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Neste capitulo, serd abordada a tematica do envolvimento do paciente
no ambito da seguranga. Ao contrario do que ocorre com outras areas
relacionadas a esse tipo de envolvimento, como a adesao ou a satisfagao,
o papel do paciente nas questoes de seguranca tem sido ainda pouco
estudado e, apesar de resultados positivos de muitas das acoes ja imple-
mentadas, esse é um assunto que necessita continuar a ser refletido e
incluido na agenda da investigacao/pesquisa cientifica e da formacao dos
profissionais de satide.

Pretendendo abordar as questoes principais do envolvimento do paciente
em matérias de seguranca, o capitulo integra, apods a introdug¢ao ao tema,
um ponto sobre a perspetiva do paciente, referindo-se ai as areas e tare-
fas de envolvimento, os determinantes e os limites do envolvimento; um
segundo ponto a respeito da perspetiva do profissional de satide, quando
se aborda o modelo subjacente ao envolvimento do paciente, os desafios
e seus beneficios; um terceiro relativo aos desatios que o envolvimento
representa para as organizacdes/servicos de satide; e um quarto ponto
que se centra nas estratégias de promog¢ao do envolvimento.

Participacao e envolvimento do paciente
nas questdes de saude e doenca

“Quem estuda medicina sem livros embarca num mar sem cartas de
navegacao. Quem estuda medicina sem os pacientes ndo deve, sequer,
embarcar” (Osler 1937).



Sobre este tema, sugerimos,
como leitura complementar,
caso vocé tenha facilidade
com a lingua inglesa, o livro
Best Care at Lower Cost; The
Path to Continuously Learning
Health Care in America S-23,
uma publicacdo do Institute
of Medicine, cujo pdf gratuito
vocé pode obter mediante seu
cadastro, no link https://www.
nap.edu/catalog/13444/best-
care-at-lower-cost-the-path-to-
continuously-learning.
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Na década de 1970, do século XX, a Organizacdo Mundial da Satude
(OMS) referia a participacao do paciente como um “objetivo desejavel
das politicas de satide” e apelava para a necessidade de implementacgao
de meios de promocao dessa participacao (WHO 1978).

Hoje, é consensual que a promocao da participacao e do envolvimento
do paciente e da familia, nos mais variados niveis dos cuidados de satde,
representa beneficios para os pacientes, os profissionais de satide e as
organizacoes. De facto, um conjunto alargado de investigacdes/pesquisas
tem demonstrado que o envolvimento do paciente e da sua familia esta
positivamente associado a melhoria dos cuidados de satide, expressa pelo
aumento da satisfacdo do paciente e da familia (Dykes et al. 2017), por
niveis mais elevados de motivacdo do paciente, adesdo ao tratamento
(WHO 2008), menor tempo de recuperacao (Adams et al. 2001, Sim-
mons et al. 2014) e melhoria da satude geral do paciente (TNS Qual+,
European Commission 2012).

O envolvimento do paciente tem vindo ainda a ser reconhecido como
factor de reducao dos custos de saude e de maior eficiéncia nos cuida-
dos, quer na fase de diagnostico, quer no tratamento (Hibbard, Green
2013; WHO2016). Constituindo um determinante importante da rela-
¢do de colaborac¢do entre o profissional de satide e os pacientes e/ou
seus familiares, o envolvimento do paciente esta ainda relacionado com
maior transparéncia na comunica¢ao, menor nimero de litigios por ma
pratica médica (Studdert et al. 2006) e diminuicao de eventos adversos
(Thormton et al. 2017).

Numa recente revisao de literatura, realizada por Simmons et al.
(2015), sobre a relagao entre o envolvimento do paciente créonico e a
melhoria da sua condigao clinica, concluiram que o nao envolvimento
deveria ser quantificado como um risco para a gestao/gerenciamento
efetiva da doenca.

Nos ultimos quarenta anos, assistiu-se a uma mudanc¢a importante
na forma como profissionais de satde e leigos compreendem o papel
do paciente no seu processo de doencga/satide. Essa mudanca ¢é deter-
minada, por um lado, pelo aumento da exigéncia dos pacientes e das
familias em relacao ao conhecimento das questdes do diagnostico e do
tratamento e, por outro lado, pelo abandono de uma atitude rigida-
mente paternalista do médico, que limitava a participacdo do paciente,
negligenciando-a e desincentivando-a.

Atitudes mais congruentes, tais como modelos holista e de centracao
no paciente, tém vindo, progressivamente, a valorizar a participacao do
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paciente, a quem ¢ atribuido papel ativo na promocao da satide e na
prevencao e tratamento da doenca.

A constatagao dos beneficios do envolvimento do paciente e da familia
tem resultado em acoes de informacao e de educacao dos pacientes, fami-
liares e profissionais de saide (AHRQ 2004, Joint Commission 2004), em
recomendacOes institucionais e normas no ambito de politicas de satde
(Finkelstein et al 2012, NHS Plan 2000) ou em programas e projetos de
inclusao do paciente em questoes que lhe dizem respeito (Anvisa 2012,
Lindblad et al. 2017, WHO 2016).

O alargado consenso quanto a importancia do envolvimento do paciente
nao exclui reservas que merecem ser consideradas e serao refletidas
neste capitulo.

Envolvimento do paciente nas questoes
de seguranca relacionadas com a saude e
a doenc¢a

Ao contrario do que ocorre em areas como a adesao ao tratamento ou
a decisao de procedimentos médicos, o envolvimento do paciente nas
questoes de seguranca e de prevencao de eventos adversos tem sido
menos estudado.

Na discussdao sobre o envolvimento do paciente em matéria de segu-
ranga, distinguem-se trés grandes areas:

Fonte médicos: http://commons.wikimedia.org/wiki/File:US_Navy_110727-N-YR391-005_Lt._Cmdr._
Jennifer_Freeman,_an_Obstetrics-Gynecology_physician_at_Naval_Hospital_Jacksonville.jpg.

A perspectiva da organizacao.

Fonte hospital: http:/pt.wikipedia.org/wiki/Ficheiro:Hosp_da_Luz_-_S%C3%A30_Paulo.JPG —
Autor: Rede Assistencial SP.
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Para saber mais sobre essa
questao, veja European
Commission (2012). Visite o
site: http://ec.europa.eu/index_
pt.htm
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Envolvimento do paciente na seguranca dos
cuidados de saude — perspetiva do paciente

Areas e tarefas de envolvimento

Quando se pensa no envolvimento do paciente nos cuidados de saude
e, especificamente, em matérias de seguranca, consideram-se inter-
rogacoes como: “O que se espera que o paciente faca?” ou “Qual o
grau de fiabilidade/confiabilidade da contribuicao do paciente?” e,
evidentemente, “Quais os limites que devem ser considerados?” (Por
exemplo, “O que ocorre quando o paciente expressa o desejo de nao se
envolver?” ou “O que se espera de um paciente que, emocionalmente
perturbado, nao temcondi¢oes para esse envolvimento?”).

Relativamente ao “que se espera do paciente”, vem sendo consensual
que seu envolvimento nao pode ser percebido como uma panaceia,
nem ser regido por uma orientacao em que sao utilizados protocolos
muito rigidos, e, como consequéncia, espera-se o mesmo de todos os
pacientes. A constatacao da diversidade de respostas dos pacientes as
solicitacdes para o envolvimento tem despoletado/desencadeado inves-
tigacdes/pesquisas, com resultados frequentemente inconsistentes que
apontam agoes e niveis de participagao muito diversos. A problemaética
estende-se a préopria conceitualizacao de “envolvimento” e a diferen-
ciagao entre as representagoes de pacientes e de profissionais de saude,
a distin¢ao entre envolvimento e participagdao, ou a modelizacao do
envolvimento, considerando dimensdes como a vontade do paciente,
as caracteristicas da doenga e o efetivo grau de participacao.

