UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA

THAISE ALVES BEZERRA

ADAPTACAO TRANSCULTURAL DO INSTRUMENTO DE EVALUACION DE LA
EXPERIENCIA DEL PACIENTE CRONICO PARA O PORTUGUES DO BRASIL EM
PACIENTES COM DOENCA RENAL CRONICA

JOAO PESSOA
2020



THAISE ALVES BEZERRA

ADAPTACAO TRANSCULTURAL DO INSTRUMENTO DE EVALUACION DE LA
EXPERIENCIA DEL PACIENTE CRONICO PARA O PORTUGUES DO BRASIL EM
PACIENTES COM DOENCA RENAL CRONICA

Tese apresentada ao Programa de Pds-
Graduagdo de Enfermagem, do Centro de
Ciéncias da Saude, da Universidade Federal da
Paraiba, como requisito final para obtencdo do
titulo de Doutora em Enfermagem.

Area de concentracdo: Cuidado em
Enfermagem e Saude.

Linha de pesquisa: Enfermagem e Salde no
Cuidado ao Adulto e ao Idoso.

Projeto de pesquisa vinculado: Cuidado ao
adulto e ao idoso com doengas cronicas,
incapacidades e deficiéncias.

Orientadora: Prof®. Dra. Katia Néyla de
Freitas Macédo Costa

JOAO PESSOA
2020



THAISE ALVES BEZERRA

Tese vinculada a linha de pesquisa Enfermagem
e Saude no Cuidado ao Adulto e Idoso do
Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem
do Centro de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal da Paraiba, apresentada
como requisito para obtencdo do titulo de
Doutora em Enfermagem do referido programa.

Aprovada em 24 1 0%/ o2

Membros da Banca Examinadora

KébiaX)awlo. de 3N bt

Prof*. Dra. Katia Néyla d¢ Freitas Macédo Costa — Presidente
Universidade Federal da Paraiba

L\Qm«SLC!-C &\.Lu Ay\) g,«i‘,,g:;ﬁ Ao a6
Prof‘1 Dra. Fabiola de Aratjo Leife Medeiros — Membro externo
Universidade Estadual da Paraiba

~ Y
. \ >
J &ﬁ)&l’fm )<' L0, Lo,
Prof?. Dra. Tatiana Ferreira da Costa — Membro externo
Universidade Federal de Pernambuco

N/ w@&”r% .gAQ\

Prof. Dr. Sérgdo Ribeiro dos Santos — Membro interno
Universidade Federal da Paraiba

ELTor vinn oes

Prof®. Dra. Maria das Gragas Melo Fernandes — Membro interno
Universidade Federal da Paraiba




Catalogagdo na publicagdo
Segdo de Catalogagfo e Classificagido

E574a Bezerra, Thaise Alves.
Adaptacic transcultural do Instrumento de evaluacidn de
la experiencia del paciente crdmnico para o portugués do

i

Brasil em pacientes com doenca renal crdnica / Thaise
Alves Bezerra. - Jodoc Pessoa, 2020.

142 £. : il.

Orientagdo: Kitia
Tese (Doutorado)

1. Enfermagem. 2.
Assisténcia centrada
validagdc. I. Costa,
Titulec.

UFPE/BC

Néyla de Freitas Macédo Costa.
- UFFE/CCS.

Insuficiéncia renal crénica. 3.

no paciente. 4. Estudcos de
Katia Néyla de Freitas Mac&do. II

CDU 61l5-083(043)




DEDICATORIA

Ao querido Deus por ser essencial em minha vida,
direcionar os meus caminhos e ajudar-me em todos 0s
momentos.

“Todas as coisas cooperam para o bem daqueles que
amam a Deus”. Romanos 8:28a.



AGRADECIMENTOS

A Deus por me dar forca e sabedoria para enfrentar todas as situagdes, e coragem para

conseguir ultrapassar todos os obstaculos. Porque Dele, por Ele e para Ele sdo todas as coisas.

Aos meus pais, Pedro Soares e Maria das Neves, vocés sdo meus maiores exemplos.
Durante todos estes anos, encheram meu coracdo de alegria e paz, sintam-se responsaveis por

mais esta nova conquista. Amo muito voceés!

As minhas irmas, Polyanna Kelly e Thamires Mayara, pela graca de té-las em minha
vida. Saibam que apoio e o carinho de vocés foram relevantes para que eu pudesse continuar

na caminhada.

Ao meu marido, Rodolpho Salles, por seu amor, paciéncia, cuidado, dedicacéo,
incentivo e apoio durante toda esta caminhada e por sua presenca em todos 0s meus momentos.

Obrigada por ser esse ser humano incrivel, saiba que esta consquista € nossal

Aos meus grandes e verdadeiros amigos por encherem meu coracdo de alegria. Em
especial, a minha amiga Livia Sayonara pela amizade que construimos ao longo dos anos e

pelo seu apoio incondicional.

A minha orientadora, Proft. Dra. Katia Néyla, por toda confianca, paciéncia,
oportunidade, competéncia profissional e acima de tudo pela sua sensibilidade que a diferencia
como docente. Por tudo isso, serei-lhe eternamente grata!

Aos integrantes da banca examinadora, Profé. Dra. Fabiola de Araujo, Prof.2 Dra.
Tatiana Ferreira, Prof. Dr. Sérgio Ribeiro e Prof.2 Dra. Maria das Gragas de Melo, pelas valiosas
contribuicdes neste trabalho e em minha trajetéria académica. Tenho por todos vocés um grande

carinho e uma profunda admiracao!

Aos membros do Grupo de Estudos e Pesquisa em Salde do Adulto e Idoso por todo
carinho, apoio e acolhimento que sempre me ofereceram. Em especial, a Claddia Jeane e Cleane
Rosa pela ajuda, amizade, aprendizagem mutua e pelas experiéncias compartilhadas. Desejo-

Ihes muito sucesso e realizagdes!



Aos meus colegas da turma do doutorado, especialmente, Nuno Félix, Mailson Marques,
Jeferson Barbosa, Emilene Nobrega e Maria Virginia Tavares pela companhia e amizade

construida durante estes anos de curso.

Aos docentes do Programa de Pds-Graduacdo Enfermagem (PPGENF) pelos

ensinamentos compartilhados nas disciplinas.

A Coordenacgio e aos funcionarios do PPGENF pelo acolhimento. Em especial, a
Nathali Costa, por gentilmente atender as minhas solicitacGes e pelas nossas maravilhosas

conversas nos corredores.

A todos os docentes da minha trajetoria académica pelo estimulo ao estudo e por

compartilharem comigo suas experiéncias e ensinamentos.

Aos profissionais de salde e gestores dos locais da pesquisa pela receptividade e pelo

auxilio para realizacdo deste estudo.

A todos os pacientes que participaram desta pesquisa. Os exemplos de vida e de

superacédo de vocés me estimulam a melhorar como ser humano e profissional.

A todos 0s meus sinceros agradecimentos!



Tabela 1l

Tabela 2

Tabela 3

Tabela 4

Tabela s

Tabela 6

Tabela 7

Tabela 8

Tabela 9

Tabela 10

Tabela 11

LISTA DE TABELAS

Coeficiente de validade de conteudo entre o comité de juizes em relacdo
aos itens do IEXPAC (sintese das traducbes). Campina Grande — PB,
BraSil, 2019, ...
Caracterizacdo dos participantes do estudo de acordo com as variaveis

sociodemograficas. Campina Grande - PB, Brasil, 2019.

Caracterizacdo dos participantes do estudo de acordo com as variaveis
relacionadas aos habitos de vida e ao estado de satde. Campina Grande —
PB, Brasil, 2019. (N=132).....cccciiiieiiieiie st
Caracterizacdo dos participantes do estudo de acordo com as variaveis
relacionadas a doenca e ao tratamento. Campina Grande — PB, Brasil,
2019, (NT132) ettt
Distribuicéo dos itens da versdo adaptada final do IEXPAC de acordo com
a MSA por item. Campina Grande - PB, Brasil, 2019..........c..cccccovvvevvennnne.
Distribuicéo dos itens da verséo adaptada final do IEXPAC de acordo com

trés fatores e a comunalidade. Campina Grande - PB, Brasil, 2019.

Distribuicéo dos itens da versao adaptada final do IEXPAC de acordo com

dois fatores e a comunalidade. Campina Grande - PB, Brasil, 2019.

Distribuicéo dos itens da verséo adaptada final do IEXPAC de acordo com

um fator e a comunalidade. Campina Grande - PB, Brasil, 2019.

Distribuicdo dos indicadores de ajuste da MEE para validacdo do
IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019.........c.cccceeeiiiiiiiiiieieeene
Estimativas de predicdo a partir da andlise de regressdo do construto
Experiéncia. Campina Grande - PB, Brasil, 2019..........c.cccccooviviviviieiienne
Caracterizacdo do IEXPAC de acordo com os itens e parametros de

discriminacdo e de dificuldade. Campina Grande - PB, Brasil, 2019.

62

69

71

72

73

75

76

78

79

79



Quadro 1

Quadro 2

Quadro 3

Quadro 4

Quadro 5

LISTA DE QUADROS

Itens do Instrumento de Evaluacion de la Experiencia del Paciente
(O (0] 1T TSR 34

Versdo original, versdes traduzidas (1) e (2) e sintese das tradugdes do

IEXPAC. Campina Grande — PB, Brasil, 2019.........c.cccccoiviviiiiieiiiciie, 56
Versdo original, sintese das traducdes e back-translation do IEXPAC.
Campina Grande — PB, Brasil, 2019...........cccocvvieiiieiieie e 59

Adaptacdo do IEXPAC apds avaliacdo dos juizes. Campina Grande — PB,
Brasil, 2019.......ooieieee e 65
Adaptacdo do IEXPAC ap0s realizacdo do pré-teste. Campina Grande —
PB, Brasil, 2019........coiiiiiiiiiieeses e 67



Figura 1

Figura 2

Figura 3

Figura 4

Figura 5

Figura 6

Figura 7

Figura 8

Figura 9

Figura 10

Figura 11

Figura 12

Figura 13

Figura 14

LISTA DE FIGURAS

Apresentacdo esquematica das etapas de desenvolvimento do Instrumento
de Evaluacion de la Experiencia del Paciente
(O 0] 1T JE SRS
Fluxo das etapas utilizadas para realizagdo da adaptacdo transcultural do
Instrumento de Evaluacion de la Experiencia del Paciente Crénico na
POPUIAGAD €M ESTUAOD. ...t
Distribuicdo do Diagrama de Caminhos do IEXPAC. Campina Grande -
PB, Brasil, 2019. (N=132).....cccciiiiiieiieiesiee et
Curva Caracteristica Operacional do item 1 da versdo adaptada final do
IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (N=132).......cccccceevverververnnn.
Curva Caracteristica Operacional do item 2 da versdo adaptada final do
IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (Nn=132).......cccccceeverrvrrirrnns
Curva Caracteristica Operacional do item 4 da versdo adaptada final do
IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (N=132).......cccccccevvevveienenn
Curva Caracteristica Operacional do item 5 da verséo adaptada final do
IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132).......cccccccevverrrrnnne
Curva Caracteristica Operacional do item 6 da versdo adaptada final do
IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (N=132).......ccccccevvevverrenen.
Curva Caracteristica Operacional do item 8 da versdo adaptada final do
IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (N=132)......ccccccccvvinirnnnne
Curva Caracteristica Operacional do item 9 da versdo adaptada final do
IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (N=132).......cccccccevvevveiennn.
Curva Caracteristica Operacional do item 10 da versdo adaptada final do
IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (N=132)......cccccecviirininnne
Curva Caracteristica Operacional do item 11 da versdo adaptada final do
IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132).......cccccccvevvevvrennene.
Curva de informacdo dos itens da versdo adaptada final do IEXPAC.
Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (N=132).......c.ccccevvvivereniesie e
Curva total de informacéo da versdo adaptada final do IEXPAC. Campina
Grande - PB, Brasil, 2019. (N=132).....ccccciiiieiiie e

33

46

80

82

82

83

83

84

84

85

85

86

86



LISTA DE GRAFICOS

Gréaficol Distribuicdo do Screeplot do IEXPAC de acordo com os autovalores e o
namero de fatores. Campina Grande - PB, Brasil, 2019...........c..cccovevvenennnn 74

Gréafico2 Grafico de barras com distribuicdo dos tetas para as pessoas que
responderam ao IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132).... 87



AFC
AFE
AGFI
cc
CCM
cco
CFI
CVC
DCNT
DRC
FAV
GFI
HAS
IC
IEXPAC
KMO
MACC
MEE
MEEM
MSA
NHS
OMS
PACIC
PB
ppm
RMSEA
SPSS
SUS
TCLE
TCT
TLI

LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS

Anélise Fatorial Confirmatoria

Anélise Fatorial Exploratéria

Adjusted Goodness-of-Fit Index
Confiabilidade Composta

Chronic Care Model

Curva Caracteristca Operacional
Comparative Fit Index

Coeficiente de Validade de Contetdo
Doencas Crbnicas Ndo Transmissiveis
Doenca Renal Crénica

Fistula Arteriovenosa

Godness-of Fit Index

Hipertensdo Arterial Sistémica

Intervalo de Confiaca

Instrumento de Evalucion de la Experiencia del Paciente Crénico
Kaiser-Meyer-Olkin

Modelo de Atencdo as Doengas Cronicas
Modelagem de EquacGes Estruturais
Miniexame do Estado Mental

Measure of Sampling Adequacy

National Health Service

Organizacdo Mundial da Saude

Patient Assessment of Chronic Iliness Care
Paraiba

Partes por milh&o

Root-Mean-Square Error of Approximation
Statistical Package for the Social Sciences
Sistema Unico de Sadde

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Teoria Cléassica dos Testes

Tucker-Lewis Index



TRI

TRS
USRDS
VME
WLS
WLSMV

LISTA DE SIGLAS E ABREVIATURAS

Teoria da Resposta ao Item

Terapia Renal Substitutiva

United States Renal Data Systems

Variancia Média Extraida

Weighted Least Square

Minimos Quadrados Ponderados Robustos ajustados pela média e

variancia



BEZERRA, T. A. Adaptacdo transcultural do Instrumento de Evaluacion de la Experiencia
del Paciente Crénico para o portugués do Brasil em pacientes com doenca renal cronica.
2020. 142 f. Tese (Doutorado em Enfermagem) — Centro de Ciéncias da Saude, Universidade
Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2020.

RESUMO

Introducgdo: Os pacientes com doenca renal crénica enfrentam varias modificacdes no estilo
de vida, devido as restricbes impostas pela enfermidade, as necessidades terapéuticas e de
controle clinico e a maior probabilidade de internacGes frequentes. Ademais, o tratamento
hemodialitico lhes impde uma interacdo continua com os profissionais e 0s servicos sociais e
de saude. Nesse sentido, é necessaria a utilizacdo de instrumentos especificos que avaliem a
experiéncia desses pacientes a respeito do cuidado em saude recebido. Objetivo: Realizar a
adaptacao transcultural do Instrumento de Evaluacion de la Experiencia del Paciente Cronico
para o portugués do Brasil em pacientes com doenca renal cronica. Método: Trata-se de um
estudo metodoldgico de adaptagdo transcultural, realizado nas seguintes etapas: traducao,
retrotraducdo, consolidacao da versao traduzida e avaliacdo semantica e de contetdo. A coleta
de dados ocorreu com 132 pacientes, por meio de entrevistas realizadas nos quatro hospitais
que oferecem o servico de hemodialise em Campina Grande-Paraiba, no periodo de julho a
outubro de 2019. Realizou-se testes psicométricos para validacdo e confiabilidade do
instrumento. O referido estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com CAAE n°
95989118.8.0000.5188. Resultados: A traducdo e retrotradugdo apresentaram poucas
alteracdes. A ultima versdo do instrumento foi submetida a um pré-teste, no qual foram
apresentadas sugestbes para melhoria da compreensdo de alguns itens. Na estrutura
unidimensional, o fator explicou 37% da variancia e os itens fatoraram com cargas superiores
a 0,30. A comunalidade foi de 0,094 a 0,454, a confiabilidade composta de 0,952 e a variancia
média extraida de 0,740. A unidimensionalidade foi apoiada na andlise fatorial confirmatoria.
O alfa de Cronbach foi de 0,75. A teoria de resposta ao item atendeu a unidimensionalidade,
sendo o item 11 o mais discriminante (3,821). Em relacdo ao parametro de dificuldade, a
categoria 5 (niveis 4 e 5) foi a mais dificil. Concluséo: O instrumento adaptado para o portugués
do Brasil é valido para avaliar a experiéncia do paciente renal cronico, sendo considerado uma
importante ferramenta para ser inserida nas estratégias integradas de atencdo a salde dessa
populacéo.

Descritores: Enfermagem; Insuficiéncia Renal Cronica; Assisténcia Centrada no Paciente;
Estudos de Validag&o.



BEZERRA, T. A. Cross-cultural adaptation of the Instrumento de Evaluacién de la
Experiencia del Paciente Crénico for the Brazilian Portuguese in patients with chronic
kidney disease. 2020. 142 f. Thesis (Doctoral in Nursing) — Center for Health Sciences, Federal
University of Paraiba, Jodo Pessoa, 2020.

ABSTRACT

Introduction: Patients with chronic kidney disease face several changes in lifestyle, due to the
restrictions imposed by the disease, therapeutic and clinical control needs and the higher
probability of frequent hospitalizations. Moreover, hemodialysis treatment requires a
continuous interaction with professionals and social and health services. In this sense, there is
need to use specific instruments that assess the experience of these patients regarding the health
care received. Objective: To perform the cross-cultural adaptation of the Instrumento de
Evaluacion de la Experiencia del Paciente Crénico for the Portuguese of Brazil in patients with
chronic kidney disease. Method: This is a methodological study of cross-cultural adaptation,
carried out in the following stages: translation, back translation, consolidation of the translated
version and semantic and content evaluation. Data collection occurred with 132 patients,
through interviews conducted in the four hospitals that offer hemodialysis in Campina Grande-
Paraiba, from July to October 2019. Psychometric tests were performed for validation and
reliability of the instrument. This study was approved by the Research Ethics Committee with
CAAE n. 95989118.8.0000.5188. Results: Translation and back-translation showed few
alterations. The last version of the instrument was submitted to a pre-test, in which suggestions
were presented to improve the understanding of some items. In the one-dimensional structure,
the factor explained 37% of the variance and the items factored with loads greater than 0.30.
The communality was from 0.094 to 0.454, the composite reliability of 0.952 and the mean
variance extracted was 0.740. The one-dimensionality was supported by the confirmatory factor
analysis. Cronbach’s alpha was 0.75. The theory of response to the item met the one-
dimensionality, with item 11 as the most discriminating (3,821). Regarding the difficulty
parameter, category 5 (levels 4 and 5) was the most difficult. Conclusion: The instrument
adapted for the Portuguese of Brazil is valid to evaluate the experience of chronic renal patients,
being considered an important tool to be inserted in the integrated health care strategies of this
population.

Descriptors: Nursing; Chronic Renal Failure; Patient-Centered Care; Validation Studies.



BEZERRA, T. A. Adaptacion intercultural del Instrumento de Evaluacion de la
Experiencia del Paciente para el portugués de Brasil en pacientes con enfermedad renal
cronica. 2020. 142 f. Tesis (Doctorado en Enfermeria) - Centro de Ciencias de la Salud,
Universidad Federal de Paraiba, Jodo Pessoa, 2020.

RESUMEN

Introduccion: Los pacientes con enfermedad renal crénica enfrentan a varios cambios en el
estilo de vida, debido a las restricciones impuestas por la enfermedad, las necesidades de control
terapéutico y clinico y la mayor probabilidad de hospitalizaciones frecuentes. Ademas, el
tratamiento de la hemodialisis requiere una interaccion continua con los profesionales y los
servicios sociales y de salud. En este sentido, es necesario utilizar instrumentos especificos que
evalUen la experiencia de estos pacientes con respecto a la atencion sanitaria recibida. Objetivo:
Realizar la adaptacion intercultural del Instrumento de Evaluacion de la Experiencia del
Paciente para los portugueses de Brasil en pacientes con enfermedad renal crénica. Método:
Se trata de un estudio metodoldgico de adaptacion intercultural, realizado en las siguientes
etapas: traduccion, retrotraduccion, consolidacion de la version traducida y evaluacion
semantica y de contenido. La recopilacién de datos se produjo con 132 pacientes, a través de
entrevistas realizadas en los cuatro hospitales que ofrecen hemodialisis en Campina Grande-
Paraiba, de julio a octubre de 2019. Se realizaron pruebas psicométricas para validacién y
fiabilidad del instrumento. Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion
con CAAE n° 95989118.8.0000.5188. Resultados: La traduccién y la retrotraduccion
mostraron pocas alteraciones. La ultima version del instrumento se sometid a una prueba previa,
en la que se presentaron sugerencias para mejorar la comprension de algunos puntos. En la
estructura unidimensional, el factor explica el 37% de la varianza y los elementos factoraron
con cargas superiores a 0,30. La comunalidad fue de 0.094 a 0.454, la fiabilidad compuesta de
0.952 y la varianza media extraida de 0.740. La unidimensionalidad fue apoyada por el analisis
de factores confirmatorios. El alfa de Cronbach era 0,75. La teoria de la respuesta al tema
cumplié con la unidimensionalidad, siendo el punto 11 el méas discriminatorio (3.821). En
cuanto al parametro de dificultad, la categoria 5 (niveles 4 y 5) fue la mas dificil. Conclusion:
El instrumento adaptado para el portugués de Brasil es valido para evaluar la experiencia de los
pacientes renales crénicos, siendo considerado una herramienta importante para ser insertado
en las estrategias integradas de atencion de la salud de esta poblacion.

Descriptores: Enfermeria; Insuficiencia Renal Cronica; Atencidén Centrada en el Paciente;
Estudios de Validacion.
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O interesse pela tematica das doencas cronicas iniciou durante a graduacdo em
Enfermagem, na qual tive a oportunidade de constatar na pratica, em diferentes cenarios, a
relevancia do cuidado em salde as pessoas com essas morbidades. Além disso, desenvolvi
atividades de pesquisa e extensdo relacionados a essa area.

Durante o Mestrado, ao cursar a disciplina Cuidado em Salde na Atencdo ao Adulto e
Idoso, discuti e compreendi a importancia da qualidade dos servicos para atenderem as
necessidades das pessoas com doencas crbnicas. Ademais, ao ingressar no Grupo de
Estudos e Pesquisa em Saude do Adulto e Idoso da Universidade Federal da Paraiba, pude
desenvolver e participar de estudos sobre essa tematica.

Em minha pratica docente em instituicbes de nivel técnico e superior, ministrei a
disciplina de Processo de Cuidado em Enfermagem na Saude do Adulto e do Idoso, na qual
compreendi as particularidades do cuidado aos pacientes com diversas doencas crénicas, com
destaque para as doencas renais, as quais exigem cuidados continuos e a¢des qualificadas das
equipes de saude.

Nas atividades realizadas com os alunos em ambito ambulatorial e hospitalar, percebi a
fragilidade e a fragmentacdo do cuidado oferecido no setor de hemodialise. Conheci muitos
pacientes que possuiam dificuldades para seguirem as prescrigdes dietéticas e medicamentosas,
déficit em relacdo ao autocuidado e pouco entendimento sobre o tratamento e prognostico da
doenca renal. Essas situagdes vivenciadas me fizeram refletir sobre a necessidade dos pacientes
avaliarem o cuidado oferecido e das instituicdes e profissionais de salde utilizarem essa
experiéncia para a melhoria dos cuidados prestados.

Observa-se que no Brasil estd havendo um incremento do nimero de pessoas com
doenca renal crbnica que fazem hemodidlise, sendo o pais da América Latina com maior
quantidade de pacientes, assim, sdo necessarios estudos que avaliem a experiéncia desses
pacientes acerca do cuidado em salde recebido.

Nessa perspectiva, no desenvolvimento do meu projeto de Doutorado em Enfermagem
propus adaptar transculturamente um instrumento para a avaliar a experiéncia dos pacientes com
doenca renal que realizam tratamento hemodialitico e que, devido ao seu estado de salide, tém interactes
continuas com profissionais e servicos sociais e de salde.

O presente estudo esta estruturado em oito se¢des. Na introducao € abordada a contextualizacao
da tematica, a delimitacdo do problema e a hipdtese do estudo. Na segunda secéo estdo descritos 0s
objetivos do estudo; na terceira é apresentado o referencial tedrico; na quarta € exposta a adaptacdo

transcultural de instrumentos; na quinta € descrito o cenario do estudo e os métodos utilizados para



obtenc&o dos dados; na sexta encontram-se os resultados obtidos; na sétima esta a discusséo dos dados.

Na Ultima se¢do, esta a conclusao do estudo.



1 Introdugdo
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As doencas crbnicas ndo transmissiveis (DCNT) sdo caracterizadas por um grupo de
morbidades de origem multifatorial que ocasionam mortes, perda da qualidade de vida (com
alto grau de limitacdo e incapacidade para as atividades de vida diaria) e grandes impactos
econdmicos para a sociedade e os governos (MALTA et al., 2015). Séo responséveis por 71%
de todas as mortes no mundo, com estimativa de 41 milhes de dbitos anuais. Desses 6bitos,
15 milhdes acontecem de forma prematura (entre 30 e 69 anos de idade) e quase 13 milhdes em
paises subdesenvolvidos ou em desenvolvimento (WHO, 2018a). No Brasil, constituem o
problema de satide de maior magnitude e correspondem a 74% das causas de mortes (WHO,
2018b).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saiude (OMS), um conjunto de fatores de
risco estdo associados a mortalidade por DCNT, entre eles, destacam-se o tabagismo, 0
consumo alimentar inadequado, a inatividade fisica e 0 uso excessivo de bebidas alcoodlicas
(WHO, 2012). O aumento das DCNT em decorréncia desses fatores, resulta em consequéncias
graves para as pessoas, familias e comunidades, além de sobrecarregar os sistemas de salde
(MALTA et al., 2017).

Os custos econdmicos e fiscais com essas enfermidades sdo altos e apresentam uma
tendéncia crescente em nivel mundial e nacional (SOTO et al., 2015). Esses gastos tém
repercussdo na economia dos paises, sendo estimados em 7 trilhdes de doléares durante o periodo
de 2011 a 2025 em paises de baixa e média renda (WHO, 2012). As DCNT atingem as pessoas
de todas as camadas socioecondmicas e, de maneira mais intensa, aquelas pertencentes aos
grupos vulneraveis, como os idosos e as pessoas de baixa escolaridade e renda (MALTA et al.,
2014).

Entre as principais DCNT estdo a Hipertensdo Arterial Sisttmica (HAS) e o Diabetes
Mellitus, que associadas ao envelhecimento populacional e a outros determinantes da saude,
tém influenciado no aumento da quantidade de pessoas com Doenca Renal Crénica (DRC),
sendo consideradas as principais morbidades relacionadas ao desenvolvimento de disfungdes
nos rins (MARINHO, A.W. G. B. etal., 2017; AMARAL et al., 2019; BOUSQUET-SANTOS;
COSTA; ANDRADE, 2019; CREWS; BELLO; SAADI, 2019; THOME et al., 2019).

A HAS acomete 30% da populacdo mundial (PUGH; GALLACHER; DHAUN, 2019).
No Brasil atinge 32,5% (36 milhGes) dos adultos e mais de 60% das pessoas idosas
(MALACHIAS et al., 2016). Em pacientes com DRC apresenta uma alta prevaléncia, situando-
se entre 60% a 90%. Essas duas condicOes estdo estreitamente relacionadas, uma vez que a

doenca renal pode causar HAS, e esta, por sua vez pode ocasionar altera¢6es renais (KU et al.,


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Pugh%20D%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30758803
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Gallacher%20PJ%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30758803
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Dhaun%20N%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30758803
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2019). Os mecanismos envolvidos na DRC associada a HAS sdo diversos, entre eles, a
desregulacdo do nivel de soédio, da funcdo endotelial e do sistema renina-angiotensina
(HAMRAHIAN; FALKNER, 2017).

