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Time and a Word

“In the morning when you rise,

Do you open up your eyes, see what I see?
Do you see the same things ev’'ry day?
Do you think of a way to start the day

Getting things in proportion?

Spread the news and help the world go 'round.

Have you heard of a time that will help us get it together again?
Have you heard of the word that will stop us going wrong?
Well, the time is near and the word you'll hear
When you get things in perspective.

Spread the news and help the word go round.

There's a time and the time is now and it's right for me,
It's right for me, and the time is now.

There's a word and the word is love and it's right for me,

It's right for me, and the ward is love.”

Son Gnderson| David Fodter



RESUMO

LANDIM, C. A. P. Adaptacao cultural para o Brasil e Portugal do instrumento
Patient Assessment of Chronic Illness Care (PACIC). 2012. 196 f. Tese (Doutorado)
— Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de Sao Paulo, Ribeirdo
Preto, 2012.

O Patient Assessment of Chronic lllness Care (PACIC) é o Unico instrumento disponivel
na literatura cientifica para avaliacdo da qualidade do cuidado sobre os elementos do
Modelo de Cuidados Cronicos, na perspectiva da pessoa com condigdo cronica. No
contexto cultural do Brasil e de Portugal, ndo ha instrumentos para avaliar essa
dimensao de cuidado no diabetes mellitus (DM), considerada como uma importante
condigdo cronica, em decorréncia da sua prevaléncia e mortalidade mundial. Trata-se
de um estudo metodoldgico com o objetivo de realizar a adaptagado cultural para o
Brasil e Portugal do instrumento PACIC. Constituido por 20 itens, o PACIC possui
cinco dominios: Participacao Ativa do Paciente no Tratamento, Modelo do Sistema de
Cuidado/Modelo para a Pratica, Estabelecimento de Metas/Adaptacdo, Resolucao de
Problemas/Contexto e Seguimento/Coordenacdo. O processo de adaptacao cultural
seguiu as etapas preconizadas pela literatura: Traducdo, Comité de Especialistas,
Retrotraducao (Back-Translation), Pré-Teste e Entrevista Cognitiva. O estudo foi
realizado em ambulatério de endocrinologia, de uma unidade basica distrital de
saude no municipio de Ribeirao Preto, Sdo Paulo, Brasil e de um hospital publico e de
ensino na cidade do Porto, Portugal. Os dados foram obtidos por meio da entrevista
dirigida, nos meses de novembro (Brasil) e maio (Portugal) de 2012. Mediante os
critérios de selecao, a populagdo do estudo foi constituida por 50 pessoas brasileiras
e 50 pessoas portuguesas, perfazendo um total de 100 pessoas com DM. Para a
coleta de dados foi utilizado os instrumentos Impressdo Geral e Especifica do Projeto
DISABKIDS®. Para apresentacdo dos resultados utilizou-se analise descritiva, por meio
de quadros e tabelas. Os resultados encontrados foram satisfatorios, demonstrando
gue o instrumento foi considerado muito bom pela maioria da populacao do estudo,
com questdes faceis de entender e categorias de respostas ndo dificeis de serem
utilizadas. Somado a isso, 92% (Brasil) e 86% (Portugal) dos participantes declararam
que os itens do instrumento sdao muito relevantes para o diabetes mellitus, como
condi¢do de saude. Visando a maneira como os 20 itens do instrumento avaliado
foram formulados, a maioria mostrou-se de facil compreensao, apenas quatro (6, 10,
12 e 16) foram adaptados culturalmente no Brasil e um (19) em Portugal. Conclui-se
que o estudo resultou em um instrumento adaptado culturalmente e compreensivel
para o Brasil e Portugal. Ha necessidade de prosseguir com a avaliacdo das
propriedades psicométricas para o estudo de validacao do instrumento adaptado em
ambos os contextos culturais.