Em relacdo ao grau de participacdo, numa revisao de literatura, publicada
em 2017, sobre a avaliacdo do envolvimento de pacientes e familias

na promocao da seguranca no uso de medicamentos, Kim et al.(2017)
definiram cinco niveis distintos de envolvimento:

¢ o nivel mais baixo, em que os pacientes/familias sao apenas informados
sobre os medicamentos;

® o0 segundo nivel, com informacao sobre o envolvimento com a equipa de
saude;

® 0o terceiro nivel, com a capacitacdo do paciente/familia sobre o
tratamento;

® o0 quarto nivel, em que pacientes e familias partilham com a equipa os
cuidados de saude; e

¢ o nivel mais elevado, em que pacientes e seus familiares sao parte
integrante da equipa de saude.
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Apesar de ser consensual que a discussao e ainvestigacao/pesquisa sobre
o papel do paciente em questoes de seguranca deram apenas os primei-
ros passos, Vincent e Coultel, num artigo pioneiro, publicado em 2002
com o titulo Patient safety: what about the patient?, além de defenderem
que os pacientes desempenham papel importante na promogao da sua
seguranca, indicavam ja possiveis contribui¢oes especificas do paciente
em areas como o estabelecimento do diagnéstico, a monitorizacdo do
tratamento e o relato/notificacao de acidentes adversos (Momentol do
Quadro 1). Mais recentemente, o reconhecimento de que o paciente
pode ser um parceiro na discussao da qualidade dos servicos de satde
estendeu sua participagao a contextos mais abrangentes (Momento 2
do Quadro 1), que vao para além de a¢des que respeitam, de forma
mais restrita, sua seguranca.

Quadro 1 - Papel do paciente na promocédo da seguranca

Momento 1 Momento 2

Contribuicao para o estabelecimento do
diagndstico.

Monitorizacdo e gestdo/gerenciamento de
tratamentos e procedimentos.

Escolha da equipa de satde mais adequada.

Reducao de taxas de infecao hospitalar.

Participacdo na decisdo de tratamento e na
gestao/gerenciamento do plano decuidados.

Desenvolvimento de acoes promotoras de
seguranca e de qualidade dos servicos.

Verificacao de que o tratamento é devidamente
administrado, monitorizado e seguido.

Desenho e implementacao de processos e
sistemas de cuidados centrados no paciente.

Identificacdo e relato/notificacao de
complicacdes de tratamento e de eventos
adversos e incentivo de acoes de alteracdo ou
remediacéo.

Desenvolvimento e disseminacdo de programas
e materiais educativos.

Participacdo no desenho de projetos de
investigacao/pesquisa.

Fonte: Coulter (2006); Coulter (2011); Koutantji et al. (2002); Vincent, Coulter (2002).

Institute for Patient and Family Centered Care (2013).

Ao considerarmos as contribuicoes do paciente indicadas no Quadro 1,
é possivel identificar quatro areas principais de envolvimento:

# Tomadas de decisao em questdoes médicas de diagndstico e

tratamento.

# Monitorizacao dos procedimentos do diagnostico e do tratamento.

# Identificacao e relato/notificacao de complicacoes e de

eventos adversos.

# Participacao em acoes educativas e de formacao.

# Participacao em acoes abrangentes de seguranca do paciente no
ambito institucional (retornaremos a esse assunto mais adiante).
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Envolvimento nas tomadas de decisao em questdes médicas
de diagnéstico e tratamento

A saude é, por exceléncia, uma area de tomadas de decisdao. E se, no
ambito da saude, considerarmos as situacées de doenca, identificare-
mos, com facilidade, varios processos de tomada de decisao:

# a decisao de procura de cuidados médicos;

4 a decisdo do diagnostico (que inclui todas as decisdes de
procedimentos de pesquisa/investigacao e o estabelecimento final da
patologia);

4 a decisdao de aceitacao do diagnéstico;

# a decisao do tratamento e de aceitacao do tratamento, nao menos
importante (senao, a mais importante);

4 a decisdo de implementacao (isto é, adesdo) ao tratamento.

Os processos de tomada de decisao apresentam sempre algum grau de
complexidade e, evidentemente, a possibilidade de erro.

Iremos considerar, neste ponto, o envolvimento na prevencao (ou
minoracao) do erro médico no processo do diagndstico, e o envolvi-
mento na prevencao do erro do paciente relacionado com a inadequada
adesdo ao tratamento. Essas duas situagoes, o processo de diagnodstico
e a adesdo ao tratamento, sdo particularmente vulneraveis em questao
de seguranga do paciente.

Assim, por um lado, é hoje reconhecido que os erros do diagndstico
sao frequentes (McDonald et al. 2013, Zwaan et al. 2010) e poem
potencialmente em causa a seguranca do paciente. Para além disso,
constituem mais de 30% dos processos judiciais por ma pratica médica
(Studdert et al. 2006). Por outro lado, apesar da adequacao diagnos-
tica, a inadequada adesao ao tratamento poe potencialmente em risco
a evolucdo positiva da doenca e traz consequéncia para o bem-estar e
a seguranga do paciente. Interessa, entao, saber de que forma a parti-
cipagdo do paciente é capaz de contribuir para melhores diagnosticos
e maior e mais responsavel adesdo as recomendacdes do tratamento.

O envolvimento do paciente nas tomadas de decisao acerca de sua
saude esta consagrado em diretivas legislativas (por exemplo, a Dire-
tiva 2011/24/EU Parlamento Europeu; a Politica Nacional de Atengao
Bésica (2005), emanada pelo Ministério da Saude, Brasilia), e diz res-
peito a participacdo ativa do paciente na determinacao do diagndstico,
nas decisoes do tratamento (por exemplo, na escolha de planos tera-
péuticos), na escolha de equipas de saide que mais se adequem a si e
em quem ele confie a sua seguranca.
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“Ouca o paciente, ele esta a dizer-lhe o diagnostico” (Osler 1937).

A frase, proferida por William Osler, considerado o pai da medicina
moderna, tem tanta pertinéncia hoje como em 1937. A licdo do pro-
fessor Osler parece nao ter ainda sido completamente aprendida, e os
pacientes continuam a dizer que sao pouco ouvidos, e suas preocupa-
¢oes pouco consideradas para o diagnostico. Contudo, a contribuigao
do paciente, como “especialista sobre si”, para o estabelecimento do
diagnostico, nao s6 atempado/oportuno, mas também mais preciso,
tem sido confirmada em investigacdes/pesquisas recentes (McDonald
et al. 2013, Santos et al. 2010, Piker Institut Europe 2010).

Para a participacao efetiva do paciente na determinacao do diagnos-
tico, é essencial a valorizacdo de todas as suas queixas, da sua historia
clinica, das suas crencas em relacao a sintomas e do seu conheci-
mento em relacao a si (Joyce-Moniz, Barros 2005). A participagao do
paciente ainda podera ser maximizada pela sua motivagao, pelo papel
que ele proprio se atribui na sua relacao com os profissionais de satide
e grau de literacia em relacdo a questdes de satide (Coulter 2011).

