CAPITULO 5

EXPERIENCIA DO PACIENTE E OS DIREITOS DO
PACIENTE

Aline Albuquerque

11 INTRODUGAO

No século XXI, originou-se um

movimento social, cientifico, juridico,
sanitario, cultural e ético denominado
“revolucéo do paciente” (ALBUQUERQUE,
TANURE, 2023) (MONTORI, 2020),
(RICHARDS et al 2013), que pode ser
compreendido como um deslocamento do
paciente como objeto do cuidado para o
lugar de participante e protagonista do seu
proprio cuidado. Esse movimento se acopla
a énfase conferida a relagdo humana entre
profissional e paciente na pratica clinica, o
que se reflete nas abordagens do Cuidado
Centrado no Paciente, da Tomada de
Decisao Compartilhada, da Participacédo e
do Engajamento do Paciente e do Direito do
Paciente. Embora esse movimento esteja
situado no século XXI, sem construgdes
tedricas e lutas sociais antecedentes nao
assim,

seria possivel sua ocorréncia,

destaca-se, como fundamentos desse

movimento, o modelo biopsicossocial de
saude, a luta por direitos civis, a Medicina
Centrada no Paciente e o surgimento da
Bioética. Como se nota, a revolugcdo do
paciente é expressdo de um acumulo de
reflexdes, praticas e crencas que buscam
superar o modelo paternalista e biomédico
de cuidado. Dentre as abordagens que
permeiam a revolugdo do paciente,
confere-se énfase, neste estudo, ao Direito
do Paciente, novo ramo juridico cujo
escopo consiste no estudo do fundamento
teorico, da legislagédo e da implementacao
dos direitos do paciente (ALBUQUERQUE,
2020). Os direitos dos pacientes séao
prescricdes ético-juridicas que balizam o
cuidado em saude, estabelecendo para os
profissionais condutas de modo que o seu
atuar respeite a dignidade, a integridade e
a autodeterminacdo do paciente, pilares
éticos dos cuidados em saude.

Nesse mesmo contexto, verifica-
se a elaboracdo e a disseminacédo da
abordagem da experiéncia do paciente,
que se aproxima da proposta central
da revolugcao do paciente. Com efeito,
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a experiéncia do paciente, segundo The Beryl Institute (2023), é definida como a soma
das interacbes, moldadas pela cultura organizacional, que influenciam as percepcdes do
paciente ao longo do seu cuidado. Ja citado em outros capitulos.

De acordo com o conceito de experiéncia do paciente, definido pelo The Beryl
Institute (2023), a Agency for Healthcare Research and Quality (2023) assenta que a
experiéncia do paciente abarca uma gama de interagcbes que os pacientes tém com o
sistema de salde, sendo considerada um componente integral da qualidade do cuidado e
um passo essencial na diregdo do CCP. Registra-se que ndo ha uma definicao de experiéncia
do paciente unissonamente aceita (AVLIJAS et al, 2023), o que pode ser atribuido ao fato
de ser um conceito multifacetado, multidimensional e conectado com diversos aspectos,
contextos nos quais o paciente se encontra inserido, como culturais e sociais, e situagées
particulares, por exemplo, diz respeito a experiéncia psicolégica da doenca, a experiéncia
como usuario do servico e a experiéncia de se viver com uma condigcéo particular de satde
(OBEN, 2020).

Com o objetivo de estabelecer os contornos conceituais da experiéncia do paciente,
Wolf e colaboradores (2021) resgatam sua primeira pesquisa sobre o tema, realizada em
2014 (WOLF et al, 2014), e reexaminam a definicdo de experiéncia do paciente, partindo do
pressuposto de que houve uma ampliacdo do conceito e de que isso significa um avanco.
Neste estudo, ndo se tem como objetivo problematizar a definicdo de experiéncia do
paciente, nem serg adotada a conceituacao ampliada de experiéncia do paciente, tal como
a proposicao atual do The Beryl Institute (2023). Desse modo, sera empregada a definicdo
proposta por Wolf e colaboradores (2021), Oben (2020) e Yélamos e colaboradores (2018)
sobre experiéncia do paciente, sem entendé-la como experiéncia humana, que abarca a
experiéncia dos profissionais de saude e das comunidades. Ainda, sédo adotados os temas
centrais da experiéncia do paciente, de acordo com a formulagéo de Wolf e colaboradores
(2021), para desenvolver interfaces com os direitos do paciente, quais sejam: (a) soma de
todas as interagdes; (b) cultura organizacional; (c) percepg¢des de pacientes e familiares;
(d) continuidade do cuidado, que se fundamenta nas teméticas da integracéo, centralidade
na pessoa e na parceria com pacientes e familiares.

Sendo assim, este artigo tem como objetivo central propor interfaces entre a
experiéncia do paciente e os direitos do paciente, a fim de demonstrar que a garantia da
fruicdo de tais direitos € um elemento central da experiéncia do paciente. Ressalta-se a
originalidade da proposi¢ao, na medida em que essa possibilidade de relagdo néo esta, até
o0 momento, explicitada na literatura sobre o tema da experiéncia do paciente. Considerando
os estudos levados a cabo, este artigo tedrico se fundamenta nas formulacdes propostas
por Wolf e colaboradores (2021), Oben (2020) e Yélamos e colaboradores (2018), sobre
a experiéncia do paciente, e a de Albuquerque (2020), acerca do Direito do Paciente.
N&o se trata de pesquisa bibliogréfica, mas de investigacdo de natureza tedrica, que se
fundamenta em marcos escolhidos e direcionados para a sua aplicagcdo a determinado
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objeto. Espera-se que se tenha como resultado discussdes que fundamentem a formulagéo
de aportes tedricos originais.

