—

-

Universidade de Brasilia

Faculdade de Ciéncias da Saude

Programa de Pés-Graduacao em Enfermagem

HELGA XAVIER DE SOUZA

PATIENT HEALTH ENGAGEMENT SCALE (PHE-S): TRADUCAO E
ADAPTACAO TRANSCULTURAL PARA USO NO BRASIL

BRASILIA
2019



UNIVERSIDADE DE BRASI’LIA,
FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

HELGA XAVIER DE SOUZA

PATIENT HEALTH ENGAGEMENT SCALE (PHE-S): TRADUCAOE
ADAPTACAO TRANSCULTURAL PARA USO NO BRASIL

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pds-
Graduacao em Enfermagem da Universidade de
Brasilia como requisito parcial para obtencdo
do titulo de Mestre em Enfermagem.

Area de Concentracdo: Cuidado, Gestdo e
Tecnologias em Salude e Enfermagem

Linha de Pesquisa: Gestdo dos Sistemas e de
Servicos em Saude e Enfermagem

Tema da Pesquisa: Avaliacdo da qualidade e
seguranga nos servicos de saude

Orientadora: Prof? Dr2 Thatianny Tanferri de Brito Paranagua

BRASILIA
2019



Dedico a minha avo, Sueli, por representar tudo que sou e tenho nessa vida!



AGRADECIMENTOS

A Deus, por me guiar nos melhores caminhos de luz, paz e sabedoria, me conceder tantas
béncéos e ainda permitir minha evolugdo enquanto ser humano, com espiritualidade e amor ao

proximo.

A minha professora orientadora, Dr2 Thatianny Tanferri de Brito Paranagu4, por toda dedicag&o
e companheirismo ao longo dessa jornada. Um ser inspirador e engajado na total plenitude por
sua bela profissdo e por buscar a evolucdo cientifica e pratica da seguran¢a do cuidado ao
paciente. Agradeco por todos 0s ensinamentos e por me permitir um retorno ao meio académico

com suavidade, positividade e repleto de memarias agradaveis.

Aos companheiros do mestrado, do grupo de pesquisa Laboratério de Estudos em Gestdo dos
Servigos de Saude (LABGEST) e demais professores por todo apoio, trocas de experiéncias,

momentos de descontracdo e ensinamentos de vida.

A0s amigos, tios e tias, primos e primas, que sempre torceram por mim e acreditaram na minha
perseveranca e me estimularam a crescer e buscar meus sonhos e objetivos. Em especial, tias
Lucinha e Nadja, primas Bia e Juliana. Aos amigos do Sarah por estimular meu crescimento

profissional e pessoal. Aline, Barbara e Lorena, obrigada pelo incentivo e amizade verdadeira.

A minha tdo querida avé Sueli, minha fonte de amor e maternidade. Aquela que é minha
referéncia de familia, fortaleza, determinacdo, sabedoria e solidariedade. Minha gratidao eterna
por tudo que fez por mim e por representar o amor e o abrago de forma personificada. Ao tio
Carlos por toda presteza e carinho comigo por toda vida... e, claro, por me possibilitar saborear

0 melhor pudim e empad&o do mundo!

Ao meu eterno “paidrasto” Crispim e irmad Béarbara, que sempre torceram por mim, que me
enxergam com toda admiragdo e me fazem experienciar o mundo através de sinais e gestos que

vao além das palavras.

Ao Felipe, que me dedicou amor, preocupacao, carinho, companheirismo e incentivo. Obrigada
por compreender todos 0s momentos que estive ausente em fungdo dos estudos. Agradego sua

familia por todo apoio e confianga, e por nos permitir apadrinhar nossa afilhada Maria Clara.



“..Aprendi, que a vida se torna mais bonita
quando ndo focamos nas coisas que acontecem
ao nosso redor, mas sim nas coisas que
acontecem dentro de n6s. Quando aprendemos
a viver, e ser feliz, de dentro para fora. Quando
renunciamos a todas as certezas que carregamos
e passamos a viver um dia de cada vez, sem
esperar nada, nem da vida, nem de ninguém.
Quando substituimos expectativas pela fé, Deus
nos embala em seu canto suave e leve. Quando
abrimos mao de tudo aquilo que consideramos
essencial e necessario, permitimos que o
Universo nos surpreenda com todas as suas

infinitas possibilidades.”

Wandy Luz



RESUMO

SOUZA, Helga Xavier de. Patient Health Engagement Scale (PHE-S): traducédo e
adaptacdo transcultural para uso no Brasil. 2019. 118 f. Dissertacdo (Mestrado) —
Departamento de Enfermagem, Faculdade de Ciéncias da Salde, Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2019.

Introducdo: A Patient Health Engagement Scale (PHE-s) é uma escala que objetiva
diagnosticar o nivel de envolvimento do paciente em seu processo de saude. O uso desse
instrumento pelos profissionais de salde possibilita a avaliagdo da capacidade do paciente em
enfrentar o processo salde-doenca e pode direcionar as a¢oes clinicas que permeiam o cuidado.
Objetivo: Realizar a tradugéo e adaptacéo transcultural da Patient Health Engagement Scale
para uso no Brasil. Método: Trata-se de um estudo de desenvolvimento metodoldgico,
realizado em um hospital de reabilitacdo no Distrito Federal com servico de cirurgia eletiva e
de reabilitacdo. O processo de adaptacdo transcultural seguiu as fases de traducédo,
retrotraducdo, avaliacdo de equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual; anélise
semantica pela populacdo-alvo e pré-teste com a versdo final da escala, na populacdo-alvo. A
populagéo deste estudo foi composta por dois grupos. O primeiro contemplou a fase de tradugédo
transcultural da PHE-s e elaboragdo da versao final, ocorrida entre fevereiro e maio de 2019, e
foi constituido por cinco peritos/profissionais com expertise na tematica, metodologia e
conhecimento da populacdo-alvo. O segundo grupo foi composto por pacientes portadores de
doenca cronica ortopédica que participaram da analise semantica (15 pacientes) e adaptacéo
cultural do instrumento (30 pacientes), em junho de 2019. As varidveis continuas foram
descritas a partir dos calculos de média, mediana e desvio padrao, e as variaveis categoricas por
meio de suas frequéncias absolutas (n) e relativas (%). Utilizou-se o indice de Validagio de
Contetdo (IVC) para guiar a fase de traducdo transcultural e o alfa de Cronbach para a
confiabilidade da escala na adaptacdo cultural. Resultados: A versao sintese da PHE-s, ap6s
duas rodadas com os especialistas, obteve IVC de 100%. Verificou-se avaliacdo semantica
favorével pela populacdo alvo, com concordancia superior a 80% em todos os itens avaliados,
e a fase de pré-teste obteve-se alfa de Cronbach de 0,86, evidenciando confiabilidade adequada
para a escala. Os niveis arousal, adhesion e eudaimonic project apresentaram distribuicao
semelhante. Concluséo: A versao final foi intitulada “Escala de Envolvimento do Paciente em
sua Saude” (EEPS). A aplicabilidade da escala em diferentes contextos no pais e entre outros
paises dos diversos continentes, possibilitara compreender o multifacetado fenbmeno do
envolvimento do paciente no proprio cuidado.

Descritores: Segurancga do Paciente; Participagdo do Paciente; Estudos de Validacéo.



ABSTRACT

SOUZA, Helga Xavier de. Patient Health Engagement Scale (PHE-S): translation and
cross-cultural adaptation for use in Brazil. 2019. 118 f. Dissertacdo (Mestrado) —
Departamento de Enfermagem, Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2019.

Introduction: The Patient Health Engagement Scale (PHE-s) is a scale that aims to diagnose
the patient's level of involvement in their healthcare process. The use of this instrument by
health professionals enables the assessment of the patient's ability to cope with the health-
disease process and can direct the clinical actions that permeate care. Objective: To translate
and cross-culturally adapt the Patient Health Engagement Scale for use in Brazil. Method: This
is a methodological development study, conducted in a rehabilitation hospital in the Federal
District with elective surgery and rehabilitation services. The process of cross-cultural
adaptation followed the phases of translation, back-translation, evaluation of semantic,
idiomatic, cultural and conceptual equivalences; semantic analysis by the target population and
pretest with the final version of the scale in the target population. The population of this study
was composed of two groups. The first included the phase of transcultural translation of PHE-
s and the elaboration of the final version, which took place between February and May 2019,
and consisted of five experts / professionals with expertise in the subject, methodology and
knowledge of the target population. The second group consisted of patients with chronic
orthopedic disease who participated in the semantic analysis (15 patients) and cultural
adaptation of the instrument (30 patients) in June 2019. Continuous variables were described
from the mean, median and standard deviation, and categorical variables by their absolute (n)
and relative (%) frequencies. The Content Validation Index (CV1) was used to guide the cross-
cultural translation phase and Cronbach's alpha for scale reliability in cultural adaptation.
Results: The synthesis version of PHE-s, after two rounds with the experts, obtained 100%
CVI. Favorable semantic evaluation was verified by the target population, with agreement
higher than 80% in all items evaluated, and the pretest phase obtained Cronbach's alpha of 0.86,
showing adequate reliability for the scale. The arousal, adhesion and eudaimonic project levels
presented similar distribution. Conclusion: The final version was entitled “Escala de
Envolvimento do Paciente em sua Salde” (EEPS). The applicability of the scale in different
contexts in the country and among other countries on different continents, will allow
understanding the multifaceted phenomenon of patient involvement in their own care.

Descriptors: Patient Safety; Patient Participation; Validation Studies.



RESUMEN

SOUZA, Helga Xavier de. Patient Health Engagement Scale (PHE-S): traduccion y
adaptacion intercultural para su uso en Brasil. 2019. 118 f. Dissertacdo (Mestrado) —
Departamento de Enfermagem, Faculdade de Ciéncias da Salde, Universidade de Brasilia,
Brasilia, 2019.

Introduccion: La Patient Health Engagement Scale (PHE-s) es una escala que tiene como
objetivo diagnosticar el nivel de participacion del paciente en su proceso de atencién médica.
El uso de este instrumento por parte de los profesionales de la salud permite evaluar la
capacidad del paciente para hacer frente al proceso de enfermedad de la salud y puede dirigir
las acciones clinicas que impregnan la atencion. Objetivo: traducir y adaptar transculturalmente
la Escala de compromiso de salud del paciente para su uso en Brasil. Método: Este es un estudio
de desarrollo metodoldgico, realizado en un hospital de rehabilitacién en el Distrito Federal con
cirugia electiva y servicios de rehabilitacion. El proceso de adaptacion intercultural siguid las
fases de traduccion, retrotraduccion, evaluacién de equivalencias semanticas, idiomaticas,
culturales y conceptuales; andlisis semantico por la poblacion objetivo y pretest con la version
final de la escala en la poblacién objetivo. La poblacién de este estudio estuvo compuesta por
dos grupos. El primero incluyo la fase de traduccidn transcultural de PHE-s y la elaboracion de
la version final, que tuvo lugar entre febrero y mayo de 2019, y consistio en cinco expertos /
profesionales con experiencia en el tema, metodologia y conocimiento de la poblacién objetivo.
El segundo grupo consistié en pacientes con enfermedad ortopédica cronica que participaron
en el andlisis semantico (15 pacientes) y la adaptacion cultural del instrumento (30 pacientes)
en junio de 2019. Las variables continuas se describieron a partir de la media, la mediana y la
mediana. desviacion estandar y variables categoricas por sus frecuencias absolutas (n) y
relativas (%). El indice de Validacion de Contenido (IVC) se utilizd para guiar la fase de
traduccidn intercultural y el alfa de Cronbach para la confiabilidad de la escala en la adaptacion
cultural. Resultados: La version de sintesis de PHE-s, después de dos rondas con los expertos,
obtuvo 100% de IVC. La evaluacién de la poblacion objetivo verifico la evaluacion semantica
favorable, con un acuerdo superior al 80% en todos los items evaluados, y la fase previa a la
prueba obtuvo el alfa de Cronbach de 0,86, mostrando una fiabilidad adecuada para la escala.
Los niveles de arousal, adhesion y eudaimonic project presentaron una distribucion similar.
Conclusion: La version final se titulo "Escala de Envolvimento do Paciente em sua Sadde™
(EEPS). La aplicabilidad de la escala en diferentes contextos en el pais y entre otros paises en
diferentes continentes, permitira comprender el fendmeno multifacético de la participacion del
paciente en su propia atencion.

Palabras clave: Seguridad del Paciente; Participacion del Paciente; Estudios de Validacion.
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APRESENTACAO

A presente dissertacdo foi elaborada a partir da minha vivéncia profissional em um
Hospital de Reabilitacdo do Distrito Federal. No final de 2012, a liderangca do meu setor
formalizou um grupo para estudar a pratica da administracdo segura de medicamentos. Eu,
recém contratada, integrei o grupo por ja demonstrar interesse por esse conhecimento. A partir
disso, me aproximei da tematica “Seguranga do Paciente”, mas ainda ndo sabia, ao certo, a
importancia e o valor para a assisténcia a saude e, em especial, para o paciente — aquele que
confia sua vida nas nossas maos e no nosso cuidar!

Debrucei-me e mergulhei no aprendizado para o melhor oferecer na minha pratica
assistencial. E assim como eu, o grupo interdisciplinar formado por médico, farmacéutico,
enfermeira da Comissdo de Controle de Infeccdo Hospitalar (CCIH) e enfermeiras assistenciais
do meu setor. Foram enriquecedoras as trocas com esse grupo e nos repasses a equipe por
completo. Introduzimos o conceito de Seguranca do Paciente e com enfoque na area do
processo medicamentoso. Foi desafiador, tendo em vista que impactamos diretamente na
pratica de cuidados da equipe de enfermagem, como por exemplo, retiramos todo estoque de
medicamentos da enfermaria, passando a ser a farmécia a detentora desse controle e da
rastreabilidade dos medicamentos.

Apds esse primeiro momento de aproximacgdo com a tematica e envolvimento com a
equipe, eu e mais duas integrantes desse grupo, percebemos a necessidade de entender melhor
a participacdo do paciente nesse processo. E foi assim, que realizamos uma pesquisa
exploratoria sobre a percepc¢do de pacientes cirurgicos sobre a seguranga e seu envolvimento
no cuidado seguro. Foi desenvolvida no nosso setor, o qual, atende pacientes que realizam
reabilitacdo e cirurgias nas especialidades de ortopedia, neurocirurgia, plastica, urologia e
torécica.

A partir dessa pesquisa, pude perceber de forma mais profunda a importéncia do
envolvimento e ativagédo do paciente no processo de cuidar. Como nossa percepgéo pode diferir,
profissionais e pacientes, e sé dando voz a eles, é que realmente eu consegui entender a
magnitude desse pilar da Seguranca do Paciente, que é o0 engajamento no proprio cuidado.

Além disso, me proporcionou vontade de aprofundar meus conhecimentos e me
reascendeu no que se refere ao desejo de aprimorar a pratica, minha profissao de enfermeira,
assim como, contribuir para o avango do “Pacientes pela Seguranga do Paciente”. Sendo assim,

busquei 0 mestrado nessa area e aqui esta o fruto dessa imersao.



1 INTRODUCAO

A seguranca do paciente vem sendo amplamente discutida em decorréncia dos danos
derivados dos processos assistenciais ou da estrutura hospitalar. Engloba um conjunto de ac¢oes
voltadas a protecdo do paciente contra riscos e eventos adversos, sendo definida como a reducgéo
do risco de danos desnecessarios associados aos cuidados de saude a um minimo aceitavel
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2009).

Desde 0s anos 1960, a participacdo dos pacientes na assisténcia a salde mostra-se como
uma ferramenta para a melhoria da qualidade dos cuidados prestados e da segurangca nos
servicos de salde, sendo uma estratégia amplamente incentivada pela Organiza¢do Mundial de
Saude (OMS) desde o ano de 2004 (WHO, 2004; LONGTIN et al., 2010).

No cenério brasileiro, o envolvimento do paciente no cuidado, para fins de aumentar a
seguranca do paciente, é uma agdo que integra o Programa Nacional de Seguranca do Paciente
(PNSP), instituido pela Portaria n® 529 de 2013. E também h& a Resolucdo da Diretoria
Colegiada de numero 36 (RDC-36/13) do Ministério da Saude, que prevé a elaboracdo de
estratégias e acdes de gestdo de risco voltadas para a seguranca do paciente, com o Plano de
Seguranca do Paciente em Servicos de Saude (PSP) (BRASIL, 2013).

Atualmente, no contexto da salde, busca-se um modelo de cuidado centrado no
paciente. A humanizacdo contribuiu para essa importante mudanca nos paradigmas
relacionados a assisténcia ao paciente. Em detrimento do enfoque exclusivo sobre o0s
componentes organicos da doenga, reconhecido como modelo de cuidado paternalista
(profissional de saude como centro do cuidado), surge uma preocupacdo com o cuidado
holistico. Tal modelo é fruto do entendimento de que o paciente deve ser o centro do cuidado e
que, ao participar ativamente da assisténcia a salde, deixa de ser um recebedor passivo de
cuidados e assume sua responsabilidade como cidaddo e consumidor de servigcos de saude
(BRASIL, 2017; GRAFFIGNA; BARELLO, 2018).

Dessa forma, aponta-se um maior reconhecimento do engajamento do paciente como
um recurso crucial para a salde devido aos seus beneficios nos resultados clinicos e na
sustentabilidade da assisténcia a salde (BARELLO; GRAFFIGNA; VEGNI, 2015;
GRAFFIGNA; BARELLO, 2018).

O paciente engajado geralmente estd empenhado em compreender sobre a sua condigédo
de salde e o seu papel para beneficiar ativamente o resultado do tratamento. Trata-se, portanto,

de um objetivo importante do atendimento clinico, educacéo e planejamento da assisténcia nas
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transicOes de cuidado (CASTELLANO S et al., 2018; CARMAN; WORKMAN, 2017; PREY
etal., 2016).

Ha estudos que referem que sem o engajamento, a comunicacdo medico-paciente €
prejudicada, a ativacdo do paciente falha, a adesdo e resultados do paciente pioram, assim como,
a qualidade da assisténcia também sofre impacto negativo (HARVEY et al., 2012; HIGGINS;
LARSON; SCHNALL, 2017; CASTELLANOS et al., 2018). Além disso, pode haver elevacdo
dos custos relacionados aos cuidados de saude devido a complicacGes evitaveis. Entretanto, por
abranger fatores pessoais, organizacionais e até subconscientes, o envolvimento do paciente
continua dificil de definir e operacionalizar (CASTELLANOS et al., 2018).

A participacdo do paciente no seu proprio cuidado demanda uma mudanca de cultura
nos servicos de salde para que os profissionais possam estimular e apoiar uma atitude mais
ativa dos usuarios destes servicos, considerando 0s pacientes como parceiros que podem
desempenhar um papel responsavel por sua saude e cuidados (BRASIL, 2017).

Especialistas em saude, gestores e formuladores de politicas estdo reconhecendo a
importancia de uma mudanca no planejamento e na prestacdo de cuidados de saude em favor
da promoc¢do de um papel mais ativo dos pacientes na gestdo de seus cuidados de saude
(BARELLO etal., 2014; MENICHETTI et al., 2016).

Pacientes bem informados e diretamente responsaveis pela sua gestdo de cuidados sdo
essenciais para tornar as organizacdes de salde mais sustentaveis nos niveis econémico,
organizacional e psicologico (COULTER; SAFRAN; WASSON, 2012; GRAFFIGNA et al.,
2014). Engajar pacientes na area da satde é considerado em todo 0 mundo como uma estratégia-
chave para melhorar a adesdo, os resultados clinicos e a satisfacdo dos pacientes em relacdo aos
cuidados recebidos (RENEDO; MARSTON, 2011; COULTER; SAFRAN; WASSON, 2012;
OCLOO; FULOP, 2012; BARELLO et al., 2014).

O papel ativo do paciente em sua gestdo de salde torna-se cada vez mais representativo
para o processo de cuidado seguro e de qualidade. Medir e promover o envolvimento do
paciente € hoje uma prioridade para os sistemas de saude em todo 0 mundo (GRAFFIGNA,;
BARELLO, 2018). No entanto, estudos evidenciam que ha uma lacuna de investigacdes
cientificas sobre a implementacdo e avaliacdo de praticas voltadas para o envolvimento do
paciente no cuidado (SILVA etal., 2016; BERGER et al., 2014).

Articulando o envolvimento do paciente no préprio cuidado e o papel da enfermagem e
de outros profissionais de salde, pensa-se sobre a necessidade e importancia da avaliacdo dessa
medida para a assisténcia a saude. Por isso, 0 presente estudo busca subsidiar a pratica

assistencial com a traducdo e adaptacdo transcultural da escala intitulada Patient Health
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Engagement Scale (PHE-s), primeira medicdo validada que considera a experiéncia
psicossocial no enfrentamento da doenca e tem como objetivo diagnosticar o nivel de
envolvimento do paciente em seu processo de salide (GRAFFIGNA; BARELLO, 2018).

Essa escala, de origem italiana, tem como base cientifica o “Patient Health Engagement
model”. Neste modelo de conceituagdo, o envolvimento do paciente é considerado um processo
dindmico e evolutivo, e resulta de uma dinamica complexa entre 0os componentes cognitivos,
emocionais e comportamentais da experiéncia da doenca. A evolugdo ao longo dessa “jornada
de envolvimento” € resultado do equilibrio de tais componentes experienciais €, em particular,
da capacidade do paciente de se autodeterminar como “autor” do curso de sua saude
(GRAFFIGNA; BARELLO, 2018).

Foi desenvolvido com base em extensos estudos qualitativos e quantitativos de historias
de doencas em diferentes condi¢cdes de doenca e coortes de idade e mostrou aplicabilidade em
um amplo espectro de configuracBes agudas e cronicas. Atualmente, esta escala é a Unica
dedicada especificamente a avaliar o grau de elaboracéo e ajuste emocional alcancados pelo
paciente em relacdo a sua capacidade de exercer a gestdo em salde (GRAFFIGNA; BARELLO,
2018).

O PHE-s é um questionario psicométrico curto, auto administravel, ordinal e que
apresenta o envolvimento do paciente em quatro niveis: blackout, arousal, adhesion e
eudaimonic project. E descrito como um complexo processo de adaptacdo psicoldgica a doenca
e 0 impacto disso na autoimagem do paciente (GRAFFIGNA; BARELLO, 2018).

A especificidade da escala estd enraizada em uma estrutura cientifica de engajamento
do paciente. Isso permite ndo apenas avaliar a atitude real do paciente em relagcdo ao seu
envolvimento e autogerenciamento, mas também detectar o risco de desengajamento e, assim,
propiciar aos profissionais de saude possiveis intervenc6es direcionadas a cada paciente, como
por exemplo, educé-lo e motiva-lo a ser mais participativo no seu cuidado (GRAFFIGNA,;
BARELLO, 2018).

A escolha da escala PHE-s justifica-se por existirem fortes evidéncias de que seja uma
ferramenta de gestdo e manejo clinico util e sensivel para a avaliagdo do envolvimento do
paciente (GRAFFIGNA; BARELLO, 2018). Os beneficios de sua utilizagdo poderdo impactar
na gestdo de salde e na gestdo de riscos, bem como nas intervengdes pactuadas entre
profissionais de saude e paciente, permitindo identificar o nivel de envolvimento que o paciente
se encontra perante sua salde e, dessa forma, contribuir para um adequado plano de cuidado e

de seguimento nas variadas transi¢Ges de assisténcia ao paciente.
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A relevancia desse estudo estd na possibilidade de instrumentalizar profissionais de
salde na avaliacdo do envolvimento dos pacientes no proprio cuidado. A disponibilidade e
aplicacdo da PHE-s permite aos profissionais de saude levantarem a necessidade de
intervencdes para o desenvolvimento da autonomia do paciente, além de favorecer a criacéo de
um ambiente que permita o cuidado individualizado. Como resposta desse movimento de
engajar o paciente no cuidado, de forma efetiva, almeja-se maior adesdo aos tratamentos
propostos, maior clareza na definicdo de responsabilidades e, consequentemente, melhor
resolutividade da assisténcia e desejaveis resultados clinicos.

Portanto, acredita-se que, com a traducao e adaptacéo transcultural da PHE-s e fomento
para a aplicagdo de ferramentas cientificas sobre o engajamento do paciente no cuidado na
pratica, seja possivel uma aproximacdo com a realidade da assisténcia a satde. Com o
levantamento do diagnostico situacional orienta-se aces clinicas e estratégias organizacionais
com base no nivel do envolvimento do paciente, englobando paciente-familia, profissionais e

instituicdo a fim de direcionar um cuidado centrado no paciente.



2 OBJETIVO GERAL

Realizar a traducdo e adaptacdo transcultural da escala Patient Health Engagement

Scale (PHE-s) para uso no Brasil.



3 REFERENCIAL TEORICO

A relacdo entre profissional de saude e paciente, ao longo dos anos, culminou no
desenvolvimento do cuidado centrado no paciente, atual modelo de saude recomendado pela
Organizagdo Mundial da Satde (OMS). Ainda considerado um desafio para os sistemas de
salde, essa importante mudanca nos paradigmas da assisténcia a satde considera, de forma
mais ampla, a experiéncia da doenca vivida pelo paciente e reconhece o engajamento do
paciente como uma prioridade de seguranca para os cuidados de saude, assim como parametro
vital para o sistema de saude (GOMES, 2016; RINGDAL et al., 2017; GRAFFIGNA;
BARELLO, 2018).

Entrelacado a isso, a seguranca do paciente é um tema que vem sendo desenvolvido
mundialmente. No Brasil, um dos principais eixos definidos para a Seguranca do Paciente é o
“Envolvimento do Cidadao na sua Seguranga”, considerando os pacientes, 0S familiares e 0s
acompanhantes como parceiros nos esforgcos para a prevencao de falhas e danos em servicos de
salde do pais (BRASIL, 2017).

Os pacientes reivindicam uma maior participacdo ao longo de sua jornada de satde em
termos de capacidade ndo apenas de expressar suas prioridades de salde, mas também de
defender um melhor alinhamento do sistema de salde as suas experiéncias e necessidades
(MARTIN et al., 2011).

Dessa forma, o referencial tedrico serd pautado em quatro eixos tematicos: a evolugao
da seguranca do paciente e sua relacdo com o cuidado centrado no paciente, 0 engajamento do
paciente no cuidado e medidas aplicaveis como elementos-chave para a seguranca do cuidado,
com enfoque na Patient Health Engagement Scale (PHE-s) e, também, o papel da enfermagem

frente ao engajamento do paciente no cuidado a saude.

3.1 MODELO DE CUIDADO CENTRADO NO PACIENTE: CONCEITOS, CONTEXTO
HISTORICO E EVOLUCAO DA QUALIDADE DO CUIDADO E SUA INTERFACE COM
O ENGAJAMENTO DO PACIENTE

Szasz e Hollender (1956) definem trés modelos basicos da relagdo medico-paciente,
quais sejam: atividade-passividade (“active-passivity”), orientacdo-cooperagéo (“guidance-co-
operation”) e participacdo matua (“mutual participation”). Os modelos de atividade-

passividade e orientacdo-cooperacdo sdo inteiramente paternalistas e, portanto,
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predominantemente centrados no médico; na participagdo mutua, a maior énfase é dada na
medicina centrada no paciente.