Quanto aos beneficios da participacao nas decisdes do tratamento,
apesar do numero reduzido de estudos que demonstram evidéncia
cientifica, ndo é dificil entender que atitudes orientadas para a par-
tilha com o paciente sao mais facilitadoras do estabelecimento de
comunicacao entre o profissional de satiide e o paciente (e/ou fami-
lia), e, que a comunicacdo é uma condi¢do indispensavel para que o
paciente compreenda os procedimentos e os beneficios do tratamento
(Santos et al. 2010).

~

Sobre esse tema, sugerimos,
como leitura complementar,
0 texto Shared Decision
Making — The Pinnacle of
Patient-Centered Care, de
Michael J. Barry e Susan
Edgman-Levitan, publicado
em 2012 em The New
England Journal of Medicine,
disponivel em: http://www.
nejm.org/doi/full/10.1056/
NEJMp1109283#t=article
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Na realidade, a comunicacao sera essencial na: compreensao das preferén-
cias do paciente (mesmo em relagao ao grau de envolvimento); capacita-
¢dao quanto a sua doenga e as recomendacoes do tratamento; adequagao
das decisdes ao paciente e as suas competéncias. O paciente que conhece o
tratamento, que percebe e discutiu suas implicacoes, seus possiveis efeitos
secundarios e sua efetiva acao na doenca estara, com certeza, mais prepa-
rado ndo sé para o seguir e nao o abandonar devido, por exemplo, a falsas
expetativas, mas também para identificar complicacoes, atempadamente/
oportunamente reporta-las ao médico e com ele discutir as alteracoes
necessarias.

Para além disso, alguns estudos verificaram que a participacao do paciente
nas decisdes de tratamento reduz a prescricao de medicamentos, dimi-
nuindo assim o potencial de dano do tratamento (Dentzer 2013), e
aumenta a responsabilizacao do paciente pelo seu tratamento (Coulter et
al. 2008). Ouvir o paciente e envolvé-lo nas tomadas de decisao sao atitu-
des que vém sendo também associadas a niveis mais elevados de adesao ao
tratamento e a satisfagdo com os cuidados (Weingart et al. 2011).

Acresce ainda que, comparativamente a outros tipos de envolvimento na
area da seguranca, estudos referem essa forma de participacio como da
preferéncia de maior niimero de pacientes, porque ¢ sentida como “menos
intrusiva” do que outro tipo de agoes, por exemplo, questionar os pro-
fissionais sobre a lavagem das maos ou a esterilizacao de instrumentos
(Waterman et al. 2006).

Envolvimento na monitorizacao dos procedimentos do
diagnostico e do tratamento

Nesta area, consideramos importante distinguir entre agoes:

Acoes de Em que o paciente intervém verificando de forma direta
envolvimento as condigdes de seguranca ligadas aos procedimentos a
do paciente que é sujeito, e

outras de automonitorizacdo do tratamento e da evolucao clinica.

Quanto a participagao do paciente na verificacao e
monitoriza¢ao das condi¢des de seguranca

O programa Partners in your care ¢ um exemplo da promogao do envol-
vimento do paciente num problema antigo, que tem sido provado de
dificil resolucao: a lavagem das maos (isto é, os profissionais lavarem as
maos antes e depois de qualquer procedimento que envolva contacto
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com risco de contaminacao). Segundo a Joint Commission on Accredita-
tion on Healthcare Organization (2005), apesar das diversas campanhas,
os protissionais de saude lavam as maos apenas em 50% das vezes con-
sideradas adequadas. Com o referido programa, pretendeu-se envolver
0 paciente nesse cuidado. Os pacientes foram esclarecidos quanto aos
objetivos, foi-lhes entregue a brochura Did You Wash Your Hands?. Os
resultados da implementacao do programa num Servico de Cardiologia
do Ingham Medical Center, no Michigan, foram considerados positivos,
revelaram aumento do ntimero de lavagens e diminuicao dos indices de
infecao hospitalar.

Exemplos semelhantes encontram-se em agoes de incentivo do
paciente e da familia noutras areas de cuidados, como cirurgias, em
que é pedido ao paciente para, na sala de antecamara da cirurgia,
confirmar com o médico o campo ciriargico (por exemplo, qual é a
perna que sera submetida a intervencao), o estabelecimento do tra-
tamento, em que ¢ pedida a acao direta do paciente na confirmacao
da adequacao do tratamento (por exemplo, se foram tidos em con-
sideracdo informacdes sobre dados de satide como alergias), ou dos
procedimentos do tratamento (por exemplo, confirmando o seu nome
no protocolo de tratamento).

O envolvimento do paciente nessas agoes tem levantado discussao e
suscitado duvidas que se prendem sobretudo com o acréscimo de res-
ponsabilidade do paciente em matérias que ndo domina (autores falam
mesmo na passagem da responsabilidade do médico para o paciente) e
com a falta de evidéncia cientifica em relacao a efetiva eficacia dessas
acoes na seguranca do paciente.

Quanto a automonitorizagao

Como ja foi referido, os pacientes que sio devidamente informados
sobre o plano de tratamento e os possiveis efeitos secundarios estarao
em melhor situacao para participar quer no seu autocuidado, quer na
gestao do tratamento e na avaliacdo da evolucao clinica. Os benefi-
cios da automonitorizacao do tratamento tém sido estudados em areas
diversas, desde os tratamentos em patologias cardiacas/de foro cardi-
aco (Douketis 2001) até os cuidados primarios. Como conclusao desses
estudos, temos que o paciente pode ser um parceiro relevante na iden-
tificacao de sinais de complicacoes do tratamento e, consequentemente,
na necessidade e no reajuste dos planos de intervencao, bem como na
prevencao de eventos adversos. Um dos estudos de referéncia nessa
area ¢ o realizado por Connock e colaboradores (2007) com o objetivo
de analisar a efetividade e custo-beneficio de autogestao/autogerencia-

Para saber mais sobre o
programa, consulte, em
National Patient Safety Agency,
Clean your hands campaign.
Patient empowerment pilot.
http://www.thensmc.com/
node/537/pv

Sobre adesédo a lavagem de
maos, consulte: Measuring
Hand Hygiene Adherence:
Overcoming the Challenges
(2009). http://www.
jointcommission.org/

Para melhor entendimento
sobre a discussao acerca desse
tema, sugerimos como leitura
complementar: Hall et al.
(2010), descrito nas referéncias
deste capitulo.

Para o aprofundamento

sobre os beneficios da
automonitorizagao, sugerimos
a leitura do artigo de Martin,
Larsen (2012), descrito nas
referéncias deste capitulo.
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Sobre esse tema, sugerimos
como leitura complementar
o trabalho de A. Coulter
(2011), também descrito nas
referéncias.

\\ J

Para saber mais sobre esse
tema, consulte Spencer J,
Godolphin W, Karpenko
N,Towle A The Health Care
Foundation (2011), Inspiring
Improvement. Report:Can
patients be teachers?

Disponivel em https://www.
health.org.uk/sites/default/files/
CanPatientsBeTeachers.pdf
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mento no tratamento com anticoagulantes orais em comparacao com
a monotorizacao de base clinica (realizada por profissionais de satde).
Os autores concluiram que, entre os 16 (trails) estudados, a automoni-
torizacao do tratamento tinha melhores resultados que a monitorizacao
clinica mais comum nesses casos, e os resultados foram tdo bons como
nas situa¢ées em que a monitorizacao clinica era avaliada como de qua-
lidade e efetuada por especialistas.