Em relacdo ao diabetes, estima-se que 8,3% (425 milhGes) de pessoas em todo 0 mundo
apresentem essa morbidade. No Brasil, 0 nimero de diagnosticos corresponde a 16,8 milhdes,
ocupando a quinta posicdo no ranking mundial (IDF, 2019). Entre as pessoas com diabetes,
20% a 40% desenvolvem DRC (THOME et al., 2019). A disfuncéo renal relacionada ao
diabetes esta atrelada as modificacfes funcionais e estruturais dos diferentes tipos de células
renais que ocorrem como resposta ao estresse metabélico ocasionado pelo influxo excessivo de
glicose (AMORIM et al., 2019).

Nesse contexto, percebe-se que as alteracdes no perfil de morbidade da populacéo, com
0 aumento das doencas cronicas, projetaram a DRC como um problema de salde publica, tendo
em vista suas elevadas taxas de incidéncia e prevaléncia (CRUZ; TAGLIAMENTO;
WANDERBROOCKE, 2016; BIKBOV; PERICO; REMUZZI, 2018).

Aproximadamente 10% da populacdo mundial tem DRC (BIKBOV et al., 2020). No
Brasil, esse indicador ainda € incerto, todavia, pesquisas populacionais mais recentes apontam
que 1,4% a 8,9% dos adultos sdo acometidos, correspondendo a 30% da populagdo com DRC
da América Latina, com crescimento anual de 3,6% (MOURA et al., 2015; BARRETO et al.,
2016; MARINHO, A. W. G. B. etal., 2017; MALTA et al., 2019).

A DRC caracteriza-se por ser uma condicdo que transcorre de forma lenta, silenciosa e
progressiva (LINS et al., 2017). Refere-se a uma afecgdo de caréater irreversivel que ocasiona
uma série de alteracOes bioquimicas, clinicas e metabdlicas, responsaveis por elevadas taxas de
hospitalizagdo, morbidade e mortalidade (OLIVEIRA et al., 2016). Além disso, em seus
estagios mais avancados provoca modificacGes anatdmicas, fisioldgicas, psicoldgicas e sociais
(FRAZAO et al., 2014; FUKUSHIMA et al., 2016).

A deteccdo precoce e o tratamento adequado ajudam a prevenir os desfechos deletérios
e a subsequente morbidade relacionados as nefropatias (MARINHO, A. W. G. B. etal., 2017).
Para tanto, é necessaria a realizacdo de Terapia Renal Substitutiva (TRS), bem como de um
regime dietético, medicamentoso e hidrico (LINS et al., 2017).

As modalidades de TRS compreendem a dialise peritoneal, a hemodialise e o transplante
renal. A didlise peritoneal utiliza a membrana peritoneal para realizar trocas entre 0 sangue e a
solucdo de dialise (SBN, 2015). A hemodidlise é o processo de filtragem e depuragédo do sangue

de substancias toxicas, substituindo as funcdes renais que foram prejudicadas pela doenca renal.
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Trata-se de um procedimento complexo, realizado em trés turnos de quatro horas semanais, por
meio de uma fistula arteriovenosa (FAV) ou um cateter venoso de duplo limen (ANDRADE;
SESSO; DINIZ, 2015; SBN, 2015). O transplante renal € um procedimento cirargico no qual
ocorre a recepgdo do rim de um doador vivo ou cadaver (SANTOS et al., 2018).

Na andlise da prevaléncia da TRS, quando existe a oferta da diélise peritoneal e da
hemodialise, os Estados Unidos possuem a maior taxa mundial, de 2.043 pacientes por milhdo
de pessoa (pmp) em TRS, enquanto a Europa apresenta 1.000 pmp (USRDS, 2017). Na América
Latina, em 2017, os paises com as maiores taxas de prevaléncia foram Porto Rico (1.689 pmp),
Uruguai (1.115 pmp) e Chile (1.324 pmp). No Brasil, a prevaléncia encontrada foi de 865 pmp
(THOME et al., 2019).

De acordo com dados do relatorio anual do United States Renal Data Systems (USRDS),
nos Estados Unidos em 2019 havia mais de 500 mil pacientes recebendo algum tipo de TRS
(USRDS, 2019). Conforme o Inquérito Brasileiro de Dialise Crdnica, em julho de 2017 existiam
758 unidades com programa ativo para tratamento dialitico, nas quais o nimero total estimado
de pacientes em dialise foi de 126.583 (THOME et al., 2019).

No mundo inteiro tem havido incremento no acesso as TRS nos ultimos anos. Dentre as
possibilidades de tratamento dialitico, a hemodialise é a terapia mais utilizada em nivel mundial
(MERCADO-MARTINEZ et al., 2015). Em paises como a China, a Africa do Sul, a India, os
Estados Unidos e o Brasil é a principal forma de tratamento para mais de 80% dos pacientes
com doenca renal (FERRAZ et al., 2017).

As pessoas com DRC que fazem hemodialise enfrentam varias modificagdes no estilo
de vida, em virtude das restricbes impostas pela enfermidade, das necessidades terapéuticas e
de controle clinico, e da maior probabilidade de internacdes frequentes (SIVIERO;
MACHADO; CHERCHIGLIA, 2014; CLEMENTINO et al, 2018). O tratamento
hemodialitico é invasivo, requer cuidados especializados, demanda altos custos econdmicos e
ocasiona desgaste fisico e psicossocial nos pacientes e em seus familiares (STUMM et al.,
2017). Para a realizacdo desse tratamento, em geral, os pacientes frequentam uma unidade de
dialise trés vezes por semana (SANTOS et al., 2018), o que lhes impde relagcbes (contato) com
0s servicos e profissionais de satde em intensidade e frequéncia variadas (CASTELLANOS et
al., 2015).

Nesse contexto, o enfermeiro, como integrante da equipe de salde, tem um contato
proximo e continuo com 0s pacientes que realizam hemodialise, sendo responsavel por uma

série de acBes, como a assisténcia integral e a educacdo em saude (TEJADA-TAYABAS;
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PARTIDA-PONCE; HERNANDEZ-IBARRA, 2015). Em decorrréncia disso, possui um papel
relevante na aceitacdo da DRC (MARINHO, C. L. A. et al., 2017), na adesdo ao tratamento e
nas orientacdes sobre a doenca, o controle dietético, as limitacdes e os cuidados com o
dispositivo de acesso para hemodialise (MATIAS et al., 2020). Além disso, atua na gestdo da
assisténcia de Enfermagem e na avaliacdo das condi¢Ges hemodinamicas para garantir a
efetividade do procedimento e intervir nas intercorréncias (MELO et al., 2018).

Diante disso, o cuidado de Enfermagem ao paciente com DRC em tratamento
hemodialitico deve envolver o estimulo ao autocuidado, a prevencdo de infeccdes e o
fornecimento de informagfes ao paciente e a familia em relacdo ao seu tratamento e as
complicagdes, além de preconizar um local seguro e confortavel para a realizacdo do tratamento
(FRAZAO et al., 2014). Esses cuidados devem ser realizados tanto na unidade de tratamento
qguanto no ambiente domiciliar, orientando o paciente a assumir um papel ativo em seu
tratamento e estimulando o cuidado de si (NOGUEIRA et al., 2016).

Nessa perspectiva, Wagner e colaboradores desenvolveram no MacColl Institute for
Health Inovation de Seatle nos Estados Unidos, 0 Modelo de Atencdo Cronica, traducdo literal
de Chronic Care Model (CCM), que propde uma transformacdo sistémica para fornecer
cuidados proativos, planejados, integrados e centrados no paciente (WAGNER et al., 1988).
Esse modelo tornou-se padréo internacional de referéncia para cuidados de qualidade em face
da cronicidade, usando intervencGes baseadas em evidéncias aplicaveis a toda diversidade de
doencas cronicas (MARTINEZ-GONZALES et al., 2014; DAVY et al., 2015; MIRA et al.,
2016).

Baseando-se teoricamente no CCM, uma equipe de profissionais de varias institui¢oes
da Espanha (Servicos Regionais de Saude, Institutos de Pesquisa e Inovagdo em Saude,
Universidades, Empresas), desenvolveu 0 “Instrumento de Evaluacion de la Experiencia del
Paciente Crénico (IEXPAC)” para medir a experiéncia de pessoas com doencas crénicas em
suas relagdes com os profissionais e os servicos de saude e sociais (MIRA et al., 2016).

A experiéncia do paciente é definida como a informacdo que a pessoa fornece sobre o
gue aconteceu em sua interacdo continua com os profissionais, servicos de salde e de
assisténcia social e como ela vivenciou essa interacdo e seus resultados (MIRA et al., 2016).
Trata-se de um conceito que engloba aspectos relacionais e funcionais, em que 0s primeiros se
referem as caracteristicas interpessoais do cuidado: a capacidade dos profissionais de terem
empatia, respeitarem as preferéncias dos pacientes, inclui-los nas decisées, orienta-los para o

autocuidado. Além disso, considera as expectativas dos pacientes de que os profissionais serao
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honestos e transparentes em suas agdes. Os aspectos funcionais, estdo relacionados as
expectativas basicas sobre o atendimento prestado, a atencdo as necessidades fisicas, a
coordenacdo entre profissionais e a continuidade do cuidado (DOYLE; LENNOX; BELL,
2013).

A partir da experiéncia do paciente é possivel mensurar como os prestadores de salde e
assisténcia social estdo organizados para satisfazer adequadamente suas necessidades
(GUILABERT et al., 2016). Nesse sentido, a avaliacdo da experiéncia é relevante para a
consolidacéao de cuidados centrados no paciente e direcionados para melhoria da sua qualidade
de vida (PUERTO et al., 2018).

No Brasil, 0 uso de instrumentos para avaliar a experiéncia do paciente com doenga
crbnica é incipiente, tendo sido validada apenas a escala Patient Assessment of Chronic IlIness
Care (PACIC) (LANDIM, 2012). Todavia, o PACIC ndo abrange elementos relacionados a evolugdo
das tecnologias de informacdo e comunicagdo em cuidados cronicos e nao avalia diretamente a
coordenagao entre os prestadores de cuidados de satde e de assisténcia social (MIRA et al., 2016).

Para o presente estudo, escolheu-se o IEXPAC para realizar sua adaptacao transcultural,
devido a necessidade de avaliar a qualidade dos cuidados experimentados pelas pessoas com doencgas
cronicas e por ser um instrumento que considera as informagdes que ndo foram abordadas no PACIC.

O IEXPAC avalia a experiéncia dos pacientes em relagdo aos cuidados que recebem. Pode ser
aplicado aos pacientes com doencas cronicas em diferentes niveis de atencdo a saude, é de facil
compreensao, tem sido bastante utilizado na Espanha (DANET-DANET; PRIETO-RODRIGUEZ;
MARCH-CERDA, 2017; CANTILLANA-SUAREZ et al., 2018; PUERTO et al., 2018;
OROZCO-BELTRAN et al., 2019; MARIN-JIMENEZ et al., 2019; CEA-CAO et al., 2020).
Além disso, é um instrumento que identifica a interacdo dos pacientes com as equipes de saude,
ao invés de enfocar em profissionais especificos; incorpora uma concep¢do mais ampla de
atendimento integrado, incluindo atendimento social e autogestdo do paciente; e inclui as novas
intervencdes tecnoldgicas e as interagdes entre os pacientes (MIRA et al., 2016).

A sua versdo adaptada para o Brasil podera ser utilizada em estudos populacionais, clinicos
e de avaliacdo de servigo. Na pratica clinica, pode subsidiar os profissionais de saude e gestores
no planejamento dos servigos sociais e de salde e na avaliacéo e direcionamento da assisténcia prestada
aos pacientes. Adicionalmente, pode ser aplicada como um parametro a ser incluido na
contratacdo e compra de servicos por instituicfes que financiam servigos sociais e de saude.

Diante disso, 0 presente estudo testou a seguinte hipétese: O IEXPAC adaptado ao portugués

do Brasil apresenta validade de construto satisfatoria para avaliar a experiéncia de pacientes com DRC.
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2.1 Objetivo geral

¢ Realizar a adaptacéo transcultural do IEXPAC para o portugués do Brasil em pacientes

com doenca renal cronica.

2.2 Objetivos especificos

o Verificar as equivaléncias semanticas, idiomaticas, culturais e conceituais do IEXPAC;

e Auvaliar a validade de construto da versdo adaptada do IEXPAC;

¢ Analisar a confiabilidade do instrumento adaptado por meio da consisténcia interna.



3 Referencial Tebrico
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3.1 Modelo de Atengdo Cronica

Os modelos de atencdo a salde sdo sistemas l6gicos que organizam o cuidado,

articulando as relacGes entre a populacdo e suas subpopulacdes estratificadas por riscos; 0s

focos das acOes do sistema de atencdo a saude e os diferentes tipos de intervencgdes sanitarias

(MENDES, 2010). Dessa forma, produzem respostas proativas, continuas e integradas dos

sistemas de salde, dos profissionais e dos usuarios (MENDES, 2018).

Dentre os principais modelos de atencdo a saude que enfocam as condicGes crénicas,

estd o CCM, desenvolvido a partir de uma ampla revisdo de literatura internacional sobre a

gestdo das doencas cronicas. Esse modelo abrange seis elementos, subdivididos em duas

dimensGes: o sistema de atencdo a saude (primeiro ao quinto elemento) e a comunidade (sexto
elemento), descritos a seguir (MENDES, 2012; WAGNER et al., 2001):

i)

i)

Organizacdo da atencdo a saude: possibilita o desenvolvimento de mudancas que

promovam uma aten¢do planejada, segura, continua e de qualidade. Sendo assim, a
organizacdo devera favorecer que 0s usuarios tenham acesso a todos os niveis de
atencdo disponiveis no sistema.

Desenho do sistema de prestacdo de servico: objetiva garantir uma atencéo efetiva

e eficiente que promova e apoie o autocuidado, facilitando a interagdo entre
profissionais e usuarios, com uma abordagem que respeite a cultura dos envolvidos.

Suporte as decisbes: pretende promover e incoporar nas praticas cotidianas uma

atencdo a salde baseada nas diretrizes da pratica clinica e nas evidéncias cientificas.
Para a sua efetivacdo é necessario que os profissionais compartilhnem informacoes
e incentivem a participacdo ativa dos usuarios nos préprios cuidados.

Sistemas de informacdes clinicas: evidencia a relevancia da organizacdo dos dados

da populacdo e dos usuarios dos servi¢cos para que ocorra um cuidado continuo,
eficiente e efetivo. Além disso, preconiza o planejamento, a identificacdo das
necessidades especiais e a coordenagdo da atencéo clinica integral.

Autocuidado apoiado: orienta 0s usuarios para o autogerenciamento do seu cuidado,

promovendo uma nocdo de corresponsabilidade. Dessa forma, utilizam-se
estratégias de apoio ao autocuidado, que incluem o planejamento das aces, a
resolucdo dos problemas e a avaliagdo das metas. Nesse enfoque, é necesséria a
gestdo colaborativa do cuidado, no qual equipe e usuarios, definam os problemas,
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identifiquem as prioridades, estabelecam as metas, elaborem os planos de cuidado
e monitorem os resultados obtidos.

vi) Relacdes com a comunidade: possibilita a mobiliza¢do dos recursos da comunidade

para o atendimento as necessidades de cuidado dos usuarios, por meio de parcerias
entre diferentes servigos.

Nesse contexto, a compreensao e incorporacao desses elementos nas praticas de saude
permite que 0s usuarios se tornem ativos e envolvidos na gestéo de seus cuidados e que a equipe
de salde esteja preparada e proativa para promover uma atencdo de qualidade (WAGNER et
al., 2001; MENDES, 2010).

O CCM se tornou a referéncia internacional para o atendimento crénico de qualidade,
usando intervencdes baseadas em evidéncias aplicaveis as doencas cronicas, incluindo
multimorbidades (MIRA et al., 2016). Em relacéo a sua utilizacdo, ha evidéncias na literatura,
dos efeitos positivos da avaliagdo conjunta ou isolada de seus elementos (FURTADO;
NOBREGA, 2013).

Na Europa (Alemanha, Espanha, Reino Unido e Holanda) foi implantado de forma
extensa, porem com algumas adaptacdes ao contexto desses paises (MENDES, 2018). No
Brasil, tem sido utilizado parcialmente em alguns municipios, como parte das experiéncias
inovadoras de cuidados as condigdes cronicas no Sistema Unico de Sadde (SUS). A partir do
CCM e dos modelos de determinacdo social da saude de Dahlgren e Whitehead e 0 modelo da
piramide de risco foi construido, para ser aplicavel ao sistema publico de salde brasileiro, 0
Modelo de Atencéo as Doencas Cronicas (MACC) (MENDES, 2012; 2018).

O CCM assume o desafio de transformar as préaticas de cuidado associadas & uma gestdo
democrética, participativa e centralizada na pessoa com doenca cronica. Nesse contexto, o
enfermeiro tem um relevante papel, uma vez que este profissional realiza cuidados diretos aos
pacientes com doenca cronica; desenvolve acbes de educacdo em saude; estabelece relagdes
entre os pacientes, cuidadores e comunidade; utiliza tecnologias para otimizar a prestagdo de
cuidados; apoia a adesdo as terapéuticas propostas e promove a pratica coloborativa
(FURTADO; NOBREGA, 2013).

Diante disso, € relevante basear-se nos elementos do CCM para avaliar a experiéncia do
paciente com doenca crbénica. Tendo em vista que os resultados dessa avaliacdo podem
contribuir para a melhoria dos resultados sanitéarios, para a diminui¢do dos custos, para o
aumento da satisfacdo dos usuérios (MENDES, 2018) e para um atendimento integral e de

qualidade.
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3.2 Experiéncia do paciente como indicador da qualidade do cuidado

Nos anos 50, Koos propds ouvir o que os pacientes tinham a dizer sobre os cuidados de
salde que recebiam (KOOS, 1954). Posteriormente, Donabedian (1966) identificou as bases
para a atual concepgdo de qualidade no setor da salde, incorporando a perspectiva do paciente
como medida do resultado da assisténcia a salde. Apesar dessas abordagens, apenas apos o
trabalho de Coulter (2002), as informacdes fornecidas pelos pacientes na concep¢do dos
processos de atendimento comegaram a ser consideradas.

Atualmente, o cuidado centrado no paciente é um desafio cultural, organizacional,
atitudinal e profissional que requer uma abordagem completamente diferente para ouvir e usar
0 que os pacientes tém a dizer. As organizacGes sociais e de salde verificaram a necessidade
de envolver mais ativamente os pacientes e a aprender com suas experiéncias para transformar
os cuidados prestados (MARIN-JIMENEZ et al., 2019).

Na Europa, de acordo com o National Quality Board, os elementos avaliados para que
0s pacientes tenham uma experiéncia positiva nos servi¢os do National Health Service (NHS)
sdo: respeito pelos valores, pelas preferéncias e necessidades do paciente; coordenagédo e
integracdo de cuidados; informacdo, comunicacdo e educacdo; conforto fisico; suporte
emocional; envolvimento de familiares e amigos; transicdo e continuidade do atendimento; e
acesso ao atendimento (NHS, 2013).

Nos Estados Unidos, os prestadores de servi¢os sdo pagos a partir de indicadores de
experiéncia do paciente. No Brasil, a utilizacdo da experiéncia do paciente como um parametro
de avaliacdo da qualidade dos servigos ainda é incipiente. A despeito disso, algumas instituicdes
de salde estdo buscando entender o que é a experiéncia e como esta pode trazer resultados tanto
clinicos quanto financeiros (RODRIGUES, 2019).

Considerando a fragmentacdo organizacional de grande parte dos cuidados com a saude
e 0S inUmeros servicos com 0s quais muitos pacientes com doencas cronicas interagem, a
medicdo da experiéncia pode fornecer uma perspectiva de ‘todo o sistema' que ndo esta
prontamente disponivel a partir de medidas mais discretas de seguranca e eficacia clinica do
paciente (DOYLE; LENNOX; BELL, 2013).

Estudos realizados com pacientes com doencas cronicas evidenciam que a prestacéo de
cuidados de qualidade melhora significativamente a experiéncia, sendo as interagdes produtivas
paciente-profissional importantes para o bem-estar dos pacientes e a qualidade dos cuidados
(MARIN-JIMENEZ et al., 2019; OROZCO-BELTRAN et al., 2019). Além disso, existem


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Mar%26%23x000ed%3Bn-Jim%26%23x000e9%3Bnez%20I%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30946348
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associacOes positivas entre uma boa experiéncia e a adesdo ao tratamento e aos cuidados
preventivos (DOYLE; LENNOX; BELL, 2013).

Nesse contexto, a avaliacdo da experiéncia do paciente com doenca crbnica pode
favorecer um melhor direcionamento de recursos e investimentos em satde para cuidados mais
centrados no paciente (MIRA et al., 2016). Entre os instrumentos utilizados para a avaliacdo

da experiéncia, destaca-se o IEXPAC.

3.3 Desenvolvimento e validagdo do IEXPAC

O IEXPAC foi desenvolvido em 2014 por José Joaquim Mira e uma equipe de
profissionais de organizacdes sociais e de salde, buscando avaliar a experiéncia dos pacientes
com doencas crénicas no relacionamento com profissionais e servicos sociais e de satide (MIRA
etal., 2016). A sua construgdo foi baseada teoricamente no CCM, proposto por Wagner (1998).

O CCM foi elaborado como resposta a alta prevaléncia de doencas cronicas e a faléncia
dos sistemas fragmentados de satde para enfrentar essas condicdes (MENDES, 2018). E uma
proposta amplamente aceita e adaptada em varios paises, alem disso, tem sido utilizada para
avaliar e melhorar a qualidade do cuidado (MENDES, 2012; 2018).

Para a construcdo do IEXPAC em sua versdo original, Mira et al. (2016)
fundamentaram-se nos elementos do CCM e adotaram uma ampla perspectiva da pessoa
cuidada com doenca crénica, que para além de sua condicdo de paciente, deve ser considerada
em suas particularidades na familia, no trabalho, no relacionamento com o ambiente e consigo
(GUILABERT et al., 2016). Para tal, seguiram duas etapas operacionais.

Inicialmente, Mira et al. (2016) realizaram uma revisdo narrativa da literatura e
aplicaram técnicas qualitativas (comité de especialistas e grupos focais) com pacientes e
profissionais. Nessa fase, foram exploradas as dimensdes relevantes da experiéncia do paciente,
as caracteristicas metodolégicas que o instrumento deveria atender e suas condi¢fes de
aplicabilidade nas organizagdes sociais e de satde. Os resultados dessa etapa permitiram a
elaboracdo de uma escala com 28 itens, 0s quais objetivaram mensurar a referida experiéncia
dos pacientes em relacdo aos cuidados recebidos. Na segunda fase, foi realizado um estudo de
validacao para estimar as propriedades métricas da escala (confiabilidade, validade de contetdo
e construto) (MIRA et al., 2016).

No referido estudo foi aplicado o IEXPAC (28 itens) a uma amostra sistematica aleatoria

por conglomerado com alocacdo proporcional de 338 pacientes de ambos 0s sexos, com idade
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superior a 16 anos, com diagndstico de pelo menos uma doenga crénica, pertencente a 11
centros de salde da regido, correspondendo aos servicos regionais de salde de quatro
comunidades autdnomas: Catalunha (Institut Catala de la Salut), Madri (SERMAS), Pais Basco
(Osakidetza) e Comunidade Valenciana (MIRA et al., 2016).

No tratamento dos dados obtidos foram excluidos os itens do IEXPAC que apresentaram
correlagdes de baixo item e ambiguidade, resultando em uma versdo de 11 itens. O instrumento
ainda é complementado por uma questdo condicional (item global) para avaliar os pacientes
recentemente hospitalizados (item 12).

O valor alfa de Cronbach estimado para toda a escala foi de 0,76. O IEXPAC esta
estruturado em trés fatores que explicam 57,5% da variancia e exploram estas dimens6es
(MIRA et al., 2016):

= "InteragBes produtivas": tipo, conteldo e intensidade das interacfes entre pacientes e
profissionais, com o objetivo de obter melhores resultados.

= "Novo modelo relacional: novas formas de interacdo do paciente com o sistema por meio
de métodos sem contato, pela internet ou com outros pacientes.

= "Autogestdo do paciente": a capacidade da pessoa de gerenciar seus cuidados e melhorar
seu bem-estar, gracas as a¢des realizadas com os profissionais.

As etapas para o desenvolvimento do IEXPAC estdo expostas a seguir (Figura 1).

Figura 1 — Apresentacdo esquematica das etapas de desenvolvimento do Instrumento de
Evaluacion de la Experiencia del Paciente Crénico

Validagéo de conteido
IEXPAC (28 itens Comité de especialistas e
( ) grupos focais Ano 2014

Estudo piloto
IEXPAC (11 itens Andlise fatorial Ano 2015
. Exclusdo de itens
+1 item global)

Fonte: Elaboragdo propria, 2019.

Os itens referem-se aos seis meses anteriores, exceto a pergunta sobre hospitalizacao,
que é referente aos trés anos anteriores. Todos 0s itens sdo constituidos em uma escala do tipo
Likert, com faixa de zero a dez, que sdo representados por nunca (0), quase nunca (2,5), as vezes

(5,0), quase sempre (7,5) e sempre (10,0). A escala produz uma pontuagdo geral (soma das
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pontuacOes individuais para os 11 itens divididos por 11), entre O (pior experiéncia) e 10
(melhor experiéncia). Além disso, permite a identificacdo da porcentagem das categorias de
cada item para identificar em quais é necessario melhorar (GUILABERT et al., 2016; MIRA et
al., 2016; OROZCO-BELTRAN et al., 2019).

Quadro 1 - Itens do Instrumento de Evaluacion de la Experiencia del Paciente Cronico.
Por favor, a partir de su experiencia | Nunca Casi A veces Casi Siempre
como paciente cronico, responda a las nunca siempre
siguientes cuestiones mostrando la
frecuencia con la que le ocurren este
tipo de situaciones.

1. Respetan mi estilo de vida 0 2,5 5,0 7,5 10,0
Los profesionales que me atienden me
escuchan, me preguntan sobre mis
necesidades, costumbres y preferencias
para adaptar mi plan de cuidados y
tratamiento.

2. Estan coordinados para ofrecerme 0 2,5 5,0 7,5 10,0
una buena atencion

Los servicios sanitarios del centro de
salud y del hospital y los servicios
sociales se coordinan para mejorar mi
bienestar y calidad de vida en mi
entorno.

3. Me ayudan a informarme por 0 2,5 5,0 7,5 10,0
Internet Los profesionales que me
atienden me informan sobre paginas web
y foros de Internet de los que me puedo
fiar para conocer mejor mi enfermedad,
su tratamiento y las consecuencias que
pueden tener en mi vida.

4. Ahora sé cuidarme mejor 0 2,5 5,0 7,5 10,0
Siento que ha mejorado mi confianza en
mi capacidad para cuidar de mi
mismo/misma, manejar mis problemas
de salud y mantener mi autonomia.

5. Me preguntan y me ayudan a seguir 0 2,5 5,0 7,5 10,0
mi plan de tratamiento

Reviso con los profesionales que me
atienden el cumplimiento de mi plan de
cuidados y tratamiento.

6. Fijamos objetivos para llevar una 0 2,5 5,0 7,5 10,0
vida sana y controlar mejor mi
enfermedad

He podido acordar con los profesionales
que me atienden objetivos concretos
sobre alimentacion, ejercicio fisico y
tomar adecuadamente la medicacion
para controlar mejor mi enfermedad. ...Continua




35

Quadro 1 - Itens do Instrumento de Evaluacion de la Experiencia del Paciente Cronico. -
Concluséo

Por favor, a partir de su experiencia | Nunca Casi A veces Casi Siempre
como paciente crénico, responda a las nunca siempre
siguientes cuestiones mostrando la
frecuencia con la que le ocurren este
tipo de situaciones.

7. Uso Internet y el movil para 0 2,5 5,0 7,5 10,0
consultar mi historia clinica

Puedo consultar mi historia clinica,
resultados de mis pruebas, citas
programadas y acceder a otros servicios
a través de internet o de la app para
moviles de mi Servicio de Salud.

8. Se aseguran de que tomo la 0 2,5 5,0 7,5 10,0
medicacion correctamente

Los profesionales que me atienden
revisan conmigo todos los medicamentos
gue tomo, como los tomo y cémo me
sientan.