Esses modelos conceituais apresentam uma visao historica das mudancas que ocorreram
entre 0 médico e o paciente, o que levou ao desenvolvimento e a criacdo de um enfoque centrado
no paciente. Antigamente, os pacientes ndo eram considerados aptos para tomar decisfes em
seu proprio nome, e, entdo, os médicos decidiam em nome de seus pacientes. Mais tarde, a
distancia entre o médico e o paciente se ampliou, o relacionamento médico-paciente tornou-se
impessoal e baseado em negociacdes e transagdes financeiras (KABA; SOORIAKUMARAN,
2007).

Hoje, no entanto, hd uma alianca entre 0 médico e o paciente baseada na cooperacao e
ndo no confronto, na qual o médico deve entender a doenca tanto como um fenémeno
psicossocial quanto um fendmeno bioldgico (BALINT, 1969). Assim, o cuidado centrado no
paciente substituiu uma relacdo unilateral dominada pelo médico na qual a participagdo mutua,
0 respeito e a tomada de decisdo compartilhada devem substituir a passividade (KABA;
SOORIAKUMARAN, 2007).

Para melhor entendimento dessa evolucgdo, destacam-se alguns autores importantes na
tematica sobre cuidados centrados no paciente e que contribuiram para o avanco do
entendimento e da prética desse atributo como estratégia de melhoria da assisténcia a saude.

O termo “patient-centered” foi usado pela primeira vez por Carl Ransom Rogers, um
psiclogo norte americano que nomeou sua proposta tedrica primeiramente como psicoterapia
ndo-diretiva, em 1940; posteriormente, aplicou sua abordagem em outros campos, como
educacao, sociologia e politica, citando a “Abordagem Centrada na Pessoa”, em 1977, no livro
“Sobre o Poder Pessoal”. Nesta abordagem psicoterapica buscava-se, através da empatia,
perceber e compreender a perspectiva do cliente sobre o seu problema (MOREIRA, 2010).

Embora a significagdo divergente em muitos aspectos da ideia atual de cuidado centrado
na pessoa, um elemento-chave comum as duas abordagens é a empatia, a disposi¢cdo do
profissional para suspender seu julgamento e considerar a perspectiva do usuério do servico, o
que Rogers chamou de “consideragdo positiva incondicional” (THE HEALTH
FOUNDATION, 2014).

Paul Tournier, contemporaneo de Rogers, foi outro autor sobre cuidados centrados na
pessoa. Em 1940, publicou o livro “Medicina da Pessoa” abordando aspectos bioldgicos,
psicolégicos, sociais e espirituais das pessoas. Buscava compreender 0 ser humano como um
todo, considerando sua singularidade, sofrimento, fragilidades, desejos e apontando-os como
parceiros para o seu desenvolvimento pleno (TOURNIER, 1940 apud CASTRO, 2015).



21

O conceito de “medicina centrada no paciente” foi introduzido na literatura médica em
1969 por Balint, que propds aos medicos que dessem atencdo as necessidades individuais do
paciente. Balint argumentou que o paciente, e ndo a doenca, deveria ser o foco principal da
medicina, de modo que o objetivo primario do médico é ouvir o paciente para identificar o
problema “real”, ao invés de simplesmente atentar-se para sintomas e sinais (KABA;
SOORIAKUMARAN, 2007).

As obras de Carl Rogers, Paul Tournier e Balint fundamentaram teoricamente o cuidado
centrado no paciente; portanto, sdo considerados expoentes na base que alicerca a tematica.

Ap6s Balint, muitos outros autores publicaram sobre o tema, como Stevens (1974),
Byrne e Long (1976), Wrigth e MacAdam (1979), Stott e Davis (1979), entre outros. Em 1977,
George Engel formulou o modelo biopsicossocial na saude, propondo a integracdo de variaveis
psicoldgicas e sociais, além das bioldgicas, nos modelos de compreensao da doenca; observa-
se com 0 modelo de Engel a ampliagdo da abordagem clinica, mas ndo no cuidado centrado.
Contudo, foi amplamente usado como base para mudancas nos sistemas de saude e influenciou
a inclusdo do atributo cuidado centrado no paciente nas discussdes sobre qualidade em saude
(GOMES, 2016).

Em 1989, foi criada, no Reino Unido, The Foundation for Informed Medical Decision,
pioneira no conceito e na pratica da decisdao compartilhada entre o0 médico e o paciente. Em
2012, foi renomeada como Informed Medical Decision Foundation (GOMES, 2016).

Paralelamente, e dentro desse contexto, surge uma discussdo ampliada sobre a qualidade
do sistema de salde e cuidados prestados ao paciente. Um autor com grande destagque nessa
tematica € o médico libanés Avedis Donabedian (1919-2000), para quem a avaliacdo dos
servicos de saude se comporta em duas dimensdes, sendo a qualidade do cuidado de satde um
produto de dois fatores: (1) a ciéncia e a tecnologia, e (2) a aplicagdo destas nas préaticas de
salde (BRASIL, 2017).

Autor de outro classico nessa tematica, absorvendo da teoria de sistemas, publicou
conceitos de indicadores de estrutura, processo e resultado: estrutura corresponde as
caracteristicas relativamente estaveis e necessarias ao processo assistencial, como a area fisica,
0s recursos humanos, materiais e financeiros, os sistemas de informacao, o apoio politico e as
condigdes organizacionais; processo esta relacionado com a assisténcia segundo padrdes
técnico-cientificos e inclui o reconhecimento de problemas, métodos diagnosticos, diagnostico
e 0s cuidados prestados; e, resultados correspondem as consequéncias das atividades realizadas
nos servigcos de saude, ou pelo atendimento do profissional aos pacientes, considerando as

mudangas relacionadas a conhecimentos e comportamentos, e também a satisfacdo dos
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envolvidos no recebimento e na prestacao dos cuidados (D’INNOCENZO; ADAMI; CUNHA,
2006).

Em 1990, Donabedian ampliou o conceito de qualidade, apontando uma forma de se
compreender a qualidade nos servigos de salde através de seus atributos, os quais intitulou
como os “sete pilares da qualidade™: (1) eficacia: capacidade de atendimento, no seu melhor,
para aprimorar a salde; (2) eficiéncia: capacidade de obter avancos na salide com menor custo;
(3) efetividade: grau em que as melhorias nas condicGes de salde possiveis a cada momento
sdo, de fato, atingidas; (4) otimizacao: que € o balango dos progressos das condicdes de saude
comparadas ao custo de tais melhorias; (5) aceitabilidade: conformidade com as preferéncias
do paciente em relagdo a acessibilidade, relacdo paciente-médico, instalac@es, efeitos dos
cuidados e custos da assisténcia; (6) legitimidade: a conformidade com as preferéncias sociais
sobre todos os itens acima; e, (7) equidade: igualdade na distribuicdo do cuidado e seus efeitos
na salde (DONABEDIAN, 1990; BRASIL, 2017).

Assim, os profissionais de satde devem valorizar as preferéncias do paciente, bem como
as escolhas sociais na avaliacdo e garantia da qualidade do atendimento. Donabedian ainda
enfatiza que é imprescindivel a participacdo ativa do usuario junto com a equipe de saude no
seu préprio cuidado (DONABEDIAN, 1990; D’INNOCENZO; ADAMI; CUNHA, 2006).

O teste final da qualidade de um sistema de salde é se ele ajuda as pessoas que ele
pretende ajudar. Essa declaragdo bastante simples representa uma grande mudanca no
pensamento sobre o propdsito dos cuidados de satde, uma mudanca na atencdo do que é feito
aos pacientes para o que € realizado para eles. O Institute of Medicine (IOM) associa a qualidade
com 0 grau em que 0s servicos de saude para individuos e populacBes aumentam a
probabilidade de resultados desejados e sdo consistentes com o conhecimento profissional atual
(INSTITUTE OF MEDICINE, 1990).

A Organizacdo Mundial da Saude, em 1993, definiu qualidade da assisténcia a saude
em funcao de um conjunto de elementos que incluem: um alto grau de competéncia profissional,
a eficiéncia na utilizacdo dos recursos, um minimo de riscos e um alto grau de satisfacdo dos
pacientes, e um efeito favoravel na saide (RACOVEANU; JOHANSEN; 1995; GILMORE,
NOVAES, 1997 apud D’INNOCENZO; ADAMI; CUNHA, 2006).

Correlacionando a qualidade da assisténcia com a empatia, a capacidade de resposta as
necessidades, valores e preferéncias expressas do paciente, na experiéncia do paciente de
doencas e cuidados de saude e nos sistemas que funcionam ou ndo funcionam para atender as
necessidades individuais dos pacientes, esta o cuidado centrado no paciente (INSTITUTE OF
MEDICINE, 2001).
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Gerteis, Edgman-Levitan e Daley (1993) publicaram o guia “Through the Patient’s

Eyes: Understanding and Promoting Patient-centered Care” e apontaram dimensfes do

cuidado centrado no paciente:

1.

Respeito pelos valores, preferéncias e necessidades expressas dos pacientes — 0
cuidado centrado no paciente responde, precisamente, aos desejos, necessidades e
preferéncias de cada paciente. Deve-se oportunizar as informagdes e envolvé-los na
tomada de decisdes sobre sua salde, considerando a individualizacdo e incorporando
a competéncia cultural. E provavel que as preferéncias dos pacientes mudem com o
tempo e dependam dos problemas clinicos em questdo; portanto, a tomada de
decisdo compartilhada € dindmica, mudando conforme o0s pacientes e as
circunstancias mudam;

Coordenacdo e integracdo de cuidados — devido a vulnerabilidade especial que
acompanha doencas ou lesdes, a coordenacdo dos cuidados assume especial
importancia. O atendimento centrado no paciente atende a necessidade de gerenciar
transicdes suaves de um ambiente para outro, ou de um atendimento de saude para
um ambiente de autocuidado;

Informac&o, comunicacao e educagao — com respeito a sua salde, as pessoas tendem
a querer saber (1) o que esta errado (diagnéstico) ou como ficar bem, (2) o que é
provavel que aconteca e como isso as afetara (progndstico) e (3) o que pode ser feito
para alterar ou gerenciar seu prognostico. Eles precisam de respostas que sejam
precisas e em uma linguagem que eles entendam, com informacGes confiaveis,
responsivas e adaptadas as necessidades do individuo;

Conforto fisico — a atencdo ao conforto fisico implica na administracdo oportuna,
sob medida e especializada de sintomas, como dor, falta de ar ou outro desconforto;
Suporte emocional - aliviando o medo e a ansiedade — o cuidado centrado no
paciente atende a ansiedade que acompanha as lesbes e doencas, seja devido a
incerteza, medo da dor, incapacidade ou desfiguracéo, soliddo, impacto financeiro
ou o efeito da doenca na familia; e

Envolvimento de familiares e amigos — envolver familiares e amigos na tomada de
decisdes, apoiando-os como cuidadores, tornando-os bem-vindos e confortaveis no

atendimento e reconhecendo suas necessidades e contribuigdes.

O 10M, em 1999, langou o relatorio “To Err is Human: building a safer health system”

(Errar € Humano: construindo um sistema de satde mais seguro), revelando que entre 44.000 e

98.000 pacientes morriam a cada ano nos hospitais dos EUA em virtude dos danos causados
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nos cuidados a salde. Esse relatério acrescentou grande preocupacdo por uma das dimensoes
da qualidade: a seguranca do paciente (KOHN; CORRIGAN; DONALDSON, 2000; BRASIL,
2017).

Em 2001, o IOM divulgou o “Crossing the Quality Chasm: A New Health System for
21st Century”, que apontou Varios problemas em relacdo ao sistema de saude nos EUA e
algumas recomendacdes para a melhoria da qualidade dos servicos de saude (INSTITUTE OF
MEDICINE, 2001).

O IOM reviu os atributos da qualidade definidos por Donabedian (1990), sendo que
alguns foram redefinidos e outros foram criados. Foram propostos, entdo, seis objetivos do
cuidado em sadde:

o Seguro — evitando ferimentos aos pacientes dos cuidados que se destinam a ajuda-los;

o Efetivo — fornecer servicos baseados em conhecimento cientifico para todos os que
poderiam se beneficiar e evitar fornecer servigos aqueles que provavelmente ndo se
beneficiardo (evitando subutilizagéo e uso excessivo);

o Centrado no paciente — oferecendo cuidados que sejam respeitosos e responsivos as
preferéncias, necessidades e valores individuais do paciente e que garantam que 0s
valores do paciente orientem todas as decisdes clinicas;

« Oportuno - reduzindo esperas €, as vezes, atrasos prejudiciais, tanto para quem recebe
quanto para quem cuida;

o Eficiente — evitando desperdicios, em particular desperdicio de equipamentos,
suprimentos, ideias e energia; e

o Equitativo — proporcionando cuidados que ndo variam em qualidade por causa de
caracteristicas pessoais como g@énero, etnia, localizacdo geografica e status

socioecondmico.

Berwick foi um dos autores que esteve presente na comissdo do IOM que redefiniu 0s
atributos da qualidade e foi fundador do Institute for Healthcare Improvement (IHI). Em artigo
publicado no ano de 2009, analisou o cuidado centrado no paciente considerando-o como
revolucionario para o cuidado em saude, bem como fez reflexdes sobre os possiveis
questionamentos e resisténcias dos profissionais para implementar este tipo de cuidado
(BERWICK, 2009; GOMES, 2016). Propés, desta forma, uma nova definicdo do cuidado

centrado no paciente:

a experiéncia (na medida que o paciente deseja) de transparéncia, individualizacdo,
reconhecimento, respeito, dignidade e escolha em todos os assuntos, sem excegao,
relacionados a uma pessoa, circunstancias e relagcdes na area da salde (the experience
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(to the extent the informed, individual patient desires it) of transparency,
individualization, recognition, respect, dignity, and choice in all matters, without

exception, related to one’s person, circumstances, and relationships in health care)
(BERWICK, 2009).

Em 2010, a OMS ampliou o conceito do cuidado centrado na pessoa: cuidado
organizado em torno das necessidades e expectativas das pessoas e comunidades e ndo sobre as
doencas (“‘organized around the health needs and expectations of people rather than diseases™).
Ainda, recomendou que fosse implementado e incrementado também em paises de média e
baixa renda (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2010 apud GOMES, 2016).

Segundo o Institute for Patient - and Family-Centered Care (2017), os elementos
fundamentais do cuidado centrado no paciente e familia sdo: (1) dignidade e respeito: 0s
profissionais de satde devem ouvir e honrar as perspectivas e escolhas dos pacientes e seus
familiares, bem como incorporar no planejamento dos cuidados os conhecimentos, valores,
crencas e origens culturais dos mesmos; (2) compartilhamento de informacoes: os profissionais
de saude devem comunicar e compartilhar as informacdes de forma completa e imparcial com
0s pacientes e seus familiares, a fim de, efetivamente, participar no cuidado e na tomada de
decisdo; (3) participacdo: pacientes e seus familiares devem ser incentivados e apoiados em
participar do cuidado e da tomada de deciséo; e, (4) colaboracdo: pacientes, familiares,
profissionais de saude e lideres dos servicos de salde devem colaborar no desenvolvimento,
implementacdo e avaliacdo de politicas e programas e formacédo profissional, bem como no
fornecimento de cuidado (BRASIL, 2017).

O Picker Institute descreve oito dimensdes primarias para o cuidado centrado no
paciente baseadas no guia “Through the Patient’s Eyes: Understanding and Promoting Patient-
centered Care”, além das seis dimensdes ja citadas, sdo incluidas: acesso rapido aos cuidados
de saude (transporte, agendamento, consulta com especialistas) e a continuidade dos cuidados
e transicOes de cuidado adequadas apds a alta hospitalar (BRASIL, 2017).

Para o Planetree, o cuidado centrado no paciente e familia inclui: (1) a interagcdo humana
(atendimento personalizado, cultura organizacional); (2) importancia da familia, amigos e apoio
social; (3) educagdo e acesso a informacdo; (4) nutricdo (flexibilidade e preferéncias); (5)
projeto arquiteténico e de interiores; (6) artes e entretenimento; (7) espiritualidade; (8) toque
humano (reducéo da dor, ansiedade e estresse); (9) as terapias complementares (programas de
bem-estar na prevencao e gerenciamento de doencas crénicas); e (10) comunidades saudaveis
(formar parcerias, incluir a satde e o bem-estar da comunidade). O atendimento centrado na

pessoa produz beneficios internos, externos, financeiros e culturais para as organizactes de
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salde alinhando-se com a melhor gestdo da salude e desempenho organizacional em qualidade,
seguranca e experiéncia (BRASIL, 2017; PLANETREE, 2018).

O IHI desenvolveu um diagrama para aplicacdo do cuidado centrado no paciente e
familia (BALIK et al., 2011; BRASIL, 2017).

Figura 1: Diagrama do IHI: experiéncia do paciente e familia.

Motivadores Principais

Lideranga
Os lideres demonstram que tudo na
cultura organizacional estd focado no
cuidado centrado no paciente e
familia, e é praticada em todos os
niveis da organizagao.

Coragbes e Mentes
Os coragoes e as mentes dos
funciondrios e prestadores estio
totalmente envolvidos.

Objetivo
Uma experiéncia excepcional de pacientes e
familiares durante a internagao hospitalar
(sequra, eficaz, centrada no paciente,
oportuna, eficiente, equitativa), que pode ser
medida pelas recomendagdes dispostas pela
Hospital Consumer Assessment of Health-
care Providers and Systems.

Parcela respeitosa

Cada interacao de cuidado esta
ancorada em uma parcela respeitosa,

antecipando e respondendo as
necessidades do paciente e da familia

(por exemplo, o conforto fisico,

emocional, informacional, cultural,
espiritual e de aprendizagem).

Motivadores Secundarios

Em palavras e agoes, os lideres comunicam que a seguranga e bem-estar do
paciente sao as consideragoes criticas que norteiam todas as decisoes.

Pacientes e familiares sao tratados como parceiros no atendimento em todos
os niveis, e recebem cuidados individuais.

Os cuidados centrados no paciente e familia sao publicamente verificaveis,
recompensados e comemorados com um foco incansavel na medigao,
aprendizagem e melhoria, com feedback transparente para o paciente.

Funcionarios em numero suficiente, com materiais/ equipamentos e
habilidades para oferecer cuidados aos pacientes quando precisarem.

Funciondrios e fornecedores sdo recrutados por valores e talentos, apoiados
para o sucesso, e responsabilizados pelos resultados individuais e coletivos

Comunicagao compassiva e trabalho em equipe sdo competéncias essenciais

Pacientes e familias devem ser parceiros da equipe assistencial, e as decisdes
devem ser compartilhadas.

Cuidados confidveis
Sistema de prestagao de cuidados
hospitalares, confidvel e de
qualidade.

Cuidados prestados para cada paciente sao baseados em um plano de
cuidados personalizado, interdisciplinar e compartilhado com pacientes
instruidos, habilitados e confiantes para realizar seus planos de cuidados.

Comunicagao ao paciente deve ser por meio de palavras e frases que se
compreenda e que tenha impacto emocional (sensibilizagao).

O ambiente fisico suporta cuidado e cura.

Cuidados baseados
em evidéncias
A equipe assistencial transmite
confianga, fornecendo cuidados
colaborativos e baseados em
evidéncias.

Pacientes tem acesso a cuidados sem espera ou atrasos.

Os pacientes dizem, "funciondrios estavam a disposi¢do para prestar os
cuidados que eu precisava".

O cuidado € seguro, as preocupacbes sao abordadas, e se as coisas vao mal, a
uma comunicagao aberta e um pedido de desculpas.

Fonte: Brasil (2017) e Balik et al. (2011).

O cuidado é coordenado e integrado pela utilizacao de um plano compartilhado,
e todos da equipe, incluindo o paciente, tém as informagdes que necessitam.

Lo [ 1 ] L]

Pacientes recebem cuidados com os resultados que eles esperam.

Em 2014, a The Health Foundation publicou uma revisao intitulada “Helping measure

person-centred care” sobre as abordagens e ferramentas utilizadas para avaliar e medir o

cuidado centrado no paciente, destacando elementos do cuidado centrado no paciente: a

integralidade, 0 acesso a tecnologia e informacao (telehealth), o conhecimento da condigéo de
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salde através do letramento em saude (health literacy), a decisdo compartilhada, o apoio ao
autogerenciamento e 0 acesso do paciente aos registros. Dentre os subcomponentes foram
citados a experiéncia e satisfacao do paciente, o envolvimento e ativacao do paciente no cuidado
e a empatia na relacdo do profissional com o paciente, além de outros (SILVA, 2014; GOMES,
2016).

Apesar dos avangos nessa tematica, os artigos levantam que ndo ha uma descrigdo
definitiva do cuidado centrado no paciente, sendo considerado um conceito amplo e
multidimensional. Esse relatorio trouxe a existéncia de algumas variagcdes na terminologia que
sdo utilizadas em varias partes do mundo, como “centrado na pessoa”, “centrado no paciente”,
“centrado na familia”, “individualizado” e “personalizado” (SILVA, 2014).

A The Health Foundation utiliza um referencial composto por quatro principios ligados
ao cuidado centrado na pessoa: (1) assegurar que as pessoas sejam tratadas com dignidade,
compaixao e respeito; (2) oferecer um cuidado, apoio ou tratamento coordenado; (3) oferecer
um cuidado, apoio ou tratamento personalizado; (4) apoiar as pessoas para que reconhegam e
desenvolvam as suas préprias aptides e competéncias a fim de terem uma vida independente
e plena (THE HEALTH FOUNDATION, 2014).

A OMS considera a seguinte definicdo do cuidado centrado nas pessoas: uma
abordagem para o cuidado que adota conscientemente os individuos, cuidadores, familias e
perspectivas das comunidades como participantes e beneficiarios de sistemas de salde
confiaveis que sdo organizados em necessidades abrangentes de pessoas, em vez de doencas
individuais, e respeita as preferéncias sociais. O cuidado centrado nas pessoas também exige
que o0s pacientes tenham a educacéo e o apoio de que precisam para tomar decisdes e participar
de seus proprios cuidados, e que os cuidadores sdo capazes de atingir a fungdo méaxima dentro
de um ambiente de trabalho de apoio (WHO, 2015).

Estruturas, tipologias, mapas conceituais € dominios foram desenvolvidos para o
cuidado centrado no paciente nas Ultimas duas décadas na esperanca de progredir na aplicacédo
de conceitos centrados no paciente. Comum aos arcabougos conceituais existentes é que 0s
principios de centralizacdo no paciente utilizados vém de literatura académica ou politica
(OGDEN; BARR; GREENFIELD, 2017).

Entretanto, alguns autores, como Sharma, Bamford e Dodman (2015), observam que
ainda ndo ha uma definicdo padronizada, mas identificam-se 0s componentes norteadores
comuns dos cuidados centrados no paciente encontrados na literatura atual, que séo: estabelecer
uma relacgdo terapéutica; poder e responsabilidade compartilhados; conhecer a pessoa; capacitar

a pessoa; confianca e respeito; e, comunicacao.
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Outro ponto chave nessa discussdo € a aplicacdo na préatica do cuidado centrado pelos
servicos de saude e profissionais. Estudos apontam que a tarefa de tornar o cuidado centrado
no paciente € uma realidade e um desafio para muitas organizacdes, uma vez que ainda ha um
déficit de pesquisa envolvendo as partes interessadas e faltam trabalhos rigorosos que
demonstrem como alcangar o cuidado centrado no paciente (OGDEN; BARR; GREENFIELD,
2017).

As organizacOes precisam de uma orientacdo pratica e clara sobre como alcancar os
cuidados centrados no paciente, pois sabe-se que intervencdes de cuidado centradas no paciente
séo reconhecidas por impactar positivamente no autogerenciamento (ALVAREZ et al., 2016),
na qualidade do sistema de saude (STURMBERG; NJOROGE, 2016), na eficiéncia
orcamentaria (CHARMEL; FRAMPTON, 2008) e na seguranca clinica (DOYLE; LENNOX;
BELL, 2013).

Considerando isso e 0 seu potencial para melhorar os processos e resultados dos
sistemas de salde, a OMS, em 2015, langou o0 guia “Estratégia global da OMS sobre servigos
de salde centrados nas pessoas 2016-2026”, no qual recomenda uma mudanca de paradigma
fundamental na forma como os servigos de salde sdo financiados, gerenciados e oferecidos a
populacdo. Essa estratégia exige reformas para reorientar os servigcos de satude, mudando de
modelos fragmentados orientados para a oferta para servicos de salde que colocam pessoas e
comunidades no seu centro, e 0s envolve com servigos responsivos que séo coordenados dentro
e fora do setor da saude, independentemente de definicdo do pais e status de desenvolvimento
(WHO, 2015).

Assim, servico integrado de salde centrado nas pessoas significa colocar pessoas e
comunidades, ndo doencas, no centro dos sistemas de salude. As evidéncias mostram que 0s
sistemas de salde orientados em torno das necessidades das pessoas e das comunidades sdo
mais eficazes, custam menos, melhoram a educacdo em salde e o engajamento dos pacientes,
bem como estdo mais bem preparados para responder as crises de satude (WHO, 2015).

Dessa forma, considera-se os individuos, familias e comunidades como participantes e,
também, como beneficiarios de sistemas de salde, destacando a importancia da educagéo e do
apoio para a tomada de decisdes e para participar de seus proprios cuidados. Devem ser
garantidos servicos de promogdo da saude, prevencdo de doengas, diagndéstico, tratamento,
gestdo de doencas, reabilitacdo e cuidados paliativos nos diferentes niveis dentro do sistema de
salde, e de acordo com as suas necessidades ao longo de toda a sua vida. Além disso, é
fundamental capacitar os pacientes, combater a fragmentagéo do sistema de salde e promover
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maior coordenacdo e colaboragcdo com organizacgdes e provedores em todos os contextos de

assisténcia para oferecer servicos de saude alinhados as necessidades das pessoas (WHO, 2015).

Figura 2: Servicos integrados de saude centrados nas pessoas.
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Fonte: WHO (2015).

Uma abordagem centrada nas pessoas é necessaria para alcangar: a equidade no acesso;
a qualidade no atendimento seguro, eficaz e oportuno que atende as necessidades abrangentes
das pessoas; a capacidade de resposta e participa¢do, com o cuidado coordenado em torno das
necessidades das pessoas, que respeita suas preferéncias e permite a participacdo nos assuntos
de salde; a eficiéncia, garantindo que os servicos sejam prestados no melhor custo-beneficio,
com o equilibrio certo entre promocéo da salde, prevencao e atendimento ao paciente, evitando
duplicacdo e desperdicio de recursos; e, resiliéncia, fortalecendo a capacidade dos atores,
instituicOes e populagdes de salde para se preparar e responder efetivamente as crises de satde
publica (WHO, 2018).