Este artigo se encontra estruturado em trés partes: a primeira tem como escopo
descrever o Direito do Paciente; a segunda apresenta as aproximagdes entre a experiéncia
do paciente e seus direitos; e, por fim, tem-se como foco delinear correlagdes entre cada
um dos direitos dos pacientes e a sua experiéncia, com o desiderato de demonstrar que os
primeiros sdo elementos essenciais da experiéncia do paciente.

21 DIREITO DO PACIENTE: NOVO RAMO JURIDICO

O Direito do Paciente € o ramo juridico que trata da legislagéo, da teoria e da
jurisprudéncia concernentes as normas que versam sobre os direitos dos pacientes
e seus mecanismos de implementacdo. O Direito do Paciente tem como foco a
protecdo e o empoderamento do paciente na ambiéncia clinica, contrapondo-se a uma
perspectiva paternalista de cuidado em saude e de fomento da participagéo do paciente
(ALBUQUERQUE, 2020). Importante demarcar que o termo “paciente”, que decorre do
vocabulo “patiens”, que significa: “que suporta, que resiste”, e decorre do verbo latino
“patior’, o qual denota sofrer ou aguentar (ANDORNO, 2019). Desse modo, constata-
se que “paciente” ndo guarda relacdo com a ideia de passividade, mas, sim, expressa
a experiéncia do adoecimento humano, que tem como elementos criticos o sofrimento
(OBEN, 2020) e a vulnerabilidade acrescida (ALBUQUERQUE, 2023).

O Direito do Paciente estabelece minimos morais na esfera dos cuidados em
saude (ALBUQUERQUE, 2019), porquanto deriva dos direitos humanos e se ancora na
dignidade humana dos pacientes. Desse modo, prové uma estrutura moral abrangente,
evocada para promover 0 bem-estar e a autodeterminacéo do paciente. Ter como guia de
acao a dignidade do paciente, portanto, impde ao profissional de salde alguns deveres
morais especificos, como respeitar e promover a autodeterminagéo dos pacientes, bem
como atuar em consonancia com sua vontade, preferéncias, necessidades e planos de vida
(ANDORNO, 2019).

Conforme Andorno (2019), a concepcdo de dignidade aplicada ao contexto dos
cuidados em saude contribui para que cada paciente seja visto ndo apenas como alguém
que se encontra enfermo, mas como uma pessoa, isto é, um ser humano singular com
uma biografia propria e valor intrinseco. Essa ideia impde aos profissionais de saude tomar
em conta o conhecimento experiencial do paciente, 0 que engloba sua historia pessoal e
experiéncias de vida, que o faz distinto de qualquer outro ser humano. A consciéncia da
singularidade e do valor incomensuravel de cada paciente néo € algo meramente desejavel
na pratica clinica. Isto é, a dignidade € um imperativo moral que desempenha um papel
fundamental de cunho ético na relagéo profissional de saude e paciente (ANDORNO,
2019). Nota-se que Andorno articula os direitos do paciente com o imperativo ético de

Marco Tedrico da Experiéncia do Paciente Capitulo 5

51



respeito a sua dignidade, ou seja, fixa que praticas que incrementam o respeito a dignidade
dos pacientes, tais como a prote¢do da sua privacidade e a facilitacdo da comunicagcéo
entre pacientes e profissionais de saude, auxiliam os pacientes em suas necessidades de
informacéo e autodeterminagdo (ANDORNO,2019).

Assim, os direitos dos pacientes, contidos nas leis dos paises, sdo expressao dos
direitos humanos que assentam um minimo ético nos cuidados em saude, balizador da
relacéo entre profissional de saude e paciente, e que privilegiam uma linguagem que
empodera e engaja 0s pacientes no processo terapéutico. Desse modo, o Direito do
Paciente deve ser alicercado em uma legislacao que incida nos servicos de saude, publicos
e privados, de modo a garantir direitos a todos os pacientes, a despeito de qualquer
condigao particular. Assim, esse novo ramo juridico tem o objetivo central de enunciar para
os pacientes aquilo que podem exigir dos profissionais de saude, e para esses, determinam
as condutas a serem adotadas em relacdo aos pacientes.

O Direito do Paciente abarca os seguintes direitos: direito de participar da tomada de
deciséo; direito ao consentimento informado; direito a segunda opiniédo; direito de recusar
tratamentos e procedimentos; direito a informacao; direito de acesso ao seu prontuério;
direito a confidencialidade dos dados pessoais; direito ao cuidado em satude com qualidade
e seguranca; direito de néo ser discriminado e direito de apresentar uma queixa e direito a
reparacédo (ALBUQUERQUE, 2020).

Importa distinguir os direitos do paciente dos direitos do usuario. Os direitos do
usuario sdo os direitos que as pessoas tém em relacdo aos servicos de salde, os quais
envolvem o acesso a bens e a servigos de saude. O paciente é aquele que esta sob cuidados
em saude. Logo, o acesso ao servico ja foi obtido, mesmo que ainda busque acesso a
medicamentos quando se encontra sob cuidados. Nessa situa¢do, a mesma pessoa tera
uma relagdo de paciente com o profissional de saude e de usuario com o servico em relagédo
ao qual demandara o medicamento. Ainda, o familiar de um paciente pode ser usuario do
servico de saude, mas, por 6bvio, ndo é paciente. Importante ressaltar que a condigéo
de paciente confere uma vulnerabilidade particular que o distingue de forma significativa
daquele que se encontra tdo somente na condicdo de usuario. Essa vulnerabilidade
também caracteriza 0 movimento pela luta dos direitos dos pacientes, diferenciando-os
daqueles que reivindicam a melhora dos sistemas de saiude (ALBUQUERQUE, 2020).
Nesse sentido, Oben (2020) formula a diferenciacéo entre a pessoa, o paciente e o usuario.
A pessoa vivencia a saude, ndo apresenta quadro de enfermidade e se encontra sem
contato com o sistema e instituicdo de salde; o paciente experiencia a doenga, associada
a niveis variados de sofrimento, medo e ansiedade; e o usuario realiza a interagdo com as
instituicdes de salde, cuja experiéncia ndo € a apenas a do adoecimento, mas também das
diversas interagdes com os profissionais e instituicbes de satude (OBEN, 2020).

