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Resumen

Desde la publicacion de la Resolucidon 529/2013 del Ministerio de Salud, que introdujo el debate sobre la seguri-
dad del paciente, han aumentado el interés y las experiencias con relacion al tema. Con el Programa Nacional de
Seguridad del Paciente, que obliga a todo hospital brasilefio a tener un Nucleo de Seguridad del Paciente, se busca
mejorar la calidad de la asistencia en Brasil, a partir de una postura preventiva. No obstante, este articulo destaca
la falta de proteccidn y respeto a los derechos del usuario en el ambito de este programa. Para ello, se analizaron
los siguientes topicos: manifestaciones tedricas que revelan la pertinencia de la participacion como propulsora
de mejores resultados, los derechos que justificarian esa participacion y las posibilidades de hacerla recurrente
en el sistema de salud.
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Resumo
Seguranca do paciente e os direitos do usudrio

Desde a publicagdo da Portaria 529/2013 do Ministério da Saude, que trouxe a discussdo sobre seguranga do
paciente, tém aumentado o interesse e as experiéncias relacionadas ao tema. Com o Programa Nacional de
Seguranca do Paciente, que obriga todo hospital brasileiro a ter Nucleo de Seguranga de Paciente, procura-se
melhorar a qualidade da assisténcia no Brasil a partir da postura preventiva. No entanto, este artigo ressalta a
auséncia de protegdo e respeito aos direitos do usudrio no ambito deste programa. Para tanto, foram analisados
os seguintes topicos: manifestagdes tedricas que revelam a pertinéncia da participagdo como propulsora de
melhores resultados, os direitos que justificariam essa participagao e as possibilidades para torna-la recorrente
no sistema de saude.

Palavras-chave: Sistemas de saude. Seguranga do paciente. Direitos do paciente.

Abstract
Patient safety approached from the rights of users

Since the publication of the Ministry of Health Ordinance no. 529/2013 that brought the discussion on patient
safety, there has been an increase in interest and experience in relation to the topic. The Programa Nacional de
Segurancga do Paciente (National Program on Patient Safety) — which requires each Brazilian hospital to have a
Patient Safety Center responsible for its implementation — there has been an effort to work on the issue of quality
of care in Brazil, based on a preventive stance. This article highlights the lack of protection and respect for patients’
rights under this program. In order to do so, the following were analized: the theoretical corpus that reveal the
pertinence of the users’ participation as a factor that can boost the results of the Patient Safety Program; some of
the rights of the patients that would justify such participation; some possibilities for this participation to become
a recurring practice in the health system.
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Seguridad del paciente a partir de los derechos de los usuarios

Atendiendo a la recomendacién de Ia
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en una
resolucion aprobada en la 552 Asamblea Mundial
de Salud, continuada en la 572 Asamblea Mundial
de Salud, Brasil instituyd el Programa Nacional de
Seguridad del Paciente (PNSP). El programa fue
creado por la Resolucién 529/2013* del Ministerio
de Salud (MS) y puesto en vigor por la Resolucién
de Consolidacién 5/2017, que aborda, en el Capitulo
VIII (articulos 157 a 166), la consolidacion de las nor-
mas sobre las acciones y los servicios de salud del
Sistema Unico de Salud?. El objetivo general de la
iniciativa fue mitigar el riesgo de eventos adversos
mediante la cualificacion del cuidado en salud en
todos los establecimientos de salud del territorio
nacional (articulo 292).

Entre los objetivos de la resolucidn, expuestos
en su articulo 39, inciso Il, esta el de involucrar a los
pacientes y familiares en las acciones de seguridad?.
No obstante, este punto especifico, que sera tratado
en este articulo como “compromiso del paciente”,
no fue pormenorizado en el texto ni en las regla-
mentaciones posteriores. La practica observada en
el programa, ya en la fase de implementacion, esta
mucho mas ligada a cuestiones de seguridad fisica,
incluso en consonancia con el listado dispuesto en el
art. 79, inciso | del mismo documento®.