Existem muitos fatores, em todos os niveis do sistema de salde, que podem atuar como
barreiras ou facilitadores do desenvolvimento e da incorporagéo do cuidado centrado na pessoa
no sistema de saude como um todo. Dentro dos servi¢os de salde, podem-se citar 0S processos
e sistemas organizacionais, a cultura organizacional, 0 apoio e 0 comprometimento por parte
dos lideres. A equipe também tem papel not6rio nesse processo, que ao ser estimulada e
capacitada podem impulsionar a ocorréncia de mudancas nos servicos de saude, resultando
efeitos muito positivos (THE HEALTH FOUNDATION, 2014).
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Além disso, as caracteristicas individuais de cada pessoa podem afetar seu desejo ou sua
capacidade de se envolver em seu proprio cuidado. Essas caracteristicas incluem o contexto
social e cultural, o estado de salde, o tipo de doenca e as crencas e preferéncias da pessoa.
Entdo, consideram-se esses fatores na elaboracao de intervencdes e abordagens, as quais devem
ser personalizadas; ainda, entre os profissionais de satude um obstaculo comum é o fato de
muitos acreditarem que o cuidado que oferecem ja é centrado na pessoa (THE HEALTH
FOUNDATION, 2014).

No contexto brasileiro, considerando todo o exposto sobre o cuidado centrado no
paciente, destaca-se a importancia da Politica Nacional de Humanizacdo (PNH) para o
fortalecimento do Sistema Unico de Satide (SUS) e operacionaliza¢io desse modelo de cuidado.
Existente desde 2003 busca efetivar os principios do SUS no cotidiano das praticas de atencédo
e gestdo e, ainda, qualificar a satde publica no Brasil. Ao incentivar trocas solidarias entre
gestores, trabalhadores e usuarios, proporcionam uma melhor forma de cuidar e novas formas
de organizar a assisténcia a saude (BRASIL, 2010).

Sendo assim, todos os niveis do sistema de salde, incluindo as politicas locais e
nacionais, a gestdo e a lideranca organizacional, os profissionais de salde e 0s usuarios do
sistema tém um papel na criagcdo das condicdes e das circunstancias certas para que o cuidado
centrado na pessoa possa florescer (THE HEALTH FOUNDATION, 2014).

3.2 SEGURANGCA DO PACIENTE E INICIATIVAS PARA O ENGAJAMENTO DO
PACIENTE NO CUIDADO

A seguranca do paciente tem sido um dos principais focos dos governos internacionais
e dos provedores de saude nas Ultimas décadas. Para a OMS, seguranga do paciente corresponde
a reducdo ao minimo aceitavel do risco de dano desnecessario associado ao cuidado de saude
(RUNCIMAN et al.,, 2009; BRASIL, 2017). Faz-se relevante salientar que ha outras
organizacOes e autores que utilizam diferentes defini¢cbes, mas serd adotada na presente
dissertagéo a definicdo da OMS.

A seguranca do paciente como uma estratégia de gerenciamento de risco esté associada
ao aumento da responsabilidade e da transparéncia no processo de tomada de decisao em saude
(FLORIN; EHRENBERG; EHNFORS, 2005; RINGDAL et al., 2017). O envolvimento do
paciente cada vez mais é reconhecido como um componente essencial na reestruturacdo de
processos em cuidados de saide, com o objetivo de melhorar a seguranca do paciente (BRASIL,
2017).
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A discussdo sobre o envolvimento do paciente e sobre a importancia de avaliar o nivel
de participagdo dos pacientes ao longo de sua jornada de salide aumenta ano a ano. Existem na
literatura cientifica algumas definigcdes para o engajamento e seu processo de desenvolvimento.

Légaré e Witteman (2013) relacionam o envolvimento com o nivel de conhecimento
dos pacientes e da alfabetizacdo sobre seu estado de salde e suas prescrigdes meédicas. Sua
definicdo, portanto, considera, principalmente, as dimensdes cognitiva e informativa da
experiéncia de engajamento. Segundo esses autores, a esséncia do engajamento consiste na
capacidade do paciente de buscar informacGes de salde, decodificar essas informacGes e usa-
las.

Gruman e colaboradores (2010) destacam, em especial, 0s componentes
comportamentais do envolvimento do paciente e do nivel de capacidade dos pacientes para
realizar o autocuidado de forma eficaz. Esses componentes comportamentais sdo considerados
como um indicador da capacidade do paciente de autodeterminar seu estado de saude e, assim,
estar bem engajado em seu cuidado.

Hibbard et al. (2004) desenvolveram a teoria da ativacdo do paciente e suas medidas
relacionadas PAM-13 e PAM-22 (Patient Activation Measure), destacando que o nivel de
envolvimento do paciente depende do nivel de percepcao de autoeficacia dos pacientes e de sua
confianga em seu préprio conhecimento e capacidade de participar do processo de cuidados.

Graffigna e colaboradores (2015) descrevem o engajamento como o resultado de um
processo complexo de adaptacédo psicoldgica ao adoecimento e ao impacto disso na autoimagem
do paciente. A possibilidade de um paciente assumir uma posicdo proativa e participativa na
area da saude, na verdade, é caracterizada como o resultado de uma dindmica complexa entre
0S componentes cognitivos, emocionais e comportamentais da experiéncia da doenca.

No que se refere a evolugdo histdrica, a participagdo e o envolvimento dos pacientes e
seus familiares recebe atengdo nos Estados Unidos desde a década de 1960, quando o presidente
americano, John Fitzgerald Kennedy, reconheceu, pelo documento Special Message to the
Congresson Protecting the Consumer Interest, 0s seguintes direitos do consumidor: direito a
seguranga; direito a informacao; direito & escolha; e, direito de ser ouvido (KENNEDY, 1962;
BRASIL, 2017).

Nas recomendacdes de Viena, documento The Viennam Recommendations on Health
Promoting, sobre promocdo da saude em hospitais, publicadas em 1997, a OMS constata a
necessidade da participacdo dos pacientes na melhoria do cuidado e eficécia do sistema de
salde, estimulando os usuarios a terem um papel mais ativo. Foi reconhecida, também, a

necessidade de aumentar a oferta e a qualidade de informacgéo, comunicacao e educacdo para
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0s pacientes e seus familiares (WORLD HEALTH ORGANIZATION EUROPE, 1997;
BRASIL, 2017).

Em 2001, a Fundacdo Nacional para Seguranca dos Pacientes (The National Patient
Safety Foundation), dos EUA, desenvolveu um programa com destaque para a cultura de
seguranca centrada no paciente e familia (Pacientes e Familias em Seguranca do Paciente: Nada
sobre mim, sem mim — Patients and Families in Patient Safety: Nothing About Me, Without
Me). Esse programa considera a participacdo ativa dos pacientes e familias na melhoria da
qualidade do atendimento e seguranca nos servicos de satide (THE NATIONAL PATIENT
SAFETY FOUNDATION, 2000; BRASIL, 2017).

Outra iniciativa da Fundacdo Nacional de Seguranca do Paciente foi 0 programa Ask
Me™, elaborado para encorajar o paciente a comunicar-se com profissionais de satde. Os
pacientes devem realizar trés perguntas: 1) Qual meu problema principal?; 2) O que eu preciso
fazer?; e, 3) Porque é importante eu fazer isso? Destaca-se, entdo, a importancia dos
profissionais, que devem sempre incentivar e auxiliar os pacientes na compreensdo das
respostas (GALLIHER et al., 2010; BRASIL, 2017).

Em 2002, a Joint Commission langou o Speak Up™, uma campanha para estimular 0s
pacientes na prevencdo de erros de cuidados de salde, tornando-os ativos, envolvidos e
informados. A campanha faz as seguintes recomendacfes aos pacientes: fale em caso de
duvidas ou preocupacdes e, se ndo entender, pergunte novamente; atente-se para o cuidado que
estd recebendo, certificando-se que esta recebendo tratamentos e medicamentos corretos;
informe-se sobre seu diagndstico, 0s exames aos quais serd submetido e o plano de tratamento;
solicite um familiar ou amigo de confianga para ser seu parceiro; saiba quais os medicamentos
que vocé toma e por que toma, pois 0s erros de medicacdo sdo os mais comuns; utilize um
hospital, clinica ou outro tipo de servico de saude que tenha passado por uma rigorosa avaliagdo
de qualidade e seguranca; e, participe de todas as decisfes sobre seu tratamento — o paciente é
0 centro da equipe de saude (BRASIL, 2017).

Em 2004, a OMS, por meio da Alianca Mundial para a Seguranca do Paciente, destacou
a necessidade de aumentar esforgos para conscientizar pacientes e familiares sobre o seu papel
para melhorar a seguranca dos cuidados de satude em todo o mundo. O engajamento de pacientes
foi considerado uma das principais areas de acdo para a seguranca do paciente (WHO, 2005;
BRASIL, 2017).

Nesse contexto, em 2005, foi desenvolvido o Programa Pacientes pela Seguranca do
Paciente (PPSP), com o objetivo de enfatizar o envolvimento e a colaboracdo dos pacientes

para melhorar a qualidade e seguranca dos cuidados de saude. O PPSP trabalha com uma rede
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global de pacientes, familiares, profissionais e organiza¢des de consumidores para apoiar 0
envolvimento do paciente em programas de seguranca, envolvendo e capacitando os pacientes
na crenca de que, compartilhando experiéncias, cada individuo e organizacdo podem aprender
e melhorar. Assim, utiliza a experiéncia do paciente como ferramenta de aprendizagem e de
promoc¢do do envolvimento nos esforgos de seguranca do paciente em todos os niveis (WHO,
2013; BRASIL, 2017).

Em 2010, a OMS revisou como os pacientes defendiam a melhoria da seguranga do
paciente. Através dos resultados dessa pesquisa, foi elaborada a Estratégia Patient For Patient
Safety (PFPS), que definiu objetivos para o programa para 2012-2015: conscientizacdo sobre
engajamento do paciente; criagdo de recursos para apoiar a defesa de direitos do paciente;
construcdo e fortalecimento para um envolvimento eficaz e ferramentas baseadas em evidéncias
e intervencgdes que promovem empoderamento e parceria (WHO, 2013).

Contextualizando esse movimento em prol do engajamento do paciente na realidade
brasileira, citam-se os principios e diretrizes do SUS, regulamentados em 1990, que ja
contemplavam os direitos dos usuarios de participacédo e engajamento no seu cuidado (GOMES,
2016). Em 2011, foi publicada a Resolucdo da Diretoria Colegiada (RDC) n° 63, que dispde
sobre 0s requisitos de boas praticas de funcionamento para os servi¢os de salde e destaca, como
estratégia para promover a seguranca, a disponibilizacdo de orientacdes para estimular a
participacdo do paciente na assisténcia prestada (BRASIL, 2011). Esse movimento reforga
aspectos importantes da PNH, uma vez que se remete ao protagonismo, corresponsabilidade,
valorizagdo e autonomia dos usuarios dos sistemas de satde (BRASIL, 2010).

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) lancou, em 2012, o Programa
Pacientes pela Seguranca do Paciente em Servicos de Saude. O programa esta em conformidade
com as orientagOes da OMS, e tem como elemento central a participacdo do paciente em um
esforgo coordenado com as familias, consumidores e toda a sociedade. Materiais informativos
e educativos sobre o tema oferecem ferramentas e informacGes para aprimorar a qualidade do
atendimento ao paciente em consultas ambulatoriais, procedimentos cirargicos, internacoes e
exames. Entretanto, este programa ainda precisa ser fortalecido e disseminado na pratica de
cuidados a saude (GOMES, 2016; BRASIL, 2017).

O engajamento € promovido por razdes éticas, em respeito a autonomia, e para fins
praticos baseados em resultados eficazes (MARTIN et al., 2011). Evidéncias atuais levantam
0S impactos positivos e sugerem que a participacdo do paciente melhora a satisfacdo
(WEINGART et al., 2011), sua confianca (FISCELLA et al., 2004) e a adesdo aos tratamentos
(RACHMANI et al., 2002); propicia a reducéo da utilizacao de servicos de satde (BERTAKIS;
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AZARI, 2011) e evita a ocorréncia de eventos adversos (WEINGART et al., 2011). Assim, um
sistema de salde caracterizado pelo foco no paciente também apoia sua participagdo em
iniciativas de seguranca (RINGDAL et al., 2017).

3.3 O PAPEL DA ENFERMAGEM FRENTE AO ENGAJAMENTO DO PACIENTE NO
CUIDADO

A assisténcia a saude é bastante complexa, uma vez que esta area se encontra em
constante evolucgdo, interligada aos avangos sociais, cientificos e tecnoldgicos. Atualmente, a
seguranca do paciente é uma das questdes mais criticas para a salde, e os profissionais de salde,
incluindo os enfermeiros, que representam o principal contingente de profissionais de salde e
sdo responsaveis pela vigilancia do paciente 24 horas por dia, sdo elementos-chave no processo
de evitar erros e promover a seguranca e a qualidade do cuidado (IOM, 2004; BRASIL, 2017).

A enfermagem tem contribuido, por meio de suas teorias e modelos de assisténcia, para
0 adensamento do debate sobre o cuidado a satde. Apesar disso, observa-se que a enfermagem,
no dia a dia, ainda tem sido orientada principalmente para a doenca, o que torna secundaria a
experiéncia do individuo que adoece e de seus familiares, bem como seus contextos de
producdo e reproducdo social. E necessario, entdo, constituir uma mudanca de cultura
fundamentada na atencdo ao paciente e a sua familia que estimule os profissionais a se
apropriarem dos modelos teéricos que norteiam a préatica de enfermagem, de forma a considerar
o0 cuidado centrado no paciente como base de trabalho para o cuidado (MELO, 2016; BRASIL,
2017).

As teorias de enfermagem expdem as tendéncias das visGes sobre o processo salde-
doenca e sobre a experiéncia de cuidado terapéutico. Dentre as mais citadas estdo: a Teoria de
Alcance de Metas de Imogenes King, a Teoria do Cuidado Cultural de Leininger, o Modelo de
Adaptacdo de Callista Roy, a Teoria Humanista de Paterson e Zderard e a Teoria do Déficit do
Autocuidado de Orem (GEORGE, 2000; BARROSO et al., 2010).

Correlacionando a temética central dessa dissertacdo, que é a promocéo da participacdo
do paciente nos seus cuidados com as teorias de enfermagem, destaca-se a Teoria do Déficit do
Autocuidado de Orem. Por autocuidado, entende-se o desempenho ou a pratica de atividades
executadas pelos individuos em seu proprio beneficio para manter a salde, a vida e o bem-estar.
Portanto, quando os pacientes apreendem as orientacOes e estas sdo seguidas, ha manutencédo
da integridade estrutural e do funcionamento humano (OREM, 1995).
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Nesse contexto, cita-se a importancia do estabelecimento de um adequado
relacionamento entre enfermeiros e pacientes, com a troca de informacdes e conhecimentos,
bem como de envolvimento dos pacientes em atividades e praticas de cuidado. No entanto, até
que ponto e de que maneira 0s pacientes desejam e podem contribuir continua sendo
complicado e multifacetado (RINGDAL et al., 2017).

E imprescindivel repensar a pratica e saber que é possivel reduzir complicagdes para o
paciente. Sendo assim, experts em seguranca referem que uma forca de trabalho de enfermagem
fortalecida e habilitada esta diretamente interligada com o cuidado de salde de alta qualidade
(BRASIL, 2017). Segundo Liam Donaldson (WHO, 2011), presidente do Programa Mundial
para a Seguranca do Paciente da OMS, é necessario entender a extensdo dos problemas que
enfrentam os profissionais de salde e, além disso, medir sistematicamente estratégias que
funcionam e como funcionam (BRASIL, 2017).

Nesse tocante, a participacao do paciente nos cuidados ja foi examinada da perspectiva
tanto dos enfermeiros, quanto dos pacientes (VAISMORADI; JORDANIA; KANGASNIEMI,
2015). A literatura aponta que enfermeiros sugerem uma mudanca fundamental em como
prestar cuidados (MCTIER; BOTTI; DUKE, 2013) e, também, acham que a participacdo do
paciente nos cuidados é uma situacao desconhecida para o paciente (LINDBERG et al., 2013).
Neste sentido, Larsson et al. (2011) verificaram que 0s pacientes observam o comportamento
dos enfermeiros como promotores e inibidores da participacdo ativa.

Atitudes positivas de enfermeiros, incentivo, apoio e educacdo foram identificados
como centrais para a participacdo do paciente na seguranca pratica. Ainda, o incentivo dos
enfermeiros influencia a disposicdo dos pacientes para fazer perguntas sobre questbes de
seguranca (DAVIS; SEVDALIS; VINCENT, 2011; DAVIS et al.,, 2012). Schwappach,
Hochreutener e Wernli (2010) relatam que enfermeiros perceberam que para o envolvimento
dos pacientes é fundamental o apoio de outros membros da equipe.

Os fatores desafiadores para a participacdo do paciente incluem a disposicdo dos
pacientes, a abordagem dos enfermeiros e o entendimento das expectativas e dos papéis de
ambos. O compartilhamento de informacdes foi identificado como uma atividade que promove
a participacao do paciente, sugere-se que os enfermeiros incentivem a comunicacgéo ativa com
0S pacientes na pratica; além disso, envolver pacientes na avaliacdo e no planejamento de
cuidados pode aumentar a participacdo do paciente (TOBIANO et al., 2015).

Uma das principais barreiras na promogéo do envolvimento de pacientes e familiares é

a recusa do profissional em abandonar seu papel principal e delegar o poder. Para envolver
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paciente e familia é essencial que mudangas ocorram na cultura de segurancga do paciente dentro
da instituicdo de salde, e quando o foco sdo os profissionais de salde, agregar a atencdo para
as necessidades dos pacientes e familiares pode levar algum tempo e necessitar de uma
reavaliacao e reestruturacdo por parte dos administradores e dos profissionais responsaveis pela
assisténcia ao paciente (JOINT COMMISSION INTERNATIONAL, 2009 apud BRASIL,
2017).

O conhecimento dos pacientes, as condi¢cdes de salde, as crencas e as experiéncias
influenciam suas decisdes para se engajar em iniciativas de seguranca do paciente. O papel do
paciente nesse processo deve ser definido considerando as limitagdes nas habilidades fisicas,
no conhecimento, na crenga e nas atitudes, assim como, deve-se evitar abordagem autoritaria
que possa desencorajar a participacdo no cuidado (SCHWAPPACH; HOCHREUTENER,;
WERNLLI, 2010; DAVIS et al. 2013).

Portanto, os servigos de saide devem focar no desenvolvimento profissional para a
educacdo do paciente e no gerenciamento do atendimento ao paciente para promover o Seu
envolvimento no cuidado seguro. Sendo assim, um sistema de saude caracterizado pelo cuidado
centrado no paciente apoia a participacdo do paciente nas praticas de seguranca
(VAISMORADI; JORDANIA; KANGASNIEMI, 2015).

Pelo exposto, torna-se fundamental a realizacdo de pesquisas em diferentes contextos e
culturas para melhor elucidar como essa préatica tem sido desenvolvida e quais as percep¢des e
0s impactos para os profissionais de satde, das diferentes categorias assistenciais.

No Brasil, ainda sdo incipientes as publicacdes que levantam essa problematica e, dessa
forma, recomendam-se estudos que avaliem a estruturacdo dos servicos de saude pautados no
cuidado centrado no paciente, buscando-se informacdes sobre a implantacéo, a avaliacéo e os
desafios, bem como a percepcédo do profissional e de pacientes perante esse modelo de cuidar

e de engajamento do paciente no proprio cuidado.

3.4 INSTRUMENTOS DE MEDIDA DO ENGAJAMENTO DO PACIENTE E A
CONSTRUCAO/APLICABILIDADE DA ESCALA PHE-S

Na atualidade medir o envolvimento do paciente continua a ser uma questdo substancial
para os formuladores de politicas e profissionais de salde, apesar de reconhecida importancia
no sistema de salde. E essencial ter uma boa compreensdo do nivel de envolvimento do
paciente, avaliando o que funciona, como funciona e se os esforcos de engajamento evoluem
ao longo do tempo (CARMAN et al., 2013; WASSON; COLEMAN, 2014).
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Existem poucas ferramentas cientificamente validadas para avaliar o envolvimento dos
pacientes em seus cuidados: o Patient Enablement Instrument, que se destina a captar a
capacidade dos pacientes de compreender a natureza das doencas (HOWIE et al., 1998); a
escala Partners in Health, que é uma escala de avaliacdo para pacientes que gerenciam suas
condigdes cronicas (BATTERSBY et al., 2003); a Patient Activation Measure (PAM), que
fornece uma avaliagdo do conhecimento, da habilidade e da confianca dos individuos para
gerenciar sua propria saude ou cuidados de saude (HIBBARD et al., 2005) — essa escala foi
traduzida e validada para uso no Brasil, mas ainda esta em fase de aplicabilidade na prética; e,
a Self-Management Ability Scale centrada nas habilidades de autogerenciamento em relagéo ao
bem-estar (CRAMM et al., 2012) que podem ser agrupadas em uma categoria que visa avaliar
a capacidade de autogerenciamento das condicdes de doenca (EIKELENBOOM et al., 2015).

O quadro 1 apresenta uma estruturacdo dos principais instrumentos disponiveis na literatura.

Quadro 1. Instrumentos disponiveis mundialmente para a avaliagdo do envolvimento do

paciente no cuidado.

Instrumentos Envolvimento dos pacientes no cuidado

Patient Enablement Instrument Avaliacéo da capacidade dos pacientes de compreender a
natureza das doencas

Partners in Health Avaliacdo dos pacientes que gerenciam suas condigdes
cronicas

Patient Activation Measure Avaliacéo do conhecimento, da habilidade e da confianca

dos individuos para gerenciar sua prépria salde ou
cuidados de salde

Self-Management Ability Scale Avaliacdo de habilidades de autogerenciamento em
relacdo ao bem-estar

Healthcare Climate Questionnaire Questionario sobre o clima de cuidados de salide

Perceived Competence Scale (PCS Escala de Competéncia Percebida

Treatment Self-Regulation Questionnaire (TSRQ) | Questiondrio de Auto-Regulacdo do Tratamento
Self-Efficacy for Managing Chronic Disease 6- | Auto-eficcia para o manejo da doenca cronica
item Scale
Morisky, Green, and Levine (MGL) | Escala de Adesdo a Medicamento
Adherence Scale / MMAS-8 / MMAS-4
Altarum Patient Engagement Scale Avaliacdo do engajamento de um individuo nas decisdes
de salde e saude

Dessa forma, a escassez de instrumentos capazes de avaliar o nivel de envolvimento do
paciente na gestdo de salde impacta no pressuposto amplamente aceito de que as praticas de
cuidados de salde precisam estar alinhadas com as evidéncias sobre as preferéncias e
necessidades de satde dos individuos (GRAFFIGNA et al., 2015). Nesse contexto, Graffigna e
colaboradores elaboraram a Patient Health Engagement Scale (PHE-s), foco central dessa

dissertacdo e que sera melhor detalhada no presente estudo.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5292425/#B28
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Os itens e a estrutura do instrumento PHE-s foram desenvolvidos com base em uma
andlise sistemética da literatura e de um extenso estudo qualitativo que objetivou explorar,
profundamente, a trajetéria de pacientes crénicos sobre 0 manejo de seus cuidados
(GRAFFIGNA et al., 2014).

Inicialmente, foi realizada a conceituagdo de engajamento do paciente, compreendido
como uma experiéncia de processo multidimensional resultante da atuagéo conjunta cognitiva
(pensar), emocional (sentir) e conativa (ato) dos individuos em direcdo ao gerenciamento de
sua saude, considerando de forma mais holistica a elaboracéo psicoldgica do paciente sobre sua
condicdo de saide (GRAFFIGNA et al., 2014).

A partir disso, foi estruturado o “Patient Health Engagement model”, modelo baseado
em evidéncias sobre as experiéncias e preferéncias dos pacientes em relacdo ao seu
envolvimento no gerenciamento do cuidado. Neste modelo de conceituacao “PHE model”, o
engajamento do paciente é considerado um processo dindmico e evolutivo, no qual os
individuos podem ser estimulados de modo diferencial no gerenciamento do cuidado de acordo
com sua mentalidade emocional, cognitiva e comportamental (GRAFFIGNA; BARELLO,
2018).

O modelo foi operacionalizado em uma medida cientifica que permite avaliar,
facilmente, o nivel de envolvimento do paciente. Portanto, a PHE-s € um questionario
psicométrico desenvolvido com o objetivo de diagnosticar o nivel de envolvimento do paciente
em seu processo de saude, resultado do grau de elaboragdo emocional perante sua condicdo de
salde (GRAFFIGNA; BARELLO, 2018).

Tem apenas cinco itens, e cada item tem sete opgOes de respostas que indicam o
sentimento atual do paciente em relagdo ao seu estado de salde, o que permite ao profissional
identificar a posicdo desse paciente ao longo de um continuum de experiéncias de
envolvimento: blackout, arousal, adhesion e eudaimonic Project (GRAFFIGNA et al., 2015).
Graffigna e Barello (2018) especificam esses quatro niveis de envolvimento, conforme descrito
a sequir:

e Blackout —a ocorréncia de um episodio critico (por exemplo, um novo diagnostico,

o0 agravamento de uma condicao de doenga, uma recaida da doenca, etc.) deixa 0s
pacientes em estado de cegueira emocional, comportamental e cognitiva. Nesse
nivel, pode ocorrer uma sensacdo de perda de controle sobre a doenca e sua vida. Os
pacientes ainda ndo adquiriram estratégias de enfrentamento eficazes para 0 manejo
de sua condicéo de saude, e sentem-se confusos sobre as mudancas ocorridas em seu

estado de salde e em seu corpo. Além disso, sentem-se incapazes de possibilitar
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acOes de autogerenciamento (congelamento comportamental). Esses pacientes séo
passivos em relacdo ao sistema de saude e ndo estdo engajados;

e Arousal — neste nivel experimenta-se a excitacdo, pois 0s pacientes sdo muito
atenciosos com todos os sinais de sua doenca (alerta emocional). Os sintomas sdo
vivenciados como potenciais “alarmes” que preocupam o paciente € podem causar
reacOes emocionais negativas agudas. Sao mais bem informados sobre sua condi¢édo
de saude, mas de forma ainda superficial e fragmentada (conhecimento superficial).
Ndo sdo eficazes na execucdo de estratégias de autogestdo (desorganizacao
comportamental). Estdo no inicio de sua jornada de engajamento, no entanto, ainda
ndo estdo preparados para participar verdadeiramente dos cuidados de saude;

e Adhesion — nivel mais avancado de jornada de engajamento, em que 0s pacientes
adquirem maior conhecimento sobre sua salde (adesdo cognitiva) e habilidades
comportamentais (adesdo formal). Ha confianca em sua capacidade e motivacao
para lidar com a doenca. Os pacientes aceitaram suas condi¢des de salde e
elaboraram as emocdes negativas relacionadas aos eventos criticos de saude,
mostrando uma boa resiliéncia. Contudo, os pacientes ainda ndo sdo autbnomos no
gerenciamento de sua condicdo de salde e ndo sdo completamente capazes de mudar
seu estilo de vida e aderir corretamente ao tratamento; e,

e Eudaimonic Project — 0s pacientes aceitaram plenamente sua condicdo e sao capazes
de incorporar melhor a doenca em seus projetos de vida. Para conseguir essa
elaboracdo emocional, usam recursos internos para projetar planos de vida
satisfatorios para o futuro. Gradualmente se tornam coprodutores de sua salde e séo
capazes de desempenhar um gerenciamento de satde mais eficaz. Nesse processo,
tornam-se mais ativos na busca efetiva de informagdes sobre suas condicdes e
manejo da doenga. Os pacientes amadurecem uma atitude positiva em relacdo a sua
doenca e ao seu tratamento, sabendo que “eles ndo sdo sua doenga” e que, apesar do

diagnostico, ainda € possivel manter alguma forma de qualidade de vida satisfatoria.