9. Se preocupan por mi bienestar 0 2,5 5,0 7,5 10,0
Los profesionales que me atienden se
preocupan por mi calidad de vida y les
veo comprometidos con mi bienestar.

10. Me informan de recursos sanitarios 0 2,5 5,0 7,5 10,0
y sociales que me pueden ayudar

Los profesionales que me atienden me
informan sobre los recursos sanitarios y
sociales de que dispongo (en mi barrio,
ciudad o pueblo) y que puedo utilizar
para mejorar mis problemas de salud y
para cuidarme mejor.

11. Me animan a hablar con otros 0 2,5 5,0 7,5 10,0
pacientes Los profesionales que me
atienden me animan a participar en
grupos de pacientes para compartir
informacién y experiencias sobre como
cuidarnos y mejorar nuestra salud.

Si Vd. ha estado ingresado en el hospital en los Ultimos 3 afios, por favor responda a la siguiente
pregunta:

Se preocupan por mi al llegar a casa 0 2,5 5,0 7,5 10,0
tras estar en el hospital

En el caso de haber ingresado en el
hospital, después de recibir el alta, me
han llamado o visitado en casa para ver
cdmo me encontraba y qué cuidados
necesitaba.

Fonte: Mira et al. (2016).




4 Adaptagdo Transcultural de

Instrumentos
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4.1 Aspectos conceituais e operacionais

A adaptacdo transcultural de instrumentos € uma atividade complexa, que exige 0
mesmo rigor cientifico-metodoldgico adotado na elaboragdo de um novo instrumento, para que
sejam mantidas sua confiabilidade e validade (LINO et al., 2017; OLIVEIRA et al., 2018).
Nesse processso, € necessario comprovar a equivaléncia semantica e as propriedades
psciométricas dos itens da nova versao do instrumento (ITC, 2016).

Ao adaptar um instrumento, o pesquisador é capaz de avaliar e comparar resultados em
amostras distintas, a partir de uma mesma perspectiva tedrica e metodoldgica, o que Ihe permite
uma maior equidade em sua avaliacio (BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012). Assim, entre
as diversas justificativas para esse tipo de estudo, estd o aumento do numero de pesquisas
multicéntricas e multiculturais (LINO et al., 2017). Além disso, a utilizacdo desses
instrumentos na prética clinica pode influenciar nas decisdes sobre o cuidado, o tratamento, as
intervencbes e contribuir na formulagdo dos programas e politicas de saude (COLUCI;
ALEXANDRE; MILANI, 2015).

O processo de adaptacdo transcultural de instrumentos compreende duas etapas: a
traducdo, que corresponde a traducéo literal das palavras e das sentencas do idioma de origem
para o idioma no qual se deseja aplicar o instrumento; e a adaptagéo, que considera as diferencas
linguisticas, culturais, conceituais e o estilo de vida da populagéo-alvo (ITC, 2016; LINO et al.,
2017). Esse processo envolve a sintese da traducdo, a retrotraducdo (back-translation), a
avaliacdo por um comité de juizes e o pré-teste do instrumento adaptado (BORSA; DAMASIO;
BANDEIRA, 2012).

Para a comprovacdo da equivaléncia cultural do instrumento original com a verséo
adaptada, algumas equivaléncias sdo propostas para serem avaliadas, entre as principais, estao:

i) Equivaléncia semantica: representa a transferéncia de sentido dos conceitos do

instrumento original para a nova versdo, propiciando um efeito semelhante nos
respondentes nas duas culturas. Esté relacionada a correspondéncia no significado
das palavras (GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993; HERDMAN; FOX-
RUSHBY; BADIA, 1998).

i) Equivaléncia idiomaética: considera as expressdes coloquiais para garantir que as

expressOes idiomaticas sejam analogas nos dois idiomas (origem e alvo)
(GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993).
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iii) Equivaléncia cultural: relaciona-se a todas as expressdes apresentadas na versao

original que devem ser coerentes com o contexto cultural no qual se objetiva a
adaptacdo (GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993).

iv) Equivaléncia conceitual: refere-se a validade do conceito explorado e aos eventos

experimentados por pessoas na cultura-alvo, tendo em vista que os itens podem ser
equivalentes em significado, mas divergentes no conceito (GUILLEMIN;
BOMBARDIER; BEATON, 1993; HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998).

v) Equivaléncia operacional: corresponde a capacidade do instrumento adaptado ser

aplicado nas diferentes formas propostas para a sua versao original (HERDMAN;
FOX-RUSHBY; BADIA, 1998).

vi) Equivaléncia de mensuracdo: considera a similaridade entre as propriedades
psicométricas do instrumento original e o0 adaptado (HERDMAN; FOX-RUSHBY;
BADIA, 1998).

vii) Equivaléncia Funcional: relaciona-se as similaridades entre as acGes das pessoas

diante da mesma situacdo, mesmo que pertencam a culturas diferentes
(HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998).

Apos a adaptagdo transcultural de um instrumento, devem ser realizadas analises
estatisticas para avaliar em que medida o instrumento pode, de fato, ser considerado valido para
0 contexto ao qual foi adaptado. Adaptar e validar um instrumento sdo etapas distintas, mas
complementares (BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012).

4.2 Avaliacdo das propriedades psicométricas de instrumentos

421 Teoria Classica dos Testes

A avaliacdo das propriedades psicométricas de instrumentos € essencial para obtencao
de dados confidveis. Entre as principais propriedades de medidas estdo a confiabilidade e a
validade (SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017).

o A confiabilidade esta relacionada com a capacidade de um instrumento
reproduzir um resultado de maneira consistente, quando aplicado em ocasiGes diferentes
(POLIT; YANG, 2016). Essa propriedade ndo é uma medida fixa, uma vez que pode variar de
uma populacio para outra e em diferentes contextos (ECHEVARRIA-GUANILO;
GONCALVES; ROMANOSKI, 2017). Sendo assim, a escolha dos testes para avaliar a
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confiabilidade depende do que o instrumento se propde a medir (SOUZA; ALEXANDRE;
GUIRARDELLO, 2017).

A seguir, serdo abordados os dois critérios de confiabilidade de maior interesse para 0s
pesquisadores: a estabilidade e a consisténcia interna.

- Estabilidade: pode ser medida pela realizacdo do método teste-reteste, que consiste na
aplicacdo do mesmo instrumento as mesmas pessoas sob condigfes semelhantes em, no
minimo, duas ocasifes. O célculo da estabilidade é mais indicado para caracteristicas mais
estaveis, pois requer que o fator a ser medido permaneca 0 mesmo nos momentos dos testes
(PASQUALL, 2010; SOUZA, ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017).

- Consisténcia interna: indica se todos itens medem o mesmo atributo e produzem

resultados consistentes. O método mais utilizado para a sua avaliacdo é o coeficiente de alfa de
Cronbach, que reflete o grau de variancia entre os itens do instrumento, evidenciando que
quanto menor for a soma da variancia dos itens, mais consistente seré o instrumento (SOUZA,
ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017; PASQUALLI, 2013). Esse coeficiente é recomendado
para escalas do tipo Likert ou de multipla escolha e cujas categorias apresentam uma ordem
crescente ou decrescente de valor (SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017). O seu
resultado seré considerado satisfatorio quando o valor obtido for superior a 0,70 (PASQUALLI,
2010). Os valores de alfa de Cronbach séo influenciados pelo nimero de itens que comp&em o
instrumento. Uma pequena quantidade de itens por dominio do instrumento pode diminuir os
seus valores, afetando a consisténcia interna (KESZEI; NOVAK; STREINER, 2010). Além
disso, o alfa de Cronbach pode ser usado para indicar a permanéncia ou retirada dos itens do
instrumento (PASQUALLI, 2013).

A confiabilidade e a validade sdo consideradas as principais propriedades de medida de
um instrumento e estdo estreitamente relacionadas. Tendo em vista que para um instrumento
ser valido, precisa ser confiavel (SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017).

o A validade de um instrumento refere-se a sua capacidade em medir exatamente
0 que propde (SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017). Entre os métodos mais
utilizados para essa avaliagdo estdo a validade de contéudo, validade de critério e validade de
construto (PASQUALLI, 2009).

- Validade de contéudo: esta relacionada ao grau em que o conteudo de um instrumento

retrata 0 construto que esta sendo medido. E fundamental no processo de desenvolvimento e
adaptacdo de instrumentos (OLIVEIRA et al., 2018). Engloba procedimentos qualitativos, a

partir da percepcdo de um comité de juizes que avaliam até que ponto o instrumento é
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representativo do que se pretende medir; e quantitativos, por meio da utilizacdo do indice de
validade de conteddo que mede a porcentagem de concordancia entre 0s juizes sobre
determinados aspectos do instrumento. Em relacdo a quantidade de juizes, recomenda-se no
minino trés e no méximo cinco (PASQUALLI, 2009).

- Validade de critério: representa o grau em que as medidas concordam com outras

abordagens que medem a mesma caracteristica (OLIVEIRA et al., 2018). Nesse tipo de
validade procura-se avaliar as relagdes entre os escores do instrumento com algum ‘padrio-
ouro’ ou critério estabelecido. Quando o critério avaliado esta situado no futuro, tem-se a
validade preditiva, e quando é contemporaneo, a validade é concorrente (PASQUALI, 2009).
As pontuacgdes do instrumento de medida sdo correlacionadas com os escores do critério
externo, se 0s seus resultados forem préximos a 1,00 indicam haver correlacdo, porém se 0s
valores obtidos forem préximos a 0,00 ndo existe correlacdo. Espera-se que os coeficientes de
correlagédo sejam iguais ou superiores a 0,70 (POLIT; BECK, 2018).

- Validade de construto ou de conceito: é a extensdo em que um conjunto de variaveis

realmente representa o construto a ser medido. Esse tipo de validade refere-se a capacidade do
instrumento confirmar as hipoteses formuladas (PASQUALL, 2009). As evidéncias necessarias
para sua avaliacdo sdo obtidas por meio de estudos interrelacionados sobre a teoria do construto
que se pretende medir. Os construtos sdo tracos, aptiddes ou caracteristicas supostamente
existentes e abstraidos de uma variedade de comportamentos que tenham significado
psicologico ou educacional (PASQUALLI, 2017). A validade de construto é subdividida em
validade transcultural, ja mencionada anteriormente; teste de hipoteses e validade fatorial ou
estrutural (SOUZA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017).

a) Teste de hipéteses: entre as diversas estratégias utilizadas para a validade de construto

por meio do teste de hipdteses, esta a técnica de grupos conhecidos. Nessa abordagem, grupos
diferentes de pessoas preenchem o instrumento de pesquisa e, posteriormente, os resultados
desses grupos sdo comparados. Espera-se que esses resultados sejam divergentes e que o
instrumento se mostre sensivel para detectar essas diferencas (POLIT; BECK, 2018). Além
dessa técnica, também podem ser realizadas as avaliacGes da validade convergente e da validade
discriminante do instrumento.

Na validade convergente sdo analisadas as correlagdes das pontuacdes entre dois
instrumentos que avaliem um construto similar. Dessa forma, é possivel verificar se o
instrumento avaliado esté fortemente correlacionado a outras medidas anteriormente validadas

(POLIT, 2015). Por outro lado, na validade discriminante sdo analisadas as correlacdes entre
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instrumentos que avaliam construtos diferentes, sendo assim, espera-se que as correlacGes
encontradas sejam baixas.

b) Validade fatorial ou estrutural: é um conjunto de procedimentos matematicos usados

para identificar os agrupamentos de varidveis a partir das andlises de intercorrelacéo entre elas.
Pode ser realizada pela andlise fatorial exploratéria (AFE) e andlise fatorial
confirmatéria (AFC).

A AFE ¢ utilizada para explorar a dimensionalidade de um conjunto de itens, podendo
confirmar ou refutar a estrutura fatorial de um determinado instrumento. Nesse tipo de analise
as cargas fatorias sdo produzidas para todos os fatores, enquanto que na AFC as varidveis so
produzem cargas nos fatores indicados no modelo (DAMASIO, 2012). Dessa forma, por ser
mais restritivo, o0 modelo confirmatério é amplamente utilizado na andlise da validade de
instrumentos (POLIT, 2015).

4.2.2 Teoria da Resposta ao Item

A Teoria da Resposta ao Item (TRI) foi desenvolvida para suprir as limitacGes da Teoria
Cléssica dos Testes (TCT). Inicialmente, foi proposta por Lord (1952) que desenvolveu um
modelo unidimensional de dois pardmetros para respostas dicotdmicas. Posteriormente,
considerando a necessidade de modelos acumulativos para respostas politdmicas, Samejina
(1969) prop6s o modelo de resposta gradual. Entretanto, durante muitas decadas alguns
modelos de TRI ndo tiveram muito progresso devido a complexidade de seus algoritimos
matematicos e a falta de programas computacionais apropriados para estimar seus parametros
(ARAUJO; ANDRADE; BORTOLOTTI, 2009).

A TRI é um conjunto de modelos matematicos que considera o item como unidade
basica de analise e propde formas de representar a relagdo entre a probabilidade da pessoa
atribuir uma determinada resposta a um item, com o0 seu trago latente e os parametros dos itens
(ANDRADE; TAVARES; VALLE, 2000).

Entende-se por traco latente, representado pela letra 6 (teta), as caracteristicas de uma
pessoa que nao podem ser observadas diretamente como, por exemplo, a habilidade de executar
uma determinada tarefa, o nivel de depressdo e de ansiedade, sendo compreendido como o
construto. O nivel do traco latente pode estimar se a pessoa respondera de maneira positiva ou
ndo a um determinado item, estabelecendo para cada um deles a probabilidade de resposta

relacionada a presenca (ou intensidade) da condicao avaliada (FLETCHER, 1994). Uma pessoa
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que tem um nivel mais elevado do traco latente que um determinado item mede, ter4 maior
probabilidade de acertar esse item quando comparada aquela que apresente um nivel inferior.
Essa probabilidade é determinada pelas caracteristicas (parametros) de cada item por meio de
uma fungdo matematica, tipicamente logistica (SARTES; SOUZA-FORMIGONI, 2013).

Dessa forma, se 0 processo latente é expresso como g, entdo esta probabilidade de acerto
é definida como pi (q), que se |1é como: a probabilidade (p) de acertar o item (i) dado um
tamanho tal de teta (q). A pi (g) de acertar um dado item esta entre O e 1, sendo O para a pessoa
que nao tiver nenhuma aptiddo que o item mede e 1 para a pessoa que tem uma aptiddo teta
6tima (PASQUALI; PRIMI, 2003).

Para a aplicacdo da TRI é necessario estimar os pardmetros dos itens, isso pode ser feito
por diferentes modelos estatisticos. A utilizacdo dos modelos é baseada no numero de
populacbes envolvidas, nas respostas dos itens (dicotdmica ou ndo dicotdmica), na
dimensionalidade do instrumento e no nimero de parametros que serdo avaliados (PASQUALLI;
PRIMI, 2003).

Os modelos mais escolhidos para a TRI sdo 0 modelo logistico de dois parametros, que
¢ aplicado para itens dicotbmicos na  avaliagdo  das  caracteristicas
de dificuldade e discriminagéo dos itens; e 0 modelo de resposta gradual (SAMEJIMA, 1969)
para itens politbmicos, que representa uma generalizacdo do modelo logistico de dois
parametros (SARTES; SOUZA-FORMIGONI, 2013).

As duas principais suposi¢des basicas para utilizacdo dos principais modelos de TRI séo
a unidimensionalidade e a independéncia local (PASQUALI; PRIMI, 2003). A primeira refe-
re-se ao postulado de que ha apenas um trago latente, ou construto, responsavel pelas respostas
aos itens. Para satisfazé-lo é suficiente admitir que haja uma aptiddao dominante (um fator ou
traco dominante) responsavel pelo desempenho em um conjunto de itens de um teste. A segunda
afirma que, mantidas constantes as aptidoes que influenciam o teste, menos o teta dominante,
as respostas a quaisquer dois itens sdo estatisticamente independentes. Dessa forma, o
desempenho da pessoa em um item néo afeta o seu desempenho em outro.

No processo de construcdo e/ou adaptacdo de instrumentos deve-se aplicar a TCT e a
TRI, tendo em vista que esses métodos sdo abordagens complementares e possibilitam uma
avaliacdo estrutural mais completa do instrumento. A TCT se baseia em avaliar as duas
principais propriedades psicométricas (validade e a confiabilidade) dos instrumentos de uma
maneira geral, enquanto a TRI avalia as propriedades psicométricas em cada item do

instrumento. Além disso, a TRI pode ser utilizada para refinar as analises dos itens, avaliar os
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parametros de dificuldade e discriminacdo, descrever as caracteristicas dos niveis do traco
latente e complementar as informacdes do estudo (SARTES; SOUZA-FORMIGONI, 2013).
Dessa forma, por permitir analises estatisticas centradas nos itens, a TRI tem sido amplamente

aplicada nas avaliacdes psicoldgicas e nos testes educacionais.



5 Método
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5.1 Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo metodoldgico para adaptacdo transcultural do IEXPAC,
elaborado para avaliar a experiéncia do paciente com doenca crénica. Os estudos metodoldgicos
tratam do desenvolvimento, da validacdo e da avaliacdo de ferramentas e métodos de pesquisa
(POLIT; BECK, 2018).

O presente estudo foi realizado considerando as seguintes etapas: traducdo do
instrumento; sintese das traduces; retrotraducdo (black-translation); consolidacéo da versdo
traduzida; avaliacdo semantica dos itens; validagdo de contetido por um comité de juizes; pré-
teste; aplicacdo na populagdo e andlise psicométrica dos dados (PASQUALI, 2010; 2013;
2017).

5.2 Posicionamento ético

Do ponto de vista normativo, o estudo estd em conformidade com a Resolucéo n° 466/12
do Conselho Nacional de Satde (BRASIL, 2012). O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
e Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da Paraiba (parecer n°:
2.851.620) (ANEXO A).

Os objetivos e a relevancia da pesquisa foram explicados aos participantes,
procedimento apds o qual foi assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE A), condicdo necesséria para a participacdo no estudo. Para todos os envolvidos
foi assegurada a liberdade de ndo participar da pesquisa ou dela desistir, a privacidade da
imagem e a confidencialidade das informagdes.

Ademais, para a execucao deste estudo, foi considerada a observancia preconizada pela
Lei n®9.610 de 1998, que regula os direitos autorais (BRASIL, 1998).

5.3 Autorizagao dos autores para a adaptacgao cultural do instrumento

A autorizacdo formal para adaptacéo transcultural do IEXPAC foi solicitada, por via
eletrnica, ao Dr. José Joaquin Mira e aos demais autores do instrumento. Os referidos autores
permitiram que a escala fosse adaptada para a lingua portuguesa do Brasil (ANEXO B). Apds
a autorizacdo, foram iniciadas as etapas de adaptacdo do instrumento.
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5.4 Processo de adaptacéo transcultural do IEXPAC

Para a adaptacdo do IEXPAC realizou-se uma sequéncia de etapas que estdo descritas

na Figura 2. Nesse processo, considerou-se 0 modelo sugerido por Pasquali (2010).

Figura 2 — Fluxo das etapas utilizadas para realizacdo da adaptacdo transcultural do
Instrumento de Evaluacion de la Experiencia del Paciente Cronico na populacdo em estudo

Versdo original do IEXPAC

Versdo | - traduzida para o portugués Versdo 2 - traduzida para o portugués

| Sintese das tradugdes ‘—P | Back-Translation

WValidacio semintica e de contetdo (Populacio e comité de juizes)

'

Adaptacdo do mstrumento

'

Pre-teste (populagic)

'

Wersio adaptada final

.

Aplicacio na populagdo (132 participantes) [ —# | Analise psicometrica dos dados

Fonte: Adaptado de Costa, 2018.

5.4.1 Traducdo da versao original do IEXPAC para a lingua portuguesa

Esta etapa objetivou traduzir o IEXPAC da lingua espanhola para o portugués do Brasil.
Inicialmente, a versdo original (ANEXO C) foi entregue a dois tradutores brasileiros com
experiéncia na cultura espanhola, docentes do curso de Lingua Espanhola de Instituicdes
Publicas de Ensino Superior e que desconheciam os objetivos da pesquisa, 0s quais foram
remunerados pelas tradugdes. Os instrumentos traduzidos foram nomeados de “versdao 1 —
traduzida para portugués” e “versdo 2 — traduzida para portugués”. Posteriormente, foi

realizada a “sintese das traducdes para o portugués” por trés pesquisadoras doutoras, todas
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enfermeiras, sendo que uma delas possuia experiéncia em adaptacdo transcultural de

instrumentos.

5.4.2 Processo de retrotraducdo (back-translation)

Nesta etapa, a “sintese das tradugdes” foi enviada para um tradutor espanhol, residente
no Brasil e que ndo tinha conhecimento sobre os objetivos do estudo. Esse tradutor realizou a

retrotraducdo do instrumento para a lingua espanhola, tendo sido remunerado para isso.

5.4.3 Consolidagao da versdo preliminiar do instrumento

Ap0s o processo de traducéo e retrotraducéo, iniciou-se a avaliacdo da versao original
da escala, da sintese das traducdes para o portugués e da back-translation. Participaram dessa
etapa, um pesquisador com conhecimento em lingua espanhola e a pesquisadora, 0s quais
avaliaram se existam pontos convergentes e divergentes das tradugbes, minimizando assim
possiveis vieses na traducao. Essas versdes foram encaminhadas para os autores do instrumento
original para fazerem uma reviséo e confirmarem se essa versdo mantinha as caracteristicas
mais importantes do instrumento original. Como né&o existiram sugestdes de modificagdes, a

versdo “sintese das tradugdes” foi submetida a analise semantica e de contetdo.

5.4.4 Validacdo semantica e de contetdo do IEXPAC

Para a realizagdo andlise semantica da “sintese das tradugdes” participaram cinco
pessoas gque possuiam anos de estudo distintos, sendo que duas apresentavam menos que quatro
anos de estudo, duas tinham 12 anos de estudo e uma havia concluido 16 anos de estudo. Neste
momento também foi realizada a valida¢do de contetido da versdo “sintese das tradugdes” por
um comité de trés juizes, os quais possuiam formacdo académica, Doutorado em Enfermagem
e experiéncia em validacao e/ou na assisténcia a salde de pessoas com doencas crénicas. Ao
aceitarem participar dessa etapa, os participantes assinaram o TCLE (APENDICE B).

Na avaliacdo do grau de concordancia entre os juizes, utilizou-se o Coeficente de
Validade de Contetido (CVC), por meio de uma escala tipo Likert que varia de 1 a 5, em que
1 — representa pouquissima, 2 — pouca, 3 — média, 4 — muita e 5 — muitissima, com os seguintes

critérios: clareza de linguagem, pertinéncia préatica, relevancia e dimensdo tedrica
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(HERNANDEZ-NIETO, 2002). Nessa etapa foi realizado o calculo do teste do CVC, descrito
a sequir:
i) Considerou-se as notas dos juizes (1 a 5) e calculou-se a média das notas de cada

item (MXx).

1representou a soma das notas dos juizes e J 0 nimero dos juizes que

i

avaliaram o item.

i) Com base no resultado obtido, calculou-se 0 CVC inicial para cada item (CVC;):

M,
X , - .
representou o valor maximo que o item pode receber.

iii) Recomenda-se a utilizacdo do célculo de erro (Pe;j), para minimizar possiveis vieses

da avaliacdo dos juizes, para cada item:

iv) Desse modo, obteve-se 0 CVC final de cada item (CVCc):
CVCc=CVCi-Pej

v) Para o calculo do CVC total do questionario (CVC:) de acordo com os critérios

(clareza de linguagem, pertinéncia pratica, relevancia e dimensao tedrica), utilizou-se:
CVCc:=Mcvci - MPe;

Mcvci corresponde a média dos coeficientes de validade de conteddo dos itens do
questionario, e MPe;ja média dos erros dos itens do questionario.

Apos a realizacdo dos calculos, € recomendado que sejam considerados itens que
obtiverem CVCc > 0,80. Todavia, 0 ponto de corte podera ser modificado devido as diferentes
opinides dos juizes que podem defender a permanéncia do item no instrumento
(HERNANDEZ-NIETO, 2002).

Ao final dessa etapa, os juizes sugeriram modificagdes que deram origem a “versao

adaptada” da escala (APENDICE C).
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5.4.5 Pré-teste da versao adaptada do instrumento

O pré-teste objetiva verificar se os itens sdo compreensiveis para todos os membros da
populacdo a qual o instrumento se destina (PASQUALI, 2010). O pré-teste da “versdo
adaptada” foi realizado com dez pessoas com doenga renal cronica. Essa etapa objetivou
verificar a necessidade de novos ajustes no instrumento, o que resultou na “versao adaptada
final” do instrumento (APENDICE D), a qual teve suas propriedades psicométricas avaliadas

na aplicacdo com a populagéo do estudo.

5.5 Coleta de dados

A pesquisa foi realizada em hospitais do municipio de Campina Grande, Paraiba. Para
isso foram escolhidos os quatro hospitais (trés publicos e um privado) que oferecem o servico
de hemodidlise aos pacientes do SUS no referido municipio.

A populacdo do estudo foi composta por pacientes com DRC que realizavam
hemodialise. A amostra foi definida com base na recomendacédo de Pasquali (2010), o qual
sugere que para uma amostra adequada destinada a validacéo de instrumentos de medida, seja
coletado no minimo, 10 participantes por itens do instrumento que sera validado. No caso do
“IEXPAC” que possui 11+1 itens, seriam suficientes no minimo como amostra, 120 pessoas.
Presumindo-se perdas na captacdo e outros eventos, utilizou-se a correcdo para uma perda
potencial de 10%, o que resultou na amostra de 132 participantes.

Os critérios de inclusdo estabelecidos foram: ter idade igual ou superior a 18 anos; ser
paciente renal cronico e estar em tratamento hemodialitico ha, no minimo, seis meses. A
delimitacdo do tempo de seis meses, baseou-se na recomendacao do IEXPAC que determina
esse tempo minimo para a avaliacdo da experiéncia do paciente. Foram excluidos os
participantes que realizavam outros tipos de tratamentos, apresentavam afasia, diminui¢éo
significativa da audicdo e déficits cognitivos que impossibilitassem a compreensdo das
entrevistas. A avaliacdo do déficit cognitivo foi realizada por meio do miniexame do estado
mental (MEEM), considerando os valores de corte de acordo com a escolaridade do
entrevistado: 13 pontos para os analfabetos, 18 pontos para os de baixa escolaridade (1 a 4 anos
incompletos) e média escolaridade (4 a 8 anos incompletos), e 26 para os de alta escolaridade
(> 8 anos) (ANEXO D) (BERTOLUCCI et al., 1994).
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Os dados foram coletados pela pesquisadora responsével, no periodo de julho a outubro
de 2019, por meio de entrevistas individuais. No primeiro momento foi solicitado ao diretor de
cada servico uma lista atualizada com nome, data de nascimento, sexo e data de admissao de
todos os pacientes com DRC que estavam em acompanhamento. Por meio dessas informacdes
foi possivel determinar o quantitativo de participantes por hospital, aplicando-se a técnica de
amostragem estratificada proporcional, com selecdo aleatdria simples.

O contato individual com cada participante ocorreu em local privativo no setor de
hemodidlise, onde foram aplicados os instrumentos de coleta de dados. Optou-se em realizar as
entrevistas previamente a sessdo de hemodidlise, considerando que as complica¢cBes mais
frequentes ocorrem durante e apds o tratamento hemodialitico (COITINHO et al., 2015;
HORTA; LOPES, 2017; TINOCO et al., 2017).

5.6 Instrumentos utilizados para coleta dos dados

Foram coletados dados sobre a caracterizacdo sociodemogréafica, habitos de vida, estado
de saude e relacionados a doenca e ao tratamento renal dos participantes do estudo. O
instrumento utilizado para a coleta de dados foi validado por expertises na tematica, os quais
concluiram que a linguagem e a forma de apresentacdo dos itens estavam adequadas ao objetivo
do estudo.