No hay aqui ninguna intenciéon de oponer
“compromiso” y “seguridad fisica”. Por el contrario,
la idea es vislumbrar la hipdtesis de que el respeto a
los derechos del paciente forma parte de los puntos
de atencién enumerados por la resolucién. Al fin de
cuentas, cuando define “evento adverso”, el docu-
mento da un sentido abierto al concepto de “dafio”,
indicando que puede ser “fisico, social o psicolé-
gico”. De esta forma, el incumplimiento de cualquier
derecho basico del usuario (privacidad o autonomia,
por ejemplo) constituye una violaciony, por lo tanto,
debe ser refutado por el Derecho®.

En otras palabras, no se debe hacer ninguna
valorizacion a priori. Es decir, por ejemplo, una infec-
cion resultante de la higienizacién incorrecta de las
manos no es mas o menos grave que la violacion de
algun derecho, como el de privacidad o autonomia.
Evidentemente, esto depende exclusivamente de
los valores del propio paciente, sin corresponderle
al sistema establecer esa jerarquizacién. Por lo tanto,
la seguridad debe priorizarse en los dos casos: tanto
para que el enfermo no sufra con infecciones, como
para que no haya violacidn de sus derechos por fallas
de procedimiento.

Este articulo sugiere que la violacién a los
derechos del usuario deberia formar parte de la
lista de puntos de atencién del PNSP, de modo tal
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de fomentar un trabajo que creemos esencial para
los hospitales brasilefios. Para ello, inicialmente se
espera demostrar que diversas fuentes bibliografi-
cas y relatos de experiencias practicas parten de la
premisa de que la participacién del usuario contri-
buye a mejores resultados en la implementacién de
programas de este calibre. Y no hay posibilidad de
alcanzar una actuacion legitima y plena sin respetar
sus derechos basicos.

Luego, se abordaran brevemente los derechos
del usuario en Brasil, buscando demostrar que la
atencion no significa mas que el cumplimiento de
los preceptos de la propia Constitucion de 19883.
Es decir, el respeto a estos derechos es una obliga-
cién constitucional y legal. Por Ultimo, se analizardn
las posibilidades de involucramiento del usuario
en el programa para demostrar las conclusiones
alcanzadas.

Cabe observar que se utiliza aqui la expre-
sién “derecho del usuario” por ser un término mas
amplio que paciente. Para los fines de este articulo,
se considera “paciente” a la persona que recibe
directamente los cuidados de salud, y “usuarios”, a
todos aquellos que, ademds del propio paciente, son
afectados por los servicios de salud. Mds que inten-
tar responder de forma definitiva el interrogante
propuesto, el objetivo de este articulo es estimular la
discusién, contribuyendo a la argumentacién, com-
partiendo ideas vy, tal vez, ayudando a cambiar un
poco la realidad social del pais.

Evidencias de que la participacion del
paciente es importante

Desde la resolucién aprobada por la OMS, el
compromiso es visto como un paso importante para
los programas de salud dirigidos a la seguridad. La
propia OMS, en el documento “éPor qué el compro-
miso del paciente se torné una prioridad?”, informa
que el tema “pacientes por la seguridad de los
pacientes” es uno de los seis campos de actuacién
de los programas de seguridad, que deben ser con-
cebidos para destacar la centralidad desde el punto
de vista del usuario en las actividades esenciales. El
texto destaca que los pacientes y aquellos que estdn
cerca de él observan ciertas cosas que los profesio-
nales de la salud, bastante ocupados, no observan®.
Al final, no son raros los relatos de familiares que,
por ejemplo, perciben con mucha mas celeridad y
certeza reacciones a medicamentos con gran poten-
cial de dafio a la salud.

Se debe no sélo incentivar la participacion del
usuario en el sentido de recordar a los profesionales
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de salud hechos que pueden pasar desapercibidos,
sino también crear espacios para discutir con éste
los fallos o errores a fin de que no se repitan. Validar,
en vez de silenciar, la manifestacion del usuario
puede impedir que él, en calidad de victima, asuma
una posicidn de conflicto — es necesario que actue
como colaborador para la evolucion del sistema, lo
gue es un gran anhelo de los propios usuarios.