O modelo PHE, portanto, descreve quatro posi¢des de engajamento, 0 que permite que
os profissionais tenham uma visao dindmica da jornada do paciente diante do enfrentamento do
processo que estd vivenciando. Trata-se de um processo ao longo do qual as necessidades,
prioridades e expectativas do paciente podem ser alteradas de acordo com o nivel que se
enquadra (GRAFFIGNA et al., 2015).
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Para o paciente evoluir de um nivel para o seguinte, é necessario detectar suas
necessidades prioritarias e aborda-las efetivamente. Para a transi¢cdo do nivel blackout para
arousal, o paciente deve ser emocionalmente sustentado e apoiado em ser resiliente ao enfrentar
sua nova condicdo de saude. O profissional de saude deve construir um relacionamento
confidvel e ajudar os pacientes a superarem a confusdo emocional surgida ap6s o diagndstico.
E fundamental o acompanhamento dos pacientes com orientagbes sobre a natureza e as
caracteristicas de sua nova condi¢éo de salde. Se ndo conseguirem construir um relacionamento
confiavel com o profissional de salde, suas respostas emocionais podem se tornar
disfuncionais, muitas vezes levando ao abandono do tratamento pelos pacientes (GRAFFIGNA,
BARELLO, 2018).

Do nivel arousal para adhesion, o paciente precisa se tornar confiante e sentir-se efetivo
em administrar seu estado de saude. Os pacientes nessa posicdo precisam ser motivados e
sustentados em uma mudanga comportamental efetiva em relacéo a seus cuidados e estilo de
vida. Percebem os profissionais de saide como um importante ponto de referéncia que pode
ajuda-los a gerenciar sua doenca e experiéncia de tratamento. Isso requer que os profissionais
estabelecam metas realistas, reforcem positivamente suas atitudes e, além disso, devem motivar
0s pacientes a desenvolverem comportamentos de autogestdo e legitimar seu papel ativo e
disposicao de se tornarem protagonistas de seus cuidados (GRAFFIGNA; BARELLO, 2018).

Para atingir o nivel eudaimonic project, o paciente deve adquirir uma abordagem mais
positiva para sua doenca, tornando-se mais otimista em relacdo a sua capacidade de melhorar a
qualidade de vida. Sua resiliéncia na jornada da doenca precisa ser ampliada em termos de ndo
se concentrar exclusivamente na doenca e em seu tratamento, mas também em outras esferas
da vida que possam ser fonte potencial de motivagdo e otimismo. O treinamento em saude e a
intervencgdo psicolégica podem ser importantes para permitir que os pacientes se adaptem a
experiéncia de salde e diminuam o impacto negativo da doenca na qualidade de vida
(GRAFFIGNA; BARELLO, 2018).



4 METODO

4.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

O delineamento adotado foi o estudo metodolégico, de abordagem quantitativa, para a
adaptacéo transcultural da Patient Health Engagement Scale (PHE-s). Consiste em uma escala
que avalia o envolvimento do paciente na sua salde e possui versdes validadas nos idiomas
inglés, italiano, espanhol e chinés; entretanto, ainda ndo possui versdo em portugués
(MAGALLARES et al., 2017).

Os estudos metodoldgicos englobam etapas de elaboracdo de questionarios e de
instrumentos para avaliacdo de constructos subjetivos, desde a definicdo do constructo e
formulacéo dos itens até a avaliacdo da validade e confiabilidade da ferramenta (LOBIONDO-
WOOD; HABER, 2001).

O processo metodologico foi norteado pelo método proposto por Guillemin, Bombardier
e Beaton (1993) observado em diversos estudos nacionais e internacionais (CUNHA, 2016).
Também, foi utilizado o guidelines proposto por Gudmundsson (2009), com diretrizes para

adaptar e traduzir instrumentos psicoldgicos.

4.2 LOCAL DO ESTUDO

A pesquisa foi realizada em um hospital de reabilitacdo no Distrito Federal com servicos
de cirurgia eletiva e de reabilitacdo. A escolha dessa instituicdo se deu pelo perfil de
atendimento ao paciente, considerando como principios o tratamento ao paciente como sujeito
da acdo com base no seu potencial e ndo nas dificuldades, caracteristicas essas fundamentais

para o envolvimento do paciente no cuidado.

4.3 POPULACAO DO ESTUDO

A populacéo deste estudo foi composta por dois grupos.

O primeiro grupo foi constituido por cinco juizes que participaram da fase de traducao
transcultural da PHE-s. Os critérios de elegibilidade dos juizes foram: profissionais e/ou
pesquisadores com expertise no processo metodoldgico de adaptacdo cultural de instrumentos
de medida; pesquisadores com dominio da tematica seguranca do paciente e atuacdo

profissional junto a populagdo-alvo.
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O segundo e terceiros grupos foram compostos por pacientes que participaram da

andlise semantica e da adaptacdo cultural do instrumento, respectivamente. Foram considerados

0s seguintes critérios de inclusdo: paciente acima de 18 anos, portador de doenca cronica

ortopédica, com seguimento para reabilitacio e acompanhamento no ambulatério. Como

critérios de exclusdo: pacientes que ndo possuiam comunicagdo e expressao preservadas e ndo

estivessem em pleno dominio de suas fung¢Bes cognitivas.

Na analise semantica participaram 15 pacientes e, na adaptacéo cultural, 30 pacientes.

Dentre os pacientes abordados, ndo houve necessidade de excluséo.

4.4 INSTRUMENTOS

Para o desenvolvimento desse estudo foram utilizados cinco instrumentos:

a)

b)

Instrumentos 1 e 2 — Anélise de equivaléncias da PHE-s: instrumento construido
pelas pesquisadoras para andlise de equivaléncias do processo de traducdo e
retrotraducdo pelo comité de juizes (APENDICES 1 e 2), fundamentado nas
propostas de Guillemin; Bombardier; Beaton (1993) e Gudmundsson (2009).
Instrumento 3 — Perfil sociodemografico dos pacientes: instrumento construido
pelas pesquisadoras para a investigacdo de varidveis relacionadas ao perfil
sociodemogréfico, caracteristicas pessoais e rede de apoio para o cuidado a saude,
além de percepcéo sobre envolvimento e seguranca no proprio cuidado (APENDICE
3);

Instrumento 4 — Patient Health Engagement Scale (PHE-s): escala validada
composta por 5 itens com 7 respostas que potencialmente espelham o tipo de
experiéncia de engajamento vivida pelos pacientes. A escala ordinal foi medida em
uma escala de 7 pontos para facilitar as respostas dos pacientes e evitar viés de
desejabilidade social (FURNHAM, 1986 apud GRAFFIGNA et al., 2015). Foram
codificadas, assim, posi¢des intermediarias entre os quatro niveis (blackout, arousal,
adhesion, eudaimonic project) como equivalentes a posicdo de engajamento
anterior, ou seja, uma pontuacdo de 2 na escala de 7 pontos significa que o
entrevistado se posiciona no primeiro nivel do engajamento enquanto uma
pontuacdo 6 significa uma posicdo no terceiro nivel (GRAFFIGNA et al., 2015).
Para responder a escala, os pacientes foram solicitados a se posicionarem ao longo

do continuum de cada item de acordo com a confirmacdo de que melhor se alinha
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com sua experiéncia. Possui instrucdo inicial e exemplos demonstrativos para
correto preenchimento (GRAFFIGNA et al., 2015) (ANEXO 4);

Instrumento 5 — Questionario de avaliacdo da analise semantica da PHE-S:
elaborado para aplicacao junto aos participantes da fase de analise semantica a fim
de averiguar o entendimento do instrumento traduzido, as dificuldades no
preenchimento, as sugestdes para mudancas ou acréscimo de alguma informagéo e

a percepcao sobre a importancia para a satde do paciente (APENDICE 4).

4.5 VARIAVEIS DO ESTUDO

As variaveis do estudo estdo descritas a seguir:

Equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual da PHE-s obtidas pelo
julgamento dos juizes;

Semantica obtida a partir da analise da populacdo-alvo;

Caracteristicas dos pacientes — dados pessoais e sociodemograficos: doenca cronica,
tempo de diagndstico até o presente momento, idade, tratamento ja realizado, sexo,
procedéncia, estado civil, renda mensal, escolaridade, ocupacao, rede de apoio para
cuidar da satde e percepcao de engajamento para o proprio cuidado e seguranca ao
realizar o cuidado a saude; e,

Estagio de engajamento do paciente: verificado pela escala de engajamento da satde
do paciente (PHE-s), observando-se quatro posi¢Oes experienciais: blackout,
arousal, adhesion e eudaimonic project (GRAFFIGNA et al., 2015).

4.6 PROCESSO DE TRADUCAO, ANALISE SEMANTICA E ADAPTAGCAO CULTURAL

Inicialmente, foi realizado contato via correio eletrdbnico com as autoras do instrumento

original, Guendalina Graffigna e Serena Barello, solicitando permisséo para realizar tradugéo,

adaptacdo cultural e validacdo psicométrica da PHE-s. Logo ap0s a autorizacdo, foram

ajustados junto as autoras aspectos metodologicos e procedimentos que seriam adotados no

curso do estudo.

Seguiu-se cuidadosamente as etapas para a traducdo e andlise semantica conforme

método proposto por Guillemin, Bombardier e Beaton (1993) e guideline proposto por
Gudmundsson (2009):


mailto:guendalina.graffigna@unicatt.it
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Traducdo da vers&o original para os idiomas portugués brasileiro e inglés;
Retrotraducdo dos idiomas portugués e inglés para o idioma italiano;

Elaboracédo da verséo sintese final,

Eal A

Avaliacdo das equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual por um
comité de juizes;

Obtencéo da primeira versdo consensual em portugués;

Obtencdo da segunda versdo consensual acrescida das sugestfes dos juizes;
Obtencéo da versao final consensual apos avaliacdo das autoras originais;

Anélise semantica dos itens por um grupo de 15 individuos da populacéo-alvo; e,

© o N o O

Pré-teste com 30 pacientes.

Etapa 1 — traducdo da versdo original para os idiomas portugués brasileiro e inglés: a
traducdo do instrumento original em italiano foi realizada por dois tradutores com experiéncia
nessa metodologia e informacdo do objetivo da traducdo, de forma independente para 0s
idiomas portugués e inglés. Esse processo foi revisado por um outro tradutor (revisor final) e
selecionada a verséo final que foi enviada aos juizes para avaliagéo.

Etapa 2 — retrotraducdo dos idiomas portugués e inglés para o idioma italiano: a
retrotraducédo foi realizada por outros dois tradutores, diferentes da etapa 1, de forma cega e
sem contato com a versao original, a partir da traducdo em portugués e inglés. Foi obtida a
versdo final em italiano que também foi enviada aos juizes para subsidiar a avaliacdo das
equivaléncias.

Etapa 3 — elaboracdo da versao sintese final: apds processo de traducéo e retrotraducéo,
foi elaborada uma versdo sintese final que foi encaminhada ao comité de juizes.

Etapa 4 — avaliacdo das equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual por
um comité de juizes: formado por cinco membros, conforme aceite apds carta convite, por meio
de e-mail, com explicacdes sobre o instrumento e 0s procedimentos para avaliacdo das
equivaléncias cultural, conceitual, semantica e idiomatica da PHE-s e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Essa etapa ocorreu entre marco e maio de 2019.

Foram enviadas a traducdo e a retrotradu¢cdo em um (nico momento aos juizes
participantes a fim de subsidiar o processo de analise das equivaléncias de forma mais robusta,
tendo em vista que o idioma original do instrumento € italiano — e uma parte da populacéo néo
possui proximidade com a lingua. Assim, foram adotados, neste estudo, quatro tipos basicos de
equivaléncias, os quais foram propostos por Guillemin, Bombardier e Beaton (1993)

observados a seguir:
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e Equivaléncia semantica: refere-se ao significado das palavras. Para isso, deve-se
observar se as palavras traduzidas tém o mesmo significado empregado na verséo
original,

e Equivaléncia idiomatica: nesse tipo de equivaléncia o item traduzido para a lingua
portuguesa deve preservar o sentido da expressdo na verséo original;

e Equivaléncia cultural: refere-se a adequacéo de situacdes ou atividades abordadas
que correspondem as situagdes vivenciadas no contexto cultural do Brasil; e,

e Equivaléncia conceitual: refere-se a analise de palavras com diferentes conceitos

entre as culturas.

Para a avaliacdo das equivaléncias foi utilizada a seguinte pontuacdo: 1 = nao
equivalente; 2 = impossivel avaliar a equivaléncia sem que o item seja revisto; 3 = equivalente,
mas necessita de alteragdes menores; e, 4 = absolutamente equivalente.

Etapa 5 — obtencdo da primeira versdo consensual em portugués: primeira versao
originada com alterac6es sugeridas apos avaliacdo das equivaléncias realizada pelos juizes.

Etapa 6 — obtencdo da segunda versdo consensual acrescida das sugestdes dos juizes:
versdo final apos segunda rodada de avaliacdo pelos juizes.

Etapa 7 — obtencdo da versao final consensual apds avaliacdo das autoras originais:
todo o processo de traducdo, retrotraducdo e versdo final brasileira foi encaminhado para as
autoras originais e ndo foi realizada nenhuma alteragdo. Dessa forma, o instrumento foi
autorizado para aplicagéo na populagéo-alvo.

Etapa 8 — analise semantica dos itens por um grupo de 15 individuos da populacéo-
alvo: realizou-se a analise semantica com 15 pacientes da populacdo-alvo, tendo por objetivo
verificar a compreensdo dos itens da escala traduzida; ocorreu de forma individual e em
ambiente privativo, conforme critérios de inclusdo e protecdo ética. Apos leitura e
preenchimento da PHE-s, foi aplicado um questionario para avaliacdo semantica, no qual
constam perguntas sobre o entendimento da escala, as dificuldades para compreensao na leitura
ou resposta em si dos itens e as sugestdes e criticas, assim como a percepcao da importancia da
PHE-s. Essa etapa ocorreu em junho de 2019. Na véspera do atendimento ambulatorial foram
identificados os potenciais participantes do estudo, e na sala do atendimento, durante a consulta
com o médico, foi feita uma abordagem com explicacdes sobre o estudo e o convite para
participar. O tempo médio de resposta para cada um dos pacientes foi de 20 minutos e a

entrevista ocorreu em uma sala de atendimento reservada para a pesquisadora. Foram abordados
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16 pacientes e somente um recusou-se a participar devido a indisponibilidade de tempo,
totalizando 15 participantes.

Etapa 9 — pré-teste com 30 pacientes: seguidamente, ap0s discussao dos achados e
sugestdes realizadas pelos participantes da analise semantica, foi realizado o pré-teste com 30
participantes. Essa etapa ocorreu em junho de 2019. Assim como na andlise semantica, na
vespera do atendimento ambulatorial foram identificados os potenciais participantes do estudo,
e na sala do atendimento, durante a consulta com o médico, foi feita uma abordagem com
explicacOes sobre o estudo e o convite para participar. O tempo médio da entrevista para cada
um dos pacientes foi de 10 a 20 minutos, e ocorreu em uma sala de atendimento reservada para
a pesquisadora. Os participantes foram diferentes da etapa de andlise semantica. Foram
abordados 31 pacientes, dos quais um recusou-se a participar devido a indisponibilidade de

tempo.

4.7 ANALISE DE DADOS

Para o processamento e a analise dos dados obtidos a partir do estudo metodolégico,
fase de tradugéo da PHE, foi utilizado o software Statistical Package for Social Science (SPSS)
versdo 22.0 para Windows®. As varidveis continuas foram descritas a partir dos calculos de
minima, méxima, meédia, desvio padrdo, mediana e intervalo interquartil e as variaveis
categoricas por meio de suas frequéncias absolutas (n) e relativas (%).

Apds devolutiva do comité de juizes na fase de analise das equivaléncias (rodada 1 e
rodada 2), foi aplicado o indice de Validade de Contetido (IVC) para medir a proporgio ou
porcentagem de juizes que estavam em concordancia sobre determinados aspectos do
instrumento e de seus itens. Para o calculo, a formula usada foi a soma dos valores das
equivaléncias cultural, conceitual, semantica e idioméatica para cada item do instrumento,
dividido pelo nimero de juizes e valor maximo da pontuagao da analise.

Para avaliar a confiabilidade, foi calculado o coeficiente alfa de Cronbach, que estima
a confiabilidade de um questionario aplicado em uma pesquisa, medindo a correlagdo entre
respostas em um questionario através da analise do perfil das respostas dadas pelos
participantes, sendo uma correlacdo media entre perguntas. Com valores que variam de 0 a 1,
para o coeficiente alfa de Cronbach ser aceito como bom, acha-se na literatura o valor de 0,70
como minimo aceitdvel (URDAN, 2001; FREITAS; GONCALVEZ, 2005; OVIEDO;
CAMPO-ARIAS, 2005; MILAN; TREZ, 2005 apud HORA; MONTEIRO; ARICA, 2010).
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O nivel de envolvimento do paciente foi obtido a partir da mediana e intervalo
interquartil das respostas da populacéo alvo a PHE-s. A classificagdo do nivel de envolvimento
considerou como nivel blackout os itens julgados em 1 e 2, arousal os itens 3 e 4, adhesion 5 e
6 e 0 eudaimonic project o item 7 (GRAFFIGNA; BARELLO, 2016).

4.8 QUESTOES ETICAS

Por se tratar de uma pesquisa que envolve seres humanos, o presente estudo seguiu a
Resolugdo do Conselho Nacional de Salde n® 466/2012, a qual “incorpora, sob a dtica do
individuo e das coletividades, referenciais da bioética, tais como, autonomia, ndo maleficéncia,
beneficéncia, justica e equidade, dentre outros, e visa assegurar os direitos e deveres dos
participantes da pesquisa” (BRASIL, 2012).

O projeto foi submetido para apreciagio e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
Humana, conforme indicacdo da Plataforma Brasil/Ministério da Saude, CAAE:
01641018.8.0000.0022 e parecer consubstanciado n° 3.102.989.

Foi realizado contato com as autoras originais da PHE-s solicitando permissdo para
realizar a traducdo, adaptacao transcultural e validagdo psicométrica no Brasil, e somente foi
iniciado esse processo apos licenga de uso (ANEXO 2).

A inclusdo do participante da pesquisa somente se efetivou a partir da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), no qual consta “de forma escrita, todas
as informac6es necessarias, em linguagem clara e objetiva, de facil entendimento, para o mais
completo esclarecimento sobre a pesquisa” (BRASIL, 2012).

Durante a coleta de dados, foi assegurado local reservado para a entrevista e liberdade
para ndo responder questdes constrangedoras, assim como o direito de desistir e/ou recusar-se
a participar do estudo a qualquer momento, ndo havendo nenhum prejuizo pessoal ou a
continuagéo do tratamento. Foram observados os sinais verbais e ndo verbais, garantindo a ndo
violagdo e a integridade dos documentos originados da entrevista, assegurando a
confidencialidade e a privacidade, bem como a ndo utilizagéo das informagGes em prejuizo das

pessoas.



5 RESULTADOS

5.1 TRADUCAO E RETROTRADUCAO DA PHE-S

O processo de traducdo e retrotraducdo da Patient Health Engagement Scale (PHE-s)
ocorreu de forma cega e, apds consenso, foi formulada a versdo final. Essa versao final foi
encaminhada ao comité de juizes para avaliacdo das equivaléncias semantica, cultural,
idiomatica e conceitual.

A primeira fase de anélise de equivaléncias realizada pelo comité de juizes obteve indice
de Validade de Contetdo (IVC) correspondente a 0,98. Foram aceitas as consideracGes
enviadas pelos juizes e apds reformulacdo, a nova versdo foi enviada aos juizes para nova
avaliacdo. Essa nova fase obteve IVC de 100%. A Tabela 1 apresenta os valores da média, do

desvio padrédo e do IVC das equivaléncias analisadas do instrumento PHE-s.

Tabela 1. IVC, média e desvio padrdo (DP) da primeira fase de andlise de equivaléncias
semantica, idiomatica, cultural e conceitual do instrumento PHE-s pelo comité de juizes.
Brasilia-DF, Brasil. 20109.

PHE-s Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Média (DP) Média (DP) Meédia (DP) Meédia (DP)
IVC% IVC% 1IVC% 1IVC%
Titulo 3,6 (0,54) 90 3,6 (0,54) 90 3,8(0,44) 95 4 (0) 100
Instrucdes 3,8(0,44) 95 3,8 (0,44) 95 4 (0) 100 4 (0) 100
Quadro 4 (0) 100 4 (0) 100 3,8 (0,44) 95 4 (0) 100
Linha 1 3,8 (0,44) 95 4 (0) 100 3,8 (0,44) 95 4 (0) 100
Linha 2 4 (0) 100 4 (0) 100 4 (0) 100 4 (0) 100
Linha 3 3,8 (0,44) 95 4 (0) 100 3,8 (0,44) 95 4 (0) 100
Linha 4 4 (0) 100 4 (0) 100 4 (0) 100 4 (0) 100
Linha5 3,8 (0,44) 95 3,8(0,44) 95 4 (0) 100 4 (0) 100

* DP: desvio padrdo; Valores de IVC em %.

Apos realizar as modificacOes sugeridas pelo comité de juizes, foi enviada a versao final
da PHE-s para nova rodada de analise das equivaléncias. Somente um membro do comité
sugeriu uma alteracdo do titulo do instrumento: de “Escala de Envolvimento do Paciente na sua
Saude” para “Escala de Envolvimento do Paciente em sua Satude”. A Tabela 2 apresenta o IVC

por juiz nas duas rodadas descritas.
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Tabela 2. IVC das fases de andlises 1 e 2 das equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e

conceitual do instrumento PHE-s pelo comité de juizes. Brasilia-DF, Brasil. 2019.

Juizes Rodada 1 Rodada 2
IVC% 1IVC%
Juiz 1 99 100
Juiz 2 98 100
Juiz 3 96 100
Juiz 4 97 100
Juiz 5 97 100

* Valores de IVC em %.

Apbs as duas rodadas de analise de equivaléncias, foram realizadas as alteracdes

sugeridas e formulada a versdo final do instrumento PHE-s. O Quadro 2 apresenta a comparagao

entre a versdo sintese apos traducdo e a versao final apds alteracbes sugeridas pelos juizes.

Quadro 2. Comparacdo entre a versdo sintese ap0s traducdo e a versdo final apos alteractes

sugeridas pelos juizes. Brasilia-DF, Brasil. 2019.

Versdao sintese

Versao final

Titulo: “Escala de Envolvimento em Salde do
Paciente”

Titulo: “Escala de Envolvimento do Paciente em
sua Salde”

Instrucgdes: Abaixo, vocé pode ver 5 afirmativas que
descrevem como uma pessoa pode se sentir quando
pensa em sua salde. Cada sentenca pode ser
completada escolhendo-se um dos 4 estados
especificos, ou um dos pontos intermediérios entre os
diferentes estados. Pedimos que vocé indique a sua
posicdo em relacdo ao estado que mais reflete sua
condicdo, indicando o ponto correspondente.

Instrugdes: Abaixo, vocé pode ver 5 afirmativas que
descrevem como uma pessoa pode se sentir quando
pensa em sua salde. Cada sentenca pode ser
completada escolhendo-se um dos 4 estados
especificos ou um dos pontos intermediarios entre 0s
diferentes estados. Pedimos que vocé indique a sua
posicdo em relacdo ao estado que mais reflete sua
condicdo, marcando o ponto correspondente.

Quadro demonstrativo: Veja um exemplo para
ajuda-lo em sua resposta:

EXEMPLO 1
Quando penso em minha doenga...
Fico

Fico triste  Fico ansioso

tranquilo

Fico resignado

Se ao pensar em sua doenca vocé se sente triste,
marque a primeira opcéao

EXEMPLO 2

Quando penso em minha doenga...

Fico triste  Fico ansioso  Fico resignado  Fico
tranquilo

Se a0 pensar em sua doenga voceé se sente em uma
posicdo intermediaria entre estar triste e ficar ansioso,
marque a caixa correspondente a segunda opcao.

Quadro demonstrativo: Veja um exemplo para
ajuda-lo em sua resposta:

EXEMPLO 1

Quando penso em minha doenga...

Fico triste  Fico ansioso Fico conformado_  Fico
tranquilo

Se ao pensar em sua doenca vocé se sente triste,
marque a primeira opcao

EXEMPLO 2

Quando penso em minha doenga...

Fico triste Fico ansioso Fico conformado Fico
tranquilo

Se ao pensar em sua doenga vocé se sente em uma
posicdo intermedidria entre estar triste e ficar ansioso,
marque a caixa correspondente a segunda opcao.

Linha inicial: Pensando em minha doenca...

Linha inicial: Pensando em minha doenca...

Linha 1: Pareco estar fora de mim / Me sinto em alerta
/ Me sinto consciente / Me sinto positivo

Linha 1: Pareco estar fora de mim/ Me sinto em alerta
/ Me sinto informado / Me sinto bem

Continua
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Linha 2: Me sinto perdido / Me sinto alarmado / Estou
consciente / Me sinto sereno

Linha 2: Me sinto perdido / Me sinto perturbado /
Estou consciente / Me sinto sereno

Linha 3: Me sinto oprimido pelas emogdes / Fico
ansioso toda vez que sinto um novo sintoma / Sinto
que estou acostumado com minha doenga / Tenho uma
sensacdo de coeréncia e continuidade em minha vida
apesar da doenca

Linha 3: Me sinto oprimido pelas emogdes / Fico
ansioso toda vez que sinto um novo sintoma / Sinto
que estou acostumado com minha doenga / Tenho uma
sensacdo de harmonia e continuidade em minha vida
apesar da doenca

Linha 4: Vivo momentos de grande desconforto / Me
sinto  frequentemente ansioso quando tento
administrar minha doenca / Sinto que estou adaptado
a minha doenca / Costumo ser otimista sobre 0 meu
futuro e meu estado de saude

Linha 4: Vivo momentos de grande desconforto / Me
sinto  frequentemente ansioso quando tento
administrar minha doenca / Sinto que estou adaptado
a minha doenca / Costumo ser otimista sobre 0 meu
futuro e meu estado de saude

Linha 5: Eu me sinto completamente esmagado pela
doenca / Fico muito agitado quando aparece um novo
sintoma / No geral, sinto que aceitei minha doenca /
Posso encontrar sentido para minha vida apesar da
doenca

Linha 5: Me sinto completamente esmagado pela
doenca / Fico muito nervoso quando aparece um novo
sintoma / No geral, sinto que aceitei minha doenca /
Posso encontrar sentido para minha vida apesar da
doenca

O instrumento final juntamente com todo o material de traducdo e retrotraducdo foram
enviados as autoras originais para analise e concordancia com o processo de traducao.