Destaca-se que os direitos dos pacientes contribuem para a melhoria do cuidado, ao

aumentar a satisfacéo dos pacientes e a eficiéncia dos sistemas de saude, o que também
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acarreta beneficios para os profissionais. Nessa linha, o direito a informacgéo e o direito a
participa¢do do paciente na tomada de decisdo aceleram a sua recuperagao e diminuem o
tempo de internagéo (KIANI et al, 2021). De acordo com a Associag¢do de Saude Americana,
conferir atencéo aos direitos dos pacientes significa considerar as necessidades fisicas,
psiquicas, mentais, sociais e espirituais dos pacientes (apud KIANI et al, 2021). Verifica-se,
assim, a confluéncia dos direitos dos pacientes com o modelo biopsicossocial de saude, na
medida em que se extrapola o reducionismo biomédico que se expressa como busca pela
cura da doenga e o comando de salvar vidas, a despeito da pessoa cuja vida estd em risco.

Em sintese, o Direito do Paciente € um novo ramo juridico que se fundamenta no
reconhecimento da vulnerabilidade acrescida do paciente e no imperativo ético de respeito
a sua dignidade intrinseca, que acarreta a sua visdo como um agente mental e moral e
sujeito de direitos e ndo um objeto do cuidado e de intervengdes técnicas alheias a sua
vontade, preferéncias e necessidades. Essa pessoa é Unica e insubstituivel, de seu valor
intrinseco faz decorrer uma série de comandos de agir para os profissionais de salude, o que
envolve a necessidade de promover, tanto quanto possivel, a autossuficiéncia do paciente e
sua agéncia moral, assim como o respeito aos seus valores e crengas (ANDORNO, 2019).
Portanto, o Direito do Paciente conforma uma série de direitos que estabelecem um Iéxico
ético-juridico para sistemas, instituicbes e profissionais de saude que deve ser adotado
nas politicas publicas, na cultura organizacional e na pratica clinica como o minimo ético
fundante de prética clinica alicer¢gada no respeito a dignidade humana.

31 APROXIMAQ()ES ENTRE A EXPERIENCIA DO PACIENTE E OS DIREITOS
DO PACIENTE

A compreenséo da experiéncia do paciente se atrela a visdo de que os cuidados
em salde ndo é um servico como qualquer outro, pois a sua natureza se fundamenta no
cuidado que uma pessoa prové para outra, sendo caracterizado pela interacdo humana
(OBEN, 2020). Portanto, a interacéo entre dois seres humanos com o propoésito de cuidar
de um deles é o cerne do cuidado em saude. Essa relagéo deve atender as necessidades
da pessoa cuidada, respeitando-a como tal, o que acarreta responsabilidade ética singular
para o cuidador (HERRING, 2017). Desse modo, constata-se que o cuidado visa melhorar
a qualidade da experiéncia da pessoa cuidada, por meio de um conjunto de atividades
direcionadas ao atendimento das suas necessidades.

A melhora da experiéncia de alguém é a esséncia da ética, na medida em que “a
bondade ou a ruindade de tudo se traduztraduza, no fim das contas, em termos da qualidade
da experiéncia das pessoas” (GREENE, 2018, p. 167). Nessa linha, atribuimos valores
com base em seus efeitos sobre a experiéncia humana, por exemplo, familia, educagéo,
autonomia sao valiosos em razdo dos seus efeitos positivos sobre a nossa experiéncia.
Com efeito, 0 que nos une como humanos é “nossa capacidade de vivenciar experiéncias

positivas e negativas, sermos felizes e sofrermos.” (GREENE, 2018, p. 195). Portanto,
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o cuidado em saude tem uma esséncia ética e ndo ha como dissociar as atividades dos
profissionais de saude dos seus efeitos sobre a experiéncia do paciente, isso significa que
a atividade do profissional consiste em um componente ético do cuidado. E essa premissa
evidencia que a experiéncia positiva do paciente deve ser vista também como a finalidade
do proprio ato de cuidar.

Tal como os direitos do paciente, a experiéncia do paciente pode ser concebida como
um componente ético do cuidado, haja vista que melhorar essa experiéncia € o objetivo
nodal do cuidado, aliviando o sofrimento e a angustia do paciente (WOLF et al, 2014), bem
como contribuir para o seu bem-estar (NG et al, 2012). Desse modo, os direitos do paciente
e a experiéncia do paciente compartilham uma esséncia ética, e esta os conduz ao patamar
de balizadores do comportamento dos profissionais de saude. Assim, se pode extrapolar
o reducionismo da ética deontoldgica profissional focada nas obrigacdes profissionais e
trazer para o centro a preocupacao moral e empatica com a experiéncia do paciente.