Descritores: Doencga Cronica. Diabetes Mellitus. Enfermagem. Traducao. Adaptacao.
Brasil. Portugal.



ABSTRACT

LANDIM, C. A. P. Cultural adaptation of the Brazilian and Portuguese version of
Patient Assessment of Chronic Illness Care (PACIC). 2012. 196 f. Thesis (Doctoral
Degree) — University of Sao Paulo at Ribeirao Preto College of Nursing, Ribeirao
Preto, 2012.

The Patient Assessment of Chronic Illness Care (PACIC) is the only instrument
available in the scientific literature to assess the quality of care for the elements of
Chronic Care Model from the perspectives of individuals with chronic diseases. In the
Brazilian cultural context, there is no instrument to evaluate this dimension in the care
provided for diabetes mellitus (DM) patients, which is considered an important
chronic condition due to its prevalence and mortality worldwide, nor is there one in
the Portuguese cultural context. This methodological study’'s objective was to
perform the cultural adaptation of the PACIC instrument for both Brazil and Portugal.
It comprises 20 items and five domains: Patient Activation, Delivery System
Design/Practice Design, Goal-Setting/Tailoring, Problem-Solving/Context and Follow-
up/Coordination. The cultural adaptation process followed the steps recommended
by the literature: Forward Translation, Expert Panel, Back-Translation, Pre-testing, and
Cognitive Interviewing. The study was conducted in the endocrinology outpatient
clinic of a primary health unit in the city of Ribeirdo Preto, SP, Brazil and in a public
university hospital in the city of Porto, Portugal. Data were obtained through focused
interviews in November (Brazil) and in May (Portugal), 2012. A total of 50 Brazilian
and 50 Portuguese individuals met the inclusion criteria, totaling 100 individuals with
DM. The instruments General and Specific Impression of DISABKIDS® Project were
used to collect data. Descriptive analysis was used and the results are presented in
tables. The results were satisfactory, showing the instrument was considered very
good by most of the study’s population. Questions were considered to be easy to
understand and the answer categories were also easy to use. Additionally, 92%
(Brazil) and 86% (Portugal) of the participants reported the instrument’s items are
very relevant for DM as a health condition. Due to the way the instrument’s 20 items
were developed, most were easy to understand and only four (6, 10, 12 and 16) were
culturally adapted for Brazil and only one (19) was culturally adapted for Portugal.
The conclusion was an instrument culturally adapted and easy to understand both in
Brazil and Portugal. There is a need to assess its psychometric properties to validate
the adapted instrument for both cultural contexts.

Key words: Chronic Disease. Diabetes Mellitus. Nursing. Translating. Adaptation.
Brazil. Portugal.



RESUMEN

LANDIM, C. A. P. Adaptacion cultural para Brasil y Portugal del Patient
Assessment of Chronic Illlness Care (PACIC). 2012. 196 h. Tesis (Doctorado) —
Escuela de Enferméria de Ribeirdo Preto, Universidad de Sao Paulo, Ribeirdo Preto, 2012.