Nédo foram feitas alteracdes, seguindo para a analise semantica e pré-teste junto a
populacdo-alvo, apds liberacéo.

A versdo final brasileira foi intitulada “Escala de Envolvimento do Paciente em sua
Satde” (EEPS).

5.2 ANALISE SEMANTICA

Participaram desta etapa 15 participantes cujo perfil estd apresentado na Tabela 3. Dos
participantes dessa fase, 12 (80%) foram mulheres. A faixa etaria predominante foi de idosos,
correspondendo a seis (40%) pacientes com idade acima de 60 anos. A populagdo com
procedéncia da capital foi equivalente a 13 (86,7%) pacientes. Considerou-se capital as cidades
com maior desenvolvimento socioeconémico e tecnologico em contraponto ao interior. Quanto
ao estado civil, sete (46,7%) sdo casados. A renda mensal, composta por salarios minimos
recebidos, foi predominante a de até dois salarios, com sete participantes (46,7%). Seis (40%)
participantes dessa fase possuiam ensino superior completo e dois (13,3%) ensino superior
incompleto. Referente a ocupacdo dos participantes, destaca-se 0s aposentados e assalariados,
seis (40%) e cinco (33,3%) respectivamente.
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Tabela 3. Caracteristicas sociais e demograficas dos participantes da fase de analise semantica
atendidos em um Hospital de Reabilitagdo do Distrito Federal. Brasilia-DF, Brasil. 2019.

Caracteristicas (n) %
Sexo

Masculino 3 20,0
Feminino 12 80,0
Idade

18-40 anos 4 26,7
41-60 anos 5 33,3
Acima de 60 anos 6 40,0
Procedéncia

Capital 13 86,7
Interior 2 13,3
Estado civil

Solteiro 4 26,7
Casado 7 46,7
Divorciado 4 26,7
Renda mensal

Né&o remunerado 2 13,3
Até 2 salarios 7 46,7
Mais de 2 a 5 salarios 3 20,0
Mais de 5 salarios 3 20,0
Escolaridade

Fundamental completo 2 13,3
Fundamental incompleto 1 6,7
Médio completo 3 20,0
Médio incompleto 1 6,7
Superior completo 6 40,0
Superior incompleto 2 13,3
Ocupacéo

Aposentado 6 40,0
Pensionista 1 6,7
Assalariado 5 33,3
Autbnomo 2 13,3
Desempregado 1 6,7
Total 15 100,0

* Renda mensal - salario minimo vigente no pais (R$ 998,00)

A Tabela 4 apresenta as caracteristicas clinicas dos participantes. No que se refere a
doenca cronica, motivo do atendimento ambulatorial, observa-se um predominio de artrose (7;
46,7%), o que pode estar relacionado com o quantitativo de idosos participantes dessa fase,
sendo que a maioria expressiva ja possuia o diagnostico da doenga ha mais de 2 anos (13;
86,7%). Considerando o tratamento ja realizado até o momento da coleta, nove (60%)
receberam tratamento conservador, o que inclui fisioterapia, reabilitacdo, medicamentos e

terapias alternativas.
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Tabela 4. Caracteristicas clinicas dos participantes da fase de analise semantica atendidos em
um Hospital de Reabilitacdo do Distrito Federal. Brasilia-DF, Brasil. 2019.

Caracteristicas (n) %
Doenca crénica

Artrose 7 46,7
Necrose Avascular 3 20,0
Outros 5 33,3
Tempo de diagndstico

Acima de 2 anos 13 86,7
Menos de 2 anos 2 13,3
Tratamento

Cirargico 6 40,0
Conservador 9 60,0
Total 15 100,0

Doze (80%) participantes referiram que se sentem envolvidos no préprio cuidado a
salde, 14 (93,3%) se sentem seguros para realizarem o proprio cuidado e todos informaram

possuir rede de apoio para o cuidado a satde (Tabela 5).

Tabela 5. Percepcdo sobre envolvimento, seguranca no proprio cuidado e rede de apoio dos
participantes da fase de analise semantica atendidos em um Hospital de Reabilitacdo do Distrito
Federal. Brasilia-DF, Brasil. 2019.

Percepcéo (n) %
Sente-se envolvido no préprio cuidado a satde

Sim 12 80,0
Né&o 3 20,0
Possui rede de apoio

Sim 15 100,0
Néo 0 -
Sente-se seguro no cuidado de sua satde

Sim 14 93,3
Né&o 1 6,7
Total 15 100,0

A validacdo semaéntica (Tabela 6) ocorreu em uma etapa, considerando que os 15
participantes concordaram que o instrumento é bom e de facil compreensdo. Sobre a dificuldade
em responder a escala somente um paciente referiu mais ou menos, os demais responderam que
ndo apresentaram nenhuma dificuldade. Todos consideraram o instrumento importante para o
engajamento na sua saude.

Quanto aos itens da escala, na linha 1, a sentenga “pareco estar fora de mim” levantou

guestionamento por parte de dois participantes, os quais referiram que entenderam o que estava
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escrito, mas pediram explicacdo ao pesquisador para confirmar a compreensédo. Entretanto, néo
realizaram sugestfes apesar da pesquisadora oportunizar tal feito. Nos exemplos
demonstrativos, somente um paciente sugeriu melhor visualiza¢do, com maior destaque e maior
espacamento, observando que possiveis participantes com acuidade visual diminuida
participardo do estudo.

Contabilizaram ao todo, trés participantes que referiram que poderia ser alterado esses
itens. Porém, ndo houveram sugestfes para modificacdo de nenhum item da escala, a fim de

tornar mais facil o entendimento.

Tabela 6. Distribuicdo das respostas obtidas na analise seméantica pela populagdo-alvo. Brasilia-
DF, Brasil. 2019.

Avaliacédo geral Categorias n (%)
O que vocé achou do nosso Bom 15(100)
instrumento? Regular -
Ruim -
Faceis 15(100)
As questbes sdo compreensiveis? Regular -
Dificeis -
Sobre a escala de resposta, vocé Sim -
teve alguma dificuldade em Mais ou menos 1(6,6)
respondé-las? Néo 14(93,4)
Vocé considera essas questdes Sim 15(100)
importantes para sua satde? Mais ou menos -
Néo -
Vocé gostaria de mudar ou Sim 3(20,0)
acrescentar alguma coisa no Nao 12(80,0)
instrumento?

Apos concordancia semantica dos participantes, seguiu-se para a fase de pré-teste

conforme recomendado na literatura.

5.3 PRE-TESTE

A fase de pré-teste ocorreu logo em seguida da analise semantica, mantendo a versao
final em portugués que seguira para o processo de validagdo psicométrica posteriormente. Foi
realizado o teste para confiabilidade, o coeficiente alfa de Cronbach, obtendo valor de 0,86,
que expressa alta confiabilidade.

A fase de pré-teste contemplou 30 participantes, cuja caracterizacao esta apresentada na

tabela 7. Quanto ao sexo, houve mais equilibrio, mas ainda com predominancia feminina, (17;
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56,7%). A faixa etaria também se apresentou de forma bem distribuida, com 12 (40%)
participantes entre 41 a 60 anos. A populacdo com procedéncia da capital com maioria
expressiva, equivalente a 28 (93,3%). O estado civil obteve representatividade de solteiros (14;
46,7%) e casados ou amasiados (11; 36,7%). A renda mensal, composta por salarios minimos
recebidos, ficou equilibrada, mas a renda de até 2 salarios obteve maior percentual (7; 30%).
Quanto a escolaridade, observa-se ampla distribui¢cdo, com maior quantitativo de participantes
com ensino superior completo seis (20%) e seis (20%) com ensino médio completo. A ocupacgéo
foi composta principalmente de aposentados e assalariados, seis (20%) e oito (26,7%)

respectivamente.

Tabela 7. Caracteristicas sociais e demograficas dos participantes da fase de pré-teste atendidos

em um Hospital de Reabilitacdo do Distrito Federal. Brasilia-DF, Brasil. 2019.

Caracteristicas (n) %

Sexo

Masculino 13 43,3
Feminino 17 56,7
Idade

18-40 anos 9 30,0
41-60 anos 12 40,0
Acima 60 anos 9 30,0
Procedéncia

Capital 28 93,3
Interior 2 6,7

Estado civil

Solteiro 14 46,7
Casado 11 36,7
Divorciado 2 6,7

Vilvo 3 10,0

Renda mensal

N&o remunerado 8 26,7
Até 2 salarios 9 30,0
Mais de 2 a 5 salarios 6 20,0
Mais de 5 salarios 7 23,3
Escolaridade

Fundamental completo 2 6,7
Fundamental incompleto 5 16,7
Médio completo 6 20,0
Médio incompleto 3 10,0
Superior completo 6 20,0
Superior incompleto 5 16,7
Pés-graduacéo 3 10,0
Ocupacéo

Afastado 3 10,0
Aposentado 6 20,0

Continua
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Pensionista 3 10,0
Assalariado 8 26,7
Autdnomo 3 10,0
Desempregado 4 13,3
Outros 3 10,0
Total 15 100,0

* Renda mensal - salario minimo vigente no pais (R$ 998,00)

A Tabela 8 apresenta as caracteristicas clinicas dos participantes da fase pré-teste. No
que se refere a doenca crénica, observa-se um predominio de deformidades do quadril, joelho
e pé em 13 participantes (43,3%) e artrose em 12 (40%), o que pode estar relacionado com o
perfil de atendimento das especialidades (médico ortopedista). Dentre essas deformidades
pode-se citar condropatia patelar, lesdo de ligamento do joelho, impacto femoroacetabular e pé
equino, pé torto congénito e pé plano, entre outros. A maioria expressiva ja possuia 0
diagnostico da doenca ha mais de dois anos (27; 90%). Considerando-se o tratamento ja
realizado até o momento da coleta, ficou distribuido de forma equitativa, 15 (50%) receberam

tratamento conservador e 15 (50%) ja tinham realizado cirurgia em outro momento.

Tabela 8. Caracteristicas clinicas dos participantes da fase pré-teste atendidos em um Hospital
de Reabilitacdo do Distrito Federal. Brasilia-DF, Brasil. 2019.

Caracteristicas (n) %
Doencga crénica

Artrose 12 40,0
Deformidade pé, quadril ou joelho 13 43,3
Sequela de Pélio 2 6,7
Outros 3 10,0
Tempo de diagnoéstico

Acima de 2 anos 27 90,0
Menos de 2 anos 3 10,0
Tratamento

Cirdrgico 15 50,0
Conservador 15 50,0
Total 30 100,0

A Tabela 9 mostra os dados referentes a percepc¢do do paciente sobre o envolvimento e
a seguranga para realizar o proprio cuidado e a existéncia de rede de apoio. Ao serem
questionados sobre a percepcao de envolvimento no préprio cuidado, considerando sua salde,
24 (80%) participantes acreditam que sdo envolvidos no préprio cuidado. Quanto a percepcao
de seguranca para o proprio cuidado, 26 (86,7%) sentem-se seguros para a continuidade do
cuidado no ambiente extra hospitalar. Ainda, somente um (3,3%) participante informou néo

possuir rede de apoio para o cuidado a saude, o que inclui pessoa como familiar, amigo,
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cuidador, e estrutura, como casa de familiar, casa de apoio, abrigo para auxiliar no processo de
cuidados durante o processo de doenca.

Tabela 9. Percepcdo sobre envolvimento, seguranca no proprio cuidado e rede de apoio dos
participantes da fase de pré-teste atendidos em um Hospital de Reabilitacdo do Distrito Federal.
Brasilia-DF, Brasil. 20109.

Percepc¢éo (n) %
Sente-se envolvido no préprio cuidado a satde

Sim 24 80,0
Nao 6 20,0

Possui rede de apoio

Sim 29 96,7
Né&o 1 33
Sente-se seguro no cuidado de sua salde

Sim 26 86,7
Né&o 4 13,3
Total 30 100,0

Considerando-se as respostas informadas pelos participantes da fase pré-teste, a seguir
os dados estédo divididos em tabelas considerando as cinco linhas na horizontal do instrumento.

Na linha 1, pode-se observar que o item 7 (“me sinto bem”) obteve maior
representatividade (30%) do total de respostas, seguido dos itens 3 e 5, “me sinto em alerta” e
“me sinto informado” respectivamente, ambos com seis (20%) escolhas pelos participantes
(Tabela 10).

Tabela 10. Respostas da linha 1 da PHE-s dos participantes da fase pré-teste atendidos em um
Hospital de Reabilitacdo do Distrito Federal. Brasilia-DF, Brasil. 2019.

Linha 1l (n) %
Item 1 (Pareco estar fora de mim) 3 10,0
Item 2 (Pareco estar fora de mim — Me sinto em alerta) 1 3,3
Item 3 (Me sinto em alerta) 6 20,0
Item 4 (Me sinto em alerta — Me sinto informado) 2 6,7
Item 5 (Me sinto informado) 6 20,0
Item 6 (Me sinto informado — Me sinto bem) 3 10,0
Item 7 (Me sinto bem) 9 30,0
Total 30 100,0

Na linha 2 é possivel destacar o expressivo nimero de respostas no item 5 (“estou
consciente”), com o total de 16 participantes que assinalaram esse estado, equivalente a 53,3%
da amostra, seguido do item 3 (“me sinto perturbado”) que obteve cinco respostas (16,7%)
(Tabela 11).
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Tabela 11. Respostas da linha 2 da PHE-s dos participantes da fase pré-teste atendidos em um
Hospital de Reabilitacdo do Distrito Federal. Brasilia-DF, Brasil. 2019.

Linha 2 (n) %
Item 1 (Me sinto perdido) 1 3,3
Item 2 (Me sinto perdido — Me sinto perturbado) 1 3,3
Item 3 (Me sinto perturbado) 5 16,7
Item 4 (Me sinto perturbado — Estou consciente) 2 6,7
Item 5 (Estou consciente) 16 53,3
Item 6 (Estou consciente — Me sinto sereno) 2 6,7
Item 7 (Me sinto sereno) 3 10,0
Total 30 100,0

Na linha 3 verifica-se que o item 1 (“me sinto oprimido pelas emogdes™) ndo obteve
nenhuma resposta. Ja os itens 3 e 7 apresentaram a mesma distribuicdo, ambos com 11 (36,7%)

respostas (Tabela 12).

Tabela 12. Respostas da linha 3 da PHE-s dos participantes da fase pré-teste atendidos em um
Hospital de Reabilitacdo do Distrito Federal. Brasilia-DF, Brasil. 2019.
Linha 3 (n) %
0
2

Item 1 (Me sinto oprimido pelas emocdes)
Item 2 (Me sinto oprimido pelas emogdes — Fico ansioso toda vez que
aparece um novo sintoma)

6,7

Item 3 (Fico ansioso toda vez que aparece um novo sintoma) 11 36,7
Item 4 (Fico ansioso toda vez que aparece um novo sintoma — Sinto 3 10,0
que estou acostumado com minha doenca)

Item 5 (Sinto que estou acostumado com minha doencga) 2 6,7
Item 6 (Sinto que estou acostumado com minha doenga — Tenho uma 1 3,3
sensacgdo de harmonia e continuidade em minha vida apesar da doenga)

Item 7 (Tenho uma sensacdo de harmonia e continuidade em minha 11 36,7
vida apesar da doenca)

Total 30 100,0

A linha 4 evidencia 13 (43,3%) respostas no item 7, “costumo ser otimista sobre o meu

futuro e meu estado de saude”. O item 4 ndo foi assinalado (Tabela 13).

Tabela 13. Respostas da linha 4 da PHE-s dos participantes da fase pré-teste atendidos em um
Hospital de Reabilitacdo do Distrito Federal. Brasilia-DF, Brasil. 2019.
Linha 4 (n) %
4
2

Item 1 (Vivo momentos de grande desconforto) 13,3
Item 2 (Vivo momentos de grande desconforto — Me sinto 6,7
frequentemente ansioso quando tento administrar minha doenca)

Item 3 (Me sinto frequentemente ansioso quando tento administrar 6 20
minha doenca)

Item 4 (Me sinto frequentemente ansioso quando tento administrar 0 -
minha doenca — Sinto que estou adaptado a minha doenga)

Item 5 (Sinto que estou adaptado a minha doenca) 3 10

Continua
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Continuagéo

Item 6 (Sinto que estou adaptado a minha doenga — Costumo ser 2 6,7
otimista sobre 0 meu futuro e meu estado de salde)

Item 7 (Costumo ser otimista sobre o meu futuro e meu estado de 13 43,3
salde)

Total 30 100,0

Na linha 5 observa-se que o item 7 (“posso encontrar sentido para minha vida apesar da
doenga”) foi marcado por mais da metade da amostra (16; 53,3%), sendo que o item 1 (“me
sinto completamente esmagado pela doenga”) ndo foi assinalado nessa fase do estudo (Tabela
14).

Tabela 14. Respostas da linha 5 da PHE-s dos participantes da fase pré-teste atendidos em um

Hospital de Reabilitacdo do Distrito Federal. Brasilia-DF, Brasil. 2019.
Linha 5 (n) %
0
2

Item 1 (Me sinto completamente esmagado pela doenca)
Item 2 (Me sinto completamente esmagado pela doenca — Fico muito
nervoso quando aparece um novo sintoma)

6,7

Item 3 (Fico muito nervoso quando aparece um novo sintoma) 5 16,7
Item 4 (Fico muito nervoso quando aparece um novo sintoma — No 2 6,7
geral, sinto que aceitei minha doenca)

Item 5 (No geral, sinto que aceitei minha doenca) 4 13,3
Item 6 (No geral, sinto que aceitei minha doenca — Posso encontrar 1 3,3
sentido para minha vida apesar da doenca)

Item 7 (Posso encontrar sentido para minha vida apesar da doenca) 16 53,3
Total 30 100,0

Portanto, apreende-se que as respostas se distribuiram de maneira mais expressiva nas
duas altimas colunas. Os dados referentes aos célculos de minima, maxima, média, desvio

padréo, mediana e intervalo interquartil sdo apresentados na Tabela 15.

Tabela 15. Respostas da PHE-s dos participantes da fase pré-teste atendidos em um Hospital de
Reabilitacdo do Distrito Federal. Brasilia-DF, Brasil. 2019.

Linhas Padréo Minima — Méxima Média (Desvio Padréo) Mediana (11Q)
Linha 1 1-7 4,73 (2,033) 5(2)
Linha 2 1-7 4,63 (1,402) 5(3)
Linha 3 2-7 4,73 (1,929) 4(1)
Linha 4 1-7 4,80 (2,340) 55(2)
Linha 5 2-7 5,50 (1,834) 7(2)

*11Q — Intervalo interquartil.

Ainda considerando-se as respostas da PHE-s € possivel observar pelo valor da mediana
gue o envolvimento dos participantes esta distribuido em torno do nivel adhesion.

A tabela 16 apresenta o nivel de envolvimento dos pacientes participantes da pesquisa.
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Tabela 16. Nivel de envolvimento dos participantes da fase pré-teste atendidos em um Hospital
de Reabilitacdo do Distrito Federal. Brasilia-DF, Brasil. 2019.

Niveis (n) %
Blackout 2 6,7
Arousal 9 30
Adhesion 10 33,3

Eudaimonic Project 9 30

Total 30 100,0

A distribuicdo entre os trés ultimos niveis foi muito semelhante. Somente dois pacientes
foram identificados no nivel blackout. Parte dos pacientes se encontra nos niveis blackout e
arousal (36,7%), mas predominou os niveis adhesion e eudaimonic project (63,3%).



6 DISCUSSAO

Este estudo traduziu e adaptou culturalmente a Patient Health Engagement Scale (PHE-
s) para o portugués do Brasil com uma amostra heterogénea de pacientes acompanhados
ambulatorialmente com doenca cronica ortopédica. Todo o processo metodologico foi pautado
pelo método proposto por Guilllemin, Bombardier e Beaton (1993) observado em diversos
estudos nacionais e internacionais (CUNHA, 2016). Tambem foi utilizado o guidelines
proposto por Gudmundsson (2009), com diretrizes para adaptar e traduzir instrumentos
psicoldgicos, considerando a caracteristica do instrumento traduzido.

A utilizacdo de um método consistente para o processo de traducdo e adaptacdo
transcultural de instrumento de pesquisa é fundamental para equivaler as medidas. Recomenda-
se cinco passos para a adaptacao transcultural de instrumentos na area da saude: (I) traducdes
independentes; (2) sintese das traducdes; (3) retrotraducdes da sintese; (4) reunido de um comité
de peritos; e (5) pré-teste (BEATON et al., 2002).

Dessa forma, as etapas foram cuidadosamente acompanhadas, analisadas e
documentadas. As etapas da pesquisa foram utilizadas para apoiar as equivaléncias cultural,
conceitual, semantica e idiomética do instrumento traduzido.

A andlise de contetdo foi realizada por um comité de juizes. O objetivo do comité €
produzir a versdo final, analisando as versbes produzidas oriundas das traducdes e
retrotraduc@es. Essa versao final deve ser compreensivel por criancas de 12 anos. O comité
pode ainda modificar instrucdes ou formato da escala / instrumento, modificar ou rejeitar itens
e acrescentar outros. De acordo com a referéncia metodoldgica utilizada, um nimero de cinco
especialistas € suficiente para obtengédo da validade de contetido (BEATON et al., 2002; LYNN,
1986).

Nessa etapa foi utilizado o indice de Validade de Contetdo (IVC), um método muito
utilizado na area de satde (HYRKAS et al., 2003; MCGILTON, 2003; WYND; SCHAEFER,
2002), que mede a proporcdo ou porcentagem de juizes que estdo em concordancia sobre
determinados aspectos do instrumento e de seus itens. Permite analisar cada item
individualmente ou o instrumento como um todo. Este método emprega uma escala tipo Likert
com pontuacdo de um a quatro (ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Obteve-se na primeira rodada
IVC de 0,98 e na segunda rodada I'VC de 100%.

A validade de conteudo analisa os diferentes aspectos do objeto do instrumento e

verifica a existéncia de elementos que podem ser atribuidos a outros objetos. Especialistas
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analisam a representatividade dos itens em relacdo as areas de contetdo e a relevancia dos
objetivos a medir, dessa forma, averiguando se o conteldo esta correto e adequado ao que se
propde (RAYMUNDO, 2009; MOURA et al., 2008).

Uma concordancia de pelo menos 80% entre 0s juizes podera servir de critério de
decisdo sobre a pertinéncia e/ou aceitacao do item. Esse percentual de concordancia é referido
na literatura nacional e internacional (MOURA et al., 2008; PASQUALI, 2010; HONORIO et
al., 2011; OLIVEIRA et al., 2008; VITURI & MATSUDA, 2009; YAMADA & SANTOS,
2009 apud MEDEIROS et al., 2015).

O Indice de Validade de Contetido também foi calculado no estudo de traducdo
transcultural da escala PHE-s para a verséo chinesa. O I\VC por item ficou entre 0,80 e 1,00 e 0
nivel médio da escala foi de 0,92 na versdo final (ZHANG et al, 2017). Nos estudos de traducéo
transcultural para o espanhol e inglés, ndo foi informada essa medida.

A andlise semantica foi realizada por meio do grupo de populagéo alvo, com avaliacao
da compreensdo do instrumento. Essa etapa contemplou 15 participantes. Beaton et al. (2002)
sugerem que a versao final produzida pelo comité de juizes seja aplicada em 30 a 40
representantes da populacao-alvo, para averiguar a compreensdo dos itens do instrumento. No
caso de davidas, os participantes podem sugerir termos mais compreensiveis e compativeis com
suas realidades. As alteracdes sugeridas no pré-teste sdo encaminhadas novamente aos juizes,
e um novo pré-teste é realizado com a versdo recomendada, até a obtencdo de resultados
satisfatorios (FERREIRA et al., 2014).

N&o houve necessidade de reavaliacdo dos itens, considerando que 0s participantes
avaliaram o instrumento como de facil compreensédo, bom instrumento de medida e importante
para aplicacdo na pratica assistencial.

Durante a fase de analise semantica do estudo de tradugdo da PHE-s verséo chinesa,
algumas modificagdes foram necessérias para abordar as diferencas culturais entre 0s paises
ocidentais e orientais. Por exemplo, a palavra blackout refere-se a um estado subito de falta de
energia ou falha excessiva de compreensédo para os chineses. Dessa forma, a traducdo final foi
“Eu sinto que minha mente / cérebro fica em branco” (ZHANG et al, 2017). Nao esta descrito
nos estudos de traducdo e adaptacdo transcultural para outras linguas as alteraces na analise
semantica.

O uso de um instrumento robusto, bem desenvolvido, com validade e confiabilidade dos
dados na versédo de origem, adaptado e traduzido em diversas linguas com rigor metodoldgico,
permite comparar os resultados em diversas culturas do mundo (TUTHILL et al., 2014). Na

escolha de instrumentos para traducéo e validacéo, esses aspectos devem ser observados.
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A etapa de pré-teste foi realizada com uma amostra de 30 de participantes. Em relacéo
a caracterizacdo da autogestdo em salde e dados sociodemograficos observou-se que a amostra
total de participantes da analise semantica e pré-teste foi composta predominantemente por
mulheres, provenientes da capital, na faixa etaria acima de 40 anos, com destaque para a
populagédo idosa. A doenca cronica com maior percentual foi a artrose, o que pode estar
correlacionado ao perfil de faixa etaria e grupamento com seguimento ortopéedico.

Conhecer o perfil de pacientes atendidos na instituicdo de salde, variaveis sociais que
perpassam o cuidado a saude, e em especial o efeito psicossocial na vida dos pacientes apds o
diagndstico de uma doenga, configura-se um papel fundamental no desenvolvimento do
engajamento dos pacientes. A trajetoria a ser percorrida com a consequente ressignificacao de
rotinas diarias, valores e projetos deve ser considerada para entender o envolvimento dos
pacientes (BARELLO; GRAFFIGNA, 2015). Portanto, conhecer a realidade de cada paciente
interferira no seu processo de envolvimento e autogestdo da saude.