El trabajo titulado “Documento de referencia
para el Programa Nacional de Seguridad del Paciente
(PNSP)” %, producido por el MS en asociacidn con la
Fundacion Oswaldo Cruz y la Agencia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (Anvisa), elabora otros progra-
mas que contribuyen con el PNSP. Entre ellos, la
Politica Nacional de Humanizacién (PNH), que tiene
como foco el estimulo a la participacién de los usua-
rios “en pie de igualdad” con los profesionales en lo
que se refiere a la produccién de la salud. Mas ade-
lante, el “Documento de referencia para el PNSP”*
trae el siguiente sefialamiento:

Segun Lucian Leape, el principio orientador de este
abordaje es que los eventos adversos no son causa-
dos por malas personas, sino por sistemas que han
sido mal disefiados y producen malos resultados.
Este concepto estd transformando el foco anterior
sobre el error individual, poniendo el foco en los
defectos del sistema. Aunque el principal foco en la
seguridad del paciente viene siendo la aplicacion de
prdcticas seguras, se hace cada vez mds evidente
que alcanzar un alto nivel de seguridad en las orga-
nizaciones de Salud requiere mucho mds. Para ello,
han surgido diversas corrientes. Una de ellas es el
reconocimiento de la importancia de un mayor com-
promiso de los pacientes en su cuidado. Otra es la
necesidad de transparencia®.

Es claro que el sistema y, por consiguiente, los
hospitales deberian promover la efectiva participa-
cion del usuario en lo que los formuladores de la
PNH llaman “proceso de produccion de salud”. Pero,
como sefiala Bronkart, los pacientes son el recurso
mds infrautilizado del sistema de salud”’.

El trabajo de la Anvisa denominado “Asistencia
segura: una reflexién tedrica aplicada a la practica” ®
revela la noticia de que se cred en Brasil el Proyecto
de Evaluacion de Desempefio de Sistemas de Salud
(ProADeSS), con el objetivo de proponer una meto-
dologia de evaluacion de desempefio para el pais®.
En una consulta al sitio de este programa, se puede
observar que el respeto a los derechos de la persona
es considerado como una de las dimensiones de eva-
luacion del sistema de salud. Este respeto es concep-
tualizado como un pardmetro general de conducta,
segun el cual la intervencion en el drea de salud debe
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ser provista de modo tal de considerar las necesida-
des fisicas, el estado emocional, los valores, los jui-
cios y las decisiones de cada individuo respecto de
su propia condicién de salud™. Sin embargo, a pesar
de la voluntad urgente de trabajar este indicador de
desempefio, no se encontraron resultados al res-
pecto en el informe del sitio.

En el capitulo 12 del documento de la ANVISAS,
se encuentran argumentos y relatos de experiencias
internacionales que reafirman la importancia de
la participacién en los programas de seguridad en
salud. Escrito por Gongalves y Kawagoe, el capitulo
destaca el “cuidado centrado en el paciente”:

El cuidado centrado en el paciente engloba las
cualidades de empatia, compasion y capacidad de
respuesta a las necesidades, valores y preferencias
expresadas por cada paciente. Se aplica a pacientes
de todas las edades, y puede ser practicado en cual-
quier ambiente de cuidados de la salud. Se basa en
asociaciones mutuamente beneficiosas entre profe-
sionales de la salud, pacientes y familiares.

El involucramiento de los familiares como acompa-
Aamientos criticos y activos en todo el proceso del
cuidado es un componente esencial en el cuidado
centrado en el paciente. La “familia” es represen-
tada por aquellas personas que el paciente opta por
llamar familia, en quien él confia y con quien tiene
una buena relacién, y no necesariamente aquella
persona determinada por el profesional de salud**.