A experiéncia do paciente ndo se cinge ao encontro clinico, ela se espraia pelo
percurso do paciente ao longo da sua interagdo com a instituicdo de saude, assim como
apéds a sua alta hospitalar. Como se nota, a experiéncia do paciente extrapola os contornos
do cuidado em salde, abarca variados pontos de contato do paciente com a instituicéo e
os profissionais de saude, portanto, diz respeito a interagdes clinicas e ndo-clinicas (WOLF
et al, 2014). Sublinha-se que a experiéncia do adoecimento € vivenciada pelo paciente
antes mesmo de recorrer a uma instituicdo de saude (OBEN, 2020). Assim, ndo obstante a
experiéncia do paciente abarcar interagdes nédo-clinicas, importante nao perder de vista que
a razdo da existéncia de uma instituicdo de saude é prover cuidados, consequentemente,
essa natureza, que justifica a sua existéncia, deve permear todas as interagbes com o
paciente, mesmo aquelas nao-clinicas.

Da mesma forma, os direitos dos pacientes balizam condutas que, em geral, se dao
no contexto do encontro clinico, mas determinadas prescri¢cdes se dirigem, precipuamente,
a instituicdo de saude, como as relacionadas ao direito de acesso ao prontuario, ao direito a
confidencialidade das informagdes pessoais, ao direito ao cuidado em saude de qualidade
e seguro e ao direito de apresentar uma queixa e ao direito a reparacéo integral. Esses
direitos do paciente emergem do encontro clinico, mas criam obrigagées, mormente, para
as instituicbes de saude, tais como a de fornecer o prontuario, quando solicitado, a de
proteger o prontuario digital do acesso, do uso, da alteracéo, da reproducéo e da destruicdo
nao autorizados (BRASIL, 2018) e a de estruturar um sistema de queixas para pacientes
e familiares.

Wolf e colaboradores (2021) pontuam que a experiéncia do paciente nao diz
respeito apenas a medidas quantitativas ou resultados de survey, mas sim abarca todas
as interagcdes com a instituicdo de salde e os seus impactos sobre o paciente, familiares e
cuidadores. Como visto, a eticidade das condutas humanas esta atrelada aos seus efeitos

positivos ou negativos sobre a experiéncia de alguém (GREENE, 2018). Desse modo, as
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interacdes do paciente balizadas pelos seus direitos tém maior probabilidade de acarretar
experiéncias positivas, na medida em que sdo comandos constituidos por valores que
objetivam a melhora das experiéncias dos pacientes. Apenas para ilustrar a assertiva, o
direito a informacao sobre um progndstico terminal é justificado eticamente com base no
respeito a autodeterminacdo do paciente e pelo fato de que o permite tomar decisdes
consistentes com seus objetivos de vida (GOSHAL et al, 2019), é preciso considerar, ainda,
que a autodeterminagd@o € um componente critico do bem-estar, satisfacao e qualidade de
vida. (BRASHEARS et al, 2019).

Destaca-se que a experiéncia do paciente (WOLF et al, 2021) e os direitos do
paciente se alicercam no Cuidado Centrado no Paciente e na parceria entre paciente/
familiares e equipe de saude, bem como na participacdo e no engajamento do paciente,
consideradas abordagens conformadoras da revolugéo do paciente. O CCP e a parceria
de pacientes/familiares sdo categorizados como “temas fundacionais” da experiéncia do
paciente (WOLF et al, 2021, p. 18). Considerando a importancia dos direitos do paciente
e seu impacto na sua experiéncia, sustenta-se que tais direitos também devem ser
enquadrados como um dos “temas fundacionais” da experiéncia do paciente, como sera
delineado neste artigo.

A experiéncia € individual e personalizada (WOLF et al, 2021), do que decorre a
considerag¢do do paciente como uma pessoa Unica em cada interagdo. Para o Direito do
Paciente, o paciente € um agente moral, epistémico e mental, pois & detentor de estados
mentais préprios, como pensamentos, emog¢des, crengas e valores, bem como € um ser
apto a realizar seus proprios julgamentos morais. Além disso, o paciente € um agente
epistémico, pois é produtor de um conhecimento Unico sobre a experiéncia do adoecimento,
denominado de conhecimento experiencial, que se refere a experiéncia de lidar com fatores
que influenciam positiva ou negativamente sua vivéncia com a doenca e 0 processo de
cuidado (SMIT et al, 2020). Por conseguinte, a visao de que o paciente deve ser considerado
como uma pessoa em sua integralidade, o que implica suas dimensdes biopsicossocial, &
congruente com a experiéncia do paciente e os direitos do paciente.

Em sintese, a experiéncia do paciente e os direitos do paciente sédo abordagens
que apresentam convergéncias teleoldgicas, substantivas e procedimentais. Teleologicas
porque tém finalidades semelhantes, a melhora da experiéncia do paciente, o alivio do seu
sofrimento e a busca pelo seu bem-estar. Substantivas, em razdo de se fundamentarem
em abordagens semelhantes, como o Cuidado Centrado no Paciente (CCP) e a Tomada
de Decisédo Compartilhada (TDC), a Participa¢do do Paciente, o Engajamento do Paciente.
E, ainda, procedimentais, porquanto os modos de concretizar essa experiéncia é situando,
na pratica do encontro clinico, o paciente no centro do cuidado e do processo de tomada
de deciséo.

