CAPITULO 5

ENGAJAMENTO DO PACIENTE E TOMADA DE
DECISAO COMPARTILHADA
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A Declaragédo de Alma Ata, em
1978, reconheceu a

participagdo ativa da comunidade e do

importancia da

individuo como um principio fundamental
na atencdo a saude, e enfatizou o direito
e o dever de participacdo individual e
coletiva das pessoas no planejamento
e implementacdo de seus cuidado em
saude’. Porém, a efetiva participagdo
do paciente nos diversos sistemas e
diferentes niveis de atendimento de saude,
tem variado substancialmente ao longo
dos anos, interferindo e comprometendo,
por sua vez, no alcance de melhores
resultados por meio da coprodug¢do do
cuidado de saude?.

O engajamento é definido como o

Data de aceite: 01/08/2023

envolvimento de pessoas e comunidades
na configuragéo, planejamento e provisédo
dos servicos de saude, promovendo a
capacitagdo das pessoas para tomar
decisbes entre cuidados e opcdes de
tratamento em saude e inclui a participacao
na determinacao de estratégias de como os
recursos de saude devem ser utilizados®.
Importante ressaltar que existem
niveis diferentes de engajamento das
pessoas nos sistemas de saude, os quais
conforme a esfera organizacional podem
ser classificados da seguinte maneira: 1)
nivel macro ou nivel do sistema de saude
(no estabelecimento de politicas de saude);
2) nivel meso ou nivel organizacional
(no desenho do servico e governanga) e;
3) nivel micro ou individual (em relacdo
aos aspectos pessoais do paciente e sua
saude). Neste estudo, o enfoque sera o

engajamento em seu nivel micro, ou seja,

1 ASANTE, Kwanele. The right to participate: An under-utilised component of the right to the highest attainable standard
health. 2021. https://blogs.bmj.com/bmj/2021/02/16/the-right-to-participate-an-under-utilised-component-of-the-right-
to-the-highest-attainable-standard-health/#:~:text=%5B1%5D%20Article %204 %200{%20the,AIDS%20movement%20
in%20the%201990s

2 WHO. Global Strategy on people-centred and integrated health services- interim Report. 2015. Geneva, Switzerland.
3 WHO. Continuity and coordination of care: a practice brief to support implementation of the WHO Framework on inte-
grated people-centred health services. Geneva: World Health Organization; 2018.

Engajamento do Paciente e de Familiares na Seguranca do Paciente Capitulo 5

47



no que compete a relacéo do paciente com suas decisdes individuais.

Assim, o “engajamento do paciente” é definido como o envolvimento de pacientes,
familiares e cuidadores na melhoria dos cuidados em saude e na segurancga dos cuidados
em saude*. Dentre os principais beneficios relacionados a esse processo dentro do contexto
de saude sdo amplamente citados: a reducéao das internacdes hospitalares; a promogéo de
maior eficcia, eficiéncia e qualidade dos servi¢os de saude; a melhoria na qualidade de
vida e 0 aumento na qualidade e responsabilidade dos servicos de saude®.

No entanto, dada as multiplicidades de fatores relacionados, a participacao do
paciente no seu cuidado requer mudangas significativas que abarcam a construcéo de
novos paradigmas e dos processos nas relacdes de poder entre o paciente e o profissional
de saude. Exige reducdo da assimetria de poder e o reconhecimento do paciente como
protagonista do préprio cuidado, por isso, ocorre de maneira lenta visto os inimeros fatores
envolvidos®. Justifica-se que o envolvimento do paciente nas suas decisbes de salude
representa um mecanismo de promog¢ao da autonomia pessoal e, que se insere no Direito
a Autodeterminacgdo e no Direito a Informacdo os quais estdo descritos como elementos
essenciais para um relacionamento de confianga entre o paciente e o profissional de saude’.

Atualmente, os cuidados de salde tém caminhado em direcdo a um modelo de
assisténcia mais centrado no individuo, com o envolvimento do paciente e da familia
de forma ativa obtendo uma compreensd@o mais ampla da participacdo do paciente®.
Sob esse enfoque, alavancar mudangas de paradigmas na saude e integrar pessoas
envolvidas no processo € de fundamental importancia. Com isso, o engajamento dos
pacientes, o envolvimento crescente e ativo dos interessados na constru¢do de habilidades
e capacidades promovera capacitagdo e, assim, encontrara melhorias nas tomadas de
decisbes em saude®.