El Patient Assessment of Chronic Illness Care (PACIC) es el Unico instrumento
disponible en la literatura cientifica para evaluar la calidad de la atencion en los
elementos del Modelo de Cuidados Cronicos, desde la perspectiva de las personas
con condiciones cronicas. En el contexto cultural de Brasil y Portugal, no existen
instrumentos para evaluar esta dimension del cuidado en diabetes mellitus (DM),
considerada como una condicion cronica importante, debido a su prevalencia y
mortalidad a nivel mundial. Este estudio metodologico tuvo como objetivo llevar a
cabo la adaptacion cultural para Brasil y Portugal del instrumento PACIC. Constituido
de 20 items, el PACIC tiene cinco dominios: Participacion Activa del Paciente en el
Tratamiento, Modelo del Sistema de Atencion/Modelo para la Practica,
Establecimiento de Metas/Adaptacién, Resolucién de Problemas/Contexto vy
Seguimiento/Coordinacién. El proceso de adaptacion cultural siguié las etapas
recomendadas por la literatura: Traduccion, Comité de Expertos, Retrotraduccion
(Back-Translation), Pre-test y Entrevista cognitiva. El estudio se realizd en clinica
ambulatoria de endocrinologia, de una unidad basica de salud en la ciudad de
Ribeirdo Preto, estado de Sao Paulo, Brasil, y de un hospital publico y de ensefianza
en la ciudad de Oporto, Portugal. Los datos fueron recolectados en entrevistas
dirigidas, en los meses de noviembre (Brasil) y mayo (Portugal) de 2012. Aplicando
los criterios de seleccion, la poblacion del estudio consistié de 50 personas brasilefias
y 50 personas portuguesas, con un total de 100 personas con DM. Para la recolecta
de datos, se utilizaron los instrumentos Impresidon General y Especifica del Proyecto
DISABKIDS®. Para la presentacién de los resultados se utilizé analisis descriptivo, con
uso de cuadros y tablas. Los resultados encontrados fueron satisfactorios, lo que
demuestra que el instrumento fue considerado muy bueno por la mayoria de la
poblacion del estudio, con preguntas faciles de comprender y categorias de
respuestas que no son dificiles de usar. Ademas, el 92% (Brasil) y 86% (Portugal) de
los participantes declararon que los items del instrumento son muy relevantes para el
diabetes mellitus, como condicién de salud. Acerca de la manera como los 20 items
del instrumento evaluado fueron formulados, la mayoria se mostr6 de facil
comprension, soélo cuatro (6, 10, 12 y 16) fueron adaptados culturalmente en Brasil y
uno (19) en Portugal. Se concluye que el estudio resultd en un instrumento
culturalmente adaptado y comprensible para Brasil y Portugal. Hay necesidad de
continuar con la evaluacién de las propiedades psicométricas para el estudio de
validacion del instrumento adaptado en ambos contextos culturales.

Descriptores: Enfermedad Cronica. Diabetes Mellitus. Enfermeria. Traduccion.
Adaptacion. Brasil. Portugal.
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1 INTRODUCAO

1.1 Deengas crinicas nae transmissiveis: a necessidade de um

Sabe-se que as transformagdes na estrutura demografica, epidemioldgica e
nos padroes de morbimortalidade vém promovendo questionamentos sobre novas
perspectivas de organizacdao dos sistemas de saude. A situacdo atual na qual as
diversas sociedades se encontram resultam de mudancas em fatores tecnoldgicos,
econOmicos, sociais, culturais, ideolégicos e psicolégicos, portanto requerem um
paradigma diferente particularmente no que diz respeito a saude, demandando-se
novas prioridades na sistematizacdo do cuidado. Uma prioridade em pauta tem sido
as doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) (BRITO, 2008; PAIM et al, 2011;
ROUQUAYROL; GOLDBAUM, 2003).

As DCNT constituem condicbes de saude que persistem em longo prazo,
requerendo acompanhamento continuo e permanente (BRASIL, 2011la; SCHMIDT,
2011). Caracterizam-se por ter etiologia incerta, multiplos fatores de risco, longos
periodos de laténcia, curso prolongado e associacao a deficiéncias e incapacidades

funcionais (BRASIL, 2008; WORLD HEALTH ORGANIZATION — WHO, 2005).

Representam hoje a maior causa de mortalidade em muitos paises, sejam de
alta, média ou baixa condi¢do socioeconOmica. Sdo responsaveis por gerar elevado
numero de mortes prematuras, perda de qualidade de vida, limitagdes nas atividades

de trabalho e de lazer, além de impactos econdmicos para as familias, comunidades e
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a sociedade em geral (WHO, 2005; ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DE SAUDE -
OPAS, 2007).