Nas ultimas décadas, observa-se o aumento de individuos com condicdes cronicas de
salde, devido ao envelhecimento da populacéo e a difusdo de estressores ambientais, e isso
implica em maior esforco organizacional e econémico do sistema de salde (LASSMAN et
al., 2014; PALLIN et al., 2014 apud GRAFFIGNA; BARELLO; BONANOMI; LOZZA,
2015). Estudos demonstram que o envolvimento no proprio cuidado propicia melhorias no
estado de salde percebido, em comportamentos saudaveis e na reducdo do indice de
hospitalizacGes de pacientes com doencas cronicas (SOLOMON; WAGNER; GOES, 2012).

Os dados levantados evidenciam que a maioria expressiva tem a percepcao de serem
envolvidos no préprio cuidado e possuem seguranca para o cuidado em domicilio, além de ter
rede de apoio, o que envolve fator pessoal e de estrutura. Aqui, cabe destacar, que foi necessario
a definicdo e exemplificacdo de envolvimento e seguranca do paciente, aos participantes. O que
implica levantar a necessidade de maior propagacdo no meio assistencial dessa préatica de
cuidado. E, confrontando esse dado, parte expressiva dos participantes possuia o diagnostico
da doenca ha mais de dois anos e, assim esperava-se, uma aproximacao e entendimento sobre
a doenca e cuidados necessarios no seu curso.

O paciente deve participar dos seus cuidados relatando informacdes importantes, e
assim, monitorar, acompanhar e aderir ao tratamento e também identificar eventos adversos e
efeitos colaterais e informa-los aos profissionais de saide (VINCENT; DAVIS, 2012). A
literatura aponta que os pacientes que relataram os maiores niveis de participacao ativa em seus
cuidados tém metade da taxa de erros relacionados a assisténcia, em detrimento daqueles com
baixa participacdo (WEINGART et al., 2011).
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No cuidado centrado na pessoa, 0 paciente é visto como um especialista sobre si mesmo.
Esse tipo de cuidado vé o paciente como parceiro na equipe de saude (RINGDAL et al., 2017)
Ouvir e valorizar a opinido dos pacientes, compreendendo suas vivéncias e expectativas dos
servigos de saude, adequar os servicos ao atendimento destas necessidades, e considerar suas
preferéncias e satisfacdo, € o caminho para reconhecer o cuidado centrado no paciente como
elemento chave da melhoria da qualidade em satide (GOMES, 2016).

Nesse sentido, os pacientes participantes da pesquisa, referiram a importancia do
movimento em prol da seguranca do paciente e envolvimento no proprio cuidado. Assim como,
manifestaram que a avalia¢do proposta pelo instrumento se faz necessaria nos dias atuais, tendo
em vista problemaéticas varidveis que impactam o setor satde.

Em geral, verifica-se a associacdo de um alto nivel de ativacdo do paciente com
desfechos clinicos positivos em varias populacdes com condigdes crénicas de saude
(SOLOMON; WAGNER; GOES, 2012). Isso gera a hipbtese de que o processo de engajamento
do paciente, seus antecedentes e suas consequéncias no cuidado ao paciente séo transcendentes
a doenca, em vez de especificos da doenca (BOS-TOUWEN et al., 2015).

Para assegurar uma medida confiavel, é necessario realizar testes estatisticos
especificos. No que se refere a confiabilidade, definida por Hayes (1998) como o grau em que
o resultado medido reflete o resultado verdadeiro, ou seja, quanto uma medida esta livre da
variancia dos erros aleatérios, foi aplicado o alfa de Cronbach, com resultado de 0,86, o que
mostra adequada confiabilidade da medida. O coeficiente italiano original de Cronbach
apresentou valor de 0,85 (GRAFFIGNA; BARELLO; BONANOMI; LOZZA, 2015).

O coeficiente alfa de Cronbach é o método mais utilizado para medir a confiabilidade,
quando esta for entendida como uma consisténcia interna dos indicadores da escala, ou seja, 0s
indicadores da escala, altamente interrelacionados, devem medir 0 mesmo construto latente e
apresenta como vantagem o fato de necessitar de uma Unica aplicagdo do instrumento
(CRONBACH, 1951).

As traducOes para outros idiomas da PHE-s confirmaram adequada confiabilidade.
Entretanto, nas outras versdes foi utilizado o Indice Ordinal Alfa. No estudo chinés os dados
demonstraram boa consisténcia interna da PHE-s, equivalente a 0,89 e no estudo espanhol o
Ordinal Alfa foi de 0,85 (ZHANG et al, 2017; MAGALLARES et al., 2017). O que demonstra
valores sem significativas variagdes apesar do teste estatistico utilizado.

Conforme demonstrado nos resultados, a populagéo participante do pré-teste evidenciou
uma distribuicdo equitativa nos estagios arousal, adhesion e eudaimonic project. Somente dois



64

participantes foram classificados no nivel blackout, o que pode ser considerado positivo, pois
esse nivel de envolvimento é o mais incipiente da PHE-s.

Mesmo considerando uma populacdo pequena participante do pré-teste, é possivel
apreender a diversidade de niveis de envolvimento que os pacientes podem se enquadrar e ainda
este é passivel de variacdo ao longo do tempo, pois o nivel é mutante. No preenchimento da
escala € explicado ao paciente para considerar o que sente / percebe naquele exato momento. E
de acordo, com um novo diagndstico, decisao por realizar procedimento cirurgico, recidiva de
uma doenca ou falha em um tratamento, entre outros exemplos, pode haver uma mudanga no
nivel de envolvimento conforme o impacto do cenério, sentimentos e experiéncias vivenciadas
pelo paciente.

A avaliacdo do envolvimento do paciente permite ao profissional de saude compreender
a capacidade de ativacdo no gerenciamento de seus cuidados. Entretanto, ainda existe um amplo
debate sobre como traduzir esse principio em pratica e como avaliar as iniciativas que visam
aumentar o nivel de participacdo dos pacientes em seus cuidados (GRAFFIGNA; BARELLO,
2016).

Ressalta-se que atualmente existem poucas ferramentas de avaliacdo cientificamente
validadas para identificar o nivel de envolvimento dos pacientes em seus servigcos de saulde
(GRAFFIGNA; BARELLO, 2016). No Brasil, essa oferta é ainda mais restrita, pois poucos séo
0s instrumentos traduzidos e validados para uso com a populacéo brasileira.

Cabe destacar que a aplicacdo da EEPS traz implicacGes importantes para a pratica
clinica que ainda precisam ser investigadas. Considerando que é uma escala nova, se faz
pertinente associar os dados clinicos e sociodemograficos com os niveis de envolvimento do
paciente na sua saude. Além de analisar a covariancia entre essas variaveis, isso possibilitara a
realizacdo de uma anélise secundéria com o objetivo de modelar como as variéveis clinicas,
contextuais e psicologicas se entrelacam e influenciam umas as outras no processo de
envolvimento. Assim, sera possivel construir um algoritmo cientifico capaz de entender quais
sdo os fatores-chave (ou alavancas) nos quais € oportuno trabalhar para melhorar os niveis de
envolvimento do paciente (GRAFFIGNA; BARELLO, 2018).

A identificac¢do do envolvimento do paciente permite ao profissional de satde direcionar
sua pratica, possibilitando a criagdo de um ambiente de atuagcdo mais incisivo na conducdo do
paciente no processo de enfrentamento da doenga e desenvolvimento de sua autonomia.

Isso impacta diretamente na préatica de enfermagem e de outras categorias profissionais,
no trabalho colaborativo que possa gerenciar estratégias de envolvimento do paciente e familiar
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/ cuidador, com equilibrio entre o suporte informativo e pragmatico, considerando o bem-estar,
preferéncias, satisfacdo e ativacdo do paciente.

A capacidade dos pacientes para lidarem com suas emog¢des e assumirem uma postura
mais positiva perante sua doenca e tratamento € um elemento fundamental para manter o
envolvimento do paciente ao longo do caminho da saude. Esse processo, potencialmente, leva
a uma revolucgdo de paradigmas de saude em pesquisa e intervencdo, solidificando uma base
para uma parceiria verdadeira e sustentavel entre pacientes e profissionais de saude
(GRAFFIGNA; BARELLO, 2018).

Diferentes desafios sdo impostos nesse processo e, concentrando-0s na seguranga do
cuidado, um dos focos da dissertacdo, levanta-se a importancia da gestdo do conhecimento, da
aprendizagem a partir do erro e da avaliacdo da realidade, além de ferramentas de qualidade e
do suporte organizacional que deve ser oferecido aos profissionais atuantes em uma instituicdo
de saude. Tais elementos subsidiam a busca de solucGes técnicas relacionadas aos processos
proprios do sistema de atendimento em salde, destacando a responsabilidade entre os
profissionais, para um cuidado de qualidade, atendendo aos principios de seguranca do paciente
(PARANAGUA, 2015).

Portanto, busca-se alinhar o conhecimento, atuacdo do profissional de salde em
consonancia com as demandas e qualidade da assisténcia, considerando a especificidade da
populacédo, objetivos e estratégias organizacionais de uma instituicdo voltadas para o cuidado
centrado no paciente, seguranca do paciente e envolvimento no préprio cuidado.

A partir da EEPS, almeja-se instrumentalizar os profissionais de salde na avaliacdo do
envolvimento do paciente no cuidado. Inicialmente com a identificacdo do nivel de
envolvimento e, a partir disso, possibilitar a pactuacdo de um plano de cuidados, tratamento e
intervengdes junto ao paciente, ambicionando a melhora do estado de satde dos individuos e a
qualidade da assisténcia.

A adocéo de medidas sistematicas validadas para avaliar o envolvimento do paciente é
uma maneira de garantir a melhor personalizacdo de iniciativas educacionais e atos
relacionais. Essas intervencgdes efetuam-se de acordo com a posicao especifica dos pacientes ao
longo de sua jornada de envolvimento, observando que nem todos os pacientes sdo capazes e
estdo dispostos a realmente assumir uma posicao proativa em sua gestdo de saude, cabendo ao
profissional solucionar essa questdo, com a flexibilizacdo de medidas no plano de cuidados.

A aplicacdo de um questionério validado, futuramente em estudos comparativos, nos
diferentes contextos no pais, e entre outros paises dos diversos continentes, possibilitara

compreender o multifacetado fenémeno do envolvimento do paciente no préprio cuidado.
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Como limitacGes do estudo pode-se citar que a adaptacao transcultural foi realizada em
um dnico local. Outro aspecto importante € que os dados foram coletados por entrevistas,
garantindo a auséncia de itens deixados em branco por falta de entendimento ou por
esquecimento.

A EEPS encontra-se pronta para estudos que possam avaliar suas condic¢des
psicométricas. Sendo assim, sdo necessérias analises de validade externa, equivaléncia de
mensuracdo e reprodutibilidade. Apos confirmacdo de suas propriedades psicométricas seria
relevante sua aplicacdo em populacdes especificas, independente da sua condicdo de saude e,
ainda, relacionar com dados sociodemograficos. O uso de outras estratégias para coleta dos
dados também pode ser testado (autopreenchimento do instrumento, via internet, entre outras)
para que mais evidéncias sejam obtidas sobre a investigacdo do envolvimento na salde da

populacdo brasileira.



7 CONCLUSAO

Destaca-se a importancia do conhecimento acerca do cuidado centrado no paciente e o
envolvimento no préprio cuidado por entrelacar diferentes desafios e implicagdes no &mbito
profissional, institucional e nos cuidados aos pacientes, considerando também a seguranca
nesse processo. Nesse sentido, levanta-se a necessidade de aprofundamento sobre a temaética,
pesquisas, atualizacGes e capacitacdo a fim de uma assisténcia livre de danos.

O presente estudo realizou a tradugdo e adaptacdo cultural do instrumento Patient
Health Engagement Scale (PHE-s) com uma amostra de brasileiros portadores de doenca
cronica ortopédica, resultando no instrumento “Escala de Envolvimento do Paciente em sua
Saude” (EEPS), mantendo as cinco questdes de avaliacao.

Na andlise dos especialistas, mantiveram-se as equivaléncias semantica, cultural,
idiomaética e conceitual e os resultados demonstraram validade de contetdo satisfatoria. No pré-
teste, a versao para o portugués do Brasil apresentou alta confiabilidade, de acordo com o alfa
de Cronbach e foi considerado de facil compreensdo e importante para a avaliacdo do
enfrentamento do contexto atual de salde pela populacéo alvo.

Apesar dos niveis adhesion e eudaimonic project terem sido predominantes na
populacdo alvo, uma parte expressiva indicou um envolvimento incipiente na prépria saide ao
serem classificados nos niveis blackout e arousal. Dessa forma, o instrumento foi capaz de
identificar os pacientes que necessitam de maior atencdo do profissional de salde nesse
processo de enfrentamento. O uso da EEPS na pratica clinica pode, portanto, subsidiar a tomada
de decisdo da equipe de saude, de forma a ampliar o desenvolvimento de praticas mais
assertivas para o engajamento do paciente.

O estudo possibilitard a identificacdo do envolvimento do paciente obtendo-se um
diagnostico situacional, o que fomenta a discussdo do cuidado centrado no paciente e a
qualificacdo da equipe de saude. Almeja-se, portanto, cuidados de qualidade e também estimulo
aos pacientes na conscientizacdo do seu papel transformador no ato de cuidar.

O instrumento encontra-se traduzido e adaptado para o idioma portugués demonstrando
bons resultados no processo de validagdo de conteddo, compreensdo verbal e consisténcia
interna. Entretanto, ressalta-se que sdo necesséarias analises de validade externa, equivaléncia
de mensuracdo e reprodutibilidade. Qualquer interesse no uso da presente escala podera ser
manifestado para as pesquisadoras responsaveis mediante contato via correio eletrénico, e sera

avaliada a permissdo para a aplicacdo em outros estudos.



8 CONSIDERACOES FINAIS

A realizacdo desta pesquisa dispara um outro processo que se constitui na validacao
psicométrica e realizacdo de outros testes estatisticos, como em todos os trabalhos de tradugédo
transcultural e validacdo do instrumento PHE-s, para que dessa forma seja possivel a
comparacéo dos resultados em diferentes paises. Dessa forma, apresenta-se como perspectivas
a avaliacdo da consisténcia interna dos itens da PHE-s e unidimensionalidade. Para a validagédo
externa seréo utilizados dois instrumentos, Morisky, Green, and Levine (MGL) Adherence
Scale, que ja foi obtido licenca de uso e o outro esta sendo discutido com as autoras originais
da escala. Cabe ressaltar, portanto, que um dos frutos desse trabalho foi o estabelecimento de
parceria entre pesquisadores da Universidade de Brasilia e da Universita Cattolica del Sacro
Cuore, na Itélia.

Apesar de ainda percorrer um caminho metodologico a frente, durante a fase de coleta
dos dados com a populacdo-alvo, foi possivel perceber através de reacBes e feedbacks dos
participantes a importancia de avaliar o envolvimento do paciente e sua interface com questdes
intimas e psicossociais que tanto influenciam nesse processo.

Pude observar a emocdo dos participantes aflorar em varios momentos, ao refletirem
sobre sua doenca, ao verem escrito em palavras seu profundo sentimento relacionado ao
enfrentamento da situacdo de salde e envolvimento no seu cuidado. Além disso, foi possivel
perceber uma expectativa positiva por parte dos participantes e eventuais familiares que
estavam junto no momento da entrevista, dessa escala ser incorporada na avaliacdo do paciente,
para que assim, seja possivel a abordagem de forma holistica do cuidado, ao olhar além de uma
artrose no quadril ou joelho, mas sim, o verdadeiro significado disso na vida do paciente.

A todos os pacientes que participaram desse processo de validagdo e que se percebeu
necessidade de intervencéo, foi oferecido apoio, escuta ativa e conforto psicologico, alem de
orientacOes para solucionarem certos conflitos ou dividas, tais como cuidados no periodo de
internacdo para intervencao cirdrgica.

Foi possivel, portanto, verificar em curto prazo, que a escala é capaz de identificar
situacGes em que o profissional deve intervir para auxiliar o paciente a evoluir rumo ao nivel
eudaimonic project. Entretanto, a fim de tornar esse instrumento mais sensivel, como ja
pontuado, novas perspectivas estdo sendo tracadas para a continuidade do processo de
validacéo.



69

Destaca-se que a escala podera ser aplicada nos diferentes ambientes de assisténcia a
salde, seja em ambiente hospitalar, nos cuidados agudos, em pacientes cirdrgicos; seja na
atencdo primaria, nos cuidados ao paciente cronico ou em seguimento ambulatorial. Sendo
assim, podera ser utilizada em qualquer contexto que exista uma relacdo de cuidado entre
profissional e paciente.

Repercurtindo na atuagdo interdisciplinar dos profissionais de saude, observa-se a
necessidade de envolver os pacientes desde o inicio da relacdo de cuidado. Esta é a condicéo
prioritaria para garantir a capacidade dos pacientes de se engajarem também nas diferentes fases
de acompanhamento de seu tratamento. O envolvimento dos pacientes, na verdade, € um fator-
chave para sustentar a qualidade e seguranga do cuidado. Dessa forma, reitera-se a importancia
da avaliacdo do envolvimento do paciente no cuidado a sua salde e da incorporacdo dessa
pratica na rotina dos profissionais de saude.

Busca-se através da EEPS o fortalecimento da assisténcia a saude, com a aplicacéo
consciente de uma pratica que verdadeiramente envolve o paciente no cuidado. Ressalta-se que
existe a perspectiva de formalizar uma estratégia para utilizacdo da EEPS no servico onde a
escala foi traduzida, a fim de averiguar o impacto na pratica clinica e aprimorar a evolugdo dos
niveis de envolvimento dos pacientes no préprio cuidado.

Numa andlise global, o mestrado propiciou 0 meu engajamento na difusdo dessa pratica
enquanto enfermeira assistencial e aprofundamento de experiéncias com minha insergdo no
Nucleo de Seguranca do Paciente. Almejo propagar a valoriza¢do do cuidado centrado no
paciente e semear junto aos colegas de equipe, pacientes, familiares e cuidadores a importancia
do envolvimento no cuidado seguro, para que unidos possamos evoluir e avancar na qualidade

e seguranca do cuidado.
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APENDICES

APENDICE 1 - ANALISE DE EQUIVALENCIAS DA PHE-S

CONVITE

Prezado (a)

O senhor (a) foi escolhido para participar do processo de avaliacdo de equivaléncias do
instrumento Patient Health Engagement Scale (PHEs) para a cultura brasileira, que
corresponde a uma das etapas do projeto de pesquisa intitulado “ENVOLVIMENTO DE
PACIENTES NA SEGURANCA DO CUIDADO: ATIVACAO E ADESAO TERAPEUTICA
APOS A ALTA HOSPITALAR”.

O instrumento PHE considera o engajamento do paciente como um processo dindmico
e evolutivo que apresenta quatro estagios: blackout, arousal, adhesion and eudaimonic
project. Com uma natureza ordinal, o instrumento pode ser auto administrado pelo paciente.
Tem apenas cinco itens, e cada item tem sete opgoes de resposta que permitem que os pacientes
se posicionem ao longo de um continuo de experiéncias de envolvimento do paciente
(GRAFFIGNA; BARELLO; BONANOMI; LOZZA, 2015).

Destaca-se que para avaliacdo das propriedades psicométricas, a versdo brasileira do
instrumento PHE serd aplicada junto a pacientes portadores de doenca cronica atendidos
ambulatorialmente para avaliacdo ortopédica em um hospital do Distrito Federal.

Solicitamos sua colaboracdo na avaliacdo das equivaléncias semantica, idiomatica,
cultural e conceitual dos itens, conforme instrucdes apresentadas a seguir. Informamos que
depois de concluida esta etapa, serdo realizados procedimentos para avaliacdo da confiabilidade
e validade do PHE adaptado a cultura brasileira.

Solicitamos que o arquivo em anexo, ndo seja compartilhado com outras pessoas.

Agradecemos sua atencdo e disponibilidade em participar desse processo, e colocamo-

nos a disposicao para esclarecimentos.

Helga Xavier de Souza Thatianny Tanferri de Brito
Pesquisadora Responsavel Paranagua
Mestranda do curso de pds-graduacao em Pesquisadora Responsavel
Enfermagem — UNB Prof. Dra. do Curso de graduacao e pos-

graduacdo em Enfermagem — UNB
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INSTRUCOES PARA ANALISE DAS EQUIVALENCIAS NA TRADUCAO INGLES-
PORTUGUES DA PATIENT HEALTH ENGAGEMENT (PHE)

Para realizar a avaliacdo das equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual
da Patient Health Engagement (PHE) o (a) Senhor (a) recebera uma planilha com as
afirmacGes da versdo original do instrumento (VO) e da versao sintese (T12). Logo apos, estdo
apresentadas para consulta as versdes traduzidas para o portugués (T1 e T2), inglés (T3 e T4) e
a retro traducdo da versdo sintese do portugués para o italiano (RT1) e da versdo em inglés para

o italiano (RT2). Considere as seguintes orientacdes para a analise das equivaléncias:

I. Equivaléncia semantica: refere-se ao significado das palavras. Para isso, deve-se observar se

as palavras traduzidas tém o mesmo significado empregado na verséao original.

Il. Equivaléncia idiomatica: nesse tipo de equivaléncia o item traduzido para a lingua

portuguesa deve preservar o sentido da expressao na versdo original.

I1l. Equivaléncia cultural: refere-se a adequacdo de situacbes ou atividades abordadas que

correspondem as situacdes vivenciadas no contexto cultural do Brasil.

IV. Equivaléncia conceitual: refere-se a analise de palavras com diferentes conceitos entre as

culturas.

Apbs a leitura das versdes de cada afirmacdo, vocé devera avalia-la individualmente
com relagdo a sua equivaléncia, considerando as caracteristicas acima descritas, atribuindo a

seguinte pontuacao:

1 =ndo equivalente.

2 =impossivel avaliar a equivaléncia sem que o item seja revisto.

3 =equivalente, mas necessita de alteracbes menores.

4 = absolutamente equivalente.

Para todo item avaliado com escore de 1, 2 ou 3, solicitamos que faca 0 comentario
pertinente a sua avaliacdo ou sugestdo de modificagdo no local designado abaixo do item.

Pedimos que sua avaliacdo seja devolvida via e-mail (helga.xavier.souza@gmail.com)
a pesquisadora Helga Xavier de Souza.

Desde ja agradecemos pela valiosa colaboracéo.

Ficamos a disposicao para quaisquer esclarecimentos.
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AVALIACAO DAS EQUIVALENCIAS

LEGENDAS

ANALISE DA EQUIVALENCIA

VO

Versdo original

1 =ndo equivalente.

T12 Versdo sintese = impossivel avaliar a equivaléncia
sem que o item seja revisto.
T1: Versdo traduzida 1 — Italiano - Portugués = equivalente, mas necessita de
alteracBes menores.
T2: Versdo traduzida 2 — Italiano — Portugués 4 = absolutamente equivalente.
T3: Versdo traduzida 1 — Italiano — Inglés
T4: Versdo traduzida 1 — Italiano — Inglés
Retrotraducdo (Versdo sintese — Traducgdo
RT Portugués - Italiano)
1:
Retrotraducdo (Versdo sintese — Traducao
RT Inglés - Italiano)
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TITULO

VO - Versado . .
Original Patl_ent Hez_allth Engagement Scale (PHE-Scale) - the original
Italian version
Tiz- Escala de Envolvimento em Salde do Paciente (PHE-Scale) —
Versao
Sintese Versao em portugués
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Equivaléncia
() () () ()

Observagdes/ Consideragoes

Versdes para Consulta

- Escala de Envolvimento em Salde do Paciente (PHE-Scale) — versédo
Tradutor em portugués
1
T2- Escala de Engajamento na Saude do Paciente (PHE-Scale) — versdo
Tradutor em portugués
2
T3 -
Tradutor Patient Health Engagement (PHE-Scale)
3
T4 -
Tradutor Patient Health Engagement (PHE-Scale)
4
RT1- Scala di coinvolgimento nella salute del paziente (PHE-Scale) -
Retro versione in italiano
traducao
RT2 - Scala di coinvolgimento nella salute del paziente (PHE-Scale) -
Retro versione in italiano

traducgéo
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INSTRUCOES

Qui di seguito trovera 5 affermazioni che descrivono come una persona

puo sentirsi quando pensa alla sua salute. Ciascuna frase pud essere

VO - Versao : : o o .
Original completata scegliendo uno dei 4 stati specifici, oppure i punti intermedi fra
rigina e . - - :
i diversi stati. Le chiediamo di indicare la Sua posizione rispetto allo stato
che piu La rispecchia, indicando il pallino corrispondente.
Abaixo, vocé pode ver 5 afirmativas que descrevem como uma pessoa pode
se sentir quando pensa em sua saude. Cada sentenca pode ser completada
_ | escolhendo-se um dos 4 estados especificos, ou um dos pontos
T12 - Versao | o ) ) o
Sint intermediarios entre os diferentes estados. Pedimos que vocé indique a sua
intese
posicdo em relacdo ao estado que mais reflete sua condicédo, indicando o
ponto correspondente.
Equivaléncia | Seméntica( )| Idiomatica( ) Cultural ( ) Conceitual ( )

Observacdes/ Consideracdes

Versdes para Consulta

T1 - Tradutor
1

Abaixo, vocé pode ver 5 afirmativas que descrevem como uma pessoa pode
se sentir quando pensa em sua salde. Cada sentenca pode ser completada
escolhendo-se um dos 4 estados especificos, ou um dos pontos
intermediéarios entre os diferentes estados. Pedimos que vocé indique a sua
posicdo em relacdo ao estado que mais reflete sua condi¢do, indicando o

ponto correspondente.

T2 — Tradutor
2

A seguir vocé verd 5 afirmativas que descrevem como uma pessoa pode
sentir-se quando pensa em sua saude. Cada sentencga pode ser completada
escolhendo um dos 4 estados especificos, ou um dos pontos intermediarios
entre os diferentes estados. Pedimos que vocé indique a sua posicdo em
relagdo ao estado que mais reflete sua condicéo, indicando o ponto

correspondente.
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T3 - Tradutor
3

Below you can see 5 statements that describe how someone can feel when
thinking about their health. Each sentence can be completed by choosing
one of the 4 specific states, or one of the intermediate points between the
different states. We ask you to indicate your position regarding the state

that most reflects your condition, indicating the corresponding point.

T4 — Tradutor
4

Below you will find 5 statements which describe how a person can feel
when thinking about their health. Each sentence can be completed by
choosing 1 of the 4 specific states, or an intermediate point between the
different states. We ask you to indicate your position regarding the state

that most reflects your self-condition, indicating a corresponding point.