A abordagem do Cuidado Centrado encontra diferentes denominagdes sendo a mais
frequentemente referida como o Cuidado Centrado na Pessoa e na Familia (CCPF) ou o
Cuidado Centrado no Paciente (CCP), ou ainda, direcionada a determinados contextos,
podendo ser usado no Cuidado Centrado no Cliente ou na Crianga (CCC). Neste estudo,
sera adotado o Cuidado Centrado no Paciente (CCP), denominagéo que delimita o cuidado
em saude estabelecido no contexto do encontro clinico, entre profissionais de saude e
pacientes e familiares, de modo a garantir que as decisdes de salde respeitem os desejos,
necessidades e preferéncias do paciente.

4 SHARMA, A. et al. Patient engagement in health care safety: an overview of mixed-quality evidence. Health Affairs,
v. 37, n. 11, 2018.

5 BOMBARD,Y; et al. Engaging patients to improve quality of care: a systematic review. Implementation Science, v. 13,
n.98, p. 1-22, 2018.

6 Albuquerque, A; Antunes, C.M.T.B. Tomada de decisdo compartilhada na satde: aproximagdes e distanciamentos en-
tre a ajuda decisional e os apoios de tomada de decisédo. Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, v.10, n.1, jan./mar. 2021.
7 ALBUQUERQUE, A. Manual de Direito do Paciente. Editora CEI, 2020.

8 McCARRON, T. L; et al. Understanding patient engagement in health system decision-making: a co-designed scoping
review. Systematic Reviews, 8(1), p. 1-10. 2019.

9 McCARRON, T. L; et al. Understanding patient engagement in health system decision-making: a co-designed scoping
review. Systematic Reviews, 8(1), p. 1-10. 2019.
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A transicédo do paradigma assistencial nos moldes do paternalismo para o modelo
do Cuidado Centrado no Paciente (CCP) exalta o envolvimento ativo do paciente, se
engajando nas suas decisdes de cuidados em salde, como o protagonista da sua propria
historias nas tomadas de decisdes'. Portanto, a pratica clinica deve ser adequada para
atender as preferéncias e necessidades do paciente. Logo, para uma pratica engajada,
requer capacitar profissionais de satde que facilitem e possibilitem a inclusdo do paciente
no processo decisorio cotidiano sobre sua propria saude. E, por consequéncia, o CCP
busca garantir que o tratamento em sadde que se pretende possa atender as necessidades
no ambito social, fisico e emocional, considerando as vontades e as preferéncias do
paciente'.

O desenvolvimento de sistemas de cuidados centrados nas pessoas mais integrados
tém o potencial de gerar beneficios significativos tanto para incrementar melhorias a satde
dos pacientes de forma global quanto, no escopo os cuidados em saude, para todas as
pessoas da comunidade. Consequentemente, incluindo melhor acesso aos sistemas de
salde, melhores resultados clinicos e de salde, melhor letramento em salide e autocuidado,
maior satisfacdo com os cuidados recebidos, maior satisfacao no trabalho, maior eficiéncia
dos servicos e custos gerais reduzidos'.

A Organizag&o Mundial de Saude (OMS) em seu documento denominado Estratégia
Global para Servicos Integrados de Saude Centrados nas Pessoas (WHO Global Strategy
on Integrated and People-centred Health Services 2016-2026), de 2016 a 2026, recomenda
colocar pessoas e comunidades no centro dos servigos de salde, neste contexto, propbe
cinco estratégias independentes para o alcance dessa proposta: 1) empoderamento
e engajamento de pessoas; 2) fortalecimento da governanca e responsabilidade; 3)
reorientacdo do modelo de cuidado; 4) coordenacédo entre servicos de salde e; 5) criagao
de ambientes favoraveis ao cuidado de saude'.