Envolvimento na identificacao e relato de
complicacdes e de eventos adversos

A identificacao e o relato de eventos adversos tém sido dois dos focos
de maior atencao das acoes para a seguranga do paciente. Na realidade,
se nem sempre os eventos adversos podem ser prevenidos, entao eles
devem ser cuidadosamente identificados e reportados de forma a reduzir
0 dano e aumentar o conhecimento de situacoes de risco. Esses procedi-
mentos podem mesmo ajudar a implementagao de processos que levem
a sua diminuicao. Em conformidade com essa constatacdo, tém vindo a
ser implementados, em muitos paises e organiza¢des de satide, sistemas
de analise e relato/notificacao de incidentes.

As contribuicoes dos pacientes para o relato/notificacao de incidentes
adversos € hoje, igualmente, objeto de atengao e investigacao/pesquisa,
e, de novo, resultados de estudos empiricos revelam alguma inconsis-
téncia. No entanto, a pratica clinica e alguns programas, implementados
quer em contexto hospitalar, quer em ambulatério (por exemplo, em
relacdo a medicamentos), tém revelado beneficios.

A esse respeito, em 2008, Weissmane e colaboradores publicaram um
estudo financiado pela Agency for Healthcare Research and Quality em
que compararam as respostas de pacientes (n= 998 pacientes cirurgi-
cos pos alta hospitalar) e profissionais de satide a um questionario sobre
eventos adversos ocorridos durante o internamento/internacao. Os auto-
res concluiram que os pacientes nao s6 demonstravam ter consciéncia de
eventos que nao foram reportados, como, comparativamente, indicavam
a ocorréncia de um nimero maior desses eventos. Apesar de, como refe-
rido pelos autores, esses resultados nao poderem ser considerados gold
standard, e, apesar de questoes como a possivel confusao por parte dos
pacientes entre eventos adversos e situagdes de diminuida qualidade de
prestacao, deverem ser consideradas, parece, neste estudo, claro, que
os pacientes internados estao despertos para as questoes de seguranca e
podem ser parceiros na identificacao de situacoes de risco.
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Envolvimento em a¢des de educacdao no ambito da saude

“[...] for the junior student in medicine and surgery, it is a safe rule to have
no teaching without a patient for a text, and the best teaching is that
taught by the patient himself” (Osler 1903).

Traducao livre: para o estudante junior em medicina e cirurgia, é uma
regra segura nao ter ensino sem um paciente, e o melhor ensino é aquele
ensinado pelo proprio paciente.

A ideia de que o paciente pode ter um papel relevante na formacao
dos profissionais que lhe prestam cuidados de satiide nao ¢é recente. No
entanto é pouco frequente ver pacientes ou familiares serem chama-
dos a ter um papel ativo nessa formacao. Existem, contudo, estudos
que mostram evidéncia dos beneficios dessa participagdo, quer para os
profissionais de satide, quer para os proprios pacientes e suas familias
(Ashley et al. 2009, Towle et al. 2010).

Alguns paises, como o Canada (Farrell, Towle, Godolphin 2006) e o )
Reino Unido (UK) (Department of Health 2005), apresentaram estudos
com esse tipo de participacao e/ou tém ja publicadas orientagdes para
lvi : : : : Para saber mais sobre esse

que o envolvimento dos pacientes faca parte dos Servigos Nacionais de

. . . - . . 2 . tema, consulte Towle &
Saude e inclua a integracao ativa dos pacientes nas atividades de treino Godolphin, 2010 : www.chd.
e formacao dos profissionais de satide. ubc.ca/ dhcc/node/67).

- J

Para refletir

Como vocé percebe, em sua organizacao, o nivel de envolvimento dos
pacientes em questdes como diagndésticos, tratamento e seguranca do
paciente?

Existe algum tipo de incentivo por parte dos profissionais de satde para
maior envolvimento dos pacientes e seus familiares?

Qual é seu grau de acordo com essa orientagao?

Determinantes e limites do envolvimento

Ap6s serem referidas as areas de envolvimento, cabe, agora, mencionar
a questao relativa aos determinantes e aos limites desse envolvimento.
Partimos para essa discussao tendo como referéncia os resultados dos
estudos nessa area, segundo os quais nao s6 o grau de motivagao para
o envolvimento é muito diverso, como também os pacientes parecem
mais disponiveis a se envolver em determinadas areas e tarefas em
detrimento de outras.
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Em relagao aos determinantes para o envolvimento, sao sobretudo
referidos factores relacionados com:

a) o proprio paciente;
b) a doenca e as tarefas; e

) os profissionais de satude.

Quanto aos determinantes do préprio paciente

O envolvimento tem provado estar associado a caracteristicas demograficas,
particularmente a idade, o género, os niveis de educacdo (em especial de
literacia em saude) e as redes de apoio. Assim, encontram-se niveis mais
elevados de envolvimento em individuos mais jovens; nas mulheres; em
pessoas com niveis mais elevados de literacia; e com melhores redes de apoio
familiar (nesses casos, considerando também o envolvimento da familia).
Em relagao a esses resultados, nao ¢ dificil entender que a idade e a literacia
estdao também a elas associadas. Na realidade, na grande maioria das socie-
dades de hoje, assiste-se ao aumento da literacia das camadas mais jovens e,
consequentemente, a niveis mais elevados de sentimento de autoeficacia e
de motivacgao para a participacdo nas mais variadas areas de vida.

Ainda no que diz respeito ao paciente, tem sido atribuida progressiva rele-
vancia as suas crencas, em especial sobre a vulnerabilidade para a ocorréncia
de eventos adversos, a competéncia para o envolvimento e a atribuicao de
papel no processo de satide e doenca. Os resultados dos estudos apontam
para niveis mais elevados de motivacao para o envolvimento, associados a
crengas de maior vulnerabilidade a incidentes e de atribuicao de competén-
cia para sua prevengao, e atribuicao de um papel mais ativo em relagao a sua
saude, a doenca e a seu tratamento. A esse respeito, ¢ importante repetir que
assistimos, nos nossos dias, ao aumento de vontade expressa dos pacientes
em ser considerados parceiros nesses processos.

( )

Crencas individuais

Vulnerabilidade

Competéncia/
Autoeficacia

Conhecimentos

Doencae Motivagdo para o envolvimento
tratamento

Comunicacao

Relagdo com
profissionais de
saude
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Quanto aos factores relativos a doenca e as tarefas

Estudos preliminares associam niveis mais elevados de envolvimento
em condi¢oes clinicas menos incapacitantes. Esses resultados sao
entendiveis se pensarmos que pacientes com condi¢oes clinicas mais
severas ou incapacitantes estao, normalmente, mais debilitados, sen-
tem-se menos conhecedores das questoes associadas a gravidade do seu
estado, estando, por isso, mais incapazes de tomar a responsabilidade
na tomada de decisao. No entanto, em relagao a esse aspeto, €é de referir
a existéncia de estudos, como o realizado por Stewart et al. (2000), no
qual mulheres com cancro/cancer de ovario com pior prognostico (isto
¢, maior possibilidade de metastizacao) mostraram estar mais envolvi-
das do que as que tinham melhor prognostico.

Figura 1 - Determinantes do envolvimento do paciente

( )

I |
9

g
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Fonte: Wikipédia (2006).

Tarefas associadas a maior envolvimento:

- que dizem respeito a monitorizagao;

« que ndo envolvem confronto com os profissionais de saude;

» que exigem menor conhecimento de tematicas médicas
(por exemplo, manter um registo/registro diario de adesdo
ou a monitorizagdo de sintomas).