A seguir tem-se como objetivo delinear correlacdes entre cada um dos direitos
dos pacientes e a sua experiéncia com o desiderato de demonstrar que 0s primeiros séo
elementos essenciais da experiéncia do paciente.
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41 DIREITOS DO PACIENTE E EXPERIENCIA DO PACIENTE

4.1 Direito ao consentimento informado

O direito do paciente de consentir ou ndo com tratamentos, exames, procedimentos
e a vedacgédo de qualquer intervengdo sem a sua autorizagdo é amplamente reconhecido
e eticamente mandatério. A soberania do paciente sobre o proprio corpo e o controle da
sua integridade ancoram o direito do paciente de autorizar ou ndo determinado curso
de acdo em seu cuidado em saude. Importante registrar que a percepgédo do paciente
acerca desse direito se desdobra em duas dimensdes: (a) a percepgdo do tratamento
respeitoso que lhe é dispensado quando o profissional informa de forma adequada o
procedimento, exame ou tratamento, incluindo os riscos e beneficios, e pede o seu
consentimento, enunciando que a sua decisdo sera acolhida; (b) a percepgéo de que foi
submetido a algum tratamento, exame ou procedimento sem o seu consentimento ou com o
consentimento sem a adequada informacéo, o que provoca experiéncia negativas atreladas
a frustracdo e a quebra de confianga. Evidéncias empiricas indicam que pacientes que
assinaram o termo de consentimento informado sem um dialogo sobre a cirurgia a qual
seriam submetidos, revelaram ansiedade e a perda de confianga no cirurgido (GABAY;
BOKEK-COHEN,2019). Por outro lado, quando o paciente & adequadamente informado e
0 processo de consentimento € realizado de forma consentdnea com suas necessidades,
vontade e preferéncias, incrementa-se a possibilidade de perceber-se respeitado como
pessoa e agente moral, 0 que concorre para a sua experiéncia positiva.

4.2 Direito de participar da tomada de decisao

O paciente tem direito de ser envolvido em um dialogo no qual seu conhecimento
experiencial e preferéncias, bem como o conhecimento aportado pelo profissional de
saude, interagem para que se chegue a uma decisédo informada por preferéncias (JAMES,
2022). O direito de participar da tomada de decisdo é materializado por meio da TDC
- Tomada de Decisdo Compartilhada, na qual paciente e profissional se engajam num
dialogo e trabalham em conjunto para tomar decisdes que se ajustem ao paciente e a
sua vida. Isto €, na TDC paciente e profissional de salde compartiiham as melhores
evidéncias disponiveis, considerando as op¢oes, para a decisdo fundada nas preferéncias
informadas (ELWYN G et al, 2012). A TDC possui quatro elementos-chave: (a) promogao
de escolha consciente; (b) discussdo de opgdes relevantes, bem como dos pros e contras
correlatos; (c) discussao sobre a perspectiva do paciente e suas preferéncias; (d) tomada
de deciséo final (KUNNEMAMM et al, 2019). Com efeito, a TDC consiste numa ferramenta
de participacdo do paciente, promovendo interagbes no cuidado, as quais conformam a
experiéncia do paciente (WOLF et al, 2021). Nota-se, assim, que a TDC fomenta a criacéo
de parceria entre o profissional e o paciente (MULLEY, TRIMBLE, ELWYN, 2012), elemento

crucial da experiéncia do paciente.
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4.3 Direito a segunda opiniao

No encontro clinico, o paciente pode preferir consultar outro profissional de saude
para tomar decisOes sobre seu cuidado. A Segunda Opinido (SO) € uma ferramenta de
tomada de deciséo para pacientes, profissionais, instituicbes de saude e seguradoras.
Particularmente, para o paciente € um meio de adquirir uma opinido adicional sobre seu
diagndstico, tratamento ou prognéstico. Sob a perspectiva do profissional, uma SO pode
ser importante para adquirir outra visdo, bem como para seguradoras, cujos programas de
SO objetivam reduzir custos e eliminar tratamentos inefetivos (GREENFIELD et al, 2021).
Pesquisa de Greenfield e colaboradores (2021) verificou que a busca da SO é mais frequente
em mulheres de meia idade e com maior nivel educacional formal, e, sdo motivadas a
procurar uma SO para se informar melhor e confirmar seu diagnéstico ou tratamento. A
discrepancia de diagnéstico resultou em impactos significativos nos resultados em saude
do paciente em 58% dos casos. Assim, constata-se que a SO esta relacionada ao direito
a informagé@o do paciente e ao cuidado de qualidade e seguro, 0 que se expressa na
diminuicéo de falhas no diagnéstico e melhores tratamentos (GREENFIELD et al, 2021).

A SO se entrelaga com diversos aspectos da experiéncia do paciente, como o
acesso a informacao, a interacao positiva com os profissionais de saude, a continuidade do
cuidado e a sua qualidade e seguranca, bem como com a sua percep¢ao sobre o ambiente
hospitalar (AVLIJAS et al, 2023). Portanto, cabe as instituicdes de salde assegurar que o
paciente possa exercer esse direito sem constrangimentos ou receio de sofrer algum tipo

de retaliagé@o, reconhecendo a importancia da SO para a propria experiéncia do paciente.

4.4 Direito de recusar tratamentos e procedimentos

O cuidado em saude tem como finalidade o atendimento das necessidades do
paciente, desse modo, tratamentos e procedimentos prescritos devem ter essa finalidade.
Ocorre que as necessidades dos pacientes sdo mdltiplas e nem sempre o que lhe foi
prescrito pelo profissional atende as necessidades que ndo sejam de salde, tais como a de
conexao, comunicacao, expressao espiritual, paz e outras que podem se sobrepor as suas
necessidades de saude. Desse modo, o paciente, com capacidade juridica e decisional,
tem direito absoluto a recusa de tratamentos, procedimentos e exames, no contexto do
seu cuidado em saude. Logo, quando o profissional ou a instituicdo de salde nado aceita a
recusa do paciente, desrespeita-o como pessoa, assim como contradita veementemente
o CCP, aviltando elementos constituintes da experiéncia do paciente (AVLIJAS et al,
2023). Ademais, obrigar o paciente a tratamento ou procedimento de forma compulséria,
sempre € degradante para o paciente, provocando-lhe medo, angustia e humilhacéo
(ALBUQUERQUE, 2020), o que impacta negativamente na sua experiéncia de forma direta.
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4.5 Direito a informacéo