Dentre as 57 milhdes de mortes no mundo em 2008, 33 (58%) foram em
razdo das DCNT, com destaque para as doencas do aparelho circulatério, diabetes,
cancer e doenca respiratoria cronica (ALWAN et al., 2010). Aproximadamente 80%
das mortes por DCNT ocorrem em paises de baixa e média condi¢do socioeconomica,
onde 29% sdo de pessoas com menos de 60 anos, quando nos paises de condi¢do

socioecondmica alta, apenas 13% sao mortes precoces (WHO, 2011a).

De acordo com o relatério global “Estatisticas Mundiais de Saude 2011" da
Organizacao Mundial de Saude (OMS), elaborado anualmente com base em mais de
100 indicadores de saude mundiais, evidenciou-se que dos 53 Estados Membro da
Europa, as DCNT sao responsaveis por 86% das causas de morte. Os dados do
relatorio também mostraram que dentre os trés paises de condi¢ao socioecondmica
alta que compdem a Penisula Ibérica (Andorra, Espanha e Portugal) no Continente
Europeu, Portugal € o pais que representa a maior causa de morte por DCNT (WHO,
2011b). No entanto, de forma geral, percebe-se que nas ultimas décadas houve uma
melhora significativa dos indicadores de saude portugueses, com notaveis progressos
de reducao das taxas de mortalidade, especialmente por dois grandes fatores:
promocgdo da saude e o aumento do acesso de qualidade aos sistemas de salde

(BARROS; MACHADO; SIMOES, 2011).

No Brasil, as DCNT constituem o problema de saude de maior magnitude e
correspondem a 72% das causas de mortes, atingindo fortemente camadas pobres
da populagcdao e grupos vulneraveis. Em 2007, a taxa de mortalidade da populacdo
brasileira afetada por DCNT foi de 540 6bitos por 100.000 habitantes (SCHMIDT et al.,
2011). Apesar de elevada, observou-se reducao de 20% nessa taxa na Ultima década,
principalmente em relacdo as doengas cardiovasculares e respiratérias cronicas.
Entretanto, as taxas de mortalidade por diabetes e cancer aumentaram nesse mesmo

periodo (BRASIL, 2011a).
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Considera-se que, entre fatores importantes, a acentuada queda da
mortalidade, a diminuicao da fecundidade, o avanco da medicina e a ampliacao dos
servicos de prevencdo e assisténcia médica, especialmente o processo de
envelhecimento populacional, a tendéncia é que a prevaléncia e a mortalidade das
DCNT continuem aumentando (BRITO, 2008; FREESE; FONTBONNE, 2006; PAIM et al.,
2011; PAIVA; WAJNMAN, 2005; SCHMIDT et al. 2011; SCHRAMM et al., 2004).

Portanto, sabe-se que um dos maiores desafios para as politicas de saude do
século XXI tem sido atender as necessidades complexas do cuidado para pessoas
com DCNT. Desde o ano de 2000, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) tem se
empenhado em buscar evidéncias cientificas para um marco conceitual abrangente e
integrado, que permita uma nova organizagao dos sistemas de saude usuais e atenda
as necessidades dos cuidados continuos na atencdo as doencas de curso cronico

(GOULART, 2011).

Dessa forma, os sistemas de salde precisam sistematizar o cuidado de forma
integrada, a fim de garantir o compartilhamento das informacdes entre diferentes
ambientes e os profissionais de salde envolvidos (WAGNER et al., 2001; WHO, 2002).
A integracao também devera incluir a coordenacao do financiamento em todos os
ambitos do sistema de salde (servicos de internacdo, ambulatorial e farmacéutico),
incluindo iniciativas de prevencgao e incorporando os recursos da comunidade que
podem nivelar os servigos gerais de saude. Os resultados dessa integracao permitem
gerar saude melhorada, menos custos e desperdicios, maior eficiéncia e uma
experiéncia mais agradavel para as pessoas envolvidas (GOULART, 2011; WHO, 2002).
Para responder a essas necessidades, desenvolveram-se os modelos de atencao a

saude (MENDES, 2010).