Quanto aos factores relacionados com os
profissionais de saude

Parece claro que o envolvimento do paciente quer no que diz respeito
a preparacao, quer quanto ao nivel de envolvimento, quer em relacao
as areas ou tarefas de envolvimento e a efetiva importancia atribuida
a esse envolvimento é determinado pela influéncia e intervencao do
profissional de satide e pela coeréncia entre as crencas e vontades do
paciente e as crencas e vontades do profissional.

A importancia que atribuimos a esse factor leva ao seu aprofundamento
nos pontos seguintes deste capitulo.
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Envolvimento do paciente na seguranca
dos cuidados de saude — perspetiva dos
profissionais de saude

Envolvimento do paciente e o modelo de centracao
no paciente

“A era da medicina paternalista, onde o médico conhece o melhor para o
paciente, e este se sente afortunado com isso, terminou” (Specter 2013).

E hoje aceito, pela maioria dos autores, que o modelo paternalista ndo
promove o envolvimento e a seguranca do paciente exige a inclusao
desse ultimo em todas as fases do processo terapéutico (planeamento/
planejamento, tomada de decisdo, trabalho em equipa etc.) (Bronkart
2013). O modelo de centrag¢do no paciente é o modelo que sustenta o
envolvimento do paciente pelo lado do profissional de satide e pode ser
definido como “os cuidados que respeitam e sdao responsivos as neces-
sidades, desejos e preferéncias do paciente e asseguram que todas as
decisdes sao guiadas pelos valores do paciente” (Institute of Medicine
2001, p. 3) .

Os profissionais de satide apontam como principais beneficios do envol-
vimento do paciente a maior participagao desse ultimo, a automonitori-
zacao da satide e a melhor compreensao da condicao de satide/doenca,
bem como dos tratamentos propostos (European Commission 2012).

Berwick (2009) destaca trés assercoes que sintetizam a centracao no
paciente, a saber:

1. As necessidades do paciente vém primeiro.

2. "Nada acerca de mim sem mim™ e

3. Todo o paciente é Unico.
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O primeiro ponto (1) enfatiza que o melhor interesse do paciente ¢ o
Unico que devera ser considerado pelo profissional de satde. Daqui
decorre a necessidade de compreender, com mintcia, a experiéncia
subjetiva do paciente e, quando adequado, da sua familia. Efetiva-
mente, o facto do profissional de satide proceder com a melhor das
intengoes nao garante a satisfacao das necessidades do paciente e dos
seus familiares (DiGioia et al. 2010).

No segundo ponto (2), o slogan, lancado pelo Ministério da Saude
do Reino Unido e utilizado mais recentemente (2001) pela Fundacao
Nacional de Seguranca dos Pacientes (EUA), “Nada acerca de mim,
sem mim” preconiza a necessidade de transparéncia e participacao do
paciente e exige que o profissional de saide se comunique de forma
eficaz (Bronkart 2013).

E, por ultimo, o terceiro ponto (3) perspetiva o paciente como unico
e remete para a necessidade de o profissional dever considerar-se um
“convidado” na vida do paciente, bem como para a aceitacao da perso-
nalizacao dos cuidados prestados. Seguindo esses trés pontos, fica claro
que toda a equipa de satide trabalhara empenhada em colmatar/atenuar
as necessidades do paciente e dos seus familiares (DiGioia et al. 2007).

Exigéncias do modelo de centracao no paciente:

e Partir da situacao do paciente (explorar significacdes de doenca e
compreender a pessoa em sua totalidade).

e |egitimar a experiéncia de doenca (por exemplo, reconhecer as
preocupacdes, sentimento de perda do paciente).

e Aceitar o paciente como especialista (acreditar na capacidade do
paciente para confrontar a situacao de doenca ou manter a sua saude).

e Oferecer esperanca realista (facultar esperanca e suporte no contexto da
incerteza ou de prognostico reservado).

e Desenvolver uma parceria (essa parceria é negociada ao longo do tempo
e assenta nas capacidades do paciente).

® Providenciar apoio para o paciente dentro no préprio sistema de satde
(guiar e apoiar o paciente no sistema de saude).

Cabe, aqui, referir que os profissionais de satide nao podem respon-
der as necessidades dos pacientes se estes ndao as expressam; para além
disso, ndao conseguem diagnosticar com rigor ou prescrever com segu-
ranca se a informacao relevante nao consta do registo médico ou esta
incorreta. Nesse contexto, existem, atualmente, autores (por exem-
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Para saber mais sobre o caso
de Dave Bronkart, visite o
endereco: http://www:.ted.
com/talks/dave_debronkart_
meet_e_patient_dave.html
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com/talks/dave_debronkart_
meet_e_patient_dave.html
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plo, Bronkart 2013; Coulter 2011), que poderemos apelidar de mais
“radicais”, defensores do livre acesso ao registo médico pelos pacientes
e suas familias, argu- mentando que se trata de uma forma especial-
mente eficaz de detetar erros e, como consequéncia, evitar incidentes.
Os mesmos autores enfatizam que, considerando o constante progresso
da medicina, é hoje humanamente impossivel para qualquer profis-
sional de satide ser detentor de todo o conhecimento cientifico exis-
tente na sua area do saber. A titulo de exemplo, a partir de 2014, o
nimero de artigos indexados, por ano, ao sistema de publicacao da
Medline ultrapassou o milhao. Dessa forma, quando um paciente inicia
um processo de procura de informacao, especialmente em situacoes de
pior progndéstico ou mais raras (por exemplo, alguns tipos de cancro/
cancer), ele ndo devera ser encarado com desconfianca, mas sim como
possivel coadjuvacao ao préprio profissional.

Sdo, alids, cada vez mais comuns as situagdes em que o paciente con-
fronta o clinico com possibilidades de tratamento encontradas por
meio de pesquisas pessoais. Dave Bronkart é, atualmente, o exemplo
mais divulgado dessas situacdes. Apds o diagnostico de cancro/cancer
raro em estddio 4, Bronkart encontrou, fazendo suas pesquisas, um
tratamento, desconhecido pelo seu médico, que lhe salvou a vida. Essa
experiéncia levou o paciente a tornar publica sua condi¢do e iniciar
uma cruzada no sentido do maior envolvimento do paciente nos cui-
dados de saude.

Figura 2 — Quando um paciente procura informacdo sobre sua condicdo de satde
(por exemplo, na internet), isso deve ser considerado pelo médico e discutido,
pois demonstra o envolvimento do paciente com seu processo de cuidado

Fonte: Wikimedia Commons (2008).

Longe de considerar que tudo o que os pacientes encontram, nomea-
damente na internet, aporta bons resultados terapéuticos, os autores
parecem unanimes quanto a necessidade de valorizar a informacao
facultada no contexto da relacao médico-paciente e encorajar o envol-
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vimento do paciente (Bronkart 2013; Coulter 2012). A atual Society
for Participatory Medicine, traduz o esforco de varios pacientes e pro-
fissionais para promover esse envolvimento.

Centrado no principio ético da autonomia (Neves 2006), o consenti-
mento informado surge como um excelente exemplo da necessidade
de envolvimento do paciente pelo lado do profissional de satide. Afas-
tando-se inequivocamente da perspetiva de Hipdcrates, de quem ficou
célebre a frase: “Fiz tudo ocultando ao paciente a maior parte das coisas
[...]” (Hip6crates — 460-377 a.C. — Sobre a decéncia), o consentimento
informado ¢ hoje um conceito de tendéncia universal e pressupoe que
“0 paciente tem o direito a receber, e o médico o dever de prestar o
esclarecimento sobre o diagndstico, a terapéutica e o progndstico da sua
doenca” (Ordem dos Médicos, n.1, art. 44, 2008).