O direito a informagéo é central no contexto dos cuidados em salde e é modulado
pelo CCP, isto é, o quanto de informacgéo sera objeto do consentimento informado ou da
TDC, é o paciente que ira demarcar. Por exemplo, o paciente pode, no inicio dos seus
cuidados oncolégicos, dizer que prefere ndo saber sobre eventual quadro de terminalidade
ou que deseja ser informado de tudo, mesmo de um prognoéstico de irreversibilidade da
doenca. No mesmo sentido, o0 momento da transmisséo da informacéo deve atender as
preferéncias do paciente e ao seu estado psicoldgico e emocional, 0 que também se aplica
a como informar o paciente. Pode ser que um paciente prefira dados mais técnicos, com
pesquisas baseadas em probabilidades, e outro, um dialogo mais ameno, sem recurso a
dados numéricos.

O direito a informagéo abarca, ainda, o direito de ser escutado e o direito de
perguntar, tendo suas duvidas esclarecidas, porquanto sem escutar o paciente, o
profissional ndo modula a informacao para atender as suas preferéncias e necessidades,
bem como néo esclarece suas duvidas. Ainda, o direito a informacao envolve a obrigacédo
do profissional de perguntar ao paciente se ele compreendeu o que foi explicado. No
que toca a modulacéo da informacdo, estudo sobre pacientes com céancer de cabeca e
pescoco apontou que prover informacao suficiente que melhor atenda as necessidades
de informacado do paciente tem sido considerada uma medida importante para reduzir a
angustia psicologica (STRINGER et al, 2023).

A experiéncia do paciente pressupde uma comunicacéo efetiva, aberta e clara,
além disso os pacientes relatam que os seguintes aspectos sdo essenciais para a sua
experiéncia: comunicacao de forma clara e compreensivel; ser escutado; ser perguntado
e tentar compreender suas necessidades e preferéncias; e ser tratado com cortesia e
respeito (WOLF et al, 2021). Ainda, o acesso a informagéo é um aspecto da experiéncia do
paciente na provisdo dos cuidados em saude (AGENCY FOR HEALTHCARE RESEARCH
AND QUALITY, 2023). Como se verifica, os aspectos que os pacientes enunciaram
serem essenciais em sua experiéncia convergem com 0s comandos extraidos do direito
a informacao. Destaca-se que estudo de Gualandi et al (2021) no National Health Service,
do Reino Unido, revelou que o estado emocional dos pacientes afeta sua experiéncia no
contexto dos cuidados cirurgicos e indica meios que podem ser adotados para melhorar as
interacdes, como dar-lhe mais informacgéo sobre o preparo para a cirurgia, pois verificou-
se que recebem poucas informacdes sobre a hospitaliza¢do, a cirurgia e a pos-cirurgia.
Constata-se que a inobservancia do direito a informacdo nos cuidados cirurgicos se
correlaciona com a experiéncia do paciente. No mesmo sentido, melhorias na experiéncia
do paciente implica reconhecer que o paciente deseja explicacées compreensiveis sobre
seu diagnéstico e plano de tratamento (TEFERA, LEHRMAN, CONWAY, 2016), o que
concorre para endossar o reconhecimento da essencialidade da implementacéo do direito
a informagao.
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4.6 Direito de acesso ao prontuario do paciente

O prontuario do paciente € um documento que contém em detalhes a histéria e os
achados clinicos, o diagnostico, os resultados dos testes, cuidados pré-operatorio e pos-
operatorio, o progresso do paciente e sua medicac¢do, dentre outras informacdes atinentes
ao cuidado do paciente. O direito do paciente de acessar sem qualquer 6nus seu prontuario
abarca o direito de solicitar que seja retificado e de que seja guardado, armazenado e
manuseado de forma que se garanta a confidencialidade dos seus dados. O acesso ao
prontuario se interconecta com os componentes das experiéncias do paciente, como o
acesso a informacdo, a transparéncia das instituicbes de saide (BIRKILIEN, 2017), a
promogéo do papel ativo do paciente (YELAMOS et al, 2018) e os principios do CCP, como
a provisdo do cuidado conforme as necessidades e preferéncias do paciente, inclusive a de
buscar as informagdes que constam do seu prontuério.

Atualmente, em varios paises, como nos escandinavos, nos Estados Unidos e
no Reino Unido, vem se discutindo o acesso online completo do paciente ao prontuario
eletrbnico, o que abarca resultados de testes e exames laboratoriais, listas de
medicamentos, diagnoéstico e tratamentos. Alguns estudos demonstraram que 0 acesso
online aumenta a compreenséao do plano de cuidado, a confianga no médico e a melhora
no uso de medicamentos. Por outro lado, ha o receio de que possa causar angustia no
paciente quando tem acesso a resultados antes de conversar com o profissional ou néo
compreender adequadamente o que esta no prontuario (BLEASE et al, 2023). Embora
ndo seja objeto deste artigo, registra-se que ainda se encontram em debate os impactos
do acesso online completo pelo paciente, o que também gerara desdobramentos em sua

experiéncia.