RT1 - Retro

traducao da

Qui di seguito trovera 5 affermazioni che descrivono come una persona puo
sentirsi quando pensa alla sua salute. Ogni frase pud essere completata

scegliendo uno dei 4 stati specifici, o i punti intermedi tra i diversi stati. Le

Verséo
S chiediamo di indicare la Sua posizione in relazione allo stato che piu La
intese
rispecchia, indicando il pallino corrispondente.
Qui di seguito trovera 5 affermazioni che descrivono come una persona puo
RT2 — Retro

traducéo da
Versao

Sintese

sentirsi quando pensa alla sua salute. Ciascuna frase puo essere completata
scegliendo uno dei 4 stati specifici, oppure i punti intermedi fra i diversi
stati. Le chiediamo di indicare la Sua posizione rispetto allo stato che piu

La rispecchia, indicando il pallino corrispondente.
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QUADRO DEMONSTRATIVO - Orientacdes para preenchimento PHES

VO - Versao
Original

Adesso le mostriamo un esempio per aiutarla nella risposta:

ESEMPIO 1
Quando penso alla mia malattia...

Sono triste Sono in ansia Sono rassegnato Sono tranquillo

[ O O & ® O O

Se pensando alla sua malattia si sentisse triste, cliccherebbe il pallino corrispondente alla prima posizione.

ESEMPIO 2
Quando penso alla mia malattia...

Sono triste Somnoin ansia Sonorassegnato Sono tranquillo
@) o O O O O O

Sepensando alla sua malattia si sentisse in una posizione intermedia tra I’essere triste e I'essere in ansia,
cliccherebbe il pallino corrispondente alla seconda posizione.

T12 — Versao

Sintese

Veja um exemplo para ajuda-lo em sua resposta:
EXEMPLO 1
Quando penso em minha doenca...
Fico triste Fico ansioso  Fico resignado  Fico tranquilo

® O @) @) O O O

Se ao pensar em sua doenga vocé se sente triste, marque a primeira op¢éo

EXEMPLO 2
Quando penso em minha doenca...
Ficotriste  Ficoansioso  Ficoresignado  Fico tranquilo
o e (@) @) @ @ @)

Se ao pensar em sua doenga VOcé se sente em uma posi¢do intermediaria
entre estar triste e ficar ansioso, marque a caixa correspondente a segunda
opcao.
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Equivaléncia

Semantica () Idiomatica () Cultural () [ Conceitual ( )

Observacdes/ Consideragoes

Versdes para Consulta

T1 - Tradutor
1

Veja um exemplo para ajuda-lo em sua resposta:

EXEMPLO 1

Quando penso em minha doenca...

Fico triste / Fico ansioso / Fico resignado / Fico tranquilo

Se ao pensar em sua doenga vocé se sente triste, marque a primeira op¢éo

EXEMPLO 2
Quando penso em minha doenca...

Fico triste / Fico ansioso / Fico resignado / Fico tranquilo
Se ao pensar em sua doenga vocé se sente em uma posi¢do intermediaria

entre estar triste e ficar ansioso, marque a caixa correspondente a segunda

opcao.

T2 — Tradutor
2

Exemplos para ajudar em sua resposta:

EXEMPLO 1

Quando penso em minha doenca...

Fico triste / Fico ansioso / Fico resignado / Fico tranquilo

Se ao pensar em sua doenga Vocé se sente triste, marque a primeira op¢ao

EXEMPLO 2
Quando penso em minha doenca...

Fico triste / Fico ansioso / Fico resignado / Fico tranquilo
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Se ao pensar em sua doenga vocé se sente em uma posi¢do intermediaria
entre estar triste e ansioso, marque a caixa correspondente a segunda opc¢ao.

T3 - Tradutor
3

Here's an example to help you with your answer:

EXAMPLE 1
When | think of my illness...

Feel sad / Get anxious / Feel resigned / Stay calm

If When you think of your illness you feel sad, check the first option

EXAMPLE 2
When | think of my illness...
Feel sad / Get anxious / Feel resigned / Stay calm

If when thinking about your illness you feel in an intermediate position
between being sad and anxious, check the box corresponding to the second
option.

T4 — Tradutor
4

An example to help you with your answer:

EXAMPLE 1
When | think of my illness...

Feel sad / Get anxious / Feel resigned / Stay calm

If When you think of your illness you feel sad, check the first option
EXAMPLE 2

When | think of my illness...
Feel sad / Get anxious / Feel resigned / Stay calm

If when thinking about your illness you feel an intermediate position
between being sad and anxious, check the box for the second option.

RT1 - Retro
traducdo da
Versao
Sintese

Adesso le mostriamo un esempio per aiutarla con la risposta:

ESEMPIO 1

Quando penso alla mia malattia...
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Sono triste / Sono in ansia / Sono rassegnato / Sono tranquilo

Se pensando alla sua malattia si sentisse triste, cliccherebbe il pallino
corrispondente alla prima posizione.
ESEMPIO 2

Quando penso alla mia malattia...
Sono triste / Sono in ansia / Sono rassegnato / Sono tranquilo
Se pensando alla sua malattia si sentisse en una posizione intermedia tra

’essere triste e ’essere in ansia cliccherebbe il pallino corrispondente alla

seconda posizione.

RT2 — Retro
traducao da
Versao
Sintese

Adesso le mostriamo un esempio per aiutarla nella risposta:

ESEMPIO 1

Quando penso alla mia malattia...

Sono triste / Sono in ansia / Sono rassegnato / Sono tranquilo

Se pensando alla sua malattia si sentisse triste, cliccherebbe il pallino
corrispondente alla prima posizione.
ESEMPIO 2

Quando penso alla mia malattia...
Sono triste / Sono in ansia / Sono rassegnato / Sono tranquilo
Se pensando alla sua malattia si sentisse en una posizione intermedia tra

I’essere triste e I’essere in ansia cliccherebbe il pallino corrispondente alla

seconda posizione.




ESCALA PHE

VO - Versao
Original

Pensando alla mia malattia...

Mi sembra di essere Mi sento in
1 in blackout allerta
(0] (0] (0]
. Mi sento in
Mi sento perduto allarme
(0] (0] (0]
Sono in ansia

Mi sento sopraffatto ogni volta che

3 dalle emozioni sento un nuovo
sintomo
0 0] 0]

Mi sento spesso
in ansia quando
cerco di gestire
la mia malattia

Vivo momenti di
4 grande sconforto

() 0] 0]

Mi agito molto
quando appare

Mi sento
completamente

Mi sento
consapevole

(0]
Sono cosciente

(o)

Sento di essermi
abituato alla mia
malattia

0]

Sento di essermi
adattato alla mia
malattia

(0]

Complessivamen
te sento di aver

Mi sento
positivo
(0]

Mi sento
sereno

o

Ho un senso di
coerenzae
continuita

nella mia vita

nonostante la
malattia

(0]

Sono
tendenzialment
e ottimista sul
mio futuro e
sul mio stato di
salute
(0]
Riesco a
trovare un
senso alla mia

5 schiacciato dalla un nUovo accettato la mia vita nonostante
malattia sintomo malattia -
la malattia
0] 0] 0] 0 0]
Pensando em minha doenca...
Pareco estar fora de Me sinto em Me sinto Me sinto
1 mim alerta consciente positivo
0] 0] 0] 0 0]
Me sinto perdido LIS ELD Estou consciente IS
2 alarmado sereno
0] 0] 0] 0 0]
Tenho uma
Fico ansioso : sensagao de
. - Sinto que estou coeréncia e
Me sinto oprimido toda vez que -
~ - acostumado com continuidade
3 pelas emocgdes sinto um novo inha d inha vid
sintoma minha doenca em minha vida
apesar da
doenca
0] 0] 0] 0 0]
T12 — Versao Me sinto Costumo ser
‘ G EES Sinto que estou otimista sobre
Sintese Vivo momentos de ansioso quando adaqtado 3 0 meu futuro e
4  grande desconforto tento : hp d dod
administrar minha doenca meu es}a ode
minha doenca e
0] 0] 0] 0 0]
Posso
Eu me sinto Fico muito No aeral sinto encontrar
completamente agitado quando L?e acéi tei sentido para
5 esmagado pela aparece um m?nha doenca minha vida
doenca novo sintoma ¢ apesar da
doenca
0] 0] 0] 0 0]
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Escala PHE — Linha inicial

VO - Versdo Pensando alla mia malattia...
Original
T12 — Versao )
] Pensando em minha doenga...
Sintese
Equivaléncia | Semantica ( ) | Idiomética ( ) Cultural () Conceitual ( )

Observagdes/ Consideragoes

Versdes para Consulta

Ti- Pensando em minha doenga...
Tradutor 1
T2- Pensando em minha doenca. ..
Tradutor 2
T3- Thinking about my illness...
Tradutor 3
T4- Thinking about my illness...
Tradutor 4
RT1 - Retro
Pensando alla mia malattia...
traducao
RT2 - Retro

traducéo

Pensando alla mia malattia. ..
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Escala PHE — Linha 1

VO - Versao | Mi sembra di essere in blackout / Mi sento in allerta / Mi sento consapevole
Original / Mi sento positive

T12 — Verséo | Pareco estar fora de mim / Me sinto em alerta / Me sinto consciente / Me
Sintese sinto positivo

Equivaléncia | Semantica ( ) | Idiomética ( ) Cultural () Conceitual ( )

Observagdes/ Consideragoes

Versdes para Consulta

T1 - | Pareco estar fora de mim / Me sinto em alerta / Me sinto consciente / Me
Tradutor 1 sinto positivo
T2 _ | Pareco estar fora de mim / Me sinto em alerta / Me sinto consciente / Me
Tradutor 2 | Sinto positivo
T3 - : .
| seem to be blackout / | feel on alert / | feel conscious / | feel positive
Tradutor 3
Ta- | seem to be blackout / | feel on alert / | feel conscious / | feel positive
Tradutor 4
RT1 - Retro | Mi sembra di essere in collasso / Mi sento in allerta / Mi sento consapevole
traducao / Mi sento positive
Mi sembra di essere in blackout / Mi sento in allerta / Mi sento consapevole
RT2 - Retro

traducéo

/ Mi sento positive
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Escala PHE — Linha 2

VO - Versao Mi sento perduto / Mi sento in allarme / Sono cosciente / Mi sento sereno
Original
T12 — Versao ) ) ) ) )
] Me sinto perdido / Me sinto alarmado / Estou consciente / Me sinto sereno
Sintese
Equivaléncia | Semantica ( ) | Idiomética ( ) Cultural () Conceitual ( )

Observagdes/ Consideragoes

Versdes para Consulta

Ti- Me sinto perdido / Me sinto alarmado / Estou consciente / Me sinto sereno
Tradutor 1

T2- Me sinto perdido / Me sinto alarmado / Estou consciente / Me sinto sereno
Tradutor 2

T3 -

| feel lost / | feel alarmed / 1 am aware / | feel serene

Tradutor 3

Ta- | feel lost / | feel alarmed / 1 am aware / | feel serene
Tradutor 4

RT1 - Retro ] ) ) ] )

. Mi sento perduto / Mi sento in allarme / Sono cosciente / Mi sento sereno

traducao

RT2 - Retro | Mi sento perduto / Mi sento in allarme / Sono cosciente / Mi sento sereno

traducéo




94

Escala PHE — Linha 3

Mi sento sopraffatto dalle emozioni / Sono in ansia ogni volta che sento un

VO - Versdo nuovo sintomo / Sento di essermi abituato alla mia malattia / Ho un senso di
Original coerenza e continuita nella mia vita nonostante la malattia
_ | Me sinto oprimido pelas emogdes / Fico ansioso toda vez que sinto um novo
T12 - Versdo | | ) :
St sintoma / Sinto que estou acostumado com minha doenga / Tenho uma
intese
sensacdo de coeréncia e continuidade em minha vida apesar da doenca
Equivaléncia | Semantica ( ) | Idiomética ( ) Cultural () Conceitual ( )

Observagdes/ Consideragoes

Versdes para Consulta

Me sinto oprimido pelas emogdes / Fico ansioso toda vez que sinto um novo

Ti- sintoma / Sinto que estou acostumado com minha doenca / Tenho uma
Tradutor 1 | sensacdo de coeréncia e continuidade em minha vida apesar da doenca
Me sinto oprimido pelas emogdes / Fico ansioso toda vez que sinto um
T2- novo sintoma / Sinto que estou acostumado com minha doenca / Tenho
Tradutor 2 uma sensacao de coeréncia e continuidade em minha vida apesar da doenca
| feel overwhelmed by emotions / | get anxious every time | feel a new
T3 - :
symptom / | feel that I am accustomed to my illness / | have a sense of
Tradutor 3 | coherence and continuity in my life despite the illness
| feel overwhelmed by emotions / | get anxious every time | feel a new
T4- symptom / | feel that | am accustomed to my illness / | have a sense of
Tradutor 4 coherence and continuity in my life despite the illness
Mi sento sopraffatto dalle emozioni / Sono in ansia ogni volta che sento un
RT1 - Retro _ _ ) _ )
. nuovo sintomo / Sento di essere consueto alla mia malattia / Ho un senso di
traducéo o o )
coerenza e continuita nella mia vita nonostante la malattia
Mi sento sopraffatto dalle emozioni / Sono in ansia ogni volta che sento un
RT2 - Retro | nuovo sintomo / Sento di essermi abituato alla mia malattia / Ho un senso di

traducéo

coerenza e continuita nella mia vita nonostante la malattia
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Escala PHE — Linha 4

Vivo momenti di grande sconforto / Mi sento spesso in ansia quando cerco

VO - Versdo di gestire la mia malattia / Sento di essermi adattato alla mia malattia / Sono
Original tendenzialmente ottimista sul mio futuro e sul mio stato di salute
_ | Vivo momentos de grande desconforto / Me sinto frequentemente ansioso
T12 - Versao o _ ) .
St quando tento administrar minha doenca / Sinto que estou adaptado a minha
intese
doenca / Costumo ser otimista sobre o meu futuro e meu estado de saude
Equivaléncia | Semantica ( ) | Idiomética ( ) Cultural () Conceitual ( )

Observacdes/ Consideracdes

Versdes para Consulta

Vivo momentos de grande desconforto / Me sinto frequentemente ansioso

Ti- quando tento administrar minha doenca / Sinto que estou adaptado a minha
Tradutor 1 | doenca / Costumo ser otimista sobre o meu futuro e meu estado de sadide
Vivo momentos de grande desconforto / Me sinto frequentemente ansioso
T2 _ | quando tento administrar minha doenca / Sinto que estou adaptado a minha
Tradutor 2 | doenca / Eu costumo estar otimista sobre o meu futuro e meu estado de
saude
| have moments of great discomfort / | often feel anxious when I try to
T3 - . .
manage my illness / | feel that | am adapted to my illness / | tend to be
Tradutor 3 | optimistic about my future and my health
I have moments of great discomfort / | often feel anxious when I try to
Ta- manage my illness / | feel that | am adapted to my illness / | tend to be
Tradutor 4 optimistic about my future and my health
Vivo momenti di grande sgomento / Mi sento spesso in ansia quando cerco
RT1-Retro | _ ] _ ] ) ) _ )
. di gestire la mia malattia / Sento di essermi adattato alla mia malattia / Sono
traducéo ) o ] ] )
tendenzialmente ottimista sul mio futuro e sul mio stato di salute
Vivo momenti di grande sconforto / Mi sento spesso in ansia quando cerco
RT2 - Retro | di gestire la mia malattia / Sento di essermi adattato alla mia malattia / Sono

traducéo

tendenzialmente ottimista sul mio futuro e sul mio stato di salute
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Escala PHE — Linha 5

Mi sento completamente schiacciato dalla malattia / Mi agito molto quando

VO - Verséao : . . .
appare un nuovo sintomo / Complessivamente sento di aver accettato la mia
Original malattia / Riesco a trovare un senso alla mia vita nonostante la malattia
_ | Eu me sinto completamente esmagado pela doenga / Fico muito agitado
T12 — Versao _ . o
Sint quando aparece um novo sintoma / No geral, sinto que aceitei minha doenca
intese
/ Posso encontrar sentido para minha vida apesar da doenca
Equivaléncia | Semantica ( ) | Idiomatica( ) Cultural () Conceitual ( )

Observacdes/ Consideracdes

Versdes para Consulta

Eu me sinto completamente esmagado pela doenca / Fico muito agitado

T1- : . o
quando aparece um novo sintoma / No geral, sinto que aceitei minha doenga
Tradutor 1 | / Posso encontrar sentido para minha vida apesar da doenca
Me sinto completamente esmagado pela doenga / Fico muito agitado
T2- quando aparece um novo sintoma / Em geral, sinto que aceitei minha
Tradutor 2 doenca / Eu posso encontrar sentido para minha vida apesar da doenca
T3 | feel completely overwhelmed by illness / | get very agitated when a new
symptom appears / In general, | feel that | accepted my illness / | can find
Tradutor 3 | meaning for my life despite illness
| feel completely overwhelmed by illness / | get very agitated when a new
Ta- symptom appears / In general, | feel that | accepted my illness / I can find
Tradutor 4 meaning for my life despite illness
Mi sento completamente schiacciato dalla malattia / Mi sconvolto quando
RT1 - Retro _ _ ) _
traduca appare un nuovo sintomo / Complessivamente sento di aver accettato la mia
raducdo ) _ o )
malattia / Riesco a trovare un senso alla mia vita nonostante la malattia
Mi sento completamente schiacciato dalla malattia / Mi agito molto quando
appare un nuovo sintomo / Complessivamente sento di aver accettato la mia
RT2 - Retro | malattia / Riesco a trovare un senso alla mia vita nonostante la malattia

traducéo
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APENDICE 2 - ANALISE DE EQUIVALENCIAS DA PATIENT HEALTH

ENGAGEMENT SCALE (PHE-s) - VERSAO FINAL

Pensando em minha doenca...

Pareco estar fora de mim

! )
Me sinto perdido
2
)
Me sinto oprimido pelas
emocdes
3
)
Vivo momentos de
4 grande desconforto
(0}
Me sinto completamente
esmagado pela doenca
5

Me sinto em alerta
(0]

Me sinto
perturbado

(0]

Fico ansioso toda
vez que sinto um
novo sintoma

0]

Me sinto
frequentemente
ansioso quando

tento administrar
minha doenca

(0]

Fico muito
nervoso quando
aparece um novo
sintoma

0]

Me sinto informado

o

Estou consciente

o

Sinto que estou
acostumado com
minha doenca

Sinto que estou
adaptado a minha
doenca

o

No geral, sinto que
aceitei minha
doenca

Me sinto bem

0]

Me sinto sereno

(0]

Tenho uma
sensacdo de
harmonia e
continuidade em
minha vida
apesar da doenca

0]

Costumo ser
otimista sobre 0
meu futuro e meu
estado de sadde

(0]

Posso encontrar
sentido para
minha vida

apesar da doenca

0]
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Equivaléncias

Versao sintese apos avaliacéo de
juizes — PHEs

Semantica

Idiomatica | Cultural

Conceitual

Titulo: “Escala de Envolvimento do

Paciente na sua Saude”

Instrugdes: Abaixo, vocé pode ver 5
afirmativas que descrevem como uma
pessoa pode se sentir quando pensa em
sua saude. Cada sentenca pode ser
completada escolhendo-se um dos 4
estados especificos ou um dos pontos
intermediarios entre os diferentes
estados. Pedimos que vocé indique a
sua posicdo em relagdo ao estado que
mais reflete sua condi¢do, marcando o

ponto correspondente.

Quadro demonstrativo: Veja um

exemplo para ajuda-lo em sua resposta:
EXEMPLO 1
Quando penso em minha doenca...

Fico triste  Fico ansioso Fico
conformado  Fico tranquilo
Se ao pensar em sua doenga vocé se

sente triste, marque a primeira op¢ao

EXEMPLO 2
Quando penso em minha doenca...

Fico triste  Fico ansioso Fico
conformado Fico tranquilo

Se ao pensar em sua doenga Vocé se
sente em uma posicdo intermediaria
entre estar triste e ficar ansioso, marque
a caixa correspondente a segunda

opcao.
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Equivaléncias

Versao sintese apods avaliacédo de

juizes — PHEs

Semantica

Idiomatica | Cultural

Conceitual

Linha inicial;: Pensando em minha

doenga...

Linha 1: Pareco estar fora de mim /
Me sinto em alerta / Me sinto

informado / Me sinto bem

Linha 2: Me sinto perdido / Me sinto
perturbado / Estou consciente / Me

sinto sereno

Linha 3: Me sinto oprimido pelas
emoc0Oes / Fico ansioso toda vez que
sinto um novo sintoma / Sinto que
estou acostumado com minha doenca
/ Tenho uma sensacdo de harmonia e
continuidade em minha vida apesar da

doenca

Linha 4: Vivo momentos de grande
desconforto / Me sinto
frequentemente ansioso quando tento
administrar minha doenca / Sinto que
estou adaptado a minha doenca /
Costumo ser otimista sobre o meu

futuro e meu estado de salde

Linha 5: Me sinto completamente
esmagado pela doenca / Fico muito
nervoso quando aparece um novo
sintoma / No geral, sinto que aceitei
minha doenga / Posso encontrar
sentido para minha vida apesar da

doenca
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APENDICE 3 - PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DOS PACIENTES

Entrevistador:

Data da Entrevista: / /

Numero de Identificagdo:

Doenga cronica: Ano do diagndstico:

Data de nascimento: Tratamento ja realizado:

Sexo: (1) Masculino (2) Feminino Procedéncia: (1) Capital (2) Interior
Estado civil: (1) Solteiro (2) Casado (3) Divorciado
(4) Outro:

Renda mensal - salario minimo vigente no pais (R$ 998,00): (1) Ndo remunerado  (2) Ate 2
salarios (3) Acimade 2 a5 salarios  (4) Acima de 5 salérios

Grau de escolaridade: (1) Sem instrugédo (2) Ensino fundamental completo (3) Ensino
fundamental incompleto (4) Ensino médio completo  (5) Ensino médio incompleto  (6) Ensino
superior completo (7) Ensino superior incompleto  (8) Pos-graduacéo

Ocupacdo neste momento: (1) Afastado (2) Aposentado  (3) Pensionista (4) Trabalhador
assalariado  (5) Autbnomo  (6) Desempregado  (7) Estagiario  (8) Outros:

Se sente envolvido no préprio cuidado a saude: (1) Nao (2) Sim

Tem rede de apoio (considerar rede de apoio: pessoa - familiar, amigo, cuidador e outros; estrutura -
casa de familiar residente no Distrito Federal, casa de apoio, abrigo, igreja) para cuidar da satde:

(1) Nao (2) Sim

Se sente seguro para os cuidados de sua saude: (1) Néo (2) Sim
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APENDICE 4 - QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA ANALISE SEMANTICA DA

12 Parte: Avaliacéo geral

PHES-S

1. O que vocé achou do nosso instrumento?

( ) bom ( ) regular

() ruim

2. As questdes sdo compreensiveis?

( ) faceis () regular

() dificeis

3. Sobre a escala de resposta, vocé teve alguma dificuldade em respondé-las?

()sim ( ) mais ou menos ( ) nédo

4. Vocé considera essas questfes importantes para a sua satde?

( )sim ( ) mais ou menos ( ) ndo

5. Vocé gostaria de mudar ou acrescentar alguma coisa no instrumento?

()sim ( ) nédo

22 Parte: Avaliacdo Semantica dos itens da PHE-S

Itens do instrumento PHE-s

Essa questdo é Teve Vocé tem
importante para sua | dificuldades alguma
situacdo de saude? de sugestdo para

compreender | deixar esse
esse item? item mais
facil de ser
compreendido
Sim| As | Nio | Sim | Nio | Reformulago

Vezes

Titulo: “Escala de Envolvimento

do Paciente em sua Saude”

Instrucdes: Abaixo, vocé pode ver

5 afirmativas que descrevem como
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uma pessoa pode se sentir quando
pensa em sua salde. Cada sentenca
pode ser completada escolhendo-se
um dos 4 estados especificos ou um
dos pontos intermediarios entre os
diferentes estados. Pedimos que
vocé indique a sua posicdo em
relacdo ao estado que mais reflete
sua condigdo, marcando o ponto

correspondente.

Quadro demonstrativo: Veja um
exemplo para ajuda-lo em sua

resposta:

EXEMPLO 1

Quando penso em minha doenca...
Fico triste / Fico ansioso / Fico
conformado / Fico tranquilo

Se ao pensar em sua doenca voceé se
sente triste, marque a primeira

opcao

EXEMPLO 2

Quando penso em minha doenga...
Fico triste / Fico ansioso / Fico
conformado / Fico tranquilo

Se ao pensar em sua doencga vocé se
sente em uma posicao intermediaria
entre estar triste e ficar ansioso,
marque a caixa correspondente a

segunda opcéo.




103

Linha inicial: Pensando em minha

doenga...

Linha 1: Pareco estar fora de mim /
Me sinto em alerta / Me sinto
informado / Me sinto bem

Linha 2: Me sinto perdido / Me
sinto perturbado/ Estou consciente /

Me sinto sereno

Linha 3: Me sinto oprimido pelas
emocOes / Fico ansioso toda vez
gue sinto um novo sintoma / Sinto
que estou acostumado com minha
doenca / Tenho uma sensacdo de
harmonia e continuidade em minha

vida apesar da doenca

Linha 4: Vivo momentos de grande
desconforto / Me sinto
frequentemente ansioso quando
tento administrar minha doenca /
Sinto que estou adaptado a minha
doenca/ Costumo ser otimista sobre

0 meu futuro e meu estado de satde

Linha 5: Me sinto completamente
esmagado pela doenca / Fico muito
nervoso quando aparece um novo
sintoma/ No geral, sinto que aceitei
minha doenca / Posso encontrar
sentido para minha vida apesar da

doenca
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APENDICE 5 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Pacientes)

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar do projeto de pesquisa académico, vinculado ao
Programa de Po6s-Graduagdo em Enfermagem da Universidade de Brasilia — Mestrado em
Enfermagem — intitulado: “Patient Health Engagement scale (PHE-s): traducdo e adaptacéo
transcultural para uso no Brasil”, que tem como objetivo analisar o envolvimento do paciente
considerando a seguranca do cuidado e realizar a traducdo de um instrumento com perguntas
chamado “PHE-s — “Patient Health Engagement scale””, que avalia a participagdo do paciente
na sua salde. O tema “seguranga do paciente” tem sido estudado em todo o mundo, sendo
necessario realizar pesquisas para investigar estratégias de implementacdo de cuidados seguros
e 0 envolvimento do paciente nesse processo.

O estudo sera desenvolvido pela enfermeira Helga Xavier de Souza, sob orientacdo da
Prof?® Dr? Thatianny Tanferri de Brito Paranagud com pacientes acima de 18 anos, com
diagnostico de doenca crbnica e que realiza seguimento ambulatorial devido a problemas
ortopédicos.

Sua participacdo é voluntaria, e se dard por meio de preenchimento de questionario e
instrumento, no dia do retorno ambulatorial. O tempo necessario para sua participacao sera em
torno de 20 minutos. O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no
decorrer da pesquisa e Ihe asseguramos que seu nome nao aparecerd em nenhum local, sendo
mantido o mais rigoroso sigilo pela omissao total de quaisquer informacdes que permitam
identifica-lo(a).