Para a caracterizacdo sociodemografica, utilizou-se as seguintes variaveis: sexo, faixa
etaria, conjugabilidade, anos de estudo, religido, renda individual, renda mensal familiar e tipo
de renda. Em relacdo aos habitos de vida e estado de salde, as varidveis investigadas foram:
tabagismo, consumo de bebida alcodlica, atividade fisica, atividades de lazer, morbidades
autorreferidas e condicdo de saude autorreferida. No que se refere as caracteristicas
relacionadas a doenca e ao tratamento renal, identificou-se: o tempo de hemodialise, se esta na
lista de transplante, se mora no mesmo municipio que faz hemodialise, o dispositivo usado para
fazer hemodialise, a doenga de base, as intercorréncias durante a hemodialise e o tempo
transcorrido desde a Ultima intercorréncia (APENDICE E).

Foi aplicada a “versao adaptada final” do IEXPAC em portugués para ser usada no
Brasil (APENDICE F). Essa escala que foi desenvolvida por Mira et al. (2016) na Espanha,
esta estruturada em 11+1 itens, sendo que o item 12 é uma questdo condicional (item global)
para avaliar os pacientes recentemente hospitalizados. As respostas a esse instrumento séo do

tipo Likert de “nunca” a “sempre”, as quais produzem uma pontuacdo de 0 (pior experiéncia) a
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10 (melhor experiéncia) que avalia a experiéncia do paciente e permite a identificacdo de
aspectos dos cuidados de satde que necessitam de melhorias (MIRA et al., 2016; OROZCO-
BELTRAN et al., 2019).

5.7 Analise descritiva e psicométricas dos dados

Inicialmente realizou-se a montagem do banco e digitacdo dos dados, em seguida,
procedeu-se as analises com os softwares RStudio e 0 Programa de Analises Estatisticas IBM®
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)® versdo 18.0, para Windows 10.1, e 0
programa AMOS 18.0 que € vinculado ao software descrito anteriormente.

As analises realizadas foram as seguintes:

1. Anélises de frequéncia, medidas de tendéncia central e disperséo para caracterizacdo da
amostra para fins de caracterizagdo da amostra;

2. AFE, Confiabilidade e AFC para validacdo de construto do instrumento;

3. Anadlise de TRI para verificacdo dos parametros de dificuldade e discriminacdo de cada

item.

As andlises estatisticas referentes a adequacdo amostral foram realizadas antes da AFE.
Foram utilizadas a medida Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) que verifica a adequagdo da amostra ao
instrumento como um todo e, a Measure of Sampling Adequacy (MSA) que avalia a adequacao
por item e cujos resultados podem ser observados na matriz anti-imagem. Em relacdo aos
valores adequados, para 0 KMO é necessario que o instrumento apresente um resultado minimo
de 0,70 e para 0 MSA o valor minimo é de 0,50 para cada item (HAIR et al., 2009). Kaiser
(1974) classificou os resultados para 0 KMO de acordo com os valores obtidos: maravilhoso
(0,90); meritorio (0,80); mediano (0,70); modesto (0,60); miseravel (0,50); abaixo desse valor
é inaceitavel a continuidade da anélise.

Além dessas medidas, foi realizado o teste de esferecidade de Barlett, cuja hipdtese nula
afirma que a matriz de (co)variancias é similar a uma matriz-identidade, indicando que nédo ha
correlagdes entre os itens do instrumento. Nesse teste, 0 interesse € que a hipdtese nula seja
rejeitada, ou seja, que o valor de significancia seja igual ou menor que
0,05 (BARTLETT, 1954).
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Posteriormente a verificagdo da adequacéo da amostra, foi realizada a AFE, utilizando-
se 0 método de Weighted Least Square (WLS), por ser adequado para uso em instrumentos com
escalas categoricas ou ordinais (GABARDO-MARTINS et al., 2018).

A AFE consiste em um conjunto de métodos e técnicas que sdo realizados com o
objetivo de reduzir os dados para melhorar a andlise. O principio que orienta a AFE é a
parciménia, que propde buscar a melhor solu¢do com a menor quantidade de dados. Na AFE,
0s seguintes itens e valores devem ser observados: 1) a comunalidade (h?) que corresponde a
medida da relagdo inter-itens, para este valor ndo ha ponto de corte, entretanto, o valor maximo
é 1,0, que indicaria uma relacdo perfeita; 2) o valor préprio que define o nimero de fatores,
esse critério foi elaborado por Kaiser-Guttman, que propde que todos os valores préoprios
superiores a 1 devem ser considerados como fatores (DAMASIO, 2013):; 3) o Screeplot, que é
um grafico utilizado a partir do critério de Cattell também para defincdo dos fatores que
consideram o0s pontos que se destacam da variancia unificada (CATTELL, 1966); 4) a carga
fatorial, que é o valor atribuido a relagdo de pertencimento do item ao fator, sendo que o valor
ideal para a carga fatorial deve ser maior ou igual a £0,30 (HAIR et al., 2009).

Na realizacdo da AFE pelo método WLS, foi gerado um gréafico para decisdo sobre o
numero de fatores que seriam extraidos do IEXPAC, considerando-se: i) os critérios de Kaiser
(eigenvalues iguais ou superiores a 1,0); ii) o critério de Cattell (distribui¢do de variancias), o
qual foi identificado como Optimal Coordinates; iii) o critério de Horn (1965), que indica a
predominancia dos valores proprios observados em relacdo aos simulados, descrito como
Parallel Analysis (analise paralela) e iv) o critério Acceleration Factor que mostra o ponto em
que ha uma mudanca no declive da curva, identificando os fatores encontrados antes do
"cotovelo” (COURTNEY; GORDON, 2013).

A confiabilidade do instrumento foi verificada por meio da consisténcia interna,
utilizando o alfa de Cronbach, o qual precisa apresentar um valor igual ou acima de 0,70 para
que o instrumento seja considerado fidedigno (OVIEDO; CAMPO-ARIAS, 2005).

Para a obtencio da AFC utilizou-se o programa IBM® SPSS® AMOS 18.0. Essa analise
foi realizada por meio da Modelagem de Equaces Estruturais (MEE), que comprova a estrutura
fatorial por meio das andlises de regressdes entre os itens e os fatores propostos. A partir da
MEE pode-se especificar e comparar modelos teoricamente relevantes e identificar fatores de
primeira e segunda ordens. O modelo utilizado foi 0 Modelo estimador de Minimos Quadrados
Ponderados Robustos ajustados pela média e variancia (WLSMV) adequado para itens
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categoricos ou ordinais (LEON, 2011). Os seguintes indices de ajuste foram considerados
(BYRNE, 2016; TABACHNICK; FIDELL, 2019):

e 2 (qui-quadrado) este indicador verifica a probabilidade do modelo téorico esta ajustado
aos dados, nesse caso, o desejavel € um valor baixo. Contudo, é pouco utilizado na
literatura, sendo mais comum considerar a sua razdo em relacdo ao grau de liberdade
(¥*/g.1.). Desse modo, valores até 3 indicam um ajustamento adequado.

e Godness-of-Fit Index (GFI) e o Adjusted Goodness-of-Fit Index (AGFI) referem-se ao
R2 em regressdo mdaltipla, sendo assim, indicam a proporc¢do da variancia-covariancia
explicada pelo modelo a partir dos dados. Os seus valores devem ser superiores a 0,90;

e Root-Mean-Square Error of Approximation (RMSEA) é um indice cujo os valores
devem ser inferiores a 0,05, porém, para amostras maiores é aceito o valor 0,08. O
RMSEA possui um intervalo de confianca de 90% (IC90), que é considerado um bom
indicador com relagdo a altos valores, pois identifca quando ndo h4 um bom ajuste do
modelo.

e Comparative Fit Index (CFI) e Tucker-Lewis Index (TLI) s&o utilizados para comparar
0 modelo estimado e o0 modelo nulo, para isso consideram valores proximos a 1 como
indicadores de ajuste. Os seus escores devem ser superiores a 0,90 para afirmarem que

0 modelo pretendido teoricamente representa, da melhor forma, o construto.

A confiabilidade composta (CC) e a variancia média extraida (VME) também foi foram
calculadas na AFC, sendo que para esses indicadores 0s niveis dos escores devem ser acima de
0,70 e 0,50, respectivamente (HAIR et al., 2009).

Para a analise da discriminacdo e dificuldade dos itens, aplicou-se a TRI, utilizando-se
o software RStudio. Essa é uma teoria do traco latente, que pode ser entendida como um
conjunto de modelos psicométricos que sao utilizados para o desenvolvimento e refinamento
de instrumentos psicologicos (PASQUALLI, 2013).

Por meio da andlise da TRI foi possivel estimar o teta (6), que também ¢ denominado
de habilidade, aptiddo ou nivel do construto. Além disso, em consonancia com o modelo
escolhido verificou-se os parametros de discriminacdo (a) e dificuldade (b) (PASQUALL,
2007).

Para este estudo, considerando que os dados séo politdmicos, aplicou-se Modelo de
Resposta Gradual de Samejima que investiga a discriminagdo e a dificuldade em escalas

ordinais ou categéricas. De acordo com esse modelo cada item deve ser analisado pelos
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parametros de categorias, sendo assim, cada categoria tem um limiar entre os dois niveis de
resposta. Para estimar os limiares foi realizado o calculo da Curva Caracteristica Operacional
(CCO) que informa o parametro de dificuldade que existe em cada categoria (PASQUALI,
2007).

O parametro de dificuldade (b) refere-se a um ponto na escala no qual a probabilidade
da resposta estar correta é de 50%, os valores de sua métrica estdo de menos infinito a mais
infinito, entretanto, na pratica adota-se de -3 a +3 (PASQUALLI; PRIMI, 2003). O parametro de
discriminagdo (a) e verificado na inclinagdo da curva, para esta medida sdo considerados
valores positivos de 0 a 3, na qual 0 indica que aquele item ndo é discriminativo e 3 que o item
possui uma alta discriminagdo (capacidade que o item tem de diferenciar as pessoas com niveis
proximos do construto). Dessa forma, o modelo de TRI foi utilizado para identificar a qualidade

e verificar os parametros de dificuldade e discriminacéo de cada item.



6 Resultados




6.1 Resultados relacionados a traducéo e adaptacdo do IEXPAC
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No Quadro 2 encontra-se a descricao da traducdo do IEXPAC. Na primeira coluna estéo

os itens da versao original, na segunda a “versao 1 - traduzida para o portugués”, na terceira a

“versdo 2 - traduzida para o portugués” e na quarta coluna esta a sintese das traducoes.

Quadro 2 - Versdo original, versdes traduzidas (1) e (2) e sintese das traducdes do IEXPAC.
Campina Grande — PB, Brasil, 2019.

Original

Verséo 1 - Traduzida
para o Portugués

Versao 2 - Traduzida
para o Portugués

Sintese das traducdes

para ofrecerme una
buena atencién

Los servicios sanitarios
del centro de salud y
del hospital y los
servicios sociales se
coordinan para mejorar
mi bienestar y calidad
de vida en mi entorno.

oferecer-me uma boa
atencao

Os servicos sanitérios
do centro de saude e do
hospital e os servicos
sociais se coordenam
para melhorar meu
bem-estar e qualidade
de vida ao meu redor.

para me oferecer um
bom atendimento

Os servicos de saude da
unidade de saude e do
hospital e os servicos

sociais sdo
coordenados para
melhorar meu bem-

estar e qualidade de
vida em meu ambiente.

Respetan mi estilo de | Respeitam 0 meu | Respeitam 0 meu | Respeitam 0 meu
vida estilo de vida estilo de vida estilo de vida

Los profesionales que | Os profissionais que | Os profissionais que | Os profissionais que
me atienden me | me  atendem, me | me atendem me | me  atendem, me
escuchan, me | escutam,  perguntam | ouvem, me perguntam | escutam,  perguntam
preguntan sobre mis | sobre minhas | sobre minhas | sobre minhas
necesidades, necessidades, necessidades, habitos e | necessidades,

costumbres y | costumes e | preferéncias para | costumes e
preferencias para | preferéncias para | adaptar meu plano de | preferéncias para
adaptar mi plan de | adaptar meu plano de | atendimento e | adaptar meu plano de
cuidados y tratamiento. | cuidados e tratamento. | tratamento. cuidados e tratamento.
Estan  coordinados | Estdo orientados para | Estdo  coordenados | Estdo  coordenados

para me oferecer um
bom atendimento

Os servicos de saude da
unidade de saude e do
hospital e os servicos

sociais sdo
coordenados para
melhorar meu bem-

estar e qualidade de
vida em meu ambiente.

Me ayudan a
informarme por
Internet

Los profesionales que
me  atienden  me

informan sobre paginas
web y foros de Internet
de los que me puedo
fiar para conocer mejor
mi  enfermedad, su
tratamiento 'y las
consecuencias que
pueden tener en mi
vida.

Ajudam-me a me
informar pela
internet

Os profissionais que
me  atendem, me
informam sobre

paginas web e féruns
de internet confiaveis
através dos  quais,
possa conhecer minha
enfermidade, seu
tratamento e as
consequéncias que
podem causar na minha
vida.

Ajudam-me a ficar

informado pela
internet

Os profissionais que
me atendem me
informam sobre

enderecos e foruns da
internet em que posso
confiar para conhecer
melhor minha doenca,
seu tratamento e as
consequéncias que
podem acarretar para
minha vida.

Ajudam-me a ficar

informado pela
internet

Os profissionais que
me atendem me
informam sobre

enderecos e foruns da
internet em que posso
confiar para conhecer
melhor minha doenca,
seu tratamento e as
consequéncias que
podem causar na minha
vida.

Continua...
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Quadro 2 - Versdo original, versdes traduzidas (1) e (2) e sintese das traducdes do IEXPAC.
Campina Grande — PB, Brasil, 2019. — Continua¢ao

Original

Verséo 1 - Traduzida
para o Portugués

Verséo 2 - Traduzida
para o Portugués

Sintese das traducdes

Ahora sé cuidarme
mejor

Siento que ha mejorado
mi confianza en mi
capacidad para cuidar
de mi mismo/misma,
manejar mis problemas
de salud y mantener mi
autonomia.

Agora sei me cuidar
melhor

Sinto que melhorei a
confianca em minha
capacidade para cuidar
de mim
mesmo/mesma, dirigir
meus problemas de
salde e manter minha

Cuido-me melhor
agora

Sinto que isso tem
melhorado minha

confianga em minha
capacidade de -cuidar
de mim mesmo,
administrar meus
problemas de salde e

Cuido-me melhor
agora

Sinto que isso tem
melhorado minha

confianca em minha
capacidade de cuidar
de mim mesmo,
administrar meus
problemas de saude e

autonomia. manter minha | manter minha
autonomia. autonomia.
Me preguntan y me | Perguntam-me e me | Perguntam-me e | Perguntam-me e
ayudan a seguir mi | ajudam a seguir o | ajudam-me a seguir | ajudam-me a seguir
plan de tratamiento meu plano de | meu plano de | meu plano de
Reviso con los | tratamento tratamento tratamento
profesionales que me | Reviso com os | Eu checo com o0s | Reviso com 0S
atienden el | profissionais que me | profissionais que me | profissionais que me
cumplimiento de mi | atendem 0 | atendem 0 | atendem 0

plan de cuidados y
tratamiento.

cumprimento do meu
plano de cuidados e
tratamento.

cumprimento do meu
plano de atendimento e
tratamento.

cumprimento do meu
plano de cuidados e
tratamento.

Fijamos objetivos
para llevar una vida
sana y controlar

mejor mi enfermedad
He podido acordar con
los profesionales que
me atienden objetivos

Fixamos objetivos
para levar uma vida
sadia e controlar
melhor a minha

enfermidade
Tenho podido lembrar,
com os profissionais

Estabelecemos

objetivos para levar
uma vida saudavel e
controlar melhor a
minha doenca

Tenho acordado com
os profissionais que me

Estabelecemos

objetivos para levar
uma vida saudavel e
controlar melhor a
minha doenca

Tenho acordado com
os profissionais que me

concretos sobre | que me atendem, | atendem objetivos | atendem objetivos
alimentacion, ejercicio | objetivos concretos | especificos sobre | especificos sobre
fisico y tomar | sobre alimentacdo, | nutri¢do, exercicio | alimentacdo, exercicio
adecuadamente la | exercicio fisico e tomar | fisico e tomar | fisico e tomar
medicacion para | adequadamente a | medicacdo medicacao

controlar mejor mi | medicagdo para | adequadamente  para | adequadamente  para
enfermedad. controlar  melhor a | melhor controlar | melhor controlar minha

minha enfermidade. minha doenca. doenca.

Uso Internet y el | Uso a internet e o | Uso internet e | Uso internet e
movil para consultar | celular para | telefone celular para | telefone celular para
mi historia clinica consultar meu | consultar meu | consultar meu
Puedo consultar mi | histdrico clinico historico clinico historico clinico
historia clinica, | Posso consultar meu | Posso verificar meu | Posso verificar meu
resultados de  mis | historico clinico, | histérico clinico, | historico clinico,
pruebas, citas | resultados de minhas | resultados de meus | resultados de meus
programadas y acceder | avaliacbes, consultas | exames, consultas | exames, consultas

a otros servicios a
través de internet o de
la app para moviles de
mi Servicio de Salud.

programadas e acessar
outros servigos através
da internet ou do app
para celular do meu
Servico de Saude.

agendadas e acessar
outros servigos através
da internet ou do
aplicativo de celular do
meu servico de saude.

agendadas e acessar
outros servigos através
da internet ou do
aplicativo de celular do
meu servico de saude.
Continua...
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Quadro 2 - Versdo original, versdes traduzidas (1) e (2) e sintese das traducdes do IEXPAC.
Campina Grande — PB, Brasil, 2019. — Continua¢ao

Original

Verséo 1 - Traduzida
para o Portugués

Verséo 2 - Traduzida
para o Portugués

Sintese das traducdes

Se aseguran de que
tomo la medicacion
correctamente

Los profesionales que
me atienden revisan
conmigo todos los
medicamentos que
tomo, como los tomo y
cdmo me sientan.

Asseguram-se de que
tomo a medicagdo
corretamente

Os profissionais que
me atendem revisam
comigo  todos oS
medicamentos que
tomo, como os tomo e
como agem em meu
organismao.

Garantem que tomo a
medicacao
corretamente

Os profissionais que
me atendem checam
todos os medicamentos
gue eu tomo, a maneira
COmMo 0S tomo € 0S Seus
efeitos sobre mim.

Garantem que tomo a
medicacao
corretamente

Os profissionais que
me atendem revisam
comigo  todos  0s
medicamentos que eu
tomo, a maneira como
0S tomo e 0S Sseus
efeitos sobre mim.

Se preocupan por mi
bienestar

Los profesionales que
me atienden se
preocupan por mi
calidad de vida y les
veo  comprometidos
con mi bienestar.

Preocupam-se
meu bem-estar
Os profissionais que
me atendem se
preocupam por minha
qualidade de vida e 0s
percebo
comprometidos

com meu bem-estar.

pelo

Preocupam-se com o
meu bem-estar

Os profissionais que
me atendem se
preocupam com minha
gualidade de vida e
noto que estdo
comprometidos com o
meu bem-estar.

Preocupam-se com o
meu bem-estar

Os profissionais que
me atendem se
preocupam com minha
qualidade de vida e
percebo que estdo
comprometidos com o
meu bem-estar.

Me informan de
recursos sanitarios y
sociales que me
pueden ayudar

Los profesionales que
me  atienden  me
informan sobre los
recursos sanitarios y
sociales de que
dispongo (en mi barrio,
ciudad o pueblo) y que

puedo utilizar para
mejorar mis problemas
de salud y para

cuidarme mejor.

Informam-me dos
recursos sanitarios e
sociais que podem me
ajudar

Os profissionais que
me atendem me
informam sobre 0s
recursos sanitarios y

sociais de que
disponho  (em meu
bairro, cidade ou

povoado) e que posso
utilizar para melhorar
meus problemas de
salide e para me cuidar
melhor.

Informam-me sobre
recursos sociais e de
saude que podem
ajudar-me

Os profissionais que
me atendem me
informam sobre 0s
recursos sociais e de
saide que tenho
disponiveis (no meu
bairro, cidade ou
povoado) e que posso
utilizar para melhorar
meus problemas de
saude e cuidar melhor
de mim mesmo.

Informam-me sobre
recursos sociais e de
salde que podem me
ajudar

Os profissionais que
me  atendem  me
informam sobre os
recursos sociais e de
salde que tenho
disponiveis (no meu
bairro, cidade ou
povoado) e que posso
utilizar para melhorar
meus problemas de
salide e para me cuidar
melhor.

Me animan a hablar
con otros pacientes
Los profesionales que
me  atienden  me
animan a participar en
grupos de pacientes
para compartir
informacion y
experiencias sobre
cdmo  cuidarnos y
mejorar nuestra salud.

Incentivam-me a
falar com outros
pacientes

Os profissionais que
me  atendem, me
animam a participar de
grupos de pacientes
para compartilhar
informacéo e
experiéncias sobre
como nos cuidar e
melhorar a  nossa
salde.

Incentivam-se a
conversar com outros
pacientes

Os profissionais que
me  atendem  me
incentivam a participar
de grupos de pacientes
para compartilhar
informacdes e
vivéncias sobre como
cuidar de n6s mesmos e
melhorar nossa salde.

Incentivam-me a
conversar com outros
pacientes

Os profissionais que
me  atendem, me
incentivam a participar
de grupos de pacientes
para compartilhar
informacéo e
experiéncias sobre
como nos cuidar e
melhorar a  nossa
saude.

Continua...
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Quadro 2 - Versdo original, versdes traduzidas (1) e (2) e sintese das traducdes do IEXPAC.
Campina Grande — PB, Brasil, 2019. — Conclusao

Original

Verséo 1 - Traduzida
para o Portugués

Verséo 2 - Traduzida
para o Portugués

Sintese das traducdes

Se preocupan por mi
al llegar a casa tras
estar en el hospital

En el caso de haber
ingresado en el
hospital, después de
recibir el alta, me han
llamado o visitado en
casa para ver como me
encontraba 'y qué
cuidados necesitaba.

Preocupam-se comigo
ao chegar a casa apo6s
estar no hospital

No caso de haver dado
entrada no hospital,
depois de receber alta,
ligaram para mim ou
me visitaram em casa
para ver como me
encontrava e quais
cuidados necessitava.

Preocupam-se comigo
ao retornar ao
domicilio ap6s estar
no ambiente
hospitalar

No caso de ter sido
internado no hospital,
depois de receber alta,
fui chamado ou
visitado em domicilio
para verem como me
encontrava e de quais
cuidados necessitava.

Preocupam-se comigo
ao retornar ao
domicilio ap6s estar
no ambiente
hospitalar

No caso de ter sido
internado no hospital,
depois de receber alta,
fui chamado ou
visitado em domicilio
para verem como me
encontrava e de quais
cuidados necessitava.

Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

Na comparacdo da versdo orginal, da sintese das traducdes e do back-translation do

IEXPAC, pode-se constatar que foram realizadas infimas alteracdes nos itens da verséo

retraduzida (Quadro 3).

Quadro 3 - Versao original, sintese das traducdes e back-translation do IEXPAC. Campina

Grande — PB, Brasil, 2019.

Original

Sintese das traducoes

Back-translation

Respetan mi estilo de vida

Los profesionales que me
atienden me escuchan, me
preguntan sobre mis

necesidades, costumbres vy
preferencias para adaptar mi
plan de cuidados y tratamiento.

Respeitam o meu estilo de
vida

Os profissionais que me
atendem, me escutam,
perguntam  sobre  minhas

necessidades, costumes e
preferéncias para adaptar meu
plano de cuidados e tratamento.

Respetan mi estilo de vida

Los profesionales que me
atienden me escuchan, me
preguntan sobre mis

necesidades, costumbres vy
preferencias para adaptar mi
plan de cuidados y tratamiento.

Estan  coordinados para
ofrecerme una buena atencion
Los servicios sanitarios del
centro de salud y del hospital y
los servicios sociales se
coordinan para mejorar mi
bienestar y calidad de vida en
mi entorno.

Estdo coordenados para me
oferecer um bom atendimento
Os servigos de saude da unidade
de saude e do hospital e os
Servigos sociais Séo
coordenados para melhorar meu
bem-estar e qualidade de vida
em meu ambiente.

Estdn  coordinados
ofrecerme um
atendimento

Los servicios de la unidade de
salud y del hospital y los
Servicios sociales son
coordenados para mejorar mi
bienestar y calidad de vida en
mi entorno.

para
buen

Continua...
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Quadro 3 - Versdo original, sintese das tradugdes e back-translation do IEXPAC. Campina
Grande — PB, Brasil, 2019. — Continuacdo

Original

Sintese das traducdes

Back-translation

Me ayudan a informarme por
Internet

Los profesionales que me
atienden me informan sobre
paginas web y foros de Internet
de los que me puedo fiar para
conocer mejor mi enfermedad,
su tratamiento y las
consecuencias que pueden tener
en mi vida.

Ajudam-me a ficar informado
pela internet

Os profissionais que me
atendem me informam sobre
enderecos e foruns da internet
em que posso confiar para
conhecer melhor minha doenca,
seu tratamento e as
consequéncias que podem
causar na minha vida.

Me ayudan a informarme por
internet

Los profesionales que me
atienden me informan sobre
direcciones y forums de internet
en que puedo confiar para
conocer mejor mi enfermedad,
su tratamiento y las
consecuencias que pueden
causar en mi vida.

Ahora sé cuidarme mejor
Siento que ha mejorado mi
confianza en mi capacidad para
cuidar de mi mismo/misma,
manejar mis problemas de salud
y mantener mi autonomia.

Cuido-me melhor agora

Sinto que isso tem melhorado
minha confianga em minha
capacidade de cuidar de mim
mesmo, administrar  meus
problemas de salude e manter
minha autonomia.

Me cuido mejor ahora

Siento que esto ha mejorado mi
confianza en mi capacidad de
cuidarme de mi  mismo,
administrar mis problemas de
salud y mantener mi autonomia.

Me preguntan y me ayudan a
seguir mi plan de tratamiento
Reviso con los profesionales
que me atienden el
cumplimiento de mi plan de
cuidados y tratamiento.

Perguntam-me e ajudam-me
a seguir meu plano de
tratamento

Reviso com os profissionais que
me atendem o cumprimento do
meu plano de cuidados e
tratamento.

Me preguntan y me ayudan a
seguir mi plan de tratamiento
Reviso con los profesionales
que me atienden el
cumplimiento de mi plan de
cuidados y tratamiento.

Fijamos objetivos para llevar
una vida sana y controlar
mejor mi enfermedad

He podido acordar con los
profesionales que me atienden
objetivos  concretos  sobre
alimentacién, ejercicio fisico y
tomar  adecuadamente la
medicacién  para  controlar
mejor mi enfermedad.

Estabelecemos objetivos para
levar uma vida saudavel e
controlar melhor a minha
doenca

Tenho acordado com o0s
profissionais que me atendem
objetivos  especificos  sobre
alimentacdo, exercicio fisico e
tomar medicacao
adequadamente para melhor
controlar minha doenga.

Establecemos objetivos para
llevar una vida saludable y

controlar mejor mi
enfermedad

He acordado con los
profesionales que me atienden
objetivos  especificos  sobre
alimentacién, ejercicio fisico y
tomar medicacién

adecuadamente para controlar
mejor mi enfermedad.

Uso Internet y el movil para
consultar mi historia clinica
Puedo consultar mi historia
clinica, resultados de mis
pruebas, citas programadas y
acceder a otros servicios a
través de internet o de la app
para moviles de mi Servicio de
Salud.

Uso internet e telefone celular
para consultar meu histdrico
clinico

Posso verificar meu historico
clinico, resultados de meus
exames, consultas agendadas e
acessar outros servicos através
da internet ou do aplicativo de
celular do meu servico de salde.

Uso internet y teléfono movil
para consultar mi histérico
clinico

Puedo verificar mi histérico
clinico, resultados de mis
pruebas, citas programadas y
acceder a otros servicios a
través de internet o del
aplicativo _de moévil de mi
Servicio de Salud.

Continua...
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Quadro 3 - Versdo original, sintese das tradugdes e back-translation do IEXPAC. Campina
Grande — PB, Brasil, 2019. — Conclusao

Original

Sintese das traducdes

Back-translation

Se aseguran de que tomo la
medicacion correctamente
Los profesionales que me
atienden revisan conmigo todos
los medicamentos que tomo,
cémo los tomo y cdmo me
sientan.