O consentimento livre e informado requer que o profissional, apds
certificacdo da capacidade de discernimento do paciente, forneca
informacao de forma clara e honesta a respeito da natureza, duracao,
objetivos, riscos, efeitos e inconvenientes de um procedimento médico
(por exemplo, exame de diagnostico, tratamento) (Silva 1998). O pro-
fissional tera assim de, por meio de uma relacao de pareceria (modelo
de centracao), confirmar a real compreensao do paciente e esclarecer
suas eventuais questoes, de modo a que esse ultimo possa realizar uma
escolha consciente e informada (Muniz, Fortes 1998).

=

Importa notar que existem
limites a aplicacdo do
consentimento livre e
informado que nao cabem
neste capitulo, nomeadamente
0s casos dos menores ou
de adultos incapazes, e as
situacdes de urgéncia (Oliveira,
Pereira 2006).

- J

Para refletir

Como profissional da drea de saude, como vocé vé a questdo do
envolvimento do paciente? Que beneficios vocé acredita que, na pratica,
esse tipo de postura pode trazer? E quais seriam os pontos negativos
(caso existam)?

O que necessita de alterar/mudar para adquirir uma postura de
centracao no paciente?

Que dificuldades j& experimentou ou prevé poder vir a experienciar na
adocéo dessa orientacdo?

Outro exemplo de centracao no paciente diz respeito a comunicagao de
incidentes aos pacientes e familias (disclosure). Ela pode ser definida
como a “comunicacao entre o profissional de satide e o paciente ou
familiar, na qual ¢ reconhecida a ocorréncia de um erro, discutido o
acontecimento e estabelecida a ligacao entre o erro e seu efeito, de
forma que seja percetivel para o paciente” (Lazare 2006).

Aqui, apresentamos uma visao
geral do Disclosure, que sera
expandida e aprofundada no
Capitulo 10 deste livro.
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A maioria dos autores considera essa informacao como uma “boa pra-
tica”, e, em varios questionarios a profissionais de satude, a porcenta-
gem daqueles que tém intencao de comunicar um incidente ¢é elevada,
contrastando com o pequeno nimero daqueles que tém experiéncia
real de o fazer (Sorensen et al. 2008; Gallagheret al. 2006 ).

Os pacientes que foram vitimas de um incidente e seus familiares espe-
ram um pedido de desculpas, empatia e ajuda, bem como informacao
explicita e congruente de como o incidente ocorreu e do que sera feito
para que ele nao volte a ocorrer no futuro (O’Donovan 2004). Para a
grande maioria dos pacientes, as medidas que vao tomar apds um inci-
dente (decisdo positiva ou negativa de litigio) estdo diretamente rela-
cionadas com a forma como a informacao lhes foi transmitida nos dias
imediatos a sua ocorréncia (Berwick 2009; Boyle et al. 2006; Lazare
2006; Sorense et al. 2008).

Aspectos a considerar pelo profissional de satde na
comunicacao de um incidente

A comunicacdo com o paciente devera ser realizada por um profissional
de saude sénior (ainda que toda a equipa possa/deva ser envolvida no
pProcesso).

Providenciar um local que assegure privacidade e possa ser utilizado
durante o tempo necessario.

Assegurar a possibilidade de o paciente estar acompanhado por familiares
ou pessoas significativas.

Iniciar a comunicacdo com um pedido de desculpa, que expresse pesar
pelo sucedido.

Fornecer uma explicacao clara, evitando a utilizacdo de terminologia
técnica.

Mostrar disponibilidade para esclarecer todas as duvidas do paciente e
abertura para uma reuniao futura (caso o paciente sinta necessidade)

Esclarecer o que seréa feito para melhorar a condicdo atual do paciente e
minorar os efeitos provocados pelo incidente.

Indicar, de forma clara, que medidas serdo tomadas pelos profissionais/
servico para que um incidente dessa natureza nao volte a ter lugar.

Fonte: Adaptado de O'Donovan ( 2004).
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O Consensus statement of the Harvard Hospitals: responding to adverse events,
publicado em marco de 2006 (Powell 2006), é um excelente guia para
todo o processo de informacao ao paciente relativo a um evento adverso,
percorrendo, de forma pratica e objetiva, as questoes fundamentais de
quais sao os incidentes a serem revelados, por quem, quando e como.
Sugere a necessidade de apoio para a vitima do incidente (cuidados
de satide gratuitos), mas também de uma estrutura dindmica de apoio
aos profissionais envolvidos (emotional first aid). Varias organizagoes de
sauide, nas quais uma politica de comunicacao aberta é incentivada,
verificaram, paradoxalmente, diminuicio do nimero de reclamacoes
e processos litigiosos (Berwick 2003; Berwick 2009; Lamb et al. 2003).

Obstaculos/dificuldades dos profissionais de satude no
envolvimento do paciente

A hipervalorizacdo dos aspectos técnicos conduziu a que, durante
muito tempo, a comunidade médica desvalorizasse a contribuicao dos
pacientes para seu processo terapéutico. Acreditava-se que a saude/
doenca englobava areas muito especificas sobre as quais apenas pro-
fissionais altamente qualificados detinham conhecimento (Bronkart
2013). Nao admira, portanto, que a literatura atual destaque algumas
dificuldades que mergem quando os profissionais procuram utili-
zar um modelo mais centrado no paciente. Alguns manifestam certa
apreensao perante a possibilidade de que, ao envolver o paciente, este
possa, por um lado, discordar abertamente do profissional de saide e,
por outro lado, tente diagnosticar-se e tratar-se a si proprio (European
Commission 2012) fazendo escolhas “erradas”. Sem negar a possibili-
dade de que isso acontega, Berwick (2009) salienta que essas situagoes
constituem excecgoes, e casos extraordinarios nao devem servir de base
para a construcao de regras.

Outra dificuldade advém da sensagao de que, ao trabalhar de acordo
com o modelo de centragdo no paciente, o clinico negligencia seus
proprios desejos e necessidades. Ora, como ¢é sabido, esse modelo pres-
supoe que o profissional tome consciéncia das suas emogoes e retome
os principios basicos de ajuda que caracterizam a relagcdo profissional
de satide-paciente.

Por tdltimo, e com maior énfase na literatura, surge a crenca de que
o envolvimento do paciente acarreta necessariamente mais custos.
Contrapondo essa perspetiva, diversos estudos recentes (por exemplo,
DiGioia et al. 2010; Greene, Hibbard 2011) tém vindo a demonstrar
que a centracdo no paciente melhora os resultados de satide sem acrés-
cimo financeiro.

Para aprofundar esse tema,

veja mais informacdes sobre o

protocolo Spikes — protocolo

de seis passos para comunicar

mas noticias (Baile et al.
2000).
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Obstaculos dos profissionais de saude para o envolvimento

do paciente

® Desejo de manter o controlo (dificuldade em passar do “fazer para” a

“fazer com”).

e Atitudes e crencas pessoais que dificultam mudanca (por exemplo,
considerar que a maioria dos pacientes sao incapazes de tomar decisées

na area da saude).

® Tempo requerido para educacao e resposta as questdes do paciente.

e Tipo de doenca do paciente.

e Especialidade do profissional de saude (por exemplo, profissionais
de cuidados primarios tendem a envolver mais os pacientes, quando
comparados com especialistas).

e Treino insuficiente (ou inexistente) para o envolvimento do paciente e

medo da mudanca.

