envolvimento do paciente
na prevencdo de danos, suporte para reclamacdes
dos pacientes sobre seguranca do cuidado e ca-
pacitacdo, no que diz respeito ao aprendizado
sobre sua préopria condicdo de saide e relato de
incidentes®.

Os pacientes podem superar esses obstacu-
los buscando ajuda como membros de grupos
de apoio e associacdes de pacientes, ou buscar
ainformacio necessaria para a escolha de um
tratamento mais adequado por outros canais,
como as plataformas de midia digital. Essas
informacdes os ajudam no enfrentamento
de questbes mais complexas que surgem na
prestacdo do cuidado, como a escolha de um
tratamento mais adequado ou no relaciona-
mento profissional-paciente.

Alguns obstaculos para a participacdo do
paciente, porém, extrapolam o controle de pa-
cientes e profissionais. A participacdo do paciente
reflete, também, normas sociais e a cultura or-
ganizacional na qual esta inserido o cuidado em
saude prestado?. Como fatores relacionados a
forma como o sistema de satide est4 organizado,
incluem-se questdes relacionadas aos processos
de atendimento, admissfo e procedimentos admi-
nistrativos, assim como a localizacéo do servico
e mecanismos de regulacdo?®.

Cultura e lideranca organizacional, politi-
cas e praticas institucionais podem também
influenciar positivamente o engajamento dos
pacientes, tornando-os parceiros ativos tanto
para acdes de melhoria quanto no cuidado
direto recebido'®3°, Como desafios para que
isso ocorra, ressaltam-se a mudanca de cultura
na prestacio e no recebimento de cuidados e
aspectos praticos no envolvimento dos pa-
cientes durante o planejamento de seus pro-
prios cuidados. A mudanca de cultura inclui
mudanca de mentalidade do profissional sobre
o cuidado centrado no paciente e repensar
politicas, estruturas e processos envolvidos no
engajamento do paciente’s. Porém, a mudanca
da cultura organizacional nem sempre é algo
facil ou trivial.

Como fatores facilitadores do engajamento
dos pacientes, elencam-se: o recrutamento e



a preparacio dos pacientes como parceiros e
membros da equipe; o treinamento dos pro-
fissionais de saude para envolver os pacientes
como parceiros em equipes; a criacdo de con-
selhos e outros érgios com foco na integracio
do paciente no cuidado; e a garantia de que as
liderancas apoiem o envolvimento do paciente
e o cuidado centrado no paciente e na familia
em toda a organizacio’s.

Outras questdes relacionaram-se a existén-
ciae ao tipo de sistema de notificacdes de inci-
dentes e eventos adversos, e sua consequente
facilidade em notificar também influencia a
disponibilidade em engajar-se na notificacéo.
Mesmo pacientes dispostos a relatar formal-
mente incidentes identificam como barreira
a notificac¢do o desconhecimento acerca do
sistema de notificacfo de incidentes34. Esses
sistemas deveriam n#o apenas estar a dis-
posicdo dos pacientes, mas ser, também, de
amplo conhecimento, de facil acesso e uso,
com perguntas claras, compreensiveis, além
de garantir o anonimato nas notificacdes.

Todos esses fatores combinam-se de dife-
rentes formas nas organizacdes de saude ao
redor do mundo. Estudo realizado com fami-
liares de pacientes pediatricos no contexto na-
cional apontou a comunicacéo efetiva durante
o processo de cuidado na hospitalizacio como
essencial para estabelecimento de relacéo co-
laborativa entre familiares e profissionais32.

O maior desafio para profissionais de satde
e gestores é incentivar os fatores facilitadores e
diminuir as barreiras a participacéo de pacien-
tes e familiares. Para tal, diversas estratégias
de incentivo a participacdo de pacientes e
familiares foram criadas.

Estratégias e propostas para
o aumento da participacio
do paciente

As estratégias para aumentar a participacio
dos pacientes na qualidade do cuidado e segu-
ranca do paciente podem ser sistematizadas

Qualidade do cuidado e seguranca do paciente: o papel dos pacientes e familiares

em quatro categorias: acdes educativas; acdes
que estimulam o desenvolvimento da auto-
nomia do paciente para o autocuidado e o
envolvimento; estratégias para aumentar a
participacdo dos pacientes na qualidade do
cuidado e seguranca do paciente; e acdes
voltadas para incentivar os pacientes e fa-
miliares como parceiros na identificacéo e
notificacdo de incidentes e eventos adversos
no cuidado em saude.

Primeiramente, estio as ‘acdes educati-
vas’ voltadas para os pacientes com vistas ao
melhor conhecimento e decisdo acerca do
proprio tratamento??, como a elaboracéo de
cartilhas sobre a doenca ou condicéo do pa-
ciente??, a elaboracéio e implementacéo de
planos e diretrizes institucionais em parceria
com os profissionais*, e a capacitacio pelos
servicos de satide dos pacientes para a per-
cepcdo dos riscos e voltadas para seguranca do
paciente?®. As acdes educativas tém destaque
por serem de baixo custo de implementacio.
No Brasil, em 2017, foi elaborado um manual
para pacientes, familiares e acompanhantes
com orientacdes sobre como estes poderiam
participar mais ativamente de sua assisténcia
e contribuir com profissionais e gestores para
a seguranca do paciente®©.