Garantem que tomo a
medicacao corretamente

Os profissionais que me
atendem revisam comigo todos
0s medicamentos que eu tomo,
a maneira como 0s tomo e 0s
seus efeitos sobre mim.

Garantizan que tomo la
medicacién correctamente
Los profesionales que me
atienden revisan conmigo todos
los medicamentos que yo tomo,
la manera como los tomo y sus
efectos sobre mi.

Se  preocupan por mi
bienestar
Los profesionales que me

atienden se preocupan por mi
calidad de vida y les veo

Preocupam-se com 0 meu
bem-estar

Os profissionais que me
atendem se preocupam com
minha qualidade de vida e

Se preocupan por  mi
bienestar
Los profesionales que me

atienden se preocupan por mi
calidad de vida y percibo que

comprometidos con mi | percebo que estdo | estdn comprometidos con mi
bienestar. comprometidos com o meu | bienestar.

bem-estar.
Me informan de recursos | Informam-me sobre recursos | Me informan sobre recursos

sanitarios y sociales que me
pueden ayudar

Los profesionales que me
atienden me informan sobre los
recursos sanitarios y sociales de
que dispongo (en mi barrio,
ciudad o pueblo) y que puedo
utilizar para mejorar mis
problemas de salud y para
cuidarme mejor.

sociais e de saude que podem
me ajudar

Os profissionais que me
atendem me informam sobre os
recursos sociais e de salde que
tenho disponiveis (no meu
bairro, cidade ou povoado) e
gue posso utilizar para melhorar
meus problemas de saude e para
me cuidar melhor.

sociales y de salud que pueden
ayudarme

Los profesionales que me
atienden me informan sobre los
recursos sociales y de salud que
tengo disponibles (en mi barrio,
ciudad o pueblo) y que puedo
utilizar para mejorar mis
problemas de salud y para
cuidarme mejor.

Me animan a hablar con otros
pacientes

Los profesionales que me
atienden me animan a participar
en grupos de pacientes para
compartir  informacion vy
experiencias  sobre  cémo
cuidarnos y mejorar nuestra
salud.

Incentivam-me a conversar
com outros pacientes

Os profissionais que me
atendem, me incentivam a
participar de grupos de

pacientes para compartilhar
informacéo e experiéncias sobre
como nos cuidar e melhorar a
nossa saude.

Me animan a_conversar con
otros pacientes

Los profesionales que me
atienden me animan a participar
en grupos de pacientes para
compartir  informacion  y
experiencias  sobre  codmo
cuidarnos y mejorar nuestra
salud.

Se preocupan por mi al llegar
a casa tras estar en el hospital
En el caso de haber ingresado en
el hospital, después de recibir el
alta, me han llamado o visitado
en casa para ver cOmo me
encontraba y qué cuidados
necesitaba.

Preocupam-se  comigo ao
retornar ao domicilio apds
estar no ambiente hospitalar
No caso de ter sido internado no
hospital, depois de receber alta,
fui chamado ou visitado em
domicilio para verem como me
encontrava e de quais cuidados
necessitava.

Se preocupan por mi al llegar
al domicilio tras estar en el
ambiente hospitalério

En el caso de haber sido
ingresado en el hospital,
después de recibir el alta, me
han llamado o Vvisitado a
domicilio para ver como me
encontraba y qué cuidados
necesitaba.

Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.
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6.1.1 Etapa de validagdo semantica e de contetudo do IEXPAC

Na avaliacdo seméantica da sintese das tradugfes, 0s participantes nao apresentaram
dificuldades para compreenderem o que 0s itens expressavam. O comité de juizes avaliou a
clareza de linguagem, pertinéncia pratica, relevancia tedrica e dimenséo tedrica, obtendo-se um

indice de concordancia em todos os itens igual ou superior a 0,80 (Tabela 1).

Tabela 1 - Coeficiente de validade de contedo entre o comité de juizes em relacdo aos itens
do IEXPAC (sintese das traducdes). Campina Grande — PB, Brasil, 2019.

Itens do IEXPAC Clarezade Pertinéncia Relevancia Dimensao
(Sintese das traducdes) linguagem pratica tedrica tedrica
1. Respeitam o meu estilo de vida 0,93 1,0 0,87 0,87

Os profissionais que me atendem, me
escutam, perguntam sobre minhas
necessidades, costumes e preferéncias
para adaptar meu plano de cuidados e
tratamento.

2. Estdo coordenados para me 0,87 0,93 0,87 0,87
oferecer um bom atendimento

Os servicos de saude da unidade de

salde e do hospital e os servicos

sociais sdo coordenados para

melhorar meu bem-estar e qualidade

de vida em meu ambiente.

3. Ajudam-me a ficar informado 0,87 0,93 0,93 0,93
pela internet

Os profissionais que me atendem me

informam sobre enderecos e féruns da

internet em que posso confiar para

conhecer melhor minha doenga, seu

tratamento e as consequéncias que

podem causar na minha vida.

4. Cuido-me melhor agora 0,80 0,93 1,00 1,00
Sinto que isso tem melhorado minha
confianca em minha capacidade de
cuidar de mim mesmo, administrar
meus problemas de salde e manter
minha autonomia.
Continua...
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Tabela 1 - Coeficiente de validade de contetido entre o comité de juizes em relacdo aos itens
do IEXPAC (sintese das tradugbes). Campina Grande — PB, Brasil, 2019. — Continua¢ao

Itens do IEXPAC
(Sintese das tradugdes)

Clareza de
linguagem

Pertinéncia Relevancia

pratica

tedrica

Dimensao
tedrica

5. Perguntam-me e ajudam-me a
seguir meu plano de tratamento
Reviso com os profissionais que me
atendem o cumprimento do meu
plano de cuidados e tratamento.

6. Estabelecemos objetivos para
levar uma vida saudavel e controlar
melhor a minha doenca

Tenho acordado com os profissionais
que me atendem objetivos especificos
sobre alimentacéo, exercicio fisico e
tomar medicacdo adequadamente
para melhor controlar minha doenca.

7. Uso internet e telefone celular
para consultar meu histérico
clinico

Posso verificar meu historico clinico,
resultados de meus exames, consultas
agendadas e acessar outros servigos
através da internet ou do aplicativo de
celular do meu servico de saude.

8. Garantem que tomo a medicagdo
corretamente

Os profissionais que me atendem
revisam comigo todos 0S
medicamentos que eu tomo, a
maneira como 0S tomo e 0S Seus
efeitos sobre mim.

9. Preocupam-se com 0 meu bem-
estar

Os profissionais que me atendem se
preocupam com minha qualidade de
vida e percebo que estdo
comprometidos com o meu bem-
estar.

0,87

0,80

0,87

0,87

0,87

0,93

1,00

0,93

0,93

1,00

0,93

0,93

0,93

0,87

0,93

0,93

0,93

0,93

0,80

0,87

Continua...
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Tabela 1 - Coeficiente de validade de contetdo entre o comité de juizes em relacdo aos itens
do IEXPAC (sintese das traducbes). Campina Grande — PB, Brasil, 2019. — Concluséo

Itens do IEXPAC
(Sintese das tradugdes)

Clarezade Pertinéncia Relevancia Dimensao
linguagem préatica teodrica teodrica

10. Informam-me sobre recursos
sociais e de saude que podem me
ajudar

Os profissionais que me atendem me
informam sobre 0s recursos sociais e
de saude que tenho disponiveis (no
meu bairro, cidade ou povoado) e que
posso utilizar para melhorar meus
problemas de salde e para me cuidar
melhor.

11. Incentivam-me a conversar com
outros pacientes

Os profissionais que me atendem, me
incentivam a participar de grupos de
pacientes para compartilhar
informacdo e experiéncias sobre
como nos cuidar e melhorar a nossa
saude.

Preocupam-se comigo ao retornar
ao domicilio apds estar no ambiente
hospitalar

No caso de ter sido internado no
hospital, depois de receber alta, fui
chamado ou visitado em domicilio
para verem como me encontrava e de
quais cuidados necessitava.

0,80 1,00 0,93 0,87

0,87 1,00 0,93 0,93

0,87 1,00 0,80 0,87

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

6.1.2 Adaptacdo do IEXPAC ap0s avaliacdo dos juizes

Na avaliacdo dos juizes foram sugeridas algumas modificacGes para melhorar a clareza

dos itens. Essa etapa originou a “versdo adaptada” do instrumento (Quadro 4).
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Quadro 4 - Adaptacdo do IEXPAC apds avaliacdo dos juizes. Campina Grande — PB, Brasil,

2019.

Sintese das tradugdes

Versdo adaptada

Respeitam o meu estilo de vida

Os profissionais que me atendem, me escutam,
perguntam sobre minhas necessidades, costumes
e preferéncias para adaptar meu plano de
cuidados e tratamento.

Respeitam o meu estilo de vida

Os profissionais que me atendem, me escutam,
perguntam sobre minhas necessidades, costumes
e preferéncias para realizar meu cuidado e
tratamento.

Estéo coordenados para me oferecer um bom
atendimento

Os servicos de salde da unidade de saide e do
hospital e os servigos sociais sdo coordenados
para melhorar meu bem-estar e qualidade de vida
em meu ambiente.

Estéo coordenados para me oferecer um bom
atendimento

Os servigos da unidade de satde e do hospital e
0S servigos sociais sdo coordenados para
melhorar meu bem-estar e qualidade de vida em
meu ambiente.

Ajudam-me a ficar informado pela internet
Os profissionais que me atendem me informam
sobre enderecos e féruns da internet em que posso
confiar para conhecer melhor minha doenca, seu
tratamento e as consequéncias que podem causar
na minha vida.

Ajudam-me a ficar informado pela internet
Os profissionais que me atendem me informam
sobre enderecos e féruns da internet em que posso
confiar para conhecer melhor minha doenca, meu
tratamento e as consequéncias que podem causar
na minha vida.

Cuido-me melhor agora

Sinto que isso tem melhorado minha confianca
em minha capacidade de cuidar de mim mesmo,
administrar meus problemas de salde e manter
minha autonomia.

Cuido-me melhor agora

Sinto ter melhorado minha confianca e
capacidade de cuidar de mim mesmo, administrar
meus problemas de salde e manter minha
autonomia.

Perguntam-me e ajudam-me a seguir meu
plano de tratamento

Reviso com os profissionais que me atendem o
cumprimento do meu plano de cuidados e
tratamento.

Perguntam-me e ajudam-me a seguir meu
plano de tratamento

Reviso com os profissionais que me atendem o
cumprimento dos cuidados e tratamento
prescritos.

Estabelecemos objetivos para levar uma vida
saudavel e controlar melhor a minha doenca
Tenho acordado com os profissionais que me
atendem objetivos especificos sobre alimentacéo,
exercicio  fisico e tomar  medicagdo
adequadamente para melhor controlar minha
doenca.

Estabelecemos objetivos para levar uma vida
saudavel e controlar melhor a minha doenca
Tenho concordado com os profissionais que me
atendem o0s objetivos especificos sobre
alimentagdo, exercicio fisico e tomar medicagéo
adequadamente para melhor controlar minha
doenca.

Uso internet e telefone celular para consultar
meu histérico clinico

Posso verificar meu histdrico clinico, resultados
de meus exames, consultas agendadas e acessar
outros servicos através da internet ou do
aplicativo de celular do meu servico de satde.

Uso internet e telefone celular para consultar
meu histérico clinico

Posso verificar meu histérico clinico, resultados
de meus exames, consultas agendadas e acessar
outros servigos através da internet ou do
aplicativo de celular do meu servi¢o de salde.

Continua...
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Quadro 4 - Adaptacdo do IEXPAC apo6s avaliacdo dos juizes. Campina Grande — PB, Brasil,

2019. — Conclusao

Sintese das tradugdes

Versdo adaptada

Garantem tomo a
corretamente

Os profissionais que me atendem revisam comigo
todos os medicamentos que eu tomo, a maneira

como 0s tomo e os seus efeitos sobre mim.

que medicacao

Garantem tomo a
corretamente

Os profissionais que me atendem revisam comigo
todos 0os medicamentos gue eu tomo, a maneira

como o0s tomo e os seus efeitos sobre mim.

que medicacao

Preocupam-se com 0 meu bem-estar
Os profissionais que me atendem se preocupam
com minha qualidade de vida e percebo gue estdo
comprometidos com o meu bem-estar.

Preocupam-se com 0 meu bem-estar
Os profissionais que me atendem se preocupam
com minha qualidade de vida e 0 meu bem-estar.

Informam-me sobre recursos sociais e de
salde que podem me ajudar

Os profissionais que me atendem me informam
sobre os recursos sociais e de salde que tenho
disponiveis (no meu bairro, cidade ou povoado) e
gue posso utilizar para melhorar meus problemas
de saude e para me cuidar melhor.

Informam-me sobre recursos sociais e de
salde que podem me ajudar

Os profissionais que me atendem me informam
sobre os recursos sociais e de salde que tenho
disponiveis (no meu bairro, cidade ou povoado)
para melhorar meus problemas de salde e para
me cuidar melhor.

Incentivam-me a conversar com outros
pacientes

Os profissionais que me atendem, me incentivam
a participar de grupos de pacientes para
compartilhar informacdo e experiéncias sobre

como nos cuidar e melhorar a nossa saude.

Incentivam-me a conversar com outros
pacientes

Os profissionais que me atendem, me incentivam
a participar de grupos de pacientes para
compartilhar informagdes e experiéncias sobre
como melhorar nosso cuidado e nossa satde.

Preocupam-se comigo ao retornar ao
domicilio apds estar no ambiente hospitalar
No caso de ter sido internado no hospital, depois
de receber alta, fui chamado ou visitado em
domicilio para verem como me encontrava e de
quais cuidados necessitava.

Preocupam-se comigo ao retornar ao
domicilio apés estar no ambiente hospitalar
Apo6s alta hospitalar fui contactado (visita
domiciliar ou por meio de telefone/celular) pelos
profissionais para saberem como me encontrava
e de quais cuidados necessitava.

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

6.1.3 Adaptacdo do IEXPAC apds o pré-teste

Nesta etapa foram sugeridas modificacGes pelos participantes do pré-teste. Essa versao
nomeada de “versdo adaptada final”, foi considerada apropriada para ser aplicada com a

populacédo do estudo (Quadro 5).
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Quadro5 - Adaptacdo do IEXPAC apds realizacdo do pré-teste. Campina Grande — PB, Brasil,

2019.

Versdo adaptada

Adaptacao seméantica

Versdo adaptada final

Respeitam o meu estilo de
vida

Os profissionais que me
atendem, me escutam,
perguntam  sobre  minhas

necessidades,  costumes e
preferéncias para realizar meu
cuidado e tratamento.

Nenhuma alteracdo

Respeitam 0 meu estilo de
vida

Os profissionais que me
atendem, me escutam,
perguntam  sobre  minhas

necessidades,  costumes e
preferéncias para realizar meu
cuidado e tratamento.

Estdo coordenados para me
oferecer um bom atendimento
Os servicos da unidade de saude
e do hospital e 0s servigos
sociais sdo coordenados para
melhorar meu bem-estar e
qualidade de vida em meu
ambiente.

Da versdo adaptada ‘sdo
coordenados para melhorar’
..para a sugestdo ‘sdo
organizados para melhorar’

Estdo coordenados para me
oferecer um bom atendimento
Os servigos da unidade de satde
e do hospital e 0s servigos
sociais sdo organizados para
melhorar meu bem-estar e
qualidade de vida em meu
ambiente.

Ajudam-me a ficar informado
pela internet

Os profissionais que me
atendem me informam sobre
enderecos e féruns da internet
em que posso confiar para
conhecer melhor minha doenga,
meu  tratamento e  as
consequéncias que  podem
causar na minha vida.

Nenhuma alteracao

Ajudam-me a ficar informado
pela internet

Os profissionais que me
atendem me informam sobre
enderecos e foruns da internet
em que posso confiar para
conhecer melhor minha doenca,
meu  tratamento e  as
consequéncias que  podem
causar na minha vida.

Cuido-me melhor agora

Sinto ter melhorado minha
confianga e capacidade de
cuidar de mim  mesmo,
administrar meus problemas de

Da versdo adaptada ‘cuidar de
mim mesmo’
..para a sugestdo ‘cuidar de

b

mim

Cuido-me melhor agora

Sinto ter melhorado minha
confianga e capacidade de
cuidar de mim, administrar
meus problemas de salde e

salde e manter minha manter minha autonomia.
autonomia.

Perguntam-me e ajudam-me | Nenhuma alteracéo Perguntam-me e ajudam-me
a seguir meu plano de a seguir meu plano de
tratamento tratamento

Reviso com os profissionais que
me atendem o cumprimento dos
cuidados e tratamento
prescritos.

Reviso com os profissionais que
me atendem o cumprimento dos
cuidados e tratamento
prescritos.

Continua...
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Quadro5 - Adaptacdo do IEXPAC apds realizacdo do pré-teste. Campina Grande — PB, Brasil,

2019. — Continuacado

Versdo adaptada

Adaptacao seméantica

Verséo adaptada final

Estabelecemos objetivos para
levar uma vida saudavel e
controlar melhor a minha
doenca

Tenho concordado com os
profissionais que me atendem os
objetivos  especificos  sobre
alimentagdo, exercicio fisico e
tomar medicacao
adequadamente para melhor
controlar minha doenca.

Da versdo adaptada ‘tenho
concordado’
..para a sugestdo
combinado’

‘tenho

Estabelecemos objetivos para
levar uma vida saudavel e
controlar melhor a minha
doenca

Tenho combinado com os
profissionais que me atendem o0s
objetivos  especificos  sobre
alimentagdo, exercicio fisico e
tomar medicacao
adequadamente para melhor
controlar minha doenca.

Uso internet e telefone celular
para consultar meu histérico
clinico

Posso verificar meu histérico
clinico, resultados de meus
exames, consultas agendadas e
acessar outros servicos através
da internet ou do aplicativo de
celular do meu servico de saude.

Nenhuma alteracéo

Uso internet e telefone celular
para consultar meu histérico
clinico

Posso verificar meu histérico
clinico, resultados de meus
exames, consultas agendadas e
acessar outros servicos através
da internet ou do aplicativo de
celular do meu servico de saude.

Garantem que tomo a
medicacdo corretamente

Os profissionais que me atendem
revisam comigo todos 0sS
medicamentos que eu tomo, a
maneira como 0s tomo e 0s seus
efeitos sobre mim.

Nenhuma alteracao

Garantem que tomo a
medicacao corretamente

Os profissionais que me atendem
revisam comigo todos 0s
medicamentos que eu tomo, a
maneira como 0s tomo e 0s seus
efeitos sobre mim.

Preocupam-se com 0 meu bem-
estar
Os profissionais que me atendem
se preocupam com minha
qualidade de vida e 0 meu bem-
estar.

Nenhuma alteracao

Preocupam-se com 0 meu bem-
estar
Os profissionais que me atendem
se preocupam com minha
qualidade de vida e o meu bem-
estar.

Informam-me sobre recursos
sociais e de salde que podem
me ajudar

Os profissionais que me atendem
me informam sobre os recursos
sociais e de salde que tenho
disponiveis (no meu bairro,
cidade ou povoado) para
melhorar meus problemas de
salde e para me cuidar melhor.

Nenhuma alteracéo

Informam-me sobre recursos
sociais e de saude que podem
me ajudar

Os profissionais que me atendem
me informam sobre 0s recursos
sociais e de salde que tenho
disponiveis (no meu bairro,
cidade ou povoado) para
melhorar meus problemas de
salde e para me cuidar melhor.

Continua...
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Quadro5 - Adaptacdo do IEXPAC apds realizacdo do pré-teste. Campina Grande — PB, Brasil,

2019. — Conclusao

Versdo adaptada

Adaptacao seméantica

Verséo adaptada final

Incentivam-me a conversar
com outros pacientes

Os profissionais que me
atendem, me incentivam a
participar de grupos de pacientes
para compartilhar informacdes e
experiéncias sobre como
melhorar nosso cuidado e nossa
salde.

Nenhuma alteracéo

Incentivam-me a conversar
com outros pacientes

Os profissionais que me
atendem, me incentivam a
participar de grupos de pacientes
para compartilhar informacdes e
experiéncias sobre como
melhorar nosso cuidado e nossa
salde.

Preocupam-se  comigo ao
retornar ao domicilio apo6s
estar no ambiente hospitalar
Apbés alta  hospitalar  fui
contactado (visita domiciliar ou
por meio de telefone/celular)
pelos profissionais para saberem
como me encontrava e de quais
cuidados necessitava.

Nenhuma alteracéo

Preocupam-se  comigo ao
retornar ao domicilio apos
estar no ambiente hospitalar
Apb6s alta  hospitalar  fui
contactado (visita domiciliar ou
por meio de telefone/celular)
pelos profissionais para saberem
como me encontrava e de quais
cuidados necessitava.

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

6.2 Caracteristicas dos participantes do estudo

Dos 132 pacientes com DRC que participaram do estudo, houve predominancia do sexo

masculino (54,5%), com idade > 60 anos (40,9%), casados ou com companheiro (65,9%), com

um a quatro anos de estudos (48,5%), catolicos (71,2%), com renda individual de um salério

minimo (81,0%), renda familiar de um a dois salarios minimos (61,4%) e aposentados (54,6%)

(Tabela 2).

Tabela 2 - Caracterizacdo dos participantes do estudo de acordo com as variaveis
sociodemograficas. Campina Grande — PB, Brasil, 2019. (n=132)

Variaveis n %
Sexo
Masculino 72 54,5
Feminino 60 45,5
Faixa etaria
Jovem (18 a 24 anos) 4 3,0
Adulto jovem (25 a 44 anos) 34 25,8
Adulto (45 a 59 anos) 40 30,3
Idoso (> 60 anos) 54 40,9

Continua...
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Tabela 2 - Caracterizacdo dos participantes do estudo de acordo com as variaveis
sociodemograficas. Campina Grande — PB, Brasil, 2019. (h=132) — Conclusdo

Variaveis n %
Conjugalidade
Casado ou com companheiro 87 65,9
Solteiro 20 15,2
Viavo 14 10,6
Separado ou divorciado 11 8,3
Anos de estudo
Analfabeto 10 7,6
1-4 64 48,5
5-8 23 17,4
9-11 28 21,2
>12 7 5,3
Religido
Catdlica 94 71,2
Evangélica 29 22,0
N&o tem religido 9 6,8
Renda individual*
< 1 salario minimo 6 4,6
1 salario minimo 107 81,0
2 salario minimo 10 7,6
3 — 4 salario minimo 6 45
> 5 salario minimo 3 2,3
Renda Mensal Familiar*
< 1 salario minimo 4 3,0
1 salario minimo 40 30,3
2 salarios minimos 41 31,1
3 — 4 salarios minimos 37 28,0
> 5 salarios minimos 10 7,6
Tipo de renda
Aposentadoria 72 54,6
Beneficio de Prestacdo Continuada 50 37,9
N&o tem renda 6 45
Outros 4 3,0
Total 132 100

*Valor do salario minimo da época = 998,00 reais.
Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

No que se refere aos habitos de vida e as condigdes de saude, a maioria ndo fumava

(98,2%), ndo consumia bebidas alcoolicas (97,0%), ndo praticava atividades fisicas (75,0%),

participava de atividades de lazer (93,9%), possuia HAS (86,4%) e avaliou a saide como nem

boa nem ruim (40,9%) (Tabela 3).
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Tabela 3 - Caracterizagdo dos participantes do estudo de acordo com as variaveis relacionadas
aos habitos de vida e ao estado de saude. Campina Grande — PB, Brasil, 2019. (n=132)

Variaveis n %
Tabagismo

Nao 123 98,2

Sim 9 6,8
Consumo de bebida alcodlica

Nao 128 97,0

Sim 4 3,0
Atividade fisica

Né&o pratica 99 75,0

Caminhada 31 23,5

Musculacéo 2 1,5
Atividades de lazer

Sim 124 93,9

Nao 8 6,1
Mordidades autorreferidas*

HAS 114 86,4

Diabetes 36 27,3

Cardiopatias 18 13,6

Qutras 31 23,5
Condicao de saude autorreferida

Muito ruim 5 3,8

Ruim 15 11,4

Nem ruim nem boa 54 40,9

Boa 50 37,9

Muito boa 8 6,1
Total 132 100

*Possibilidade de mais de uma resposta.
Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

A respeito dos aspectos relacionados a doenga e ao tratamento, a maior parte dos
participantes, tinha de um a cinco anos de tratamento na hemodialise (56,8%), ndo estava na
lista de transplante (59,1%), ndo residia no municipio que realizava hemodialise (60,6%). A
maioria dos entrevistados utilizava a FAV como dispositivo para a hemodialise (90,2%), ndo
foi internada no ultimo ano (63,7%), possuia como doenca de base a HAS (50,8%), apresentou
como intercorréncia mais comum a hipotensdo (52,3%) e teve alguma intercorréncia nos

ultimos sete dias anteriores a pesquisa (Tabela 4).



72

Tabela 4 - Caracterizagdo dos participantes do estudo de acordo com as varidveis relacionadas
a doenca e ao tratamento. Campina Grande — PB, Brasil, 2019. (n=132)

Variaveis n %
Tempo de hemodialise
<lano 10 7,6
1 -5 anos 75 56,8
6 - 10 anos 34 25,8
> 11 anos 13 9,8
Lista de transplante
Né&o 78 59,1
Sim 54 40,9
Mora no municipio que faz hemodialise
Né&o 80 60,6
Sim 52 39,4
Dispositivo utilizado para fazer hemodialise
FAV 119 90,2
Cateter 13 9,8
Doenga de base
HAS 67 50,8
Diabetes 22 16,7
Genéticas/Hereditarias 16 12,1
Indeterminada 11 8,3
Glomerulopatias 9 6,8
Outros 7 53
Intercorréncias durante a hemodialise
Hipotensao 69 52,3
Caibra 32 24,2
Mal-estar 17 12,9
Outros 14 10,6
Tempo transcorrido desde a Ultima intercorréncia
<7 dias 65 49,2
8 — 30 dias 16 12,1
> 30 dias 51 38,7
Total 132 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

6.3 Resultados relacionados a avaliacdo psicométrica
6.3.1 Resultados relacionados a validade de construto e confiabilidade
6.3.1.1 Resultados da Analise Fatorial Exploratdria (AFE)
A fatoriabilidade da matriz de correlacdo entre os itens da escala por meio KMO obteve

o valor de 0,73 para a amostra estudada. O Teste de Esfericidade de Bartlett apresentou

resultado adequado para a realizagdo da AFE [%(36) = 260,241; p<0,001], com esses valores
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rejeitou-se a hipétese nula, indicando que a matriz de correlagdo da amostra ndo é uma matriz

identidade.

Na avaliacdo da adequacdo da amostra por item, observou-se que os itens 3 e 7

apresentaram pontuacdes inferiores (0,34; 0,29, respectivamente) ao recomendado (0,50), por

isso foram excluidos das andlises subsequentes. Os demais itens foram mantidos, pois seus

valores evidenciaram que esses itens estavam adequados para a realiza¢do da AFE (Tabela 5).

Tabela 5 - Distribuicao dos itens da versao adaptada final do IEXPAC de acordo com a MSA

por item. Campina Grande - PB, Brasil, 2019.

ltens

MSA

1. Respeitam o meu estilo de vida
Os profissionais que me atendem, me escutam, perguntam sobre minhas
necessidades, costumes e preferéncias para realizar meu cuidado e tratamento.

2. Estdo coordenados para me oferecer um bom atendimento
Os servicos da unidade de saude e do hospital e 0s servicos sociais sao
organizados para melhorar meu bem-estar e qualidade de vida em meu ambiente.

3. Ajudam-me a ficar informado pela internet

Os profissionais que me atendem me informam sobre enderecos e foruns da
internet em que posso confiar para conhecer melhor minha doenca, meu
tratamento e as consequéncias que podem causar na minha vida.

4. Cuido-me melhor agora
Sinto ter melhorado minha confianca e capacidade de cuidar de mim, administrar
meus problemas de satde e manter minha autonomia.

5. Perguntam-me e ajudam-me a seguir meu plano de tratamento
Reviso com os profissionais que me atendem o cumprimento dos cuidados e
tratamento prescritos.