Os modelos de atencdo a saude sao sistemas logicos que organizam o
cuidado, articulando, de forma singular, as relagdes entre a populagdo e suas
subpopulagdes estratificadas por riscos, os focos das interven¢des do sistema de

atencao a saude e os diferentes tipos de intervengdes sanitarias (MENDES, 2010).
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Dentre os modelos de atencao a saude, voltados para as condigdes cronicas,
tém-se: o Modelo de Atencdo Cronica (WAGNER, 1998), o Modelo da Piramide de
Risco (DEPARTMENT OF HEALTH, 2005; STRONG, 2005; DAHLGREN; WHITEHEAD,
2007) e o Modelo de Determinacao Social da Saude (DAHLGREN; WHITEHEAD, 2007).

No entanto, sobressaiu-se o marco conceitual do Modelo de Atencdo Cronica
pela sua construgdo primordial, sendo responsavel pelo posterior desenvolvimento
dos demais (WAGNER, 1998). Em razdo da traducao literal em inglés Chronic Care
Model (CCM), designou-se inicialmente como Modelo de Aten¢do Cronica, porém,
posteriormente foi denominado Modelo de Cuidados Cronicos (MCC), como é

conhecido nos dias atuais (MENDES, 2010; 2012).

Dessa maneira, o MCC foi desenvolvido pela equipe do MacColl Institute for
Healthcare Innovation, nos Estados Unidos, a partir de uma ampla revisdao de
literatura internacional sobre a gestdo das condi¢des cronicas. O modelo inicial foi
aperfeicoado em um projeto-piloto, apoiado pela Fundacdo Robert Wood Johnson e,
em seguida, submetido a uma reunido com uma equipe de especialistas da area de
gerenciamento em condi¢bes cronicas. Logo, foi testado a nivel nacional pelo

programa Improving Chronic lllness Care (ICIC) (MENDES, 2012; WAGNER, 1998).

Em 2003, o programa ICIC realizou uma atualizacdo rigorosa do Modelo, com
base em nova revisdo da literatura internacional e nas experiéncias de sua
implantacao pratica. Somado a isso, foi utilizado em 72 programas e 14 visitas de
campo para organizar uma cole¢do de dados cientificamente comprovados e analisar
entrevistas semiestruturadas de um sistema de distribuicdo de cuidado inovador

recomendado por especialistas (WAGNER, 1998).

O Modelo de Cuidados Cronicos representa um meio inovador de prevencao,
controle e atencao as DCNT e tem sido progressivamente utilizado para avaliar e
melhorar a qualidade do cuidado. Propbe a mudanca de um cuidado reativo e
orientado em um momento Unico para um cuidado continuo, planejado e dirigido

(WAGNER; AUSTIN; KORFF, 1996; WAGNER, 1998; WAGNER et al., 2001).
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Portanto, esse Modelo possibilita uma inovacao nos sistemas de saude para
promover atencao de qualidade as pessoas com DCNT e é fundamentado em seis
elementos, subdivididos em dois grandes campos - o sistema de atencdo a saude
(primeiro ao quinto elemento) e a comunidade (sexto elemento) -, apresentados a

seguir (BARCELO et al., 2012; MENDES, 2012; WAGNER et al.,, 2001):

+ Organizacao da atencdao a saude: permite desenvolver métodos de
mudanga e novos mecanismos que promovam a melhoria de uma atencgao planejada,
continua, segura e de alta qualidade. Ao mesmo tempo, a organizacao devera
favorecer aos usuarios transitar por todos os niveis do sistema e pontos de atencao
necessarios;

+ Desenho do sistema de prestacao de servigos: pretende assegurar
uma atencdo a saude efetiva e eficiente, que fomente e apoie ao autocuidado,
distribuindo papéis e tarefas aos profissionais de saude e facilitando as interacdes
entre profissionais e usuarios, com uma abordagem culturalmente adequada;