Porém, hé dificuldade de se atingir pacien-
tes com baixo nivel de escolaridade e profis-
sionais resistentes a mudancas. Nesse sentido,
identificar liderancas parceiras e multiplica-
doras de informacéo é fundamental para que
a mudanca ocorra.

Na segunda categoria, estdo as ‘acdes que
estimulam o desenvolvimento da autonomia do
paciente para o autocuidado e o envolvimento
dos pacientes e familiares no cuidado’??, como
questionar os profissionais de saide sobre seu
diagnostico e suas condi¢cdes médicas, a fim de
esclarecer todas as duvidas, implementacéo das
instrucdes médicas recomendadas, explorar as
decisdes compartilhadas com os profissionais
com relaco a outros tratamentos alternati-
vos#l, Isso pode ser particularmente dificil
com pacientes e familiares com baixo nivel
socioecondmico, cultural e baixo letramento
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em sadide. Nessa condicio, eles podem ter di-
ficuldade para compreender certos termos e a
importéincia de participarem mais ativamente.
Para enfrentamento desse problema, reforca-
-se aimportancia de campanhas de divulgacéo
de autocuidado e a formagdo de grupos de
autoajuda para condicdes e patologias espe-
cificas, como se observam em pacientes com
doencas infectocontagiosas ou raras.

A terceira categoria, ‘estratégias para au-
mentar a participacdo dos pacientes na qua-
lidade do cuidado e seguranca do paciente’,
engloba acdes voltadas para criar situacdes em
prol da melhoria do cuidado e da seguranca do
paciente, como estimulo a ado¢do de compor-
tamentos seguros na identificacdo do paciente,
prevencdo de infec¢des relacionadas a assis-
téncia a saude, cirurgia segura, uso seguro de
medicamentos, prevencio de quedas, lesdo
por presso e a comunicacdo aberta e efetiva
entre pacientes e profissionais242, Tudo isso
pode ser particularmente dificil em ambientes
com grande hierarquia e profissionais que
resistem em tornar pacientes parceiros, en-
quanto estes podem ter dificuldade para aderir
a essas praticas por sentimento de gratiddo ou
medo de retaliacfio por parte dos profissionais.
Nesse sentido, o treinamento profissional e a
mudanca da cultura organizacional exercem
papel primordial na melhoria da qualidade do
cuidado e na seguranca do paciente.

Finalmente, ha as ‘acdes voltadas para in-
centivar os pacientes e familiares como parcei-
ros na identificacéo e notificacéo de incidentes
e eventos adversos no cuidado em saude’*17.
Como ferramentas para capturar essas in-
formacdes, podem-se citar os questionarios,
entrevistas, grupos focais e sistemas de noti-
ficacdo3. Essas ferramentas devem estar dis-
poniveis nos servicos de saude, e os pacientes
e familiares devem se sentir confortaveis em
realizar a notificacio com sigilo das informa-
¢des, que deverdo ser analisadas em associacdo
com as informacdes fornecidas pelos profissio-
nais e empregadas em um plano de melhorias
voltado para os pacientes. No cenario nacional,
tem-se, na esfera governamental, o Sistema de
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Notificacdes de Vigilancia Sanitaria (Notivisa),
modulo ‘cidadio’, voltado para receber as no-
tificacdes de incidentes e eventos adversos de
pacientes, familiares, amigos e outros, cujas in-
formacdes séo confidenciais, e as informacdes
utilizadas para prevencéo de futuros danos
aos pacientes*"44,

Esse conjunto de estratégias pode ser com-
binado das mais diversas maneiras de acordo
com as regras sociais, o ambiente e a cultura
organizacional em que o cuidado é prestado.
E papel dos gestores incentivar uma cultura
justa que encoraje pacientes e profissionais
a serem parceiros no cuidado, com o foco na
melhoria da adesiio do paciente ao tratamen-
to, na sua participacdo em acdes preventivas
de incidentes e identificacio e notificacéo de
incidentes e eventos adversos.

Consideracdes finais

Pacientes e familiares podem exercer um im-
portante papel na melhoria da qualidade do
cuidado em satde e na seguranca do pacien-
te. Porém, para que isso ocorra de fato, eles
devem estar ativamente envolvidos e ter suas
contribuicdes de fato consideradas. Ademais,
as organizacoes de saude devem criar um am-
biente favoravel a parceria entre pacientes,
familiares e profissionais, pautado em acdes
educativas para fomentar uma cultura justa
e nfo punitiva.

Reforca-se que a perspectiva do paciente
emerge com o potencial de ajudar a construir
novos processos de cuidado e melhoria do
desempenho de equipes clinicas e das orga-
nizacdes. Como proposicdes ao engajamento
do paciente, destacam-se as acdes em prol da
melhoria da comunicacéo entre profissionais-
-pacientes e acdes educativas voltadas para
pacientes, familiares e profissionais, no sentido
de torna-los parceiros na melhoria da qualida-
de do cuidado, na seguranca do paciente e na
elaboracio de politicas institucionais.

Para que isso se verifique no cenario nacio-
nal, é necessario, inicialmente, incentivar o



debate, além do desenvolvimento de pesquisas
para conhecer o papel dos pacientes e familia-
res nos diversos contextos, da atencéo basica
aos hospitais de alta complexidade.
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