6. Estabelecemos objetivos para levar uma vida saudavel e controlar melhor
a minha doenca

Tenho combinado com os profissionais que me atendem os objetivos especificos
sobre alimentacdo, exercicio fisico e tomar medicacdo adequadamente para
melhor controlar minha doenca.

7. Uso internet e telefone celular para consultar meu histérico clinico

Posso verificar meu histérico clinico, resultados de meus exames, consultas
agendadas e acessar outros servicos através da internet ou do aplicativo de celular
do meu servico de saude.

8. Garantem que tomo a medicacao corretamente
Os profissionais que me atendem revisam comigo todos 0s medicamentos que eu
tomo, a maneira como 0s tomo e os seus efeitos sobre mim.

0,74

0,85

0,34

0,55

0,71

0,71

0,29

0,70

Continua...
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Tabela 5 - Distribuic¢do dos itens da versdo adaptada final do IEXPAC de acordo com a MSA
por item. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. Concluséo

ltens MSA

9. Preocupam-se com 0 meu bem-estar 0,84
Os profissionais que me atendem se preocupam com minha qualidade de vida e o

meu bem-estar.

10. Informam-me sobre recursos sociais e de salde que podem me ajudar 0,72
Os profissionais que me atendem me informam sobre 0s recursos sociais e de

salde que tenho disponiveis (no meu bairro, cidade ou povoado) para melhorar

meus problemas de salde e para me cuidar melhor.

11. Incentivam-me a conversar com outros pacientes 0,67
Os profissionais que me atendem, me incentivam a participar de grupos de
pacientes para compartilhar informacgdes e experiéncias sobre como melhorar

nosso cuidado e nossa saude.

Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

Na representacdo grafica para decisdo do nimero de fatores da escala, em consonancia
com os critérios de Kayser, Cattel, Horn e Acceleration Factor, obteve-se 3, 2, 2 e 1 fatores,

respectivamente (Gréafico 1).

Grafico 1 - Distribuicdo do Screeplot do IEXPAC de acordo com os autovalores e 0 nUmero
de fatores. Campina Grande - PB, Brasil, 2019.
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.
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A primeira AFE testou a hipotese da retencdo de trés fatores, contudo, esta estrutura ndo
pode ser confirmada, pois apenas o item 4 fatorou no fator 3. Esse resultado inviabilizou a
manutencdo do fator 3, uma vez que para cada fator ser mantido é necessaria a quantidade

minima de trés itens (Tabela 6).

Tabela 6 - Distribuicdo dos itens da versdo adaptada final do IEXPAC de acordo com trés
fatores e a comunalidade. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)

Itens Fator Fator Fator h?
1 2 3
1. Respeitam o meu estilo de vida 0,62 -0,17 0,10 0,411

Os profissionais que me atendem, me escutam,
perguntam sobre minhas necessidades, costumes e
preferéncias para realizar meu cuidado e tratamento.

2. Estdo coordenados para me oferecer um bom 035 036 0,13 0,417
atendimento

Os servicos da unidade de satde e do hospital e os

servigcos sociais sdo organizados para melhorar meu

bem-estar e qualidade de vida em meu ambiente.

4. Cuido-me melhor agora 0,12 0,08 0,33 0,401
Sinto ter melhorado minha confianga e capacidade de

cuidar de mim, administrar meus problemas de saude e

manter minha autonomia.

5. Perguntam-me e ajudam-me a seguir meu plano 0,69 0,01 -0,03 0,452
de tratamento

Reviso com os profissionais que me atendem o

cumprimento dos cuidados e tratamento prescritos.

6. Estabelecemos objetivos para levar uma vida 056 0,30 -0,02 0,455
saudavel e controlar melhor a minha doenca

Tenho combinado com os profissionais que me

atendem os objetivos especificos sobre alimentacéo,

exercicio fisico e tomar medicacdo adequadamente

para melhor controlar minha doenca.

8. Garantem que tomo a medicacao corretamente 043 0,14 0,16 0,336
Os profissionais que me atendem revisam comigo todos

0s medicamentos que eu tomo, a maneira como 0s tomo

e 0s seus efeitos sobre mim.

9. Preocupam-se com 0 meu bem-estar 059 -0,13 0,03 0,339
Os profissionais que me atendem se preocupam com
minha qualidade de vida e 0 meu bem-estar.

Continua...
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Tabela 6 - Distribuigdo dos itens da versdo adaptada final do IEXPAC de acordo com trés
fatores e a comunalidade. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132) — Conclusao

Fator Fator Fator
1 2 3

10. Informam-me sobre recursos sociais e de saude 0,20 0,42 0,18 0,389
gque podem me ajudar

Os profissionais que me atendem me informam sobre

0S recursos sociais e de satde que tenho disponiveis (no

meu bairro, cidade ou povoado) para melhorar meus

problemas de salde e para me cuidar melhor.

Itens h?

11. Incentivam-me a conversar com outros -0,10 0,65 0,05 0,416
pacientes

Os profissionais que me atendem, me incentivam a

participar de grupos de pacientes para compartilhar

informacdes e experiéncias sobre como melhorar nosso

cuidado e nossa salde.

Eigenvalue (Autovalor) 200 1,01 1,00
Variancia (37,0%0) 022 011 0,04
Alfa de Cronbach 0,75 0,19 -

Legenda: h? — Comunalidade.
Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

Em seguida, realizou-se uma nova AFE considerando-se o numero de dois fatores.
Nessa andlise, o fator 1 manteve-se com os itens 1, 5, 6, 8 € 9, e o fator 2 com os itens 2, 4, 10
e 11. Observa-se que esta nova solucéo incluiu o item 4 no fator 2. Assim, apesar dos resultados
mostrarem que €, de certa forma, possivel a apresentacao de dois fatores, o alfa de Cronbach
por fator indicou baixa confiabilidade no segundo, com valor inferior a 0,70
(alfa de Cronbach = 0,10) (Tabela 7).

Tabela 7 - Distribuicdo dos itens da versdo adaptada final do IEXPAC de acordo com dois
fatores e a comunalidade. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)
Itens Fator Fator h?
1 2
1. Respeitam o meu estilo de vida 0,67 -0,11 0,411
Os profissionais que me atendem, me escutam, perguntam
sobre minhas necessidades, costumes e preferéncias para
realizar meu cuidado e tratamento.

2. Estdo coordenados para me oferecer um bom 036 0,43 0,417
atendimento

Os servicos da unidade de satde e do hospital e 0s servi¢os
sociais sdo organizados para melhorar meu bem-estar e
qualidade de vida em meu ambiente.

Continua...
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Tabela 7 - Distribuicdo dos itens da versdo adaptada final do IEXPAC de acordo com dois
fatores e a comunalidade. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132) — Conclusao

Fator Fator
1 2

4. Cuido-me melhor agora -0,01 0,32 0,401
Sinto ter melhorado minha confianca e capacidade de cuidar de

mim, administrar meus problemas de salde e manter minha

autonomia.

Itens h?

5. Perguntam-me e ajudam-me a seguir meu plano de 0,67 0,01 0,452
tratamento

Reviso com os profissionais que me atendem o cumprimento

dos cuidados e tratamento prescritos.

6. Estabelecemos objetivos para levar uma vida saudavel e 0,51 0,31 0,455
controlar melhor a minha doenca

Tenho combinado com os profissionais que me atendem o0s

objetivos especificos sobre alimentacao, exercicio fisico e tomar

medicagdo adequadamente para melhor controlar minha doenga.

8. Garantem que tomo a medicacgéo corretamente 0,47 0,22 0,336
Os profissionais que me atendem revisam comigo todos 0s

medicamentos que eu tomo, a maneira como 0S tomo e 0s seus

efeitos sobre mim.

9. Preocupam-se com 0 meu bem-estar 0,60 -0,11 0,339
Os profissionais que me atendem se preocupam com minha
qualidade de vida e 0 meu bem-estar.

10. Informam-me sobre recursos sociais e de saude que 0,22 0,52 0,389
podem me ajudar

Os profissionais que me atendem me informam sobre os

recursos sociais e de salude que tenho disponiveis (no meu

bairro, cidade ou povoado) para melhorar meus problemas de

salide e para me cuidar melhor.

11. Incentivam-me a conversar com outros pacientes -0,15 0,68 0,416
Os profissionais que me atendem, me incentivam a participar de
grupos de pacientes para compartilhar informacdes e
experiéncias sobre como melhorar nosso cuidado e nossa saude.

Eigenvalue (Autovalor) 200 1,01
Variancia (37,0%) 023 014
Alfa de Cronbach 0,75 0,10

Legenda: h? — Comunalidade.
Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

Desta forma, procedeu-se outra AFE, com um Unico fator que explica 37% da variancia
total do construto. Todos os itens fatoram cargas > 0,30 e o alfa de Cronbach foi aceitavel, com

um valor de 0,75 (Tabela 8).
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Tabela 8 - Distribuicdo dos itens da verséo adaptada final do IEXPAC de acordo com um fator

e a comunalidade. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)

Fator Geral 9
Itens o
EXxperiéncia
1. Respeitam o meu estilo de vida 0,54 0,295
Os profissionais que me atendem, me escutam, perguntam sobre
minhas necessidades, costumes e preferéncias para realizar meu
cuidado e tratamento.
2. Estéo coordenados para me oferecer um bom atendimento 0,62 0,383
Os servicos da unidade de saude e do hospital e 0s servigos sociais
sdo organizados para melhorar meu bem-estar e qualidade de vida em
meu ambiente.
4. Cuido-me melhor agora 0,30 0,094
Sinto ter melhorado minha confianca e capacidade de cuidar de mim,
administrar meus problemas de salde e manter minha autonomia.
5. Perguntam-me e ajudam-me a seguir meu plano de tratamento 0,62 0,389
Reviso com os profissionais que me atendem o cumprimento dos
cuidados e tratamento prescritos.
6. Estabelecemos objetivos para levar uma vida saudavel e 0,67 0,454
controlar melhor a minha doenca
Tenho combinado com os profissionais que me atendem os objetivos
especificos sobre alimentacgdo, exercicio fisico e tomar medicacdo
adequadamente para melhor controlar minha doenca.
8. Garantem que tomo a medicagao corretamente 0,58 0,336
Os profissionais que me atendem revisam comigo todos o0s
medicamentos que eu tomo, a maneira como 0s tomo e 0s seus efeitos
sobre mim.
9. Preocupam-se com 0 meu bem-estar 0,49 0,240
Os profissionais que me atendem se preocupam com minha qualidade
de vida e 0 meu bem-estar.
10. Informam-me sobre recursos sociais e de salde que podem 0,55 0,297
me ajudar
Os profissionais que me atendem me informam sobre 0s recursos
sociais e de saude que tenho disponiveis (no meu bairro, cidade ou
povoado) para melhorar meus problemas de salde e para me cuidar
melhor.
11. Incentivam-me a conversar com outros pacientes 0,31 0,096
Os profissionais que me atendem, me incentivam a participar de
grupos de pacientes para compartilhar informacgdes e experiéncias
sobre como melhorar nosso cuidado e nossa saude.
Eigenvalue (Autovalor) 2,00
Variancia (Total = 37,0%) 0,37
Alfa de Cronbach (0,75) 0,75

Legenda: h? — Comunalidade.
Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.
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6.3.1.2 Resultados da Analise Fatorial Confirmatoria (AFC)

Em consonancia com o que € proposto teoricamente, realizou-se a AFC a partir da MEE.
Desse modo, utilizou-se o banco de dados com todos os participantes (n=132), pois a AFC
baseia-se nas relacdes entre as variaveis (correlacdes ou covariancias) na realizagcdo das
andlises. Os indicadores de ajuste da MEE para a validacdo de escala confirmaram a validade

do IEXPAC, de acordo com os critérios estabelecidos (Tabela 9).

Tabela 9 - Distribuicdo dos indicadores de ajuste da MEE para validagdo do IEXPAC. Campina
Grande - PB, Brasil, 2019.

Critérios para bom

Indicador de ajuste de MEE . Modelo final
ajuste do modelo

Ajuste absoluto

Fungio de discrepancia: y? (valor p) - 22,589 (0,050%)

Qui-quadrado normado (y%/gl) Valorentre 1e 5 22,589/20=1,129

GFI (indice de qualidade de ajuste) Acima de 0,90 0,965

AGFI (indice de qualidade de ajuste ajustado) Acima de 0,90 0,941

RMSEA (raiz média quadratica dos erros de  Entre (0,05;0,10] 0,059

aproximacao) p(Ho: rmsea<0,05)

Ajuste relativo

TLI (indice Tukey-Lewis) Acima de 0,90 0,970

CFI (indice de ajuste comparativo) Acima de 0,90 0,975

Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

Os resultados obtidos foram confirmados nas estimativas de predicdo, que a partir da
analise de regressdo revelada para o modelo proposto, identificou a validade convergente.
Todas as varidveis foram significativas e a razdo de critério esteve de acordo com o que €
estabelecido (valores t > 2,58, p-valor < 0,05). Além disso, a CC (0,952) e a VME (0,740)

apresentaram valores superiores aos exigidos na literatura (Tabela 10).

Tabela 10 - Estimativas de predicdo a partir da analise de regressao do construto Experiéncia.
Campina Grande - PB, Brasil, 2019.

- Razéo
Confiabilidade Construto Estimativa —""°  Critério )
e Validade Desvio (t)? valor

IEXPAC_1 « Experiéncia 0,571 0,091 6,259 0,001
IEXPAC_2 « Experiéncia 0,439 0,107 4,112 0,001
IEXPAC_4 « Experiéncia 0,344 0,099 2,644 0,001
IEXPAC_5 « Experiéncia 0,769 0,079 9,717 0,001
IEXPAC_6 « Experiéncia 0,773 0,078 9,854 0,001

Continua...

CC'=0,952
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Tabela 10 — Estimativas de predicdo a partir da analise de regressdao do construto
Experiéncia. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. — Concluséo

Confiabilidade Construto Estimativa Erro Razéo p-
e Validade Desvio Critério  valor
(°

IEXPAC_8 « Experiéncia 0,468 0,106 4,415 0,001
IEXPAC_9 « Experiéncia 0,542 0,087 6,210 0,001
IEXPAC_10 < Experiéncia 0,295 0,096 3,064 0,001

IEXPAC_11 « Experiéncia 0,493 0,059 4,810 0,001

(1) consideram-se aceitaveis valores superiores a 0,70 (HAIR et al., 2009)
(2) consideram-se aceitaveis valores superiores a 0,50 (HAIR et al., 2009)
(3) valores t > £2,58, implica p-valor < 0,01. (teste t)

Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

VME? = 0,740

Foi construido um diagrama de caminhos, no qual a estrutura fatorial do IEXPAC para

experiéncia mostrou-se adequada para a avaliacdo desse construto (Figura 3).

Figura 3 - Distribuicdo do Diagrama de Caminhos do IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil,
2019. (n=132)

Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.
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6.3.2 Resultados relacionados a Teoria de Resposta ao Item

Nas analises de calibracdo do modelo na TRI, obteve-se um unico fator, portanto,
atendeu-se ao critério de unidimensionalidade da TRI. Os resultados para os itens referentes ao
pardmetro (a) (discriminacdo), mostraram que o item 11 (3,821) é o que mais consegue
diferenciar as pessoas com niveis de aptiddo parecidas. Em relagdo ao parametro (b), dividido
em categorias de 1 a 4, observou-se que as categorias b1, bz e bz sdo mais provaveis de serem

escolhidas pelo entrevistado (Tabela 11).

Tabela 11 - Caracterizacdo do IEXPAC de acordo com os itens e parametros de discriminacao
e de dificuldade. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)

Item Parametroa Parametrobi Parametro bz Pardmetro bz Parametro ba

1 0,638 1,255 -0,625 3,732 -0,121
2 0,525 6,371 -2,020 4,717 1,231
4 0,055 12,423 -66,976 2,915 -8,698
5 2,134 0,365 0,203 2,344 0,899
6 2,270 0,347 0,650 1,571 2,094
8 0,588 2,654 -0,755 4,748 1,848
9 0,611 0,718 -1,618 4,744 -1,093
10 0,811 3,044 2,587 2,780 NA

11 3,821 2,333 NA NA NA

Legenda: a = pardmetro de discriminacdo; b1, b2, b3 e b4 = par&metros de dificuldade.
Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

A CCO para o item 1 “respeitam o meu estilo de vida”, mostra que o participante tem
maior probabilidade de escolher algum nivel de resposta entre as categorias 1 e 5, possuindo

também tendéncia para a escolha da categoria 3 (Figura 4).
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Figura 4 - Curva Caracteristica Operacional do item 1 da versao adaptada final do IEXPAC.
Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

A CCO do item 2 “estdo coordenados para me oferecer um bom atendimento”,
evidencia que o participante apresenta maior probabilidade de escolha da categoria 1
(Figura 5).

Figura 5 - Curva Caracteristica Operacional do item 2 da versao adaptada final do IEXPAC.
Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

No item 4, “Cuido-me melhor agora”, CCO ndo apresenta uma curva padréo,
provavelmente devido a predominancia das respostas terem se distribuido de maneira linear
(Figura 6).
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Figura 6 - Curva Caracteristica Operacional do item 4 da versao adaptada final do IEXPAC.
Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

A CCO do item 5, “perguntam-me e ajudam-me a seguir meu plano de tratamento”
comprova que had uma boa distribuicdo das probabilidades de escolha, concentrando maior parte

nos niveis 1 e 5, com uma tendéncia leve de escolha da categoria 3 (Figura 7).

Figura 7 - Curva Caracteristica Operacional do item 5 da versdo adaptada final do IEXPAC.
Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

O item 6, “estabelecemos objetivos para levar uma vida saudavel e controlar melhor a
minha doenga”, mostra uma boa distribuicdo de probabilidade, ocorrendo um pouco de

concentracédo de escolha nas categorias 2, 3 e 4 (Figura 8).
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Figura 8 - Curva Caracteristica Operacional do item 6 da versao adaptada final do IEXPAC.
Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

A CCO do item 8, “garantem que tomo a medica¢do corretamente” apresenta uma boa
tendéncia para a escolha das categorias 2 e 4 (Figura 9).

Figura 9 - Curva Caracteristica Operacional do item 8 da versao adaptada final do IEXPAC.
Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

O item 9, “preocupam-se com 0 meu bem-estar”, evidencia uma maior tendéncia de

escolha das categorias 2 e 4 (Figura 10).
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Figura 10 - Curva Caracteristica Operacional do item 9 da versdo adaptada final do IEXPAC.
Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

-

A CCO do item 10, “Informam-me sobre recursos sociais e de saude que podem me

ajudar”, indica uma maior probabilidade de escolha nas categorias 1 e 4 (Figura 11).

Figura 11 - Curva Caracteristica Operacional do item 10 da versdo adaptada final do

IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

O item 11, “Incentivam-me a conversar com outros pacientes”’, apresenta uma curva

monotdmica crescente, provavelmente devido a predominancia dos participantes terem

escolhido a categoria 1 (Figura 12).
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Figura 12 - Curva Caracteristica Operacional do item 11 da versdo adaptada final do
IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

Em relacdo a curva de informacdo dos itens, observou-se que o0s itens em geral
apresentam mais informacdes em tetas positivos, sendo os itens com maior quantidade de

informagdes 0 5, 6 e 11 (Figura 13).

Figura 13 - Curva de informacdo dos itens da versdo adaptada final do IEXPAC. Campina
Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

A curva total de informacao apresenta na linha azul a quantidade de informacédo por

escore no IEXPAC e a linha vermelha a quantidade de erro contido por escore. Observa-se que
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a maior quantidade de erro est& nos escorres proximos aos tetas -2 e -6, e a maior de informacéo

no intervalo entre os tetas -1 e 4 (Figura 14).

Figura 14 - Curva total de informac&o da versao adaptada final do IEXPAC. Campina Grande-
PB, Brasil, 2019. (n=132)
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.

O gréafico de barras com distribuicdo dos tetas das pessoas que responderam ao
IEXPAC, apresenta concentracao nos tetas entre -1 e -1,5, indicando que a experiéncia € ruim,

tendo em vista que esses valores sdo negativos a experiéncia (Grafico 2).

Graéfico 2 - Grafico de barras com distribuicdo dos tetas para as pessoas que responderam
ao IEXPAC. Campina Grande - PB, Brasil, 2019. (n=132)
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Fonte: Dados da Pesquisa, 2019.
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6.4 Item global do IEXPAC

No IEXPAC o item 12 “Preocupam-se comigo ao retornar ao domicilio apds estar no
ambiente hospitalar - Apos alta hospitar fui contactado (visita domiciliar ou por meio de
telefone/celular) pelos profissionais para saberem como me encontrava e de quais cuidados
necessitava”, esta condicionado a ocorréncia de uma situagdo especifica (item global), que é a
hospitalizagdo do paciente nos ultimos trés anos. Em relacdo a frequéncia de respostas neste
item, constatou-se que os 48 participantes (36,3%) que foram internados, em sua totalidade,

responderam a categoria “nunca”.



7 Discussdo
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7.1 Traducao e adaptacdo do IEXPAC

No processo de traducdo, as duas versdes traduzidas foram comparadas e avaliadas
quanto as suas divergéncias semanticas, conceituais, idiomaticas e linguisticas, em seguida,
foram consolidadas em uma Unica versdo (CASSEPP-BORGES; BALBINOTTI; TEODORO,
2010; BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012). Dessa etapa, participaram tradutores
bilingues e independentes. A escolha de tradutores com esse perfil objetivou minimizar vieses
linguisticos, psicoldgicos e culturais (SOUZA; ORLANDI, 2019), pois a existéncia de falhas
nesse processo pode implicar em erros de mensuracgao do instrumento adaptado. Nesse sentido,
para que o processo de traducdo seja adequado € necessario considerar as caracteristicas do
construto avaliado (BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012).

Na retrotraducdo foram realizadas poucas alteragdes no instrumento, as quais nao
influenciaram em seu sentido e contetdo. Tal achado corrobora com a recomendacdo de que a
versdo retraduzida deve refletir o conteldo dos itens do instrumento original (FORTES;
ARAUJO, 2019). Apesar de ndo ser uma etapa obrigatoria, é relevante para facilitar a avaliaco
dos autores originais, permitir a identificacdo de possiveis discrepancias na traducéo e certificar
qualidade ao instrumento adaptado (LINO et al., 2017; MACHADO et al., 2018).

A andlise do instrumento pelo comité de juizes possibilitou corrigir imprecisdes e ajustar
a redacdo dos itens ao contexto cultural brasileiro. Em muitas circunstancias é necessario alterar
ou acrescentar termos ou sentencas para garantir a veracidade e a qualidade do instrumento
(BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012). Dessa forma, na avaliagdo do comité foram
consideradas as diferencas existentes entre o contexto cultural e linguistico no qual o
instrumento foi originado (Espanha) e o da populagdo-alvo (Brasil), de tal forma que os valores
contidos no instrumento e os significados de seus componentes se mantivessem equivalentes
entre uma cultura e outra (MACHADO et al., 2018). Na escolha dos membros desse comité
foram avaliadas a formacdo, a qualificacdo e a experiéncia clinica e as publicacdes cientificas
de cada um deles (LINO et al., 2017).

As sugestdes dos participantes no pré-teste corroboraram para a obtencdo de um
instrumento adaptado a pacientes com quaisquer niveis de escolaridade. Optou-se por escolher
participantes com caracteristicas semelhantes aos membros da populacdo do estudo, com o
objetivo de verificar se os termos, palavras e expressoes do instrumento estavam adequados e

compreensiveis as pessoas com diferentes niveis de escolaridade (LINO et al., 2017),
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considerando que o nivel de escolaridade pode influenciar na compreenséao dos instrumentos de
medida (MEDEIROS et al., 2015).

Todos os procedimentos de traducdo e adaptacdo transcultural adotados objetivaram
garantir as equivaléncias e a fidedignidade do instrumento original com a versdo brasileira
(BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012). Ap0s esse processo, recomenda-se comprovar as
evidéncias psicométricas do instrumento adaptado (BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012;
ECHEVARRIA-GUANILO; GONCALVES; ROMANOSKI, 2017).

7.2 Andlise das caracteristicas dos participantes do estudo

Os aspectos demograficos, socioeconémicos e clinicos podem influenciar na progressao
da DRC e na manutencéo da vida dos pacientes em hemodialise, pois se essas condi¢des forem
desfavoraveis, o tratamento pode ser ineficaz e o quadro clinico do paciente se agravar (SILVA
etal., 2017).

Em relacdo as caracteristicas sociodemograficas, o presente estudo identificou que a
maioria dos participantes era do sexo masculino, corroborando com os achados de outras
pesquisas (MELO et al., 2019; THOME et al., 2019; AMARAL et al., 2019). Uma possivel
explicagdo para isso é que 0os homens tém a propensdo de diagnosticarem as doencas cronicas
em estagios mais avancados, pois tendem a ndo aderirem as medidas preventivas e rotineiras
de cuidado a saude (PICCIN et al., 2018).

A faixa etaria predominante foi a de idosos. Os resultados do inquérito brasileiro de
diélise crbnica evidenciaram maior prevaléncia de pessoas entre 19 a 64 anos (66,4%), mas o
grupo de idosos é o que mais tem aumentado a incidéncia de DRC (THOME et al., 2019).
Resultados semelhantes foram encontrados em pesquisas realizadas em Bogota
(HERNANDEZ; MONGUI; ROJAS, 2018) e na Irlanda e Inglaterra (LOWNEY, 2015). Isso
confirma que o envelhecimento contribui para o aumento da DRC associado ao uso de
medicamentos nefrotdxicos, a polifarmacia (BEZERRA et al., 2016), a presenca de
comorbidades e a exposi¢do ao tabagismo (MALTA et al., 2019).

Em relacdo a conjugabilidade, predominaram pacientes casados ou em unido estavel,
assim como observado na literatura (PICCIN et al., 2018; MELO et al., 2019). Acredita-se que
contar com a presenga de um companheiro pode representar uma fonte de apoio e ser um
facilitador na adesdo ao tratamento hemodialitico (MARINHO, A. W. G. B. et al., 2017;
PICCIN et al., 2018).
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A maioria dos entrevistados apresentou baixa escolaridade, fato que reforcga a relagdo
entre o nivel de instrucdo e a DRC (MARINHO, A. W. G. B. etal., 2017). Além desse aspecto,
uma baixa escolaridade pode restringir a compreensdo sobre o tratamento hemodialitico, sua
finalidade e os cuidados necessarios (GOMES et al., 2018). Estudo realizado com pacientes
iranianos que realizavam hemodidlise identificou mudancgas significativas na adesao ao regime
terapéutico e na qualidade de vida apos a realizacao de intervencdes educativas, evidenciando
que o nivel de escolaridade deles apresenta influéncia direta em suas condi¢cdes de saude
(ZHIANFAR et al., 2020).

No que se refere a religido, a maior parte afirmou ser catélico, assim como em outros
estudos (COUTINHO; COSTA, 2015; PORTO et al., 2019). Esse achado pode ser justificado
pela configuracdo religiosa do pais, em que no ultimo Censo, 64,6% da populacdo brasileira
declarou-se catdlica (IBGE, 2010). Independentemente das suas crencas religiosas, a
espiritualidade e a fé representam importantes elementos para auxiliar no enfrentamento das
adversidades decorrentes da DRC (DARVISHI; OTAGHI; MANI, 2020).

Durante o tratamento de hemodialise, muitas pessoas vivenciam intenso sofrimento
emocional e espiritual, ndo sendo percebido pelos profissionais de saude. Alguns pacientes
comecam a questionar o propdésito de suas vidas, ndo conseguem superar as situacdes dificeis e
desenvolvem sentimentos de impoténcia, medo e desespero (BASTOS; ALMEIDA;
FERNANDES, 2017; BENG et al., 2019), o que pode resultar em graves danos para a saude.
Nesse sentido, dentre as intervencdes de enfermagem a essa populacédo, é necessario incluir a
dimensao espiritual no cuidado, buscando identificar as crengas do paciente e oferecer conforto
por meio de praticas que fortalecam a sua fé e promovam o bem-estar (PILGER et al., 2016).