+ Apoio as decisdes: objetiva promover uma aten¢do a salde consistente
com as diretrizes de pratica clinica e evidéncias cientificas, devendo estar
incorporadas nas praticas cotidianas. Os profissionais de salide devem compartilhar
informagdes com o usuario e incentivar sua participacao ativa;

+ Sistemas de informacao clinica: estimula a importancia da organizacdo
dos dados da populagdo e das pessoas usuarias do servico no que diz respeito a
continuidade de um cuidado mais eficiente e efetivo, a fim de facilitar o
planejamento, a identificacdo de necessidades especiais e a coordenacao da atencao
clinica integral;

+ Autocuidado apoiado: prepara e empodera as pessoas usuarias para o
autogerenciamento do seu cuidado na atengdo a salde prestada, promovendo uma
nocao de corresponsabilidade. Portanto, empregam-se estratégias de apoio para o
autocuidado, que incluem planejamento das agdes, resolugdao de problemas,

seguimento e avaliagdo das metas;
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+ Recursos e politicas da comunidade: destina mobilizar os recursos da
comunidade para atender as necessidades do processo de cuidado das pessoas, por

meio de parcerias com equipes comunitarias que prestem assisténcia por meio de

politicas de melhora a atengdo a saude.

Resultados Melhores

Figura 1 — Modelo de Cuidados Crénicos (WAGNER, 1998)
Fonte: Traduzido de Barceld et al.,, 2012

Nesta perspectiva, os seis elementos inter-relacionados do MCC possibilitam
desenvolver usuarios ativos e envolvidos na gestdo do seu proprio cuidado,
juntamente com uma equipe de saude preparada e proativa para promover uma
atencdo com qualidade, com melhoria dos resultados clinicos e funcionais, além da

incorporacdo da prevencdo da doenca cronica e a promocédo da satde (BARCELO et

al, 2012; GOURLART, 2011; MENDES, 2012; WAGNER et al., 2001).
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Atualmente, o Modelo de Cuidados Crénicos é amplamente aceito e utilizado
em diversos paises do mundo. Resultados de evidéncias cientificas internacionais
mostraram desde a sua criacdo original que a aplicacdo do Modelo resultou em boas
melhorias nos cuidados e nos resultados em saldde, parte deles publicados por
pesquisadores que participaram ativamente da sua concepcao (BODENHEIMER;
WAGNER; GRUMBACH, 2002; DORR et al., 2006; GILMER et al., 2006; GILMER;
O’CONNOR, 2003; GLASGOW et al., 2005a; HARRIS; ZWAR et al., 2007, MCCULLOCH
et al., 1998, WAGNER et al.,, 2001).

O estudo de avaliacdo classico do MCC foi desenvolvido pela Rand
Corporation e pela Universidade de Berkeley, Califérnia, com quatro mil pessoas com
diabetes mellitus, insuficiéncia cardiaca, asma e depressdo, assistidas em 51
organizagdes de saude, com dois objetivos: avaliar as mudangas ocorridas nas
organizagdes de saude apds a implementacdo do MCC e estabelecer quanto a
utilizacdo desse Modelo melhorou os processos e os resultados em relacdo as
condigdes cronicas. Apds quatro anos de estudo, encontrou-se que as instituicbes de
saude apresentaram uma média de 48 melhorias em 5,8 dos 6 elementos do MCC, as
pessoas com diabetes apresentaram reducdo significativa do risco cardiovascular, as
pessoas com insuficiéncia cardiaca apresentaram melhores tratamentos e menos
internagdes (35%), as mudancas produzidas pela implantagdo do MCC tiveram
sustentabilidade em 82% das organiza¢des estudadas e foram disseminadas dentro e
fora dessas organizacdes (ASCH et al., 2005; BAKER et al