4.7 Direito a confidencialidade das informacgdes pessoais

As informacdes pessoais do paciente estdo sujeitas a confidencialidade. Isso
significa que podem ser reveladas apenas com a autorizacdo do paciente, exceto quando
os profissionais de saude estao diretamente envolvidos no seu cuidado. A confidencialidade
abrange qualquer forma de transmisséo dos dados do paciente, como a oral, a escrita
e a eletrnica. O respeito a confidencialidade é crucial, ndo apenas por razdes juridicas
concernentes ao direito a privacidade do paciente, mas também para preservar a confianga
no profissional de saude e nos servicos de saude (EUROPEAN COURT OF HUMAN
RIGHTS, 2020).

A informacdo relativa & saude de uma pessoa constitui um elemento-chave da sua
vida privada, porquanto os dados de salde séo altamente intimos ou sensiveis (EUROPEAN
COURT OF HUMAN RIGHTS, 2020). Tendo em conta a vulnerabilidade acrescida do
paciente, a violagdo da confidencialidade dos seus dados pode expor a sua vida intima,
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eventos dolorosos, doencas estigmatizantes e outras particularidades, o que incrementa a
sua fragilidade e tem o condéo de acarretar-lhe danos psiquicos graves (ALBUQUERQUE,
2023).

Nas instituicdes de saude, a confidencialidade das informag¢des do paciente deve
ser respeitada em todos os ambientes, como em situagdes informais, por exemplo, em
conversas de corredor e de locais de socializagdo (HARTIGAN et al, 2018).

A revelacdo de qualquer informagé@o pessoal do paciente sem a sua autorizagédo
para profissionais estranhos ao seu cuidado ou outras pessoas, mesmo membros de sua
familia, constitui uma grave quebra de confianga, que integra um dos elementos-chave da
experiéncia do paciente. Nesse sentido, o respeito a confidencialidade pelas instituicbes
de saude constitui uma demonstragdo de sua responsividade em relagdo ao paciente
(YELAMOS et al, 2018). Ainda, caso haja essa quebra de confianga, provavelmente
acarretara frustracéo e descontentamento por parte do paciente, impactando negativamente
na exceléncia na sua jornada, um dos pilares da experiéncia do paciente (RODRIGUES,
2023).

4.8 Direito ao cuidado em saude com qualidade e seguranca

O paciente tem direito de ser cuidado com qualidade, o que engloba um cuidado: a)
efetivo, baseado em evidéncias cientificas; b) eficiente, maximizando o uso dos recursos e
evitando desperdicios; c) oportuno, reduzindo o tempo de espera e demoras prejudiciais; d)
centrado na pessoa, o cuidado deve responder as preferéncias individuais, necessidades
e valores; e) seguro, evitar danos ao paciente; f) equitativo, a qualidade n&o pode variar
em razao do género, etnia, localizacéo geografica e status socioecondmico; g) integrado, o
cuidado deve ser provido ao longo de todo o curso da vida (WHO, 2023). Particularmente,
o direito ao cuidado em saude seguro imp6e que medidas preventivas dos danos evitaveis
decorrentes dos cuidados em saude sejam adotadas, principalmente as direcionadas a
evitar danos para o paciente (ALBUQUERQUE, 2016).0s pacientes tém a expectativa de
receber cuidados de qualidade (GUALANDI et al, 2019) e de que néo sofrerdo danos nas
instituicdes de saude.

O cuidado competente e de alta qualidade integra a experiéncia do paciente, o que
demanda a coordenacé@o dos cuidados providos e o reconhecimento da importancia de
todos os profissionais envolvidos. Desse modo, a qualidade do cuidado e a seguranca
do paciente sdo parte da experiéncia do paciente (YELAMOS et al, 2018) (WOLF et al,
2021). Segundo Rodrigues (2023), o cuidado seguro € a base da seguranc¢a do paciente.
Pesquisas apontam a correlacdo entre a experiéncia do paciente, a efetividade clinica e
a seguranca do paciente (KROENING et al, 2015), evidenciando que um cuidado sem

qualidade e inseguro acarreta experiéncias negativas para o paciente e familiares.
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4.9 Direito de nao ser discriminado

O paciente, a despeito da sua condicao pessoal, tem direito de ndo ser discriminado
em razao de raga, cor, sexo, orientacado sexual, idade, identidade de género, deficiéncia
e enfermidade, bem como em razdo de qualquer outra condicdo pessoal. O respeito as
diferengas € um valor fundamental dos cuidados em saudde, por consequéncia, a melhor
experiéncia do paciente jamais ocorrera em ambientes de cuidado iniquos (WOLF, 2023).
O respeito a condigéao particular de cada paciente é vetor da experiéncia do paciente e
atitudes discriminatérias impactam negativamente sobremaneira a percep¢ao do paciente
acerca dos profissionais e das instituicdes de salde. Esse impacto provoca, inclusive, sua
relutancia em buscar servigos de saude por considerar um ambiente que aumenta o risco de
sofrer nova discriminacao. Isso é especialmente problematico quando se trata de pacientes
que sofreram discriminac¢do durante a provisao dos cuidados em saude (RIVENBARK;
ICHOU, 2020).

Destaca-se que estudos, nos Estados Unidos, que fizeram uso do National
Consumer Assessments of Healthcare Providers and Systems (CAHPS®) Benchmarking
Database demonstraram que minorias étnicas/raciais apresentaram piores relatos sobre
seus cuidados quando comparados com brancos. Ha evidéncias soélidas de que pacientes
percebem a discriminacdo baseada na sua condi¢cdo de salde, tipo de seguro, status
socioecondmico, nacionalidade, lingua nativa, raca e etnia e essa interacdo negativa
resulta em piores experiéncias para os pacientes (WEECH-MALDONADO et al, 2012).