Em relacdo a renda dos participantes, constatou-se que a maioria possuia renda familiar
igual ou inferior a dois salarios minimos. A baixa condicdo econdmica é uma barreira para o
enfrentamento da DRC devido as implicagdes na rotina e na atividade profissional (SILVA et
al., 2015). Além disso, pode interferir na adesdo do paciente a uma dieta adequada e dificultar
0 acesso aos servigos de saude, ao transporte e ao tratamento farmacoldgico e dialitico
(CAVALCANTI et al., 2015).

No que se refere ao tipo de renda, observou-se que a maioria era de aposentadoria. Entre
0s varios motivos que podem explicar esse achado estdo a aposentadoria por idade, as condicoes
do mercado de trabalho que séo desfavoraveis aos pacientes com DRC e a aposentadoria por
invalidez (SILVA, O. M. et al., 2018).
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A respeito dos hébitos de vida, a maioria ndo é tabagista nem ingere bebida alcodlica.
Esses habitos refletem positivamente na salde, porém houve baixa pratica de atividade fisica.
A realizacéo de atividade fisica orientada poderia melhorar a capacidade funcional e a qualidade
de vida e diminuir a morbimortalidade cardiovascular desses pacientes (ARAUJO-FILHO et
al., 2016; FUKUSHIMA,; COSTA; ORLANDI, 2018).

Quando questionados sobre as atividades de lazer, a maioria dos participantes relatou
que as realizava. Pesquisas semelhantes mostraram que a maior parte dos pacientes renais
cronicos continuam realizando suas atividades de lazer apds a doenca (GRASSELLI et al.,
2016; XAVIER et al., 2018), todavia, em alguns casos, essas atividades sdo reduzidas devido a
longa permanéncia na clinica para o tratamento (IBIAPINA et al, 2016).

No ambito desse estudo, identificou-se que os participantes apresentaram a HAS e o
diabetes como as comorbidades mais referidas, esses achados ratificam os resultados de outros
estudos (MALTA et al., 2015; MARCAL et al., 2019). E preciso considerar as interacdes entre
essas morbidades, pois elas influenciam diretamente na progressdao da DRC (CHAVES et al.,
2018). Podem ser as causas ou as consequéncias das alteracGes renais, assim como observado
neste estudo e em outros que avaliaram a presenca frequente dessas doengas em pacientes com
DRC (GOMES et al., 2018; FE et al., 2018; PICCIN et al., 2018; SILVA; MATTOS, 2019).

A manifestacao da sintomatologia da DRC, na maioria das vezes, sO é detectada quando
50% do rim foi lesionado, ocasionando um diagnéstico tardio (ROCHA et al., 2015). Nesse
sentido, destaca-se a importancia do enfermeiro acompanhar os pacientes com HAS e/ou
diabetes. Durante a consulta de enfermagem é possivel verificar os fatores de riscos para o
desenvolvimento da DRC, esclarecer as duvidas e realizar as orientacfes aos pacientes sobre o
autocuidado e o tratamento adequado dessas doencas cronicas (SALLES et al., 2019; SANTOS;
SILVA; MARCON, 2018). Uma outra medida que pode ser realizada é o encaminhamento
precoce para atendimento nefrologico, com o objetivo de garantir melhor qualidade de vida e
diminuir a morbimortalidade associada a8 DRC (DALLACOSTA, F. M.; DALLACOSTA, H;
MITRUS, 2017).

No que diz respeito ao estado de salde autorreferido, a maioria considerou a saude nem
boa nem ruim. Isso pode estar associado a questdes subjetivas em que o entendimento da salde
ndo se limita a doenca renal e as intervengdes médicas, mas também envolve sentimentos e
comportamentos relacionados a autonomia e a funcionalidade no cotidiano (BELMONTEA et
al., 2017).
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Em relagdo ao tempo de tratamento hemodialitico, a maior parte dos participantes
possuia de um a cinco anos. O tempo de tratamento € importante no agravamento de
comorbidades e estas tém sido apontadas como sendo determinantes na sobrevida dos pacientes
renais cronicos (SESSO et al., 2017; KOCK; BREDA-NETO; BORGES, 2019). Mesmo
aumentando a sobrevida dos pacientes com DRC, a hemodiélise causa diversas alteragdes no
dia a dia, ocasionando um comprometimento social, fisico, mental e emocional (EVERLING
etal., 2016). Nesse contexto, o enfermeiro é responsavel por orientar e auxiliar o paciente e sua
familia a conviver com o tratamento e com as limitagdes e as complicacdes decorrentes da DRC
(LUCENA et al., 2017).

A maioria dos participantes ndo esta na lista de transplante. Apesar do transplante ser
considerado a melhor opcao de tratamento, alguns fatores podem dificultar a escolha dessa
TRS, entre eles, 0 medo do desconhecido, as experiéncias negativas de outros pacientes, alem
das burocracias e dificuldades financeiras e de acesso aos servigos de saude (PAULETTO,
2016).

Em relacdo ao local de residéncia, a maior parte ndo reside no muncipio que faz
hemodialise. Resultados nacionais evidenciam que nas regides mais carentes do pais, as pessoas
que fazem hemodialise precisam se deslocar para os grandes centros (SESSO et al., 2017).

Quanto ao dispositivo mais utilizado para fazer hemodiélise, a FAV foi 0 mais comum.
Esses achados corroboram com os observados no Censo de 2015 da SBN, que constatou
significativo aumento do uso dos dispositivos de longa permanéncia, fato que consolida a
evolucéo dos equipamentos e do tratamento hemodialitico (SBN, 2015). A FAV é considerada
0 acesso vascular padrdo-ouro para hemodilise crénica, pois constitui o acesso de longa
permanéncia que viabiliza a dialise efetiva com menor nimero de intervencfes (PESSOA,
LINHARES, 2015; RODRIGUES; COLUGNATI; BASTOS, 2018).

A intercorréncia interdialitica mais frequente foi a hipotenséo e o tempo ocorrido desde
a Ultima foi igual ou inferior a sete dias. Percebe-se, assim, que apesar dos avangos tecnologicos
em relacdo ao tratamento hemodialitico, ainda pode acontecer algum tipo de complicagédo
durante a sessdo de hemodialise (PICCIN et al., 2018). Atualmente, busca-se reverter essas
complicacdes e diminuir do risco de mortalidade (SILVA, A.F.S. et al., 2018). Diante disso, a
equipe de salude precisa detectar e intervir precocemente, pois essas intercorréncias podem ser
eventuais, graves ou fatais (SILVA; MATTOS, 2019). Entre os principais cuidados de
enfermagem em relacdo a hipotensdo, estdo a reposicdo dos liquidos conforme prescricdo, a

orientacdo para que o paciente evite mudancas bruscas de posicao, a observacao dos indicadores
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de desisdratagdo e posicionamento do paciente na posicdo de trendelenburg (COSTA,;
DANTAS; LEITE, 2015).

Os profissionais de saude, com destaque para o enfermeiro, possuem um importante
papel na sistematizacao do cuidado aos pacientes com DRC que realizam hemodialise. As acdes
desenvolvidas por esse profissional ndo podem se restringir a execucdo das técnicas ou
procedimentos de forma eficiente, mas devem envolver um cuidado integral e abrangente que
atenda as necessidades desses pacientes, considerando seus valores, crencgas e percepcoes
(GOMES et al., 2018).

Diante desse contexto, observa-se que o0 paciente com doencga crénica tem muito a dizer
sobre seu relacionamento com os profissionais, servi¢os de salde e sociais e sobre 0s cuidados
que recebe. Portanto, conhecer a sua experiéncia é essencial para melhorar a qualidade dos

cuidados prestados e favorecer um atendimento centrado no paciente.

7.3 Andlise das propriedades psicométricas do IEXPAC

No presente estudo, a validade de construto foi realizada por meio da AFE, que indica
a quantidade de fatores existentes; e pela AFC, que confirma o modelo estrutural do instrumento
(PASQUALLI, 2005). Nesse sentido, salienta-se que o0 processo de validacdo deve ser continuo e
permanente para que possa detectar necessidades de modificagGes no instrumento, de acordo com o
contexto de sua aplicacdo (BALAN et al., 2014).

Os resultados da adequacéo da amostra realizados pelos testes (KMO e Esfericidade de
Barlett) foram significativos, sendo adequados para a realizacdo da AFE. Na avaliacdo da
adequacdo da amostra por item, os itens 3 “Ajudam-me a ficar informado pela internet” e 7
“Uso internet e telefone celular para consultar meu historico clinico” apresentaram
variabilidade limitada e correlacdo fraca com os outros itens do instrumento, sendo necessario
exclui-los (LAROS et al., 2012). Este resultado pode ser decorrente do contexto que o estudo
foi realizado, pois ndo é uma pratica comum a realizacdo de iniciativas locais que fortalecam o
processo de incorporacao e utilizacdo de tecnologias aplicadas a sadde (SILVA; ELIAS, 2019).
Todavia, nos locais que existam essas tecnologias, sugere-se que esses dois itens permanecam
no instrumento.

Entende-se que a utilizagdo das tecnologias em salde € importante para a melhoria da
experiéncia do paciente. Uma vez que o uso dessas ferramentas pode complementar a

assisténcia a saude, facilitar a comunicacdo e fornecer apoio educativo sobre a doenca e 0s
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cuidados necessarios (CASTRO et al., 2018). Além disso, pode oportunizar que o paciente e a
familia participem ativamente da tomada de decisdo a respeito do plano de cuidados (COSTA,;
LINCH, 2020).

Com o objetivo de explorar a dimensionalidade da escala, foi realizada a AFE para a
extrair o numero maximo de fatores. Inicialmente, foram extraidos trés fatores o que corrobora
com os resultados encontrados na versao original com trés fatores (interacdes produtivas, novo
modelo relacional e autogestdo do paciente) (MIRA et al., 2016). Todavia, considerando-se o
valor de alfa obtido e a quantidade de itens por fator, optou-se por manter a estrutura unifatorial,
uma vez que a solucdo fatorial encontrada foi favoravel em relagdo a andlise estatistica e ao
significado (FREDERICO-FERREIRA et al., 2016).

A AFE é um dos procedimentos mais utilizados na validacdo de instrumentos
psicoldgicos, que objetiva analisar correlagdes em um grande numero de variaveis e identificar
quais delas estdo fortemente inter-relacionadas (covariancia), para assim, definir a quantidade
de fatores do instrumento (SOUSA; ALEXANDRE; GUIRARDELLO, 2017). As
variaveis pertencem a um mesmo fator quando sdo influenciadas pelo mesmo construto
subjacente (BROWN, 2015).

A variancia explicada pela estrutura unifatorial foi de 37%. Ndo ha consenso na
literatura quais sdo os pontos de corte para que o nivel de variancia explicada seja aceitavel,
sendo assim, para a interpretacdio de uma AFE seus valores ndo devem ser
considerados (DAMASIO, 2012).

A comunalidade dos itens indica o quanto da variancia de cada item é explicado pelos
fatores extraidos na andlise fatorial. Desta forma, os seus valores estdo entre 0 e 1, sendo que
quanto mais proximo a 1 melhor é a variancia explicada pelos fatores (HAIR, 2009). Neste
estudo, observou-se que o item que apresentou maior valor de comunalidade foi
“Estabelecemos objetivos para levar uma vida saudavel e controlar melhor minha doenca”,
isto implica dizer, que esse item foi o que mais contribuiu para o modelo estatistico adotado
(O’ROURKE; HATCHER, 2013).

No que se refere as cargas fatoriais, todos os itens fatoraram acima de 0,30, valor
minimo preconizado (HAIR et al., 2017). Para a analise da confiabilidade de um instrumento
um dos métodos mais utilizados para avaliar a consisténcia interna (grau de inter-relacéo entre
as variaveis), é o célculo do coeficiente de alfa de Cronbach, que avalia o grau em que 0s itens
de uma matriz de dados correlacionam-se entre si (PASQUALLI, 2013). Os valores de alfa
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podem ser influenciados por essa correlagdo e pelo nimero de itens avaliados, pois fatores com
poucos itens sdo mais propensos a apresentarem valores menores (DAMASIO, 2012)

A consisténcia interna do IEXPAC, avaliada pelo alfa de Cronbach (0,75) foi similar ao
valor encontrado na escala original (0,76) (MIRA et al., 2016). Esses resultados ratificam que
IEXPAC adaptado tem consisténcia interna e que mantém a fidedignidade do instrumento
original.

O modelo estrutural do IEXPAC foi testado na AFC, com o objetivo de validar a
estrutura obtida na AFE, verificar a adequacdo da estrutura as varidveis observadas no
instrumento e confirmar o modelo teérico (FIGUEIREDO-FILHO; SILVA-JUNIOR, 2010).
Optou-se em aplicar o modelo confirmatdrio por ser mais rigoroso, motivo pelo qual é indicado
para validacao de questionarios (POLIT, 2015).

Na AFC, considerando os critérios estabelecidos, confirmou-se a unidimensionalidade
do instrumento, indicando bons ajustes. A VME e a CC também apresentaram resultados
satisfatorios, que comprovaram a confiabilidade e a validade do construto avaliado. O diagrama
de caminhos indicou que o construto tem relacdo causal direta com as variaveis observadas e a
variavel latente, evidenciada pelos bons indices em um modelo consistente (AMORIM et al.,
2012). Dessa forma, pode-se afirmar que a estrutura fatorial da verséo adaptada do IEXPAC é
adequada e valida para mensurar o construto na amostra estudada.

Na TRI identificou-se a presenga de um Unico fator, indicando a homogeneidade do
conjunto de itens para medicdo de um Unico traco latente. Essa técnica fornece estimativas e
possibilita uma nova proposta estatistica centrada em cada item do instrumento (LUCIAN,
2017). Sendo assim, as andlises do item sdo feitas com base na varidvel latente que independe
do comportamento da amostra especifica (MATTEUCCI; MIGNANI; VELDKAMP, 2012).

Na avaliacdo dos parametros discriminacdo e dificuldade propostos na TRI, o item que
mais demonstrou ser capaz de discriminar os participantes com melhores experiéncias, foi o
item 11 “Incentivam-me a conversar com outros pacientes”. No que se refere a esse item,
percebe-se a sua relevancia na avaliacdo da experiéncia do paciente, pois a comunicacdo dos
pacientes entre si é benéfica para a adesdo ao tratamento e o enfrentamento das dificuldades
vivenciadas. Nesse sentido, a formacao do vinculo favorece uma troca mutua de saberes sobre
a doenca e o tratamento, oportunizando uma interacdo produtiva entre eles (MACIEL et al.,
2015).

Em relacdo ao parametro de dificuldade, as categorias b4 (quase sempre e sempre) foram

as mais dificeis. Para escolher desses ultimos niveis seria necessario que a habilidade do
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participante estivesse alta, ou seja, que tivesse melhor experiéncia. Com o ajuste desses
parametros, constatou-se que os itens conseguiram diferenciar bem os niveis do traco latente,
considerando a discriminacéo e a dificuldade.

A TRI propéem que quanto maior for a habilidade de uma pessoa no fator requerido,
maior serd a probabilidade de resposta correta (PASQUALI; PRIMI, 2003), podendo ser
verificada por meio da CCO. Os resultados dessas curvas indicaram que a maioria 0s itens
apresentaram maior probabilidade de endosso nos niveis 1 a 5, sendo o nivel 5 mais dificil, pois
para conseguir 50% de acerto o participante precisaria ter uma habilidade maior.

No gréfico de barras com distribuicdo de habilidades das pessoas que responderam ao
IEXPAC adaptado evidenciou que a maioria deles apresentava pior experiéncia. Esse achado
pode ser devido a maneira como sdo prestados os cuidados e tratamentos aos pacientes com
doencga renal, que podem refletir em uma experiéncia positiva ou negativa. Uma revisao da
literatura recente mostrou que a participacdo dos pacientes renais em seus proprios cuidados
ainda é limitada, além disso, enfatizou a necessidade dos prestadores de servigos de salde e
assisténcia social se organizarem para atender adequadamente as demandas dos pacientes em cada
momento (ALMEIDA et al., 2019).

Diante disso, torna-se imprescindivel que os profissionais de saide que atendem aos
pacientes com doenga renal estabelecam uma relagéo de confianga, oportunizem uma interagéo
continua, compreendam as dificuldades encontradas e, a partir disso estabelecam estratégias

para melhorar a experiéncia desses pacientes.

7.4 Item global

O item global “Preocupam-se comigo ao retornar ao domicilio apds estar no ambiente
hospitalar - Apés alta hospitar fui contactado (visita domiciliar ou por meio de
telefone/celular) pelos profissionais para saberem como me encontrava e de quais cuidados
necessitava” foi considerado independente da amostra geral, conforme proposto no estudo
original (MIRA et al., 2016). O resultado apresentado reflete a fragilidade dos cuidados aos
pacientes renais crénicos, uma vez que todos responderam negativamente ao item.

Estudo realizado na Espanha com a aplicacdo do IEXPAC, identificou que 74,4% dos
pacientes que tinham sido hospitalizados, também responderam negativamente a esse item
(TORO et al., 2019). Tal achado corrobora com o do presente estudo e evidencia a necessidade

de uma comunicacdo mais proativa dos profissionais de saide com os pacientes apds a alta
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hospitalar. Ademais, diante da complexidade do cuidado aos pacientes com doencgas cronicas,
sd0 necessarios processos mais adequados de gestdo clinica, caracterizados por agdes de
prevencdo, controle, tratamento e acompanhamento (PAULA et al., 2016) que propiciem
melhorias na experiéncia desses pacientes.

O presente estudo comprovou a validade da verséo brasileira do IEXPAC. A validagdo desse
instrumento para o portugués do Brasil, se propds a preencher uma lacuna existente na area de
atencdo ao paciente com doenca renal, corroborando com as novas diretrizes clinicas de atencao
a essa populacdo (BRASIL, 2014; 2018). Ha evidéncias na literatura que a avaliacdo da
experiéncia do paciente pode fornercer dados significativos para facilitar melhorias na
qualidade do atendimento, na eficécia clinica e na seguranca do paciente com doenca cronica
(MIRA et al., 2016)

Nesse contexto, a experiéncia do paciente com doenca renal é relevante para a
identificacdo de suas necessidades e para o planejamento das a¢des conjuntas (paciente —
profissionais — gestores). Alem disso, pode favorecer a participagdo ativa e colaborativa dos

pacientes em seus cuidados e consolidar a prestacdo de cuidados centrados no paciente.



8 Conclusdo
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O estudo alcangou o objetivo proposto de realizar a adaptacao transcultural do IEXPAC
para o portugués do Brasil em pacientes com doenca renal cronica. Os resultados permitiram a
confirmacéo da hipotese desta tese. O IEXPAC adaptado e validado para a lingua portuguesa
apresenta equivaléncias semanticas, idiomaticas, culturais e conceitual conforme proposto em
sua versdo original, e propriedades psicométricas satisfatorias, considerando sua utilizagdo para
a avaliacdo da experiéncia de pacientes com DRC que realizam hemodidlise. A
unidimesionalidade do instrumento foi recomendada na AFE e confirmada por meio da AFC,
com os indices indicando bons ajustes. Na TRI, verificou-se que os itens conseguem diferenciar
os niveis do traco latente, representando boa discriminacao.

A avaliacdo da experiéncia do paciente por meio do IEXPAC, podera facilitar o
envolvimento dos pacientes em seus cuidados; o respeito as suas decisdes pelos profissionais;
a incorporacgédo de tecnologias em saude pelos servicos; o desenvolvimento de estratégias de
educacao em saude e melhoria da qualidade de vida; além de fortalecer o vinculo e as interacdes
produtivas entre os pacientes, profissionais e servigos.

Nesse sentido, o IEXPAC podera ser utilizado para pesquisas com essa populacdo; como
instrumento de avaliacdo e gerenciamento da assisténcia prestada aos pacientes que pode ser
inserido nas estratégias integradas de atencdo a cronicidade; para melhorar a qualidade do
atendimento por organizacdes, centros e profissionais de salde e sociais que desejam progredir
na prestacdo de cuidados integrados, centrados no paciente; e nas praticas de ensino para
subsidiar discussdes sobre como melhorar a experiéncia dos pacientes com doencas cronicas.
Além disso, podera ser usado como uma ferramenta de avaliacdo continua da qualidade dos
servigos prestados.

Esse estudo também apresenta implicagdes no ambito das politicas publicas, uma vez
que podera suscitar reflexfes acerca da atencdo a salde das pessoas com DRC; do papel dos
profissionais, servicos e gestores de salde e de assisténcia social; e da necessidade do
planejamento, direcionamento e implementacdo de acbes governamentais que objetivem
melhorias na assisténcia a satde e na qualidade de vida dessa populacéo.

As limitacGes evidenciadas neste estudo foram: a realizacdo da pesquisa com apenas
pacientes com DRC, ndo sendo avaliado sua efetividade com outras doencas cronicas como
neoplasias malignas, cardiopatias graves e doencas respiratorias cronicas; a generalizacao dos
resultados que se limitam aos pacientes que residem em apenas uma regido geografica do pais,
0s quais compartilham determinados comportamentos que podem influenciar nas respostas do

instrumento; e a impossibilidade de avaliacdo das medidas psicométricas dos itens 3 “Ajudam-
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me a ficar informado pela internet” e 7 “Uso internet e telefone celular para consultar meu
historico clinico”, devido as tecnologias apontadas nesses itens ndo serem utilizadas nos
servicos que participaram da pesquisa. Entretanto, considerando a relevancia das tecnologias
em saude para a experiéncia do paciente, recomenda-se que nos locais em que essas tecnologias
sejam usadas, o instrumento seja aplicado com todos os itens.

Dessa forma, sugere-se que sejam realizados estudos longitudinais que identifiguem o
desempenho do IEXPAC em momentos distintos. Além disso, recomenda-se a avaliagdo
propriedades psicométricas do IEXPAC, em outras populacdes de pacientes cronicos, em
diferentes contextos assistenciais, com outras abordagens metodoldgicas e com a utilizagdo de

outros tipos de medicdo, como a validacdo de critério e teste-reteste.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA POPULACAO
Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa € sobre “Adaptacdo transcultural do Instrumento de evaluacion de la
experiencia del paciente cronico” em pessoas com doenca renal crdnica que realizam
hemodialise e esta sendo desenvolvida por Thaise Alves Bezerra, doutoranda do Programa de
P6s-Graduacdo em Enfermagem da UFPB sob a orientacdo da Profa. Dra. Katia Néyla de
Freitas Macédo Costa.

O objetivo do estudo é realizar a adaptacdo transcultural do “Instrumento de evaluacion
de la experiencia del paciente cronico” para o portugués do Brasil em pessoas com doenga
renal cronica. A finalidade deste trabalho € contribuir com um questionario que sera adaptado
a cultura brasileira e validado para ser utilizado em servicos de salde, em estudos
populacionais, em pesquisa clinicas e de avalia¢do dos servicos.

Solicitamos a sua colaboragdo para participar da validagdo deste estudo, como também
sua autorizacdo para apresentar os resultados em eventos da area de saude e publicar em revista
cientifica nacional e/ou internacional. Por ocasido da publicagdo dos resultados, seu nome sera
mantido em sigilo absoluto. Informamos que essa pesquisa apresentard risco minimos de
desconforto devido a anélise que ira realizar de cada item, no entanto sua resposta ird colaborar
para validacdo de um instrumento que proporcionara ajuda a populacéo.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntéria e, portanto, o(a) senhor(a) néo
¢ obrigado(a) a fornecer as informacdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pelo
Pesquisador(a). Caso decida néo participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir
dom dano, nem havera modificacdo na assisténcia que estd recebendo na Instituicdo. Os
pesquisadores estardo a sua disposi¢ao para qualquer esclarecimento que considere necessario
em qualquer etapa da pesquisa.

Thaise Alves Bezerra — Pesquisadora

Considerando, que fui informado (a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto,
de como sera minha participacao, dos procedimentos e riscos decorrentes deste estudo, declaro
0 meu consentimento em participar da pesquisa, como também concordo que os dados obtidos
na investigacao sejam utilizados para fins cientificos (divulgacdo em eventos e publicagdes).
Estou ciente que receberei uma via desse documento.

Campina Grande, de de

Assinatura do participante ou responsavel legal Impressséo dactiloscopica

Caso necessite de maiores informacGes sobre o presente estudo, entrar em contato com a pesquisadora responsavel
Thaise Alves Bezerra ou ligar para o Comité de Etica do Centro de Ciéncias da Satde da Universidade Federal da
Paraiba — Campus I, 1° andar, Cidade Universitaria, Bairro: Castelo Branco — Jodo Pessoa - PB. CEP: 58059-900.
Campus | — Fone: (83) 3216-7791.
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA OS JUIZES

Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa é sobre “Adaptagdo transcultural do Instrumento de evaluacién de la
experiencia del paciente cronico” em pessoas com doenca renal cronica que realizam
hemodidlise e estd sendo desenvolvida por Thaise Alves Bezerra, doutoranda do Programa de
Pos-Graduacdo em Enfermagem da UFPB sob a orientacdo da Profa. Dra. Katia Néyla de
Freitas Macédo Costa.

O objetivo do estudo ¢ realizar a adaptagdo transcultural do “Instrumento de evaluacion
de la experiencia del paciente cronico” para o portugués do Brasil em pessoas com doenga
renal cronica. A finalidade deste trabalho é contribuir com um questionario que sera adaptado
a cultura brasileira e validado para ser utilizado em servigcos de saude, em estudos
populacionais, em pesquisa clinicas e de avaliacdo dos servicos.

Solicitamos a sua colaboracgéo para participar como juiz do processo de validacdo de
conteudo do IEXPAC, como também sua autorizacdo para apresentar os resultados em eventos
da area de saude e publicar em revista cientifica nacional e/ou internacional. Por ocasido da
publicacdo dos resultados, seu nome sera mantido em sigilo absoluto. Informamos que essa
pesquisa apresentara risco minimos de desconforto devido a analise que ira realizar de cada
item, no entanto sua resposta ira colaborar para validagdo de um instrumento que proporcionara
ajuda a populacéo,

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntéria e, portanto, o(a) senhor(a) néo
é obrigado(a) a fornecer as informacdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pelo
Pesquisador(a). Caso decida néo participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir
dom dano, nem havera modificacdo na sua rotina de trabalho na instituicdo. Os pesquisadores
estardo a sua disposi¢do para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer
etapa da pesquisa.

Thaise Alves Bezerra — Pesquisadora

Considerando, que fui informado (a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto,
de como sera minha participacao, dos procedimentos e riscos decorrentes deste estudo, declaro
0 meu consentimento em participar da pesquisa, como também concordo que os dados obtidos
na investigacdo sejam utilizados para fins cientificos (divulgacdo em eventos e publicagdes).
Estou ciente que receberei uma via desse documento.

Campina Grande, de de

Assinatura do participante

Caso necessite de maiores informacdes sobre o presente estudo, entrar em contato com a pesquisadora responsavel
Thaise Alves Bezerra ou ligar para o Comité de Etica do Centro de Ciéncias da Sadde da Universidade Federal da
Paraiba — Campus I, 1° andar, Cidade Universitaria, Bairro: Castelo Branco — Jodo Pessoa - PB. CEP: 58059-900.
Campus | — Fone: (83) 3216-7791.
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APENDICE C

VERSAO ADAPTADA DO INSTRUMENTO DE EVALUACION DE LA EXPERIENCIA
DEL PACIENTE CRONICO

INSTRUCOES

Para responder, por favor, leia cada pergunta na ordem em que aparecem e escolha a opgéo de
resposta que melhor reflita sua opinido. Ndo ha respostas corretas ou incorretas, 0 que importa
é a sua experiéncia pessoal. Todas as perguntas fazem referéncia aos ultimos 6 meses. Nas
perguntas, sempre vamos nos referir ao conjunto dos profissionais que lhe atendem. Para
responder, pense no seu médico e seu enfermeiro da unidade de saude, especialistas e
enfermeiros do hospital, farmacéuticos, enfermeira gestora, fisioterapeuta, psicologo; também
em outros profissionais, como o assistente social da unidade de satde, do municipio ou 0s
servigos sociais e, em geral, em toda a equipe que o atende. Cada vez que forem citados 0s
profissionais que Ihe atendem, pense neles. Marque com um X a op¢éo de resposta que melhor
reflita sua avaliacdo pessoal e, por favor, ndo deixe nenhuma pergunta sem resposta.

Muito obrigado pela sua colaboragao!