Dentro do contexto de empoderamento e engajamento de pacientes para a Tomada
de Decisdo Compartilhada (TDC), sobre aspectos clinicos do cuidado individualizado
do paciente, a TDC é uma das principais intervencdes clinicas e de politicas de salude
recomendadas para o alcance do objetivo de “engajamento do paciente”. Nesse sentido,
para a construcao desse processo, hd a necessidade do estabelecimento de confianca
mutua e respeito entre o paciente e o profissional de satde, que € proposto por este modelo
de relacionamento, tornando o encontro clinico com vinculos mais fortes e duradouros
entre os envolvidos'.

10 OLAUG S. L, et al. I'm not the doctor, I'm just the patient: patient agency and shared decision making in naturally
occurring in primary care consultations. Patient Education and Counseling, v.105, p. 1996-2004.2022.

11 ALBUQUERQUE, A. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Jurua, 2016. 288p.

12 WHO. Gilobal strategy on integrated and people-centred health services 2016-2026. 2015 Disponivel emhttp://www.
who.int/servicedeliverysafety/areas/people-centred-care/en.

13 WHO. Global strategy on integrated and people-centred health services 2016-2026. 2015. Disponivel emhttp://www.
who.int/servicedeliverysafety/areas/people-centred-care/en.

14 WHO. Global strategy on integrated and people-centred health services 2016-2026. 2015. Disponivel emhttp://www.
who.int/servicedeliverysafety/areas/people-centred-care/en.
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Dessarte, a TDC é considerada um imperativo ético durante os encontros clinicos,
sendo referenciada como o cerne do CCP e representando um conjunto de comportamentos
que devem ser alcancados por ambos, paciente e profissional de salde, para determinar
a melhor opgéo de agéo para ser implementada em busca de melhoria da qualidade de
vida do paciente'®. Desta maneira, o centro de estudos na tematica, definiu a TDC como
a colaboracdo entre o paciente e o profissional de saldde quando decisbes sdo feitas
sobre analises para diagnostico, tratamento, cuidado ou acompanhamento da forma que é
preferivel para o paciente'®. Neste processo, por conseguinte, estéo incluidas informagoes
baseadas em evidéncias sobre as opcoes, beneficios, danos, incertezas e aconselhamento
profissional, além de suporte para o paciente explorar seus proprios valores envolvidos e
preferéncias’’.

Desse modo, a TDC é descrita como uma das estratégias mais recomendadas para
promover o engajamento do paciente, obtendo melhores resultados e que impactam na
segurancga, na qualidade e na experiéncia do paciente em seu proprio cuidado'®. Ressalta-se
que aimplementacéo da TDC ratifica a recomendacéo definida no conceito de engajamento,
assegurando a participacdo em decisbes que sdo determinantes na vida do paciente,
incluindo seus valores, preferéncias e necessidades durante a deliberacdo das opgdes
disponiveis, baseadas em evidéncias cientificas atualizadas, a serem implementadas de
maneira individualizada.

A TDC abrange o direito do paciente de participar, em razao disso, representa “os
direitos dos direitos” na medida em que consiste no direito basico de todas as pessoas
de participar das decisdes que afetam as suas vidas'. Assim, a efetivacdo desse direito
implica o paciente ser informado e apoiado para que se envolva, adquira informagdes sobre
testes, opgdes de tratamento, beneficios e os riscos inerentes a cada opgao®.

ATDC, entéo, pode ser considerada uma estratégia de engajamento mais especifica
direcionada ao paciente, devendo ser utilizada quando uma decisdo precisa ser tomada

sobre como fornecer ou receber um cuidado em saude?'.

15 LEGARE, F; et al. Interventions for increasing the use of shared decision making by healthcare professionals. Co-
chrane Database of Systematic Reviews. v.7, p1-310.2018.

16 STEFFENSEN,KD. Welcome to the International Shared Decision Making Conference.Z.Evid.Fortbild.Qual.Gesun-
dh. Wesen. v, 171, p:1-4. 2020

17 STEFFENSEN,KD. Welcome to the International Shared Decision Making Conference.Z.Evid.Fortbild.Qual.Gesun-
dh. Wesen. v, 171, p:1-4. 2020.