De forma bastante consistente, se puede veri-
ficar la comprensidn general de que la participacion
del usuario es fundamental para su seguridad, factor
de calidad de la asistencia a la salud. A continuacidn,
se procura demostrar que, mas que conveniente,
asegurar este derecho al usuario es efectivamente
una obligacion constitucional y legal.

Derechos del paciente que justifican la
participacion

Infelizmente, Brasil no tiene un cédigo de
salud, pero vale destacar la iniciativa del MS de pro-
mulgar las resoluciones de consolidacién en 2017.
Las normas referidas al sector se hallan dispersas en
diversos titulos legales, todos evidentemente pau-
tados y limitados por la Constitucién de 1988, que
consagra el derecho a la vida y a su proteccidn, a la
dignidad humana, a la autonomiay a la libertad indi-
vidual, bases de los demas derechos. En su articulo
192, consta la dignidad de la persona humana como
fundamento del Estado democrético de derecho?.
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Por lo tanto, la Constitucion prevé el respeto a
la dignidad personal del individuo, considerada, segun
Moraes, un valor espiritual y moral inherente a la
persona, que se manifiesta singularmente en la auto-
determinacion consciente y responsable de la propia
vida y que trae consigo la pretension del respeto por
parte de las demds personas, constituyéndose en un
minimo invulnerable que todo estatuto juridico debe
asegurar*?. Dignidad esta que el ministro Barroso, en
una obra sobre el tema, busca extraer del conjunto
del derecho auténomo para considerarla un principio
juridico con status constitucional:

Dado que la dignidad es concebida como funda-
mento ultimo de todos los derechos verdaderamente
fundamentales y como fuente de parte de su conte-
nido esencial, seria contradictorio considerarla como
un derecho en si, ya que ella es parte de diferentes
derechos. Ademds, si la dignidad fuese considerada
un derecho fundamental especifico, necesariamente
tendria que ser ponderada con otros derechos fun-
damentales, lo que la colocaria en una posicion muy
débil de lo que ella tendria en caso de que fuese utili-
zada como un pardmetro externo para evaluar solu-
ciones posibles en los casos de colisiones de dere-
chos. Como un principio constitucional, sin embargo,
la dignidad humana puede necesitar ser ponderada
con otros principios o metas colectivas. Cabe recor-
dar que normalmente debe prevalecer, pero no siem-
pre serd el caso .

Ligado a este precepto fundamental y materia-
lizando esta dignidad, se vislumbra el principio de la
autodeterminacion, que posibilita el autogobierno al
dotar al individuo de capacidad para decidir sobre
su propia vida, debiendo obviamente responsabili-
zarse por sus elecciones. Silva, al tratar el derecho a
la libertad, habla de una coordinacion consciente de
los medios necesarios para la realizacion de la felici-
dad personal*.

Estructurando este conjunto de principios que
garantizan la postura del Estado ante el individuo,
limitando el primero y dando mas poder al segundo,
es necesario destacar que la Constitucion?® (articulo
39, |V; articulo 59, caput, |, VIII, XLI, XLIl) se refiere a
la proteccidén contra cualquier forma de discrimina-
cion (de raza o etnia, sexualidad o religién, etc.), lo
que claramente refuerza el derecho al acceso igua-
litario a los servicios de salud. El dispositivo es rei-
terado por la Ley 8.080/1990*° (considerada la Ley
Orgdnica de Salud) y por otras legislaciones, como el
Codigo de Etica Médica (CEM) 6y el Cédigo Penal V7.

El libre ejercicio de la autonomia del indivi-
duo, una de las bases del principio de la dignidad
humana, solamente existira si el usuario tiene acceso
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a las informaciones necesarias para poder manifes-
tar sus elecciones. En Brasil, todos tienen derecho a
recibir informaciones sobre su estado de salud: las
medidas médicas posibles y recomendables para el
caso, las consecuencias y los efectos colaterales de
los tratamientos, etc.

No obstante, el acceso a estos datos es sdlo la
parte mas externa del ejercicio de este derecho. ¢De
qué valen estas informaciones si la letra del profesio-
nal es ilegible? ¢ Qué afade recibirlas en términos
técnicos indecibles? ¢Qué significa tener contacto
con un gran volumen de datos, si los principales pue-
den ser omitidos?