PERGUNTAS

Por favor, a partir da sua experiénciacomo | <« | < 0 w b W
paciente cronico, responda as seguintes | O | 28 N 2a o
questdes mostrando a frequéncia em que | S |2 35| > ) E E
acontece esse tipo de situagdes. z | Oz 2 oo 7

1. Respeitam o0 meu estilo de vida

Os profissionais que me atendem, me escutam,
perguntam sobre minhas necessidades, 0 2,5 5,0 7,5 10,0
costumes e preferéncias para realizar meu
cuidado e tratamento.

2. Estao coordenados para me oferecer um
bom atendimento
Os servicos da unidade de salde e do hospital

: S 0 2,5 5,0 7,5 10,0
e 0S servigos sociais sdo coordenados para
melhorar meu bem-estar e qualidade de vida
em meu ambiente.
3. Ajudam-me a ficar informado pela
internet
Os profissionais que me atendem me
informam sobre enderecos e féruns da internet 0 25 5.0 75 10,0

em que posso confiar para conhecer melhor
minha doenca, meu tratamento e as
consequéncias que podem causar na minha
vida.

Continua...
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Por favor, a partir da sua experiéncia como
paciente cronico, responda as seguintes
questbes mostrando a frequéncia em que
acontece esse tipo de  situacdes.
Continuacao

NUNCA

QUASE
NUNCA

AS VEZES

QUASE
SEMPRE

SEMPRE

4. Cuido-me melhor agora

Sinto ter melhorado minha confianca e
capacidade de cuidar de mim mesmo,
administrar meus problemas de salde e manter
minha autonomia.

2,5

7,5

10,0

5. Perguntam-me e ajudam-me a seguir
meu plano de tratamento

Reviso com os profissionais que me atendem
0 cumprimento dos cuidados e tratamentos
prescritos.

2,5

5,0

7,5

10,0

6. Estabelecemos objetivos para levar uma
vida saudavel e controlar melhor a minha
doenca

Tenho concordado com os profissionais que
me atendem os objetivos especificos sobre
alimentacdo, exercicio fisico e tomar
medicacdo adequadamente para melhor
controlar minha doenca.

2,5

5,0

7,5

10,0

7. Uso internet e telefone celular para
consultar meu histérico clinico

Posso verificar meu histérico clinico,
resultados de meus exames, consultas
agendadas e acessar outros servigos através da
Internet ou do aplicativo de celular do meu
Servico de Saude.

2,5

5,0

7,5

10,0

8. Garantem que tomo a medicagao
corretamente

Os profissionais que me atendem revisam
comigo todos 0s medicamentos que eu tomo,
amaneira como 0s tomo e os seus efeitos sobre
mim.

2,5

5,0

7,5

10,0

9. Preocupam-se com 0 meu bem-estar

Os profissionais que me atendem se
preocupam com minha qualidade de vida e o
meu bem-estar.

2,5

5,0

7,5

10,0

10. Informam-me sobre recursos sociais e
de saude que podem me ajudar

Os profissionais que me atendem me
informam sobre 0s recursos sociais e de satde
que tenho disponiveis (no meu bairro, cidade
ou povoado) para melhorar meus problemas de
salde e para me cuidar melhor.

2,5

5,0

7,5

10,0

Continua...
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Por favor, a partir da sua experiéncia como
paciente cronico, responda as seguintes
questbes mostrando a frequéncia em que
acontece esse tipo de  situacdes.
Concluséo

NUNCA

QUASE
NUNCA

AS VEZES

QUASE
SEMPRE

SEMPRE

11. Incentivam-me a conversar com outros
pacientes

Os profissionais que me atendem, me
incentivam a participar de grupos de pacientes
para compartilhar informacdes e experiéncias
sobre como melhorar nosso cuidado e nossa
salde.

2,5

7,5

10,0

Se vocé foi internado no hospital nos
altimos 3 anos, responda a seguinte
pergunta:

Preocupam-se comigo ao retornar ao
domicilio ap6s estar no ambiente hospitalar
Apos alta hospitalar fui contactado (visita
domiciliar ou por meio de telefone/celular)
pelos profissionais para saberem como me
encontrava e de quais cuidados necessitava.

2,5

5,0

7,5

10,0

Sexo: Idade:

Numero de medicamentos que esta tomando:
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APENDICE D

VERSAO ADAPTADA FINAL DO INSTRUMENTO DE EVALUACION DE LA
EXPERIENCIA DEL PACIENTE CRONICO

INSTRUCOES

Para responder, por favor, leia cada pergunta na ordem em que aparecem e escolha a opgéo de
resposta que melhor reflita sua opinido. Ndo ha respostas corretas ou incorretas, 0 que importa
é a sua experiéncia pessoal. Todas as perguntas fazem referéncia aos ultimos 6 meses. Nas
perguntas, sempre vamos nos referir ao conjunto dos profissionais que lhe atendem. Para
responder, pense no seu médico e seu enfermeiro da unidade de saude, especialistas e
enfermeiros do hospital, farmacéuticos, enfermeira gestora, fisioterapeuta, psicologo; também
em outros profissionais, como o assistente social da unidade de satde, do municipio ou 0s
servigos sociais e, em geral, em toda a equipe que o atende. Cada vez que forem citados 0s
profissionais que lhe atendem, pense neles. Marque com um X a opgao de resposta que melhor
reflita sua avaliacdo pessoal e, por favor, ndo deixe nenhuma pergunta sem resposta.

Muito obrigado pela sua colaboragao!

PERGUNTAS

Por favor, a partir da sua experiénciacomo | < | < 0 w b W
paciente cronico, responda as seguintes | & | 2 € N 2a o
questdes mostrando a frequéncia em que | S5 | 2 5 > ) E E
acontece esse tipo de situagdes. z | Oz 2 oo 7

1. Respeitam o0 meu estilo de vida

Os profissionais que me atendem, me escutam,
perguntam sobre minhas necessidades, 0 2,5 5,0 7,5 10,0
costumes e preferéncias para realizar meu
cuidado e tratamento.

2. Estao coordenados para me oferecer um
bom atendimento
Os servicos da unidade de satde e do hospital
e 0S servigos sociais sdo organizados para
melhorar meu bem-estar e qualidade de vida
em meu ambiente.

0 2,5 5,0 75 10,0

3. Ajudam-me a ficar informado pela
internet*

Os profissionais que me atendem me
informam sobre enderecos e foruns da internet
em que posso confiar para conhecer melhor
minha doenga, meu tratamento e as
consequéncias que podem causar na minha
vida.

0 2,5 5,0 75 10,0

Continua...
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Por favor, a partir da sua experiéncia como
paciente cronico, responda as seguintes
questbes mostrando a frequéncia em que
acontece esse tipo de situagdes.

Continuacao

NUNCA

QUASE
NUNCA

AS VEZES

QUASE
SEMPRE

SEMPRE

4. Cuido-me melhor agora

Sinto ter melhorado minha confianca e
capacidade de cuidar de mim, administrar
meus problemas de salde e manter minha
autonomia.

2,5

7,5

10,0

5. Perguntam-me e ajudam-me a seguir
meu plano de tratamento

Reviso com os profissionais que me atendem
0 cumprimento dos cuidados e tratamentos
prescritos.

2,5

5,0

7,5

10,0

6. Estabelecemos objetivos para levar uma
vida saudavel e controlar melhor a minha
doenca

Tenho combinado com os profissionais que
me atendem os objetivos especificos sobre
alimentacdo, exercicio fisico e tomar
medicacdo adequadamente para melhor
controlar minha doenca.

2,5

5,0

7,5

10,0

7. Uso internet e telefone celular para
consultar meu histérico clinico*

Posso verificar meu histérico clinico,
resultados de meus exames, consultas
agendadas e acessar outros servigos através da
Internet ou do aplicativo de celular do meu
Servico de Saude.

2,5

5,0

7,5

10,0

8. Garantem que tomo a medicagao
corretamente

Os profissionais que me atendem revisam
comigo todos 0s medicamentos que eu tomo,
amaneira como 0s tomo e os seus efeitos sobre
mim.

2,5

5,0

7,5

10,0

9. Preocupam-se com 0 meu bem-estar

Os profissionais que me atendem se
preocupam com minha qualidade de vida e o
meu bem-estar.

2,5

5,0

7,5

10,0

10. Informam-me sobre recursos sociais e
de satde que podem me ajudar

Os profissionais que me atendem me
informam sobre 0s recursos sociais e de saude
que tenho disponiveis (no meu bairro, cidade
ou povoado) para melhorar meus problemas de
salde e para me cuidar melhor.

2,5

5,0

7,5

10,0

Continua...
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Por favor, a partir da sua experiéncia como

paciente cronico, responda as seguintes | W < 0 L g H:J
questbes mostrando a frequéncia em que % (<,E) LZ> m ‘3 o o
acontece esse tipo de situacoes. ) 035 > D= =
Concluséo z | Oz 2 o5 th
11. Incentivam-me a conversar com outros

pacientes

Os profissionais que me atendem, me

incentivam a participar de grupos de pacientes | 0 2,5 5,0 7,5 10,0
para compartilhar informacdes e experiéncias

sobre como melhorar nosso cuidado e nossa

salde.

Se vocé foi internado no hospital nos

altimos 3 anos, responda a seguinte

pergunta:

Preocupam-se comigo ao retornar ao 0 25 5.0 75 100

domicilio ap6s estar no ambiente hospitalar
Apos alta hospitalar fui contactado (visita
domiciliar ou por meio de telefone/celular)
pelos profissionais para saberem como me
encontrava e de quais cuidados necessitava.

* Estes itens ndo deverdo ser aplicados em contextos/servigos que ndo utilizem essas tecnologias em salde.

Sexo: Idade:

Numero de medicamentos que esta tomando:
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APENDICE E

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO, HABITOS DE VIDA, ESTADO DE SAUDE,
DOENCA E TRATAMENTO

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. Idade:

2. Sexo: (1) Feminino (2) Masculino

3. Conjugalidade:

1. Casado(a) ou unido estavel
2. Viuvo(a)

3. Separado(a) ou divorciado(a)
4. Solteiro(a)

4. Até que série vocé estudou?

Ensino fundamental Ensino médio Ensino superior POs-
Graduacéo (88)

3|4|5|6|7]|8 1 2 3 Completo Incompleto NSA

. Qual é a sua religido?

5

1. Catolica

2. Evangélica
3. Espirita
4
5
8

. Umbandista
. Ateu
. N&o tem religido

6. Qual é a sua renda mensal?

7. Qual é a sua renda familiar?

. Tipo de renda:

. Aposentadoria

. Beneficio de Prestacdo Continuada
. Penséo

. Outras:

. Nao tem renda

0~ WNEFE O



DADOS SOBRE OS HABITOS DE VIDA E ESTADO DE SAUDE

9. Tabagista: (1) Sim (2) Nao

10. Consumo de bebida alcodlica (1) Sim (2) Nao

11. Pratica atividade fisica? (1) Sim  (2) Néao

11.1 Qual? (1) Aerobica (2) Musculagdo (3) Caminhada (4) Outras  (8)NSA
12. Atividade de lazer? (1) Sim  (2) Néo

13. Quais sdo os problemas de satide que vocé tem?

132

14. Vocé considera sua saude:

1. muito ruim
2. ruim
3. nem ruim nem boa
4. boa
5. muito boa
DADOS SOBRE A DOENCA E O TRATAMENTO
15. Ha quanto tempo faz Hemodialise? __anos __ meses ____ dias

16. Vocé esta na lista de transplante? (1) Sim (2) Néo

17. Vocé mora no mesmo municipio que faz hemodialise? (1) Sim (2) Nao
18. Qual é o dispositivo que vocé usa atualmente para fazer hemodialise?
1. Cateter

2. Fistula arteriovenosa
3. Outro:

19. Qual é a doenga de base?

20. Ja teve alguma intercorréncia (problema) no momento que estava fazendo

hemodialise? (1) Sim (2) Nédo

20.1 Se sim, Qual? (8) NSA Faz quanto tempo? (8) NSA

Observagoes:




Anexos
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ANEXO A

CARTA DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA E PESQUISA

UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE W““‘
FEDERAL DA PARAIBA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: VALIDAGAO DO "INSTRUMENTO DE EVALUACION DE LA EXPERIENCIA DEL
PACIENTE CRONICO" EM UMA AMOSTRA DE PACIENTES COM DOENCA RENAL
CRONICA QUE REALIZAM HEMODIALISE NO BRASIL

Pesquisador: Thaise Alves Bezerra

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 95989118.8.0000.5188

Instituicdo Proponente: Centro De Ciéncias da Saude
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.851.620

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um projeto de pesquisa egresso do Programa de P6s-Graduagdo em Enfermagem - Nivel
Doutorado, que sera executado por meio de um de estudo metodolégico com delineamento transversal e
abordagem quantitativa.

Objetivo da Pesquisa:
Adaptar e validar no Brasil o questionario espanhol ““Instrumento de Evaluacion de la Experiencia del
Paciente Croénico”.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Esta pesquisa oferece riscos minimos e imprevisiveis, em que o participante esta sujeito apenas a um
eventual constrangimento e/ou leve desconforto durante o transcorrer da entrevista. Contudo, assegura-se
que sera garantido o sigilo das informagdes coletadas e a privacidade para responder 0s instrumentos. Além
disso, a entrevista podera ser cancelada ou adiada a qualquer momento a critério do participante.

Beneficios:

Contribuir com um questionario que sera adaptado a cultura brasileira e validado para que possa ser
utilizado em servigcos de saude, em estudos populacionais, em pesquisa clinicas e de avaliagédo

Endereco: UNIVERSITARIO S/N

Bairro: CASTELO BRANCO CEP: 58.051-900
UF: PB Municipio: JOAO PESSOA
Telefone: (83)3216-7791 Fax: (83)3216-7791 E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br

Pagina 01 de 03
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UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE Wﬂl"
FEDERAL DA PARAIBA

Continuagéo do Parecer: 2.851.620

dos servigos.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Projeto exequivel

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:

Apresentou todos os termos

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Sem pendéncias

Consideracgdes Finais a critério do CEP:

Certifico que o Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da
Paraiba — CEP/CCS aprovou a execugdo do referido projeto de pesquisa.

Outrossim, informo que a autorizag&o para posterior publicagao fica condicionada a submisséo do Relatério
Final na Plataforma Brasil, via Notificacéo, para fins de apreciagao e aprovacao por este egrégio Comité.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacdes Bésicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 09/08/2018 Aceito
do Projeto ROJETO_1190546.pdf 11:44:59
Projeto Detalhado / | projetoteseplataforma.pdf 09/08/2018 | Thaise Alves Bezerra| Aceito
Brochura 11:43:04
Investigador
TCLE / Termos de |APeNDICEG.pdf 09/08/2018 |Thaise Alves Bezerra| Aceito
Assentimento / 11:40:56
Justificativa de
Auséncia
TCLE/Termos de |APeNDICEF.pdf 09/08/2018 |Thaise Alves Bezerra| Aceito
Assentimento / 11:40:31
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de |APeNDICEE.pdf 09/08/2018 | Thaise Alves Bezerra| Aceito
Assentimento / 11:40:22
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de |APeNDICED.pdf 09/08/2018 |Thaise Alves Bezerra| Aceito
Assentimento / 11:36:30
Justificativa de
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Auséncia APeNDICED.pdf 09/08/2018 |Thaise Alves Bezerra| Aceito
11:36:30

TCLE / Termos de |APeNDICEC.pdf 09/08/2018 |Thaise Alves Bezerra| Aceito

Assentimento / 11:35:48

Justificativa de

Auséncia

TCLE/ Termos de | APENDICEB.pdf 09/08/2018 | Thaise Alves Bezerra| Aceito

Assentimento / 11:35:02

Justificativa de

Auséncia

Outros ANUENCIATARGINO.pdf 09/08/2018 |Thaise Alves Bezerra| Aceito
11:33:25

Outros ANUENCIAJOAOXXII1001.pdf 09/08/2018 |Thaise Alves Bezerra| Aceito
11:32:58

Qutros ANUENCIAEDGLEYO001 .pdf 09/08/2018 |Thaise Alves Bezerra| Aceito
11:32:27

Outros ANUENCIAFAPOQO1.pdf 09/08/2018 | Thaise Alves Bezerra| Aceito
11:32:06

Outros certidaoPPGGENFO001.pdf 09/08/2018 |Thaise Alves Bezerra| Aceito
11:31:36

Orcamento ORCAMENTO.pdf 09/08/2018 | Thaise Alves Bezerra| Aceito
11:30:29

Cronograma CRONOGRAMA pdf 09/08/2018 |Thaise Alves Bezerra| Aceito
11:29:03

Folha de Rosto CARTADEROSTOO001.pdf 09/08/2018 |Thaise Alves Bezerra| Aceito
11:27:22

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacido da CONEP:
Nao

JOAO PESSOA, 29 de Agosto de 2018

Assinado por:
Eliane Marques Duarte de Sousa

(Coordenador)
Endereco: UNIVERSITARIO S/N
Bairro: CASTELO BRANCO CEP: 58.051-900
UF: PB Municipio: JOAO PESSOA
Telefone: (83)3216-7791 Fax: (83)3216-7791 E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br
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ANEXO B

AUTORIZACAO DOS AUTORES PARA ADAPTACAO TRANSCULTURAL
DO INSTRUMENTO DE EVALUACION DE LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE
CRONICO

De: Guilabert Mora, Mercedes <mguilabert@umh es»

Enviado: terca-feira, 19 de setembro de 2017 08:07

Para: Thaise Alves <thaise_gba@hotmail com>; iexpac @iemac es <iexpac@iemac es>
Cc: Contel Segura, Juan Carlos <jccontel @ gencat cat=

Assunto: RE: Instrumento de Evaluacion de |a Experiencia del Paciente Cronico - [EXPAC
Buenos dias Thaise, me pongo en contacto como webmaster de este proyecto IEXPAC.

Le comento cudl es |a situacion actual del instrumento:

-A partir de |a semana proxima vamos a incluir en [z web una version mas actualizada que incluye una serie de preguntas condicionadas (no formarian parte de |a
validacian), pero contemplan situaciones a las que se puede incorporar un paciente cronico. Le adjunto un documento de borrador para que pueda revisarlo.
-Por nuestra parte no hay problema en que realicen |a validacion desde Brasil.

Quedamos a su disposicion para cualquier cuestion que pueda necesitar.

Reciba un cordial saludo,

Mercedes Guilabert Mora
Departamento Pzicologia de la Salud. Universidad Miguel Hernandez
+34 06.665.33.17/96.663.20 84

mouilabert@w

UNIVERSITAS
Miguel
A Herndndez

De: Contel Segura, Juan Carlos [mailto:jccontel @ gencat.cat]

Enviado el: martes, 19 de septiembre de 2017 6:26

Para: Thaise Alves <thaise_gba@hotmail com>; iexpac@iemac.es

CC: Guilabert Mora, Mercedes <mguilabert@umh_es>

Asunto: RE: Instrumento de Evaluacion de la Experiencia del Paciente Cronico - IEXPAC

Hola Tahis,
Mercedes Guilabert te contestara en nombre del grupo
Un saludo,

Juan Carlos

De: Thaise Alves [mailto:thaise_gba@hotmail.com)]

Enviat: dilluns, 18 / setembre / 2017 18:33

Per a: Thaise Alves <thaise_gba@hotmail.com>; iexpac@iemac.es; Contel Segura, Juan Carlos <jccontel@gencat.cat>
Tema: Instrumento de Evaluacion de la Experiencia del Paciente Cronico - IEXPAC

Mi nombre es Thaise Alves Bezerra, soy enfermera, profesora de la Universidad Estadual de Paraiba-Brasil, estudiante de
doctorado del Programa de Postgrado en Enfermeria de la Universidad Federal de Paraiba, orientando a la Profesora Dra. Katia Neyla
de Freitas Macedo Costa.

También forma parte de un Grupo de Fstudios e Investigacion en Salud del Adulto y del Anciano con estudio orientado hacia
enfermedades cronicas, discapacidades y deficiencias, coordinado por mi orientadora. Me gustaria validar el Instrumento de
Evaluacion de la Experiencia del Paciente Cronico - IEXPAC para la realidad de Brasil. Por lo tanto, ¢como debo proceder?

Desde ya le agradezco inmensamente.
Atte Thaise Alves Bezerra
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ANEXO C

VERSAO ORIGINAL DO INSTRUMENTO DE EVALUACION DE LA EXPERIENCIA
DEL PACIENTE CRONICO

INSTRUCCIONES

Para contestar, lea por favor cada pregunta en el orden en que aparecen y elija la opcion de
respuesta que mejor refleje su opinion. No hay respuestas correctas o incorrectas, o que importa
es su experiencia personal. Todas las preguntas hacen referencia a los ultimos 6 meses. En las
preguntas, nos vamos a referir siempre al conjunto de los profesionales que le atienden. Para
contestar, piense en su médico y su enfermera del centro de salud, en los especialistas y
enfermeras del hospital, farmacéuticos, enfermera gestora de casos, fisioterapeuta, psicélogo;
también en otros profesionales como el trabajador social del centro de salud, del ayuntamiento
o de los servicios sociales y, en general, en todo el equipo que le atiende. Cada vez que citemos
a los profesionales que le atienden, piense en ellos. Marque con una X la opcion de respuesta
que mejor refleje su valoracion personal y, por favor, no se deje ninguna pregunta sin responder.
iMuchas gracias por su colaboracién!

PREGUNTAS

Por favor, a partir de su experiencia como
paciente croénico, responda a las siguientes
cuestiones mostrando la frecuencia con la que le
ocurren este tipo de situaciones.

NUNCA
CASI
NUNCA

A VECES
CASI
SIEMPRE
SIEMPRE

1. Respetan mi estilo de vida

Los profesionales que me atienden me escuchan,
me preguntan sobre mis necesidades, costumbresy | 0 2,5 50| 75 10,0
preferencias para adaptar mi plan de cuidados y
tratamiento.

2. Estan coordinados para ofrecerme una buena
atencion
Los servicios sanitarios del centro de salud y del
hospital y los servicios sociales se coordinan para
mejorar mi bienestar y calidad de vida en mi
entorno.

0 2,5 50| 75 10,0

3. Me ayudan a informarme por internet

Los profesionales que me atienden me informan
sobre paginas web y foros de Internet de los que me
puedo fiar para conocer mejor mi enfermedad, su
tratamiento y las consecuencias que pueden tener
en mi vida.

0 2,5 50| 75 10,0

Continua...
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Por favor, a partir de su experiencia como
paciente croénico, responda a las siguientes
cuestiones mostrando la frecuencia con la que le
ocurren este tipo de situaciones.

Continuacao

NUNCA

CASI
NUNCA

A VECES

CASI
SIEMPRE

SIEMPRE

4. Ahora sé cuidarme mejor

Siento que ha mejorado mi confianza en mi
capacidad para cuidar de mi mismo/misma,
manejar mis problemas de salud y mantener mi
autonomia.

2,5

7,5

10,0

5. Me preguntan y me ayudan a seguir mi plan
de tratamiento

Reviso con los profesionales que me atienden el
cumplimiento de mi plan de cuidados Yy
tratamiento.

2,5

50

7,5

10,0

6. Fijamos objetivos para llevar una vida sana 'y
controlar mejor mi enfermedad

He podido acordar con los profesionales que me
atienden objetivos concretos sobre alimentacion,
gjercicio fisico y tomar adecuadamente la
medicacion para controlar mejor mi enfermedad.

2,5

5,0

7,5

10,0

7. Uso internet y el movil para consultar mi
historia clinica

Puedo consultar mi historia clinica, resultados de
mis pruebas, citas programadas y acceder a otros
servicios a través de internet o de la app para
moviles de mi Servicio de Salud.

2,5

50

7,5

10,0

8. Se aseguran de que tomo la medicacion
correctamente

Los profesionales que me atienden revisan
conmigo todos los medicamentos que tomo, cOmo
los tomo y cdmo me sientan.

2,5

5,0

7,5

10,0

9. Se preocupan por mi bienestar

Los profesionales que me atienden se preocupan
por mi calidad de vida y les veo comprometidos
con mi bienestar.

2,5

5,0

7,5

10,0

10. Me informan de recursos sanitarios y
sociales que me pueden ayudar

Los profesionales que me atienden me informan
sobre los recursos sanitarios y sociales de que
dispongo (en mi barrio, ciudad o pueblo) y que
puedo utilizar para mejorar mis problemas de salud
y para cuidarme mejor.

2,5

50

7,5

10,0

11. Me animan a hablar con otros pacientes

Los profesionales que me atienden me animan a
participar en grupos de pacientes para compartir
informacion y experiencias sobre cémo cuidarnos
y mejorar nuestra salud.

2,5

50

7,5

10,0

Continua...
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Por favor, a partir de su experiencia como

paciente cronico, responda a las siguientes | < < o E.':J 'r-J':J
cuestiones mostrando la frecuencia con la que le Lz) (Z() CZJ Quj 2 % %
ocurren este tipo de situaciones. 2 oD > Ow m
Conclusdo < < | < & 5
Si Vd. ha estado ingresado en el hospital en los

altimos 3 afos, por favor responda a la siguiente

pregunta:

Se preocupan por mi al llegar a casa tras estar

en el hospital 0 2,5 50| 75 10,0

En el caso de haber ingresado en el hospital,
después de recibir el alta, me han Ilamado o
visitado en casa para ver como me encontraba y
qué cuidados necesitaba.

Sexo: Idade:

Numero de medicamentos que estd tomando:
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ANEXO D
MINI EXAME DO ESTADO MENTAL

Data:
Analfabeto ( ) Sim ( ) Né&o  Escolaridade:

AVALIACAO | NOTA | VALOR

ORIENTAQAO TEMPORAL
. Que dia é hoje?
. Em que més estamos?
. Em que ano estamos?
. Em que dia da semana estamos?
. Qual a hora aproximada? (considere a variacdo de mais
Ou menos uma hora)
ORIENTACAO ESPACIAL
. Em que local nés estamos? (consultorio, enfermaria, 1
andar)
. Qual é 0 nome deste lugar? (hospital)
. Em que cidade estamos?
. Em que estado estamos?
. Em que pais estamos?
MEMORIA IMEDIATA
Eu vou dizer trés palavras e vocé ira repeti-las a seguir, 3
preste atencdo, pois depois vocé terd que repeti-las
novamente. (dé 1 ponto para cada palavra) Vaso — Carro —
Tijolo
Use palavras nao relacionadas.
ATENCAO E CALCULO
5 séries de subtragdes de 7 (100-7, 93-7, 86-7, 79-7, 72-7, 5
65). (Considere 1 ponto para cada resultado correto. Se
houver erro, corrija-o0 e prossiga. Considere correto se o
examinado espontaneamente se autocorrigir).
Ou: Soletrar a palavra mundo ao contrario
EVOCACAO
Pergunte quais as trés palavras que o sujeito acabara de 3
repetir (1 ponto para cada palavra)
NOMEACAO
Peca para o sujeito nomear dois objetos mostrados (1 ponto 2
para cada objeto)
REPETICAO
Preste atencdo: vou Ihe dizer uma frase e quero que vocé 1
repita depois de mim: Nem aqui, nem ali, nem Ia.
(considere somente se a repeticao for perfeita)
COMANDO
Pegue este papel com a mao direita (1 ponto), dobre-o ao 3
meio (1 ponto) e coloque-o no chéo (1 ponto).
(Se o sujeito pedir ajuda no meio da tarefa ndo dé dicas)

A N

N N
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LEITURA

Mostre a frase escrita: FECHE OS OLHOS. E peca para o
individuo fazer o que esta sendo mandado. (N&ao auxilie se
pedir ajuda ou se sé ler a frase sem realizar 0 comando)

FRASE ESCRITA

Peca ao individuo para escrever uma frase. (Se ndo
compreender o significado, ajude com: alguma frase que
tenha comeco, meio e fim; alguma coisa que aconteceu
hoje; alguma coisa que queira dizer. Para a corre¢do nédo
sdo considerados erros gramaticais ou ortograficos)

COPIA DO DESENHO

Mostre 0 modelo e peca para fazer o melhor possivel.
Considere apenas se houver 2 pentagonos interseccionados
(10 angulos) formando uma figura de quatro lados ou com
dois angulos.

TOTAL

Fonte: Bertolucci et al., 1994.