18 Harnessing Evidence and Experience to Change Culture: A Guiding Framework for Patient and Family Engaged
Care. 2017

19 ASANTE, Kwanele. The right to participate: An under-utilised component of the right to the highest attainable standard
health.  https://blogs.bmj.com/bmj/2021/02/16/the-right-to-participate-an-under-utilised-component-of-the-right-to-the-
highest-attainable-standard-health/#:~:text=%5B1%5D%20Article %204 %200f%20the, AIDS%20movement%20in%20
the%201990s.

20 COULTER Angela et al. Implementing shared decision-making in UK: Progress 2017-2022. Z. Evid.Fortbild. Qual.
Gesundh.wesen (ZEFQ), 171, 139-143, 2022.

21 ELWYN, G; EDWARDS, A. Shared decision making in health care: Achieving evidence-based patient choice. Oxford
University. New York. 2016.
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TDC e Paciente como parceiro do cuidado

Aideia central de parceria entre pacientes e profissionais, nos estudos e aplicacdes
praticas da TDC, enfatiza a necessidade de mudancgas do foco na doenga para uma viséo
mais abrangente que incorpora as experiéncias e circunstancias do paciente®?. De modo
que, o simples fornecimento de informagdes, por mais completas que sejam, ndo aumenta
o conhecimento e ndo garante maior engajamento ou envolvimento em seus problemas de
saude?®.

A Joint Commission ressalta que ha varias barreiras que contribuem para uma lacuna
no entendimento do paciente de seu tratamento de saude, dentre elas cita: 1) a lacuna de
informacdes bésicas sobre tratamentos e procedimentos; 2) a comunicacao deficitaria e
auséncia de TDC entre paciente e profissional de salde; 3) a auséncia na consideragéo
de questdes culturais dos pacientes no desenvolvimento de materiais informativos ou
documento de consentimento informado e; 4) a auséncia na consideragdo do letramento
em saulde dos pacientes?.

Com isso, as evidéncias demonstram que quando os pacientes sdo considerados
parceiros em seus cuidados, ganhos significativos s&o obtidos em seguranca, satisfacdo
e resultados de saude. Ao se tornarem membros ativos da equipe de salde, os pacientes
podem contribuir para a seguranga de seus cuidados e do sistema de satde como todo?.
Nesse sentido, estratégias de cooperacgédo efetivas sdo necessarias para que haja equipes
preparadas para atender o paciente e familias engajados no seu cuidado e que possam
promover uma boa comunicagéo e pratiquem a tomada de decisdo compartilhada®.

Segundo Dawn & Légaré, a equipe do paciente/familia e a equipe interprofissional
devem se fundir em uma Unica equipe de modo a envolver os pacientes na tomada de
decisdo compartilhada e obter as decisdes informadas e baseadas nos valores individuais
do paciente?’. Desta forma, de acordo com o modelo de Tomada de Decisdo Compartilhada
Interprofissional de Dawn & Légaré, o modelo construido por uma equipe interprofissional e
internacional se d& a partir dos resultados de uma analise tedrica de modelos conceptuais,
isso posto o processo de tomada de decisdo compartilhada envolve: 1) esclarecer a
deciséo a ser tomada; 2) trocar informagdes acerca de opgbes, beneficios e maleficios; 3)
discutir os possiveis resultados de op¢des e preferéncias dos pacientes; 4) estabelecer a

22 ELWYN, G; EDWARDS, A. Shared decision making in health care: Achieving evidence-based patient choice. Oxford
University. New York. 2016.

23 ELWYN, G; EDWARDS, A. Shared decision making in health care: Achieving evidence-based patient choice. Oxford
University. New York. 2016.

24 THE JOINT COMISSION. Division of Health Care improvement. Informed Consent: more than getting a signature.
April, 2022.

25 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.

26 WEIMER, L. E., COSTA, D. G. da. Estratégias de educacéo para envolvimento de pacientes e familias na identifica-
¢ao do paciente. Brazilian Journal of Health Review, v.3, n.6 ,2020.