Fonte: Bear & Stockie (2014) e Longtin et al.(2010).

Exemplo de comportamentos centrados no paciente que
promovem envolvimento

Comportamentos ndo
verbais (Epstein, Street
2007)

Comportamentos verbais
(Epstein, Street 2007; Stewart
etal. 2013)

Verbalizacoes
(Brookart 2013)

* Manter contacto visual
* Acenos de cabeca

e Postura ligeiramente
inclinada

* Auséncia de movimentos
distrativos (por exemplo,
agitacao)

e Escutar ativamente

* Encorajar a participacao do
paciente utilizando perguntas
abertas

» Aceder as crencas, valores e
preferéncias do paciente

e Elicitar e legitimar as emocoes
do paciente

*Indagar sobre familia e
contexto social

» Sumarizar discurso do paciente

e Fornecer informacéao de forma
adequada de acordo com
as necessidades/desejos do
paciente

e Confirmar a compreensao do
paciente solicitando feedback
ou teachback

» Oferecer encorajamento e
suporte

e Evitar interrupcoes

* “Estou aqui para trabalhar
em conjunto consigo em
prol da sua satde. Somos
uma equipa.”

e "Estes sao os assuntos que
eu gostaria de abordar
consigo hoje: Quais sdo as
suas preocupacoes?”

* “Existe um numero
consideravel de opcodes,
cada uma com pros e
contras. Vamos falar
daquela que prefere.”

* “Consegui abordar todas as
suas preocupacoes? Ha mais
alguma coisa?”

Fonte:Epstein & Street (2007) e Brookart (2013).
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Envolvimento do paciente na seguranca
dos cuidados de saude — perspetiva das
organizac¢des ou dos servicos

Cultura de seguranca nas organizacoes: o
envolvimento do paciente como prioridade

Para que o envolvimento do paciente seja concretizado de forma con-
sistente, torna-se imperativo que os servicos de saide coloquem os
pacientes no topo das suas prioridades (Athenahealth 2014; DiGioia
et al. 2007). O mesmo ¢é dizer que o envolvimento do paciente e da
familia, assim como sua integracdo na forma de parceiros efetivos da
equipa de saude, devera constituir-se como um dos principais objeti-
vos de qualquer servico de satide (European Commission 2012). Os
pacientes e familia precisam ser tratados com dignidade e respeito por
todos os membros da organizagao e encorajados a reportar preocupa-
¢oes relacionadas com a seguranca. Na verdade, a probabilidade de os
pacientes aderirem aos tratamentos e, consequentemente, alcancarem
melhores resultados é maior quando eles sentem suporte nao apenas
por parte dos clinicos, mas também de toda a organizacao de satiide que
lhes presta cuidados (Joint Commission Resources 2006).

Lideres e membros da organizacao de satide necessitam criar uma cul-
tura de seguranca que se traduz pela plena adocao do modelo de cen-
tracao no paciente (Joint Commission Resources 2006), em oposi¢ao ao
modelo tradicional. Nesse modelo, o foco da organizacao era colocado
no estabelecimento de rotinas que funcionam para os profissionais de
satde, mas nao promovem a qualidade e contribuem para a insatisfa-
¢ao dos pacientes e das suas familias, e os pacientes, mais que ajudados,
podem ser lesados (Kohn et al. 1999).

A perspetiva atual requer a reestruturacao de muitos servicos, o que,
de acordo com Tatterson (2002), s6 sera possivel por meio de uma ver-
dadeira mudanca cultural dentro das organiza¢des de satide. Sao assim
essenciais liderancas concentradas em remover barreiras (DiGioia et
al. 2007; Join Comission 2016), promover a mudanca de atitudes por
parte de todos os membros da organizagao (Joint Commission Resour-
ces 2016) e facilitar as praticas necessarias para alcangar os objetivos
(DiGioia et al. 2007). Esse processo passa nao apenas pela promocao
da implementagao de programas de envolvimento do paciente (por
exemplo, higiene das maos dos profissionais de satide), mas também
pela avaliacao desses mesmos programas. O empenho da organizacao
nesses programas permitird que muitas barreiras (por exemplo, com o
staff) sejam, desde logo, ultrapassadas.

Sobre estratégias para
implementacdo de um

programa de envolvimento do

paciente, visite: http://www.
who.int/gpsc/5may/Tips-for-
patient-participation.pdf
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Essa mudanca cultural exige tempo e esforco, pois depende do estabe-
lecimento de relacoes baseadas na comunicacao aberta e na confianca
mutua entre lideres, administradores, restantes membros da organiza-
¢ao e pacientes. Nao admira, portanto, que essa alteragao origine certo
grau de desconforto no seio de algumas organizagoes. Contudo, esse
parece ser um caminho sem retrocesso possivel, pois a realidade atual
demonstra, de forma clara, que, por um lado, quando a seguranca é
baseada em uma cultura da culpa gera animosidades e relagoes tensas
entre os elementos da equipa. Por outro lado, a incapacidade para se
comunicar de forma aberta e respeitosa com os pacientes contribui para
a ocorréncia de erros médicos, que podem provocar danos e até mesmo
a morte do paciente.

A criacao de servigos que promovem envolvimento do
paciente nas organizagdes

“A ouvidoria em satde ¢ um instrumento da gestao/gerenciamento
publica e do controlo social para o aperfeicoamento da qualidade e
da eficacia das acodes e servigos prestados [...]”. (Ministério da Saude
2005 p. 13).

Figura 3 — Campanha de divulgacdo da Ouvidoria do SUS no Brasil

Ouvir ai
que temos
para cuidar
de vocé.

#todospelasaude

~ Disque 136 e fale
eral do SUS.

Curtiu? Entdo compartilhe!

Fonte: Ministério da Satude do Brasil.

Em algumas organizagoes que estabeleceram uma clara cultura de
seguranca, o envolvimento do paciente tem vindo a consubstanciar-
-se na criagao de gabinetes de ouvidoria de apoio do utente/usuario e
familiares. A Joint Commission Resources (2006) salienta que a criacao
desses gabinetes terd de ser suportada, em primeira instancia, pelos
lideres e apenas resultara se a organizacao de satide possuir equipas
multidisciplinares que trabalhem de forma verdadeiramente eficaz.
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Essa equipa deverda ser composta de pessoas que demonstrem respeito
e sensibilidade para ouvir e assimilar as informacgoes, sejam capazes de
atuar valendo-se de consciéncia critica e possuam os conhecimentos
necessarios para proceder ao melhor encaminhamento de cada caso
apresentado pelo paciente (Ministério da Satide 2005).

Esses gabinetes influenciam positivamente as atitudes dos membros da
organizacao, na intencao de eles envolverem, de facto, o paciente e
sua familia como parceiros na prestacao de cuidados de satide. A expe-
riéncia das institui¢des que construiram esses gabinetes tem vindo a
demonstrar que o mais relevante resulta da criacao de mecanismos que
possibilitem aos pacientes e familias trabalharem em colaboracao com
os profissionais de satide e os administrativos para a continua promogao
dos cuidados prestados, assim como para a educacao dos elementos da
equipa. A titulo de exemplo, em 1998, na sequéncia dos efeitos provo-
cados pelo facto de duas pacientes receberem quatro vezes sua dose de
quimioterapia para tratamento de carcinoma mamario, o Instituto do
Cancro/Cancer Dana-Fraber, em Boston, empenhou-se em promover
ativamente a participacao do paciente em todos os aspetos do funcio-
namento do hospital. Entre outras vertentes, os elementos que fazem
parte do gabinete de ouvidoria dessa organizacdo acompanham os
médicos nas visitas médicas e sao encorajados a perguntar ao paciente
como tem sido a experiéncia do internamento/internagao. Essa parti-
cipagao do paciente e da familia como parceiros promoveu a qualidade
dos cuidados, aumentou a autoestima dos pacientes e incrementou a
seguranga do paciente ao tornar possivel ndo apenas a identificagao
atempada/oportuna de potenciais problemas, mas também o desenvol-
vimento de soluc¢des mais eficazes (isto é, que atendam as necessidades
dos pacientes) para os problemas encontrados.