4.10 Direito de apresentar uma queixa e direito a reparacao integral

Cabe aos sistemas e as instituicbes de saude assegurar um meio de recebimento
das queixas dos pacientes, quando seus direitos forem violados, e resolver os conflitos
que emergem dos cuidados em saude, sem que 0 paciente seja compelido a recorrer ao
Poder Judiciario. A queixa do paciente, ou de seu representante, se refere, comumente, a
expressao de um dano e ao conflito no contexto do cuidado em saude, que se expressa
de forma escrita e dirigida a instancia qualificada para recebé-la e resolvé-la no ambito
dos sistemas de saude (READER, GILLESPIE, ROBERTS, 2014). Uma vez a queixa
apresentada, a instituicdo de saude deve ser resolutiva, ou seja, responder ao paciente ou
ao familiar visando atender as suas necessidades, por meio de uma explicacéo, pedido de
desculpa, reparagéo integral, apoio psicolégico ou outra medida. Tal direito visa assegurar
que, em caso de violagao dos seus direitos, o paciente possa manejar modos de solucionar
conflitos acessiveis, sem onera-lo, e obter reparagédo de forma rapida e justa. No mesmo
sentido, uma vez ocorrido um dano associado aos cuidados em saude, o paciente tem
direito a reparacgao integral, que abarca variadas medidas reparatorias, entre elas cuidados
médicos, apoio psicossocial, pedido de desculpas e de explicagbes acerca da ocorréncia
do evento danoso.
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Os sistemas de recebimento de queixas dos pacientes sdo um instrumento importante
para melhoria da qualidade do cuidado, na medida em que existe uma patente relacédo
entre o volume de queixas recebidas e a qualidade e a seguranca do cuidado prestado,
seja quanto a instituicdo de saude ou ao profissional. Bayer e colaboradores (2021)
pontuam que os survey, como o Hospital Consumer Assessment of Healthcare Providers
and Systems (HCAHPS), ndo sdo suficientes para capturar as variadas dimensées da
experiéncia do paciente e 0 seu carater longitudinal, tendo em conta que tem como foco
apenas um encontro seu foco em um encontro. Em consequéncia, os sistemas de queixas
fornecem aos hospitais um meio mais agil, com uma abordagem em tempo real, para a
identificacdo e a efetivacdo de melhorias na experiéncia do paciente, na qualidade do
cuidado e seguranca, bem como na reducéo de gastos com litigancia (BAYER et al, 2021).

As queixas dos pacientes expressam suas historias, contadas pelos proprios, o0 que
€ vital, em razéo do seu impacto e do seu potencial para motivar mudangas nos hospitais
visando a melhora da experiéncia do paciente (BAYER et al, 2021). Com efeito, as histérias
dos pacientes expressas nas queixas oferecem uma rica perspectiva das suas interagoes,
traduzem a identificagéo de problemas no continuo do cuidado a partir da 6tica do paciente
e de familiares (KROENING et al, 2015). Portanto, o direito a queixa e a sua implementacéao
mediante a institucionalizacdo de um sistema de queixa sdo mecanismos essenciais para
melhoria na experiéncia do paciente, na medida em que a queixa captura de forma Unica a
percepcao do paciente e de familiares em suas interaces ao longo da sua jornada.

Os direitos dos pacientes sé@o uma ferramenta essencial para empoderar pacientes
e familiares ao longo das interagdes que constituem a sua jornada, na medida em que
promovem o deslocamento da sua posicdo de receptores passivos de cuidado para
sujeitos ativos. Para os profissionais e instituicbes de saude, os direitos dos pacientes
sé@o balizadores de comportamentos, cultura e politica organizacional, enunciando como
devem tratar os pacientes. A experiéncia do paciente é derivada da percepg¢ao do paciente
e familiar acerca das interagdes travadas no continuo do cuidado, que é influenciada pela
forma como é tratado, portanto, a experiéncia do paciente se vincula aos comportamentos
dos profissionais e as politicas e normativas institucionais. Quando esses comportamentos
e essa organizagdo institucional se fundamentam nos direitos dos pacientes, prediz-se
que ha um incremento da possibilidade de terem uma experiénciaexperiencia positiva, na
medida em que a fruicdo desses direitos, em ultima instancia, gera a melhor experiéncia

para os pacientes.

CONSIDERAGCOES FINAIS

A experiéncia do paciente e os direitos do paciente sdo ferramentas potentes para
mudancas sociais, ética e culturais, necessarias para que a revolugdo do paciente atinja
o cotidiano das instituicbes de saude. Essa revolugcdo, embora enunciada em circulos
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académicos e institucionais, ndo tem chegado na velocidade desejada para os pacientes.
Essas mudancas que mexem com estruturas organizacionais, papéis sociais e relagdes
de poder, exigem a convergéncia de fluxos variados de forgas, como as expressas na
experiéncia do paciente e nos direitos do paciente, criando uma sinergia singular para
quebrar padroes historicos e arraigados de comportamentos e de praticas nos cuidados
em saude que alijam o paciente e familiares dos processos decisérios. A experiéncia
do paciente aporta um referencial tebrico e pratico relevante para essa revolugdo, mas
sem a reflexdo ética e a linguagem dos direitos que prescrevem moralidades objetivas
compartilhadas, ndo conseguiremos atingir os objetivos da mudanca estrutural desejada
nos cuidados em saude. Muito h& para ser feito, todas as mudancas culturais levadas a
cabo na humanidade levaram anos, o que também se aplica ao papel dos pacientes nos
cuidados em saude. No Brasil, esse quadro se revela ainda mais grave, ndo temos nem
mesmo uma lei nacional de direitos do paciente. Mas, a despeito do atraso evidente, esse

quadro deve nos impelir e motivar para agir.
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