27 DAWN, S., LEGARE, F. Engaging patients using an interprofessional approach to shared decision making. Canadian
Oncology Nursing Journal. V. 25, n.4, p.455-469. 2015.
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viabilidade das opg¢bes; 5) expressar suas escolhas; 6) determinar a escolha propriamente
dita; e 7) implementar a opcao escolhida®.

O modelo de relacionamento clinico baseado na TDC esta intimamente ligado as
praticas que promovam o engajamento do paciente, pois ambos tém como fundamento
uma relacdo de co-criagdo e cooperagao entre os pacientes e o profissional de saude,
dessa forma o processo de TDC o engajamento do paciente poderiam realmente ocorrer
na pratica®.

Em suma, tanto o resultado do cuidado centrado no paciente quanto ao engajamento
do paciente é factivel de aperfeicoamento e pode ser uma experiéncia aprimorada ao
paciente. Além disso, a experiéncia do paciente pode ser definida como “a soma de todas
as interacbes, moldadas pela cultura de uma organizacédo, que influenciam as percepc¢oes
do paciente em todo o cuidado continuo™°. Por isso, incluir pacientes parceiros em seu
trabalho podem fornecer uma perspectiva Unica para qualquer decisédo que esteja sendo
tomada®'.

TDC como método de Cuidado

Quando os pacientes estdo ativamente envolvidos, eles se tornam tomadores de
deciséo plenamente informados sobre seus proprios cuidados e colaboram com a melhoria
do sistema geral de saude. Ainda, quando os profissionais de saude ouvem e trabalham
com pacientes e familiares os programas, a prestacédo de servigos e as politicas podem ser
aprimorados por seu conhecimento, percepgao e experiéncia em primeira mao,

Envolver os pacientes nas decisdes de cuidado também pode mudar a cultura da
equipe e os ambientes de atendimento. Em relatos de experiéncias, existem evidéncias
de mudancas na cultura organizacional com a promoc¢éo da participacdo do paciente
no design e na prestacao de servicos alcancando colaboracdo e aprendizado mutuo,
compartilhamento ou neutralizagéo do poder entre pacientes e profissionais de saude, bem
como desenvolvendo novas competéncias e negociando mudancas nos servigos®.

Intervencbes para alavancar o engajamento do paciente dentro dos ambientes de
saude visam, no que Ihe concerne, apoiar o envolvimento ativo dos pacientes no processo
de garantir cuidados de saude adequados, eficazes, seguros e responsivos . Para tanto,
para melhorar uma série de resultados associados, sao projetados o aumento do letramento

28 DAWN, S., LEGARE, F. Engaging patients using an interprofessional approach to shared decision making. Canadian
Oncology Nursing Journal. V. 25, n.4, p.455-469. 2015.

29 ELWYN, G; EDWARDS A. Shared decision making in health care: Achieving evidence-based patient choice. Oxford
University. New York. 2016.

30 BC Patient Safety & Quality Council. A Guide to Authentic Patient Engagement. 2022.

31 BC Patient Safety & Quality Council. A Guide to Patient Engagement. Patient Voices Network.2019.

32 BC Patient Safety & Quality Council. A Guide to Patient Engagement. Patient Voices Network. 2019.

33 BOMBARD,Y; et al. Engaging patients to improve quality of care: a systematic review. Implementation Science, v.
13, n.98, p. 1-22, 2018.

34 Santana M J; et al. How to practice person-centred care A conceptual framework. Health Expectations. v.21.p. 429-
440. 2017
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em saude do paciente, a tomada de deciséo clinica, o autogerenciamento, a experiéncia de
cuidado e 0 engajamento com os servig¢os oferecidos. Os alicerces desse processo, por sua
vez, deverdo ser sustentados por diferentes referenciais teéricos e conceituais®, tais como
a comunicacéo centrada na pessoa, autogestao apoiada tomada de decisdo compartilhada
e a mudancga de comportamento em saude e doenca®.

Complementarmente, os profissionais de saude para preencher a lacuna de
recomendacdes para a implementacdo do processo de engajamento do paciente devem
trabalhar no sentido de facilitar o envolvimento do paciente e a recepcao do tratamento
também por meio da educacao precoce do paciente, da tomada de decisao compartilhada,
do desenvolvimento de confianca e do estabelecimento de relagdes terapéuticas fortes,
intervindo dentro de seu campo de atuagéo e ao mesmo tempo em que fornecem suporte
e monitoramento continuo®”.