El pleno ejercicio del derecho a la informacion
requiere comunicaciéon comprensible y lealtad del
médico al enfermo. No actuar de ese modo aleja al
paciente del esperado protagonismo. Ademas, sélo
después de comprender lo que esta sucediendo
sera posible que el paciente manifieste su inten-
cion, aquello que se denomina “consentimiento
informado”.

El derecho a la informacion impone un pro-
ceso dialdgico que busca obtener el consentimiento
informado (o aclarado). En este proceso, el paciente
recibe informaciones sobre su patologia, los proce-
dimientos a ser realizados y los posibles efectos y
complicaciones normales, manifestando su decision
solo después de entender muy bien el tratamiento
propuesto. En nuestro pais, estos derechos estan
previstos en la Ley 8.078/1990* (articulo 69, IIl), en
el CEM 'y en otros textos normativos.

Evidentemente, la privacidad del paciente debe
ser preservada, lo que impone al sistema el deber de
garantizar el secreto de las informaciones. Silva define
como objeto de la privacidad el conjunto de informa-
cion acerca del individuo que él puede decidir mante-
ner bajo su exclusivo control, o comunicar, decidiendo
a quién, cuando, donde y en qué condiciones, sin que
eso pueda estar sujeto legalmente *°.

Y agrega: la doctrina siempre recuerda que el
juez americano Cooly, en 1873, identificd la privaci-
dad como el derecho a ser dejado tranquilo, en paz,
a estar solo: right to be alone. El right of privacy com-
prende, decidid la Corte Suprema de Estados Unidos,
el derecho de toda persona a tomar por si sola las
decisiones en la esfera de su vida privada®®. El
paciente tiene ademas derecho al historial médico,
siendo un deber de las instituciones de salud con-
servar este documento en archivo (digital o fisico); y
las informaciones contenidas en éste perteneceran
exclusivamente a él.

Hay muchos otros derechos del paciente en
Brasil, que no serdn abordados en este articulo. Los
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derechos aqui tratados resumidamente representan
bien la idea nuclear del trabajo: permitir e incentivar
la participacion del usuario no es sélo conveniente,
sino una obligacion legal del sistema de salud y de
los profesionales. No obstante, el “Documento de
referencia para el PNSP” constata un escenario que,
aunque extrafio, no parece desconocido:

La mayor parte de los pacientes no conoce sus dere-
chos y los que los conocen muchas veces no son com-
prendidos por los profesionales de salud. Parte de los
profesionales de la salud reaccionan mal cuando los
pacientes indagan sobre qué tipo de medicamento
estd siendo administrado, o cuando solicitan una
segunda opinidn sobre su diagndstico. Raros son los
establecimientos de salud que preparan a sus profe-
sionales para informar al paciente y a sus familiares
que se cometio un error.

Incluso las prdcticas reguladas por el gobierno y
recomendadas por los consejos profesionales y los
organos de clase son vistas por los profesionales de
la salud como “burocracia”. Son ejemplos el docu-
mento de consentimiento informado y la obligatorie-
dad de que todo lo relacionado con el cuidado debe
ser escrito en el historial. El historial del paciente
todavia es visto como el “historial médico” por parte
de los profesionales de Salud y los estudios sefialan
una baja calidad en su llenado .

Esta es la realidad con la que se debe convivir
y trabajar, y a partir de la cual se sugeriran caminos
para incentivar la participacion del usuario en el pro-
ceso de salud con la intencién de mejorar el sistema.

Posibilidad de participacion de los usuarios

En primer lugar, cabe recordar las premisas tra-
bajadas hasta este punto: 1) los tedricos formulado-
res del programa de seguridad del paciente manifies-
tan expresamente que la participacién del usuario
es fundamental para alcanzar mejores resultados; 2)
dicho compromiso se da principalmente por medio
del protagonismo del paciente, que debe ser incenti-
vado a contribuir al proceso de salud, manifestando
sus opiniones y escogiendo caminos; y 3) esta impli-
cacion es un deber legal del sistema, puesto que es
la expresion exacta de los derechos del paciente: la
privacidad, el acceso a la informacidn, la confiden-
cialidad, la autonomia y la no discriminacién — todos
garantizadores del principio de dignidad humana.