Os riscos relacionados a sua participacdo sdo semelhantes aos que envolvem as
convivéncias sociais, e se alguma pergunta/situacdo lhe traga algum constrangimento, vocé
podera recusar-se a participar do estudo a qualquer momento, ndo havendo nenhum prejuizo
pessoal ou a continuagdo do seu tratamento, se esta for a sua deciséo.

Caso aceite participar o(a) Senhor(a) contribuira para os avancos das pesquisas sobre
“seguranga do paciente” e, consequentemente, a melhoria da qualidade da assisténcia em satde.
Vocé ndo terd nenhum gasto e ndo ha pagamento por sua colaboragcdo. Se comprovada a
existéncia de despesas relacionadas diretamente ao projeto de pesquisa (tais como, passagem
para o local da pesquisa, alimentacdo no local da pesquisa ou exames para realizacdo da
pesquisa) as mesmas serdo cobertas pelo pesquisador responsavel. Se houver algum dano direto
ou indireto decorrente de sua participagdo na pesquisa, vocé poderd ser indenizado,

obedecendo-se as disposicOes legais vigentes no Brasil. Assumimos a responsabilidade de dar
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assisténcia integral as complicaces e danos decorrentes dos riscos previstos. O estudo serd
suspenso imediatamente ao perceber algum risco ou danos a saude do participante da pesquisa,
consequente a mesma, ndo previsto no termo de consentimento. O beneficio desta pesquisa esta
em auxiliar os profissionais a verificar como estd o envolvimento do paciente no proprio
cuidado, a fim de poder orientar melhor o plano de cuidados oferecido para a alta do hospital.

Estes resultados estardo a sua disposic¢ao quando finalizada a pesquisa. Seréo divulgados
na Rede Sarah Hospitais de Reabilitacdo podendo ser publicados posteriormente em revistas
cientificas. Os dados e materiais serdo utilizados somente para esta pesquisa e ficardo sob a
guarda do pesquisador por um periodo de cinco anos, apds isso serdo destruidos. Se o(a)
Senhor(a) tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, por favor telefone ou mande um e-mail
para: (Helga Xavier de Souza — 6133191548 / 13587@sarah.com e Thatianny Tanferri de Brito
Paranagua — 6191995050 / tth.paranagua@gmail.com).

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Associagio das
Pioneiras Sociais. As duvidas com relagdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante
da pesquisa podem ser esclarecidos pelo telefone (61) 3319- 1494 ou pelo e-mail
comiteeticapesquisa@sarah.br. Caso concorde em participar, pedimos que assine este
documento que foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador responsavel e a outra

com o Senhor(a).

Nome do participante

Assinatura Data

Nome e Assinatura do pesquisador responsavel Data
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APENDICE 6 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (Juizes
Especialistas)

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar como juiz do projeto de pesquisa académico,
vinculado ao Programa de P6s-Graduagdo em Enfermagem da Universidade de Brasilia —
Mestrado em Enfermagem — intitulado: “Patient Health Engagement scale (PHE-s): traducdo e
adaptacdo transcultural para uso no Brasil”, que tem como objetivo realizar a traducdo e
adaptacdo transcultural de um instrumento com perguntas chamado “PHE-s — “Patient Health
Engagement scale”.

O estudo sera desenvolvido pela enfermeira Helga Xavier de Souza, sob orientacdo da
Prof® Dr* Thatianny Tanferri de Brito Paranagud, com pacientes acima de 18 anos, com
diagnostico de doenca crbnica e que realiza seguimento ambulatorial devido a problemas
ortopédicos. Sua participacdo é voluntaria e o tempo estimado para sua participacao sera de 20
minutos. O presente estudo busca realizar a traducdo e adaptacao transcultural do instrumento
PHE-s — “Patient Health Engagement scale”, que avalia 0 envolvimento do paciente na sua
salde, sendo a primeira medicdo validada dedicada a avaliar a experiéncia psicossocial de
engajamento de um paciente cronico. A PHE-s apresenta o processo complexo e dindmico de
engajamento, consistindo em quatro posi¢cdes experienciais: blackout, arousal, adhesion and
eudaimonic project. A PHE-s consiste em 5 itens com 7 respostas que potencialmente espelha
o tipo de experiéncia de engajamento vivida pelos pacientes.

Caso aceite participar da pesquisa, sera disponibilizado a vocé e outros seis juizes, um
instrumento padronizado, contendo as versdes inglesa e brasileira da PHE-s. Sua funcdo sera
avaliar a traducédo da escala quanto aos critérios de equivaléncia semantica, cultural, idiomatica
e conceitual. Vocé terd um periodo de 15 dias para a devolucdo do instrumento respondido.
Apos retorno de todos os juizes, a pesquisadora procedera com a avalia¢do dos itens julgados
para verificar equivaléncia entre as respostas. Serd considerado equivalente os itens que
obtiverem concordancia minima de 80% das respostas dos juizes. Para discutir os itens
considerados ndo equivalentes e obtencdo de consenso final, sera agendada uma reunido,
previamente, de acordo com sua disponibilidade, via Skype, com duracgdo prevista de 2 horas.
A reunido serd conduzida de acordo com 0s seguintes passos: i) apresentacdo dos membros
(juizes e pesquisadores); ii) leitura de cada item do instrumento que ndo obteve equivaléncia;
iii) discussdo e consenso de cada item; iv) revisdo da versdo final da escala traduzida; v)

encerramento da reunido.
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O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa, sendo mantido o mais rigoroso sigilo de quaisquer informagdes que permitam
identifica-lo(a). Os riscos relacionados a sua participacdo sdo semelhantes aos que envolvem
as convivéncias sociais, e se alguma pergunta/situacdo lhe traga algum constrangimento, o
senhor pode recusar-se a respondé-la ou até mesmo encerrar sua participacdo na pesquisa, a
qualgquer momento, ndo havendo qualquer prejuizo pessoal. Caso aceite participar o(a)
Senhor(a) contribuird para os avangos das pesquisas sobre “seguranga do paciente” e,
consequentemente, a melhoria da qualidade da assisténcia em saude. VVocé ndo tera nenhum
gasto e ndo ha pagamento por sua colaboracgdo. Caso seja comprovada a existéncia de despesas
relacionadas diretamente ao projeto de pesquisa, as mesmas serdo cobertas pelo pesquisador
responsavel. Se houver algum dano direto ou indireto decorrente de sua participacdo na
pesquisa, vocé podera ser indenizado, obedecendo-se as disposicdes legais vigentes no Brasil.
Assumimos a responsabilidade de dar assisténcia integral as complicac@es e danos decorrentes
dos riscos previstos. O estudo sera suspenso imediatamente ao perceber algum risco ou dano a
salde do participante da pesquisa, consequente a mesma, ndo previsto no termo de
consentimento.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Rede Sarah Hospitais de Reabilitacdo
podendo ser publicados posteriormente em revistas cientificas. Os dados e materiais serdo
utilizados somente para esta pesquisa e ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo de
cinco anos, apods isso serdo destruidos. Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relacdo a
pesquisa, por favor telefone ou mande um e-mail para: (Helga Xavier de Souza — 6133191548
| 13587@sarah.com e Thatianny Tanferri de Brito Paranagua - 6191995050 /
ttb.paranagua@gmail.com).

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Associacio das
Pioneiras Sociais. As duvidas com relagdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante
da pesquisa podem ser esclarecidos pelo telefone (61) 3319- 1494 ou pelo e-mail
comiteeticapesquisa@sarah.br. Caso concorde em participar, pedimos que assine este
documento que foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador responsavel e a outra

com o Senhor(a).

Nome do participante

Assinatura do participante Data

Nome e Assinatura do pesquisador responsavel Data



ANEXOS

ANEXO 1 - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

L
FE . ASSOCIACAD DAS PIONEIRAS
N & SOCIAIS-DF REDE SARAH

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADDS O PROJETO OE PESOUISA
Titulo da Pesguisac ENVOLVIMENTO DE PACIENTES M E-EEI.IH:#H!‘,:A DO CUIDADG: h‘h'-"nlu.l;.luti E
ADESAD TERAPEUTICA APGS & ALTA HOSPITALWR
Pesquisador: HELGA XAVIER DE SOUZA
Arsa Tematica:
Versso: 2
CAAE- 016410188 ,0000.0022

Instituigic Proponenie: ASSOCIACAD DME FIONEIRAS SOCIAS
Patrocinador Principal: Financamenio Proprio

DADDS DO PARECER
Himore do Parecer: 3. 102583

Apresentacso do Projeto:

& seguranca do paciente vem sendo amplamenie discubida em decorénoa dos danos derirados dos
OCESS0S asssienciais ou da estrulura hospitalar. Engloba wn conjunio de agies. woltadas & probegdo do
pacienie conlra riscos & evenbos adversos (Ef), sendo definida como a reduian do nsco de danos
desnecessdrios, asscoiados aos cuidados de sadde a um minimo acsitdvel (WORLD HEALTH
ORGANLZATION, 2009) Desde os ancs 1950 a particpacdo dos pacienies na assisbAncia & sabde mosa-
se oomo una feramenta para a medhoria da qualidade dos cuidados prestados & SSJWANCa NoS SEVIQDS de
salide, sendo uma esiradéga amplamenie inoenivada pela OMS desde o ano de 2004 (WHOD 2004;
LOMGTIN et al., 2010). Mo cendrio brasieino, o enyolsimenio do paciente no cuidado, para fins de aumsntar
a seguranGa do pacenbe, & uma 2530 que integra o Plano

Maconal de Seguranga do Paciente (PHSP) em Servigos de Salde =, ainda, & reguilada pela Resolugio da
Diretona Colegiada de nomero 36 (RDC36/13) do Ministéno da Sadde, que presé a elaboragao de
esirabtégias & agles de gestio de nsco, volladas para a ssguranca do paciente (BRASIL.2013).

Objotivo da Pesquisa:
Objetiv Primdrio:
#nalisar o envsohiments do padients apds a alta haspitalar, na seguranca do cuidada, sob a

Erndersrn: ENHS Duscs 3017 Booo B 0™ 45 Eciredn & Foneirms - T- A

Bairro: ERIHE CEF: -

L OF Hunicopiz: HHAZLLE

Tolalone  (81]3305- 1434 E-rail: arwh br

s ST s BT



%
o ASSOCIAGAD DAS PIONEIRAS
N\ Ny » SOCIAIS-DF/ REDE SARAH

Conbrascio do Parecer: 1100586

perspeciva do referencal de adesdo terapdulica, engajamenio & ativagio do pacienie.

Ohjelive Secundaria:

* Realizar a adaplagiio ransculiural do instrumento Patient Health Engagement [PHE} Scale para wsa no
Bramil~ Mensurar o nivel de alivacdo do paciente para gerendar sua siluacdo de sadde ;= Analisar o grau de
adesho lerapéulica dos pacienies ao processo de reabililacio;-

Mersurar a saperidénecia psicossocial de sngajamento do pacenbe para o snfrentamenio da sua condigho dis
saide.

Avaliacio dos Riscos o Beneficios:

Rizoos:

Consideranda que toda pesquisa com s=res humanos smvalve isco em lipos & gradaches variadas, s=ja die
dimensdo fisica, psiguica, maral inisleciual, social, culiural ou espiritual, estes possiveis riscos serdo
analisados a im de eliminar qualguer possiblidade de dano decorrenie da participacio nesta pesquisa
A fim de mimimizar possiveis riscos decorrentes da parficipacio no esiudo, serd garantido acesso aos
resuliados individuais & coketivos, bem como divuligagio piblca dos resuliados; minimizado desconforios,
garantindo local reservado para a enirevista & liberdade para ndo responder quesbies consirangedoras. Os
pesquisadores sio habililados a0 mélodo de colela dos dados, sendo assim, serd observado os snais
verbais = ndio verbais de desconforio: garaniinda a ndo violacko & a integridade dos documenios ariginados
da enirevisia, assegurando a confidencialidade & a privacidade, a prolegio da imagem & a ndo
estigmalizacio = a ndo uliizacio das informacdes em prejuizo das pessoas. Os pesquisadores assumem a
resparsabilidade de dar assisifncia inlegral 45 complicapies & danos decorrentes dos riscos previsios. Serd
paraniida a inexisi®éncia de despesas para o paricipanie da pesguisa. O estudo serd suspsnso
imedialamente a0 perceber algum risco ou dano a salde do participanle da pesquisa, consequents &
mesma, ndo previsio no bermo de comsenlimento. Caso haja algum dano direlo ow indireto decorrente de
sua participagdo na pesquisa, vooé sard indenizado, cbedecendo-s= as disposigies legais vigenies no
Brasil.

Beneficios:

0= dados poderdo subsidiar a lomada de decisdo da equipe de sadde, de forma a ampliar o
desenvolvimento de prificas mais assarlivas durani= o plano de alla hospitalar & no processa de ransicio
de cuidado. Com a iradugio da escala PHE, serd possivel avaliar o engajamento do pacienie na realidade
brasileira. A longo prazo, o esludo possibillitara inlervengies para qualiiicagio da squipe de salde para
incarporar a avakacdo continua do emvolvimento do pacienbs

Endafats: SMHS Cuadna 301 Bleos B 6" 45 Eilieda & ESlis P Socii - Tenosns Andai

Balren: SMHS CEP: 10 35000
LIF: OF Munisipes BRASILA
Tedulfoni  [613310-1404 E-mnall: ool prsgusafiiarah br
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Conbrascio 4o Parscer: 1100580
ra sequran;a do cuidado.

Comentdrics & Consideraches sobre a Pesquisa:

Pesquisa de relevincia clinica, com foco na qualidade dos servipos prestados na assisténcia da salde
plblica.

Consideragies sobre o2 Termos de apresentacio obrigatdria:

Foram apresanados dodos os bermos obngattrios & realizadas as comegies conforme recomendagda do
CEP - APS.

Recomandagdos:
Wide ilemn subseguente.
Conclusies ou Pendéncias o Lista de insdequagias:

COMENTARIOS

Todas as pendéncias elencadas no panscer anlesior foram ATENDIDAS.

Tewndo e wisla a begislagdo vigenbs (Resceio CH3 4001 2), o CEP-AP3 iecoiemla auvs Peaguisadoies.

1. Comunicar toda & qualguer alieraciio do projeta & do lermo de consentimenio via emenda na Flataforma
Blrarmal;

2. Infarmar imediatamente qualquer evenio adverso ocormido durante o desenvolvimenta da pesquisa (via
dacumental encaminhada em paped);

3. Apresentar na forma de nofficacio relaidrios pandais do andamenio do projebo a cada 06 (seis) meses =
0 ¥rmino da pesguisa encaminhar a este Comild um sumdrio dos resultados do projeto [rekaldnio final};

4. Realizar a guanda do malerial de pesquisa (dados, TCLE, formul drio, guestiondrio, enirevistas, elc) por 05

anos apds o \&mino da mesma;

Endafatn: SMHS Cusdna 301 Bleos B #® 45 Enliada & ESlice P Socies - Taiosn Andai

Bairen: SMHI CEP: 10338000
LiF: OF Murisiphs  BRASILEA
Tedafore: (613310-1404 E-mall: oo binstas e quisidsaeh b

Pagens (3 26 E7



k
Y ASSOCIAGAO DAS PIONEIRAS
o s W _ SOCIAIS-DFf REDE SARAH

MODELD PARA ELABDRACAD DO RELATORIOD FINAL Db PESOUISA:
A} DADCSE DD PROJETD

1. CARE:

2. Pesgusador Responsdvel:
3. Pesgusadones Assistenles [orientadar (a): se houver

4. Thuls do projelo:

B DADDSE DOS PARTICIPANTES DA PESOUISA

1. Total de supsiios recrutados sm cada local & no lotal:

2. Total de sujeitos induidos no estudo em cada local & no fotal:

3. Total de= sujeitos refirados/desconiinuados em cada local & no iotal:
4. Principais razbes de retiradaidescontimuagioc

. Total de= sujeitos que conduiram o esbudo sm cada local & no botalk

Endafein: SMHS Ouadia 301 Blees B vt 45 5 & Edilens Phsivid 1 - T Apdai

Balfea: SMHE CEP: 70 5%4.000

LF: OF Murssiphs: BRASILIA

Telafone (A1 3310.1404 il o bimeluisa peri iy i e i by

Paging (5 os BV
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Cortruacio do Parecer: 1 102900

6. Total de eventos sésios ocorridos em cada local e no (otal:
7. Condutas adotadas em relagdo aos evenios adversos graves:

8. Houve pedido de indenizacdo por danos causados por este estudo por algum dos participantes?

(Se sim, favor descrever a ocorrénaa, ressaitando 0 motvo que a impulsionou e 3 conduta lomada.)

C) RESULTADOS OBTIDOS

(Descreva resumidamente os resullados e os beneficios resultantes da pesquisa. Se necessdrio, anexar
tabelas, quadros, figuras ou grificos, para melhor entendmento dos resullados obtidos. )

D) DIVULGAGCAQ DOS RESULTADOS

Ocorreu a divuigacdo dos resultados para a Instituicdo na qual os dados foram coletados?

( )Sim. Qua a forma?
( ) Nio. Espeaficar o motivo:

A pesquisa gerou apresantacio de trabalhos? Publicagbes?

( }Sim. Qua a forma?

( ) N&o. Espedificar o motivo:

E) Ocorreu a divulgacdo dos resultados para a Instiluicio no qual os dadoes foram coletades?

E) DIFICULDADES ENCONTRADAS

Endereco: SMHS Quadra 301 Bloco B o 45 Entrada A Edfcio Ploneinis Sodais - Tercere Andar

Balrro: SMHS CEP: 70338000
UF: OF Municipiec  BRASILA
Telufone:  (513310-1404 Eamail:  comilestonpesgutsadiash b

Pagealban &7
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(Foelatar a5 dificuldades enconfradas na conducio da pesquisa. )

F) SUGESTOES

Aponiar sugesites de medidas que poderiam ser adoladas no dmbito da Instituicka, com vislas a diramizar

as alividades de pesquisa & as alividades do Comité de Elica em Pesquisa com Seres Humanos da
Azsociagio das Planeiras Sociais.

Cidade (Estada) de de 20

Azsiraiura do Pesquisador Responsdee|
Consideragbes Finais a critério do CEP:

Diame do exposta, o CEP - APS de acordo com as alribuigbes definidas na Resolugio CHS n® 466 de 2012
e na Norma Operacional n® 001 de 2013 do CHS, manifesia-se a favor da situacio "APROVADD® para a

malificacdo dia projelo de pesquisa proposio.

Este parecer foi elaborado baseada nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Dooumento | Anquivo Postagem Ao Situacho

Informactes Basicas |[PB_INF _BASICAS DO P 1611212018 Aceiln
10:56:13

Cutros CartaCEP pdf 181272018 |HELGA XAVIER DE | Acmiln
10:55:49 |SDIJ.EA

Froeio Delanade | |Propin_mediicata,docs OE | Acefo

Brodhura 22:41:54 | SOUZA

nyestigadar

Endifeds: SMHI Cudadra 301 Bloos B #® 45 Enlieda & Edlchs Pioniii oo - Tarosns Ardaf

Bairrn! SMHS CEP: 7033800

UF: OF Mumsipes.  BRABILA

Talulone (5133101404 Eruill: ooy b oo oy o il g

Pgna (s o E7
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Cortruacio do Parecer 1 100 388

TCLE | Temos de | termoconsentimentomodiicado docx 13/12/2018 |HELGA XAVIER DE | Acefio

Aszanimento / 2241:19  |SOUZA

Justificativa de

Auséncia i = RIS o

Folha de Rosio Tolharostoassinada pal 09/10/2018 |HELGA XAVIER DE | Acefio
174922 |SOUZA

Situagio do Parecer:
Aprovadao
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao
BRASILIA, 26 de Dezembro de 2018
Assinado por:
Mauren Alexandra Sampaio
(Coordenadorta))
Endereco:  SMHS Ouadra 301 Bloco B #° 45 6 A Ediicio Proneitis Sodials - Terosre Andur
Bairra: SMHS CEP: 70334000
UF. OF Murnicipiec  BRASILIA
Telufone  (6113319-1404 Enail:  comesticapesqu sidiaah b

Pigua il e &7
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ANEXO 2 - PEDIDO DE AUTORIZACAO AS AUTORAS ORIGINAIS DA PHE-S

E il vl - FuSant Hesit Exgeermeant (PFHE |
M Gmail Heolga Navier <holga.xaviersouraghgmaill coms

"Patient Health Engagement™ (PHE)
10 mensagens

Haolga Xavier <helga wavier souradiigmail com= ZT de setemibeo dies 20018 10008
Para: guendalina.grafignagiunicatt i

Prof. Gusndalna Grafigna,

| @ confacting you aboul the insrument “Patiert Health E ment” [PHE |

| @ Master's student at University of Brasilia of Mursing. In Brazil, | am a member of Research Group on Pasent
Safety, cocrdinafed by my adviser Prof. Or. ThaSanny Tanfemi de Brito Paranagud. She is an Professor at Uriversity
od Brazlia [Un&|. | work at Sarah - Netsork Rehabiiabon Hospral,

Im e comtext of my research, Fmi inleresting in measaring of Fasent Health Engagement™.

Our decision fo use this instnuament s motivaried by e fact we believe in the patient engagemen? and might be used
as an indicator of periormance of health providers. and e employed for qualty assessment and also by s good

PSYOOMTEr ks [POpeEries.
AL thee instnament Ras ot been usesd in Brazlian ressanch yel, al best @ far we have been able discover.

Wie hereby ask your permisson io:

1 = Tramslale the PHE to Poruguese, validating and adapting the instrument to Brazilian context.
2 <« Evaluabe S psyohometnio properties. of the FHE in Brazilan Hospilal

Thank you in advanoe.

| ook forssaind b hesarimg froms youw
Wours sincenedy,

Heiga MNavier de Souza

Graffigna Guendalina =gusndalina. graignafiiunicatt it= 78 de setermben die 20018 03:18
C - SOUTaEgmeal
Co: Barelo Serena <Serena. Barofiunicam it

Dear Helga

thank you very much for your interest in our instrument.

Wie are glad o license you o wse it

W'e do mnot have a brazilian version of the scaele yet and we would be very interested in
collaborating with you in such adaptation

Please consider that, due to the ordinal nature of the scale, the process of validation needs
specific statistics technigues such as an ordinal Alpha: our statisticians can support you in the
analysis.

ghall we set a Skype call to define the process of validation and next steps?

best regards
Guandalina

Da: Helga Xavier
Data inwvio: giowedi 27 setternbre 2018 15,08
A: Guendalina Graffigna

IF 2 T =outa]




ANEXO 3 - INSTRUMENTO ORIGINAL PHE-S

Patient Health Engagement Scale (PHE-Scale) — the original Italian version
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Qui di seguito trovera 5 affermazioni che descrivono come una persona puo sentirsi quando
pensa alla sua salute. Ciascuna frase puo essere completata scegliendo uno dei 4 stati specifici,
oppure i punti intermedi fra i diversi stati. Le chiediamo di indicare la Sua posizione rispetto

allo stato che piu La rispecchia, indicando il pallino corrispondente.

Adesso le mostriamo un esempio per aiutarla nella risposta:

ESEMPIO 1
Quando penso alla mia malattia...

Sono triste Sono in ansia Sonorassegnato Sono tranquillo

@ O @) O O O O

Sepensando alla sua malattia sisentisse triste, cliccherebbe il pallino corrispondente alla prima posizione.

ESEMPIO 2
Quando penso alla mia malattia...

Sono triste Sono in ansia Sono rassegnato Sono tranquillo
O ® O O O O O

Sepensando alla sua malattia si sentisse in una posizione intermedia tra l’essere triste e I'essere in ansia,
cliccherebbe il pallino corrispondente alla seconda posizione.




Pensando alla mia malattia...

Mi sembra di
1 essere in
blackout

O

Mi sento
2 perduto

(@)

3 Mi sento
sopraffatto dalle
emozioni

O

4 Vivo momenti
di grande
sconforto

(@)

Mi sento
completamente
schiacciato
dalla malattia

O

Mi sento in allerta

Mi sento in allarme

(0]

Sono in ansia ogni
volta che sento un
nuovo sintomo

(0]

Mi sento spesso in
ansia quando cerco di
gestire la mia
malattia

O
Mi agito molto

quando appare un
nuovo sintomo

Mi sento
consapevole

O

Sono cosciente

O

Sento di essermi
abituato alla mia
malattia

O

Sento di essermi
adattato alla mia
malattia

O

Complessivamente
sento di aver
accettato la mia
malattia
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Mi sento positivo

Mi sento sereno

(@)

Ho un senso di coerenza e
continuita nella mia vita
nonostante la malattia

O

Sono tendenzialmente
ottimista sul mio futuro e sul
mio stato di salute

(@)

Riesco a trovare un senso
alla mia vita nonostante la

malattia
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ANEXO 4 — “ESCALA DE ENVOLVIMENTO DO PACIENTE EM SUA SAUDE”

Abaixo, vocé pode ver 5 afirmativas que descrevem como uma pessoa pode se

sentir quando pensa em sua saude. Cada sentenca pode ser completada escolhendo-se um dos

4 estados especificos ou um dos pontos intermediarios entre os diferentes estados. Pedimos que

vocé indique a sua posicdo em relacdo ao estado que mais reflete sua condi¢do, marcando o

ponto correspondente.

Veja um exemplo para ajuda-lo em sua resposta:

Fico triste

® O

EXEMPLO 1

Quando penso em minha doenca...

Fico ansioso

o O

Fico conformado

O O

Fico tranquilo

O

Se ao pensar em sua doenca vocé se sente triste, marque a primeira opcéo

Fico triste

O ®

EXEMPLO 2

Quando penso em minha doenca...

Fico ansioso

O ©)

Fico conformado

o o

Fico tranquilo

O

Se ao pensar em sua doencga vocé se sente em uma posi¢do intermedidria entre estar triste e ficar

ansioso, margue a caixa correspondente a segunda opcao.

Pensando em minha doenca...

1

Pareco estar fora de mim
0

Me sinto perdido
(@]

Me sinto oprimido pelas
emocdes

o)

Vivo momentos de
grande desconforto

)

Me sinto completamente
esmagado pela doenca

o

Me sinto em alerta
]
Me sinto
perturbado
0

Fico ansioso toda
vez que sinto um
novo sintoma

@]

Me sinto
frequentemente
ansioso quando

tento administrar
minha doenca
@]
Fico muito
nervoso quando
aparece um novo
sintoma
0

o

Me sinto informado
o]

Estou consciente
0]

Sinto que estou
acostumado com
minha doenca

o

Sinto que estou
adaptado a minha
doenca

@)

No geral, sinto que
aceitei minha
doenca

)

Me sinto bem
0

Me sinto sereno

(0]
Tenho uma
sensacgdo de
harmonia e
continuidade em
minha vida
apesar da doenca
(0]

Costumo ser
otimista sobre 0
meu futuro e meu
estado de sadde

0]
Posso encontrar
sentido para
minha vida
apesar da doenca
0




