CAPITULO 2

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

Aline Albuquerque

INTRODUCAO

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

em engajar e empoderar pacientes e

cujo desiderato consiste

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

Londres, de 2005, na qual consta o direito

Data de aceite: 01/08/2023

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

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

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

30 jun. 2023.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Investigacao de Incidente de Seguranca do Paciente: considerac6es gerais

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

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

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

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

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

27 MACRAE, Carl. Investigating for improvement? Five strategies to ensure national patient safety investigations im-
prove patient safety. Journal of the Royal Society of Medicine, v. 112, n. 9, 2019, p. 365-369.

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

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

30 NATIONAL HEALTH SERVICE. Patient safety incident investigation. 2022. Disponivel em: https://www.england.nhs.
uk/wp-content/uploads/2022/08/B1465-PSll-overview-v1-FINAL.pdf. Acesso em: 10 jul. 2023.

31 CANADIAN PATIENT SAFETY INSTITUTE. Engaging Patients in Patient Safety: A Canadian Guide. Edmonton:
Canadian Patient Safety Institute, 2019.

32 SAMPSON, P; BACK, J.; DRAGE, S. Systems-based models for investigating patient safety incidents. BJA Educa-
tion, v. 21, n. 8, 2021.
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violagd@o, que consiste em um desvio deliberado de norma, padréo ou procedimento®. O
incidente pode nao resultar em dano, logo, € um incidente sem danos, como a transfusao
de sangue feita no paciente errado, mas que néo lhe causou nenhum dano por ser o sangue
compativel; pode ser um incidente com danos também denominado de evento adverso ou
evento sentinela; ou um near miss, isto é, um incidente que tinha o potencial de causar
dano ao paciente, mas nédo o fez, como no caso acima, o sangue ndo é compativel com
0 paciente errado, contudo, antes da transfuséo iniciar, o profissional descobre a troca de
paciente e nado a realiza.’

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

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

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

no treinamento, em acbes disciplinares e na criacdo de novas politicas. Entretanto, a

33 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Conceptual Framework for the International Classification for Patient Safety
Version 1.1. Disponivel em: https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/70882/WHO_IER_PSP_2010.2_eng.pdf.
Acesso em: 2 abr. 2023.

34 CLINICAL EXCELLENCE COMMISSION. Open Disclosure Handbook. Sydney: Clinical Excellence Commission,
2014.

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

36 Segundo a Australian Commission on Safety and Quality in Healthcare, as metodologias mais comumente utilizadas
sdo analise de causa raiz, Protocolo de Londres e Analise de Modos de Falhas e Efeitos. AUSTRALIAN COMMISSION
ON SAFETY AND QUALITY IN HEALTHCARE. Incident management and sentinel events. Disponivel em: https://www.
safetyandquality.gov.au/our-work/indicators-measurement-and-reporting/incident-management-and-sentinel-even-
ts#patient-safety-investigation-methodologies. Acesso em: 10 Jul. 2023.

37 SAMPSON, P; BACK, J.; DRAGE, S. Systems-based models for investigating patient safety incidents. BJA Educa-
tion, v. 21, n. 8, 2021.

38 WEAVER, Sean; STEWART, Kevin; KAY, Lesley. Systems-based investigation of patient safety incidents. Royal
College of Physicians, v. 8, n. 3, 2022.
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Ciéncia da Seguranga demonstra que esses tipos de recomendacdes nao conduzem de
forma sustentavel a melhorias na qualidade e na seguranga do cuidado. % Diante dos
novos achados da Ciéncia da Segurancga e da concepcao de que andlise de causa raiz ndao
permite o foco sistémico*, pesquisas e politicas no campo da seguranga do paciente tém
se deslocado para a adogéo de investigacdes de incidentes sistémicas, deixando para tras
abordagens mais tradicionais, como a baseada na causa raiz ou aquela que se centra na
atribuicdo de culpa a um individuo como o ponto final de um incidente.*!

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

Assim, com o objetivo de se ajustar a abordagem sistémica de investigacao de
ISP, tanto o NHS, quanto a AHRQ propuseram revisdes significativas nas diretrizes dos
incidentes de ISP. O NHS adotou em 2022 o Patient Safety Incident Response Framework
(PSIRF), segundo o qual a investigacdo néo € o unico método para a aprendizagem a partir
daocorréncia de ISPs. O referencial estabelece um sistema de resposta ancorado em quatro
objetivos: (a) engajamento compassivo e envolvimento dos afetados pelo ISP; (b) aplicacéo
de uma gama de abordagens baseadas no sistema para aprendizagem a partir de um ISP;
(c) respostas proporcionais e apropriadas aos ISPs; (d) supervisao apoiadora centralizada
no fortalecimento de respostas focadas na melhoria do funcionamento do sistema.** Nessa
mesma direcdo, a AHRQ renomeou o processo de investigacéo de “andlise de causa raiz”
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10 jul. 2023.
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para “evento de investigacdo e analise”, bem como as reunides de “reunido de analise de
causa raiz” para “reunido de confirmagéo e consenso” e “reunido de solug¢des” e intitular
“fatores contribuintes”, em substituicdo a “causa raiz™®.

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

subsequente.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

REFLEXOES FINAIS

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