No obstante, en Brasil el pleno ejercicio de este
protagonismo tropieza con un vicio de origen, la falta
de informacidn, ya que buena parte de los usuarios y
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de los propios profesionales de salud no comprenden
o simplemente desconocen esos derechos bdsicos.
Asi, es relevante que el tema esté presente en las dis-
cusiones cotidianas, siendo parte de la curricula de las
facultades que forman a los profesionales de salud.
Los derechos del paciente deben ademas ser objeto
de exposicidn en los hospitales, segn lo previsto en
la Resolucion del MS que instituyd la Carta de los
Derechos de los Usuarios de Salud #.

Aqui vale una salvedad: es necesario hacer una
critica a la estética de la Carta de los Derechos?, ya
que el aspecto visual del material es de dificil enten-
dimiento para la poblacién en general. Adaptarlo de
acuerdo con cada institucidn y region del pais serian
medidas saludables para facilitar su comprension.
Otro hecho importante es que no se encuentra este
texto en las instituciones de salud, sean publicas o
privadas, fijado en un lugar visible y de facil acceso,
lo que demuestra la necesidad de actuar rapida-
mente sobre el problema, para un abordaje mas
amistoso del tema.

Los derechos del usuario deberian también ser
foco del PNSP en Brasil, lo que obligaria a las insti-
tuciones de salud publicas y privadas a incluir el res-
peto a estos derechos en sus programas, junto con
otros puntos como la higienizacion de las manos, las
practicas seguras en las cirugias, etc. De esta forma,
cada nucleo deberia cuidar el tema, como ya lo han
hecho con los demds items del programa, estable-
ciendo conceptos internamente, disefiando proto-
colos y flujos, informando y entrenando a los invo-
lucrados, midiendo inconformidades, fijando planes
de acciones correctivas y difundiendo las mejoras
alcanzadas.

Un punto de partida ideal seria el trabajo con
el proceso para obtener el consentimiento infor-
mado, privilegiando el didlogo y la transmision de
informaciones de forma clara, honesta y leal, tirando
por tierra la nocién de que el acto es mera burocra-
cia. Asi, el respeto a la dignidad y a la autonomia del
paciente seria mas plausible.

Es necesario también entrenar a los profesio-
nales para llenar el historial de forma mas completa
y comprensible, lo que facilitaria el entendimiento
del documento y la interaccidn con el usuario. Este
trabajo podria ser realizado en asociacién con la
Comision de Revision de Historiales, ya obligato-
ria para todos los hospitales brasilefios en virtud
de la Resolucion CFM 1.638/20022%. Aun asi, no se
puede menospreciar el factor tiempo, que dificulta
enormemente esta actividad de los profesionales
de salud, siendo necesario discutirlo de forma mas
amplia en el sector de la salud.
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¢Y por qué no innovar en este sentido?
Permitir, por ejemplo, que el paciente reciba infor-
maciones sobre su estado en forma de infografico
cuando sea posible, segin un modelo ya muy usado
en el periodismo. Este trabajo podria ser realizado
por personal entrenado de la administracién, o por
el propio sistema, lo que liberaria a los profesionales
de salud, que ya tienen tiempos muy limitados.