Para saber mais sobre o caso
das pacientes de Boston,
consulte: http://www.dana-
farber.org/Adult-Care/New-
Patient-Guide/Adult-Patient-
and-Family-Advisory-Council.
aspx

O Institute for Family
Centered Care disponibiliza
informacao e materiais para
ajudar os interessados a

criar e manter gabinetes de
ouvidoria para pacientes e
familiares no endereco: www.
familycenteredcare.org

Para refletir

Qual a postura da sua organizacdo em relacdo aos canais de comunicacao
com os pacientes? Existe uma ouvidoria ou gabinete do utente/usudrio ou
servico ou departamento semelhante? Como vocé os avalia?

Estratégias para a promocao do
envolvimento do paciente

Depois de abordar as questdes principais do envolvimento do paciente
em matérias de seguranca, cabe, agora, sistematizar algumas estratégias
de promocao do envolvimento (Quadro 2), ndao apenas para o paciente,
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mas também para os profissionais de satde e as proprias organizacoes
de satide. Varias dessas estratégias requerem mudancas de atitudes e
até treino de competéncias.

Quadro 2 - Estratégias e promoc¢do do envolvimento do paciente

Sobre aprendizagem
do paciente, ver mais
em: http://cdn-www.
informedmedicaldecisions.org

Sobre aprendizagem do
profissional, ver mais em:

e Family practice management

website: www.aafp.org/fpm

* Promoting patient-centered
care in chronic disease (Grilo
etal. 2017).

&

Paciente

Profissionais de saude

Organizagoes de saude

J

Desenvolver o sentido positivo
do envolvimento’

Promocao da literacia?

Treino das competéncias
comunicacionais?

Aprender a: clarificar suas
gueixas e sintomas; expressar
emocdes; apresentar duvidas;
deixar claro suas preferéncias
e desejo de envolvimento;
identificar e questionar
informacao ambigua;
estruturar informacao recebida
e estratégias para recordar;
expressar desagrado.

Desenvolver o sentido positivo
do envolvimento’

Motivar e dotar de
competéncias para a utilizacao
do modelo de centracdo no
paciente!

(por exemplo, ser capaz
de perceber necessidades
e preferéncia do paciente
enquadrando-as nas suas
circunstancias de vida)

Promocao de atitudes
facilitadoras do envolvimento
do paciente’

Aprender a: avaliar o grau

de motivacao e competéncia
para o envolvimento e motivar
a partir desse grau com
estratégias adequadas (por
exemplo, usar niveis diferentes
de informacao ou de pedidos
de monitorizacao)

Treino das competéncias
comunicacionais'

Aprender a: expressar empatia;
colocar questoes abertas;
clarificar informacéao recebida;
pedir feedback fornecer
informacéao de forma clara

Utilizar o consentimento
livre e informado de forma
apropriada

Comunicacao adequada De de
cidentes aos pacientes, dede
incidentes de incidentes aos
pacientes

Fomentar uma cultura

que priorize e suporte o
envolvimento e seguranca do
paciente por meio de:

e Formacao das liderancas para
o envolvimento do paciente

e Formacao e treino para a
comunicacao e coordenacao
entre os diferentes
profissionais envolvidos no
cuidado do paciente

°Formacao para a
comunicacao e gestao/
gerenciamento pessoal e
institucional nas situacoes de
erro/evento sentinela

* Desenvolvimento de
plataformas adequadas de
comunicacao com o paciente
(por exemplo, portais
informativos ou educacionais;
plataformas interativas on-
line)

e Criacdo de gabinetes do
utente/usudrio/ouvidoria,
envolvendo os pacientes
como parceiros integrais
em todos os aspetos da
organizacao?

"Entwistle, Watt (2006).

2 Joint Commission Resource (2006).
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Consideracoes finais

O envolvimento do paciente e da familia na sua seguranca nao pode
ser mandatario, mas devera ser promovido e desenvolvido (Pernet et
al. 2016). Para tal, é necessario atender nao apenas as oportunidades
para a criacao de gabinetes do utente/usudrio/ouvidoria, envolvendo
0s pacientes como parceiros integrais em todos os aspetos da organiza-
¢ao nesse envolvimento, mas igualmente dos seus limites e obstaculos.
Portanto, parece existir, ainda, um longo caminho a percorrer. Com
efeito, o cidadao comum mantém a percecao de que os profissionais
de satide nao respondem as questdes e preocupacdes dos pacientes
(Entwistle et al. 2005) e, em muitas situacoes, a afirmacao de Slack e
colaboradores (1970), “os pacientes sao o recurso mais desaproveitado
na saude”, continua a ser verdadeira.

Atenda-se neste contexto a um estudo realizado no Departamento de
Oncologia, no Hospital Universitdrio de Karolinska (Kullberg et al.
2015), que colocou em evidéncia os riscos para a seguranga do paciente
decorrentes dos défices claros no fornecimento e trocas de informacao
entre pacientes com cancro/cancer e profissionais de satde. Refira-se
que o envolvimento efetivo do paciente implica sempre que este tenha
oportunidade para avaliar e discutir os cuidados que recebe, com a
certeza de que os profissionais que prestam esses cuidados utilizarao
essa informacao de forma construtiva, orientada para a melhoria da
sua qualidade.

Por ultimo, importa ressaltar que nas préximas décadas, as escolas
de satude serdao chamadas a alertar os profissionais de saude para a
importancia da comunicac¢ao eficaz com os pacientes (Grilo et al. 2017,
Popa-Velea, Purarea 2014). A comunicacdo centrada no pacienteé efe-
tivamente a principal ferramentapara a promoc¢aodo envolvimento do
paciente e consequentemente da sua segurancga e prevencao de inci-
dentes (Gong et al. 2006). Na maioria das escolas, esse desafio acarreta
alteragoes substanciais na sua oferta formativa, uma vez que os resul-
tados de estudos realizados com estudantes e profissionais apontam,
de forma inequivoca, para a necessidade da promoc¢do do treino de
competéncias comunicacionais no ensino pré (Escher et al. 2017; Grilo
et al. 2017; Grilo 2010) e pds-graduado (Grilo et al. 2017; Grilo 2010).
Assim, é necessario que o ensino das competéncias comunicacionais no
ensino pré-graduado se prolongue até a entrada na vida profissional.
Deverd tratar-se de um processo continuo, com inicio nos primeiros
anos da formacao dos futuros profissionais, e vd acompanhando os
contactos desses com os pacientes em contexto de supervisao (Grilo
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2010; Joint Commission Resources 2006). Ja no decurso da vida profis-
sional, importa considerar que os profissionais necessitam de tempo e
esfor¢o para corrigir suas falhas (Fallowtield et al. 1998), justificando-
-se a inclusao de programas de treino que partam das competéncias
comunicacionais de cada profissional, de forma a responder mais ade-
quadamente as suas necessidades especificas (Grilo et al. 2017; Roll-
nick, Kinnersley, Butler 2002).
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