A TDC se concretiza, portanto, como componente da efetivacdo do engajamento
do paciente, e propicia a co-criagcdo do planejamento de cuidado de forma individualizada
e personalizada para cada paciente®. A implementacdo da TDC deve estar inserida
profundamente em todas as decisdes de saude configurando como essencial, e 0 método
adequado de incluir todos que podem contribuir com o direcionamento adequado. E
necessario encontrar formas eficazes e de implantar e apoiar a TDC em cada encontro
clinico promovendo essa pratica como um método de cuidado®.

Por fim, haverad um numero significativo de pacientes e familiares mais preparados
e ndo apenas envolvidos, mas também qualificados e confiantes para dividir a parceria
com profissionais de saude e outras partes interessadas nas decisdes de saude. Quando
se trata em fomentar o envolvimento do paciente, segundo a literatura, ha de se investir
em treinamentos para desenvolver competéncias adicionais nos pacientes e familiares,
além de considerar as experiéncias positivas de governanga, remover as barreiras de
participacdo para os pacientes e seus familiares, fornecer assisténcia financeira para
as despesas e oportunizar o desenvolvimento de novas habilidades ou aprimorar as
capacidades existentes*.

REFLEXOES FINAIS

A relacéo entre o0 engajamento do paciente e o referencial do CCP, tem como ponto

35 O'CATHAIN, A; et al. Guidance on how to develop complex interventions to improve health and healthcare. BMJ
Open. v. 9, n. 8, p.1-9. 2019.

36 TOFT, B. S., et al. Measures used to assess interventions for increasing patient involvement in Danish healthcare
setting: a rapid review. BMJ Open, v.12, n.12, 2022.

37 Maxwell, C., Robinson, K., & McCreesh, K. (2022). Managing shoulder pain: a meta-ethnography exploring healthca-
re providers’ experiences. Disability and Rehabilitation, 44(15), 3772-3784

38 Santana M J; et al. How to practice person-centred care A conceptual framework. Health Expectations. v.21.p. 429-
440. 2017

39 MONTORI, V M, et al. Shared decision-making as a method of care. BIM Evidence-Based medicine. v.0. p1-5. 2022.
40 McCARRON, T. L; et al. Understanding patient engagement in health system decision-making: a co-designed scoping
review. Systematic Reviews, 8(1), p. 1-10. 2019.

Engajamento do Paciente e de Familiares na Seguranca do Paciente Capitulo 5

53



comum o modelo de cuidado baseado na TDC. O foco deste processo encontra-se na
parceria entre o profissional e o paciente durante a deliberacao sobre as possibilidades
de decisdes sobre sua salude, em um processo colaborativo e continuo que apresenta
beneficios a todos os envolvidos.

Para a concretizagdo da TDC, é necessaria a capacitacdo ampla dos profissionais
de saiude nos mais diversos niveis de atendimento, principalmente em temas ligados
a comunicacgéo, respeito aos valores do paciente e na TDC com 0s seus principais
componentes. Com a finalidade pratica de obter o engajamento do paciente, a TDC deve
ser implementada e promovida como valor e propésitos claros e definidos durante os
encontros clinicos, com objetivo de trazer beneficios a todos os envolvidos, sejam pacientes
ou profissionais. Considerar o valor ético desta atitude, por sua vez, demonstra respeito a
finalidade do atendimento em saulde.

A capacitagcdo de pacientes, incentivando e valorizando sua participagéo durante
todos os momentos de seu contato com os sistemas de saude deve ser um valor inegociavel
para todos que valorizam o cuidado como cerne da saude.

Mudancas culturais e comportamentais direcionadas a um cuidado mais centrado
no paciente, com foco na parceria entre os envolvidos em seu cuidado, sao desafios que
podem e devem ser assumidos por todos, nos mais diversos niveis de antendimento,
0s quais desejam realmente o bem-estar individual e da coletividade como resultado do
trabalho em saude.
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