Otra idea: ¢por qué no animar al paciente a
hacer anotaciones en su propio historial, revelando
su percepcion sobre la enfermedad que lo aflige y
su estado psicoldgico? La antropologia médica ha
demostrado la importancia de este tipo de interac-
cion, como muestra el articulo de Uchda y Vidal:

En la perspectiva antropoldgica, el universo sociocul-
tural del enfermo ya no es visto como un obstdculo
mayor a la efectividad de los programas y prdcticas
terapéuticas, sino como el contexto en que se enrai-
zan las concepciones sobre las enfermedades, las
explicaciones proporcionadas y los comportamientos
ante ellas. Esta perspectiva reorienta la percepcion
de los aspectos relacionados con la efectividad de
las intervenciones en salud. Si consideramos que la
efectividad de un programa de salud depende de la
extension en que la poblacion acepta, utiliza y parti-
cipa de este programa, esta efectividad parece, asi,
depender del conocimiento previo de las maneras
caracteristicas de pensar y actuar asociadas a la
salud en esta poblacion y de la habilidad del pro-
grama para integrar ese conocimiento %,

Por medio de la Resoluciéon CFM 1.821/2007 %
se reguld el uso del historial electrénico, firmando un
convenio con la Sociedad Brasilefia de Informatica
en Salud (SBIS) a fin de certificar sistemas operati-
vos para este fin. Es interesante notar que la certi-
ficacion de un historial electrénico de la SBIS hable
de la participacion de los pacientes, con el objetivo
de garantizar el derecho de acceso online y/u offline
del sujeto de atencion o [de] su representante legal a
todas las informaciones del RES [Registro Electrénico
de Salud]*, ademas de permitir la incorporacion en
el RES de informaciones de los sujetos de la atencion
sobre “autocuidado”, punto de vista personal sobre las
cuestiones de salud, niveles de satisfaccion, expectati-
vas y comentarios, cuando asi lo desee [el paciente] .

Esta tal vez sea la forma mas profunda de lo que
se denomina “empoderamiento del paciente” (patient
empowerment), que, segun el ya mencionado docu-
mento de la Anvisa, es un nuevo concepto aplicado
en los cuidados en servicios de salud, y estad relacio-
nado con la seguridad del paciente?. Segln el mismo
texto, la OMS define el empoderamiento como “un
proceso por el cual las personas adquieren un mayor
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control sobre las decisiones y acciones que afectan su
salud”?. Ademas, es necesario estar atento también
a las informaciones sensibles registradas en el histo-
rial, para que se concilie el amplio acceso a datos y la
preservacion de la privacidad del paciente.

Es fundamental respetar verdaderamente
los derechos del usuario, tratdndolo como sujeto
y no como objeto, y cumplir el ideal del sistema de
garantizar la centralidad del paciente, alcanzando
mejores resultados en lo que concierne a la seguri-
dad y a la calidad de la asistencia. Sin embargo, es
posible atreverse a profundizar ain mas: épor qué
no involucrar a los usuarios en la discusién de las
fallas y errores cometidos?

A pesar de no ser original, la idea no parece
siquiera ser tenida en cuenta por el sistema. Los
usuarios anhelan este tipo de contribucidn, como se
pudo constatar en la lectura del ya citado articulo
“éPor qué el compromiso del paciente se torné una
prioridad?”. En el texto, los pacientes afirman tener
mucho mds para ofrecer que simples testimonios
cargados de emociones respecto de los dafios evi-
tables de los cuales fueron victimas. (...) Nosotros,
los pacientes, y nuestras familias tenemos necesida-
des y carencias tan pronto como las cosas se hacen
mal. Asi, tenemos necesidad de que las personas nos
digan que algo salié mal, y nosotros queremos que
estas mismas personas que cuidan de nuestra salud
estén abiertas y nos hagan participar en investiga-
ciones que tengan como objetivo encontrar las cau-
sas profundas del error cometido*.

Es patente la voluntad y el espiritu de colabo-
racion. Sin embargo, normalmente el sistema trata
con arrogancia a las victimas de error, postura, aun-
que silenciosa, calcada en la certeza absurda de que
el usuario no tiene cémo colaborar, ya sea para ali-
viar el problema o para evitar que se repita. En el
articulo “Investigacién e innovacion en seguridad del
paciente”, Sousa, Uva y Serranheira concluyen:

De acuerdo con varios autores, las “fallas” en la
seguridad del enfermo pueden tener varias impli-
caciones, entre las que se destacan: i) pérdida de
confianza, por parte de los pacientes, en las orga-
nizaciones de salud y en sus profesionales, con la
consecuente degradacion de las relaciones entre
estos y los usuarios/enfermos; ii) aumento de los
costos, sociales y econdmicos, variando su dimen-
sién en proporcion directa a los “dafios” causados
y a la casuistica de los mismos; y iii) reduccion de
la posibilidad de alcanzar los resultados (outcomes)
esperados/deseados, con consecuencias directas en
la calidad de los cuidados brindados . (...) La seguri-
dad del enfermo es, por ello, en si misma un drea de
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intervencion innovadora que, al colocar en el centro
al enfermo y su familia, obliga a reinventar el sis-
tema de salud (y la propia I6gica de investigacion) en
una perspectiva cada vez mds basada en aspectos de
ciudadania y de ganancias en salud®.

Asi, el actual abordaje, ademas de irrespetar el
precepto constitucional referido a los derechos del
paciente, no valora los ideales de la seguridad del
paciente, colocando a los usuarios en una posicién
de desconfianza, en una postura defensiva, lo que en
nada contribuye a la buena evolucidon de los casos.
Lo esperado es convocar al usuario para participar
en la resolucién del problema, informandolo con cla-
ridad; esto, obviamente, a partir de la aplicacion de
metodologias y protocolos propios, como ya ocurre
en Francia, con la Ley Kouchner?®, por ejemplo.

Consideraciones finales

Desde hace algun tiempo se defiende una con-
ducta mds incisiva del sistema de salud, y especial-
mente de los hospitales, para aplicar metodologias
capaces de colocar al usuario en el centro del sistema,
en la condicidn de sujeto, y no de objeto. Alcanzar este
ideal causaria una verdadera revolucion en el sistema
de salud, incluso en relacién con los costos, ya que
pacientes mas comprometidos — “implicados”, por asi
decirlo —con el propio tratamiento lograrian, junto con
el equipo de salud, resultados mas eficaces y menores
probabilidades de reincidencia.

Ademas, construir didlogos con el paciente
y compartir las decisiones tiene un efecto libera-
dor para el profesional de la salud, que, en teoria,
deja de ser acusado unilateralmente. En Francia, la
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Ley Kouchner3® aposto a la participacion al instituir
una metodologia que privilegia la colaboracién del
usuario en el proceso, principalmente en caso de
fallas o errores.

Tuvimos la oportunidad de hacer una especie de
practica en la Comision de Relacién con los Usuarios y
de Calidad de la Atencion (Commissions de Relations
avec les Usagers et la Qualité du Prise en Charge) de
un hospital francés (Hopital Avicenne, en la perife-
ria de Paris). Aunque hay muchas correcciones a ser
realizadas en la aplicaciéon de la Ley Kouchner, viven-
ciamos experiencias exitosas en este mismo hospital:
por ejemplo, diversas reuniones entre familiares con
reclamos y profesionales, existiendo la oportunidad
de restablecer la comunicacion entre las partes y evi-
tar reclamaciones judiciales.

En Brasil, el PNSP generd impactos positivos
en los ultimos afios. Aunque su aplicacién aun esta
en una fase inicial, se cree que éste serd un hito en
términos de la calidad de la salud en el pais. La ini-
ciativa, sin embargo, podria sumar adin mas casos
si hubiera mayor claridad respecto de los derechos
del usuario, lo que desafortunadamente todavia no
ocurre. De cualquier modo, se vislumbra que esta es
la “puerta de entrada” para aliar la busqueda de la
calidad con el respeto a los derechos constituciona-
les del paciente, alin desconocidos y, por lo tanto,
desconsiderados en Brasil.

Se espera que este articulo haya cumplido
el papel inicialmente propuesto de, a partir de un
analisis breve, despertar interés en el tema de los
derechos del usuario. La expectativa es ayudar a
impulsar cambios en la normativa actual, teniendo
como punto nuclear de la seguridad del paciente la
preservacién de sus derechos y la mejora de la rea-
lidad social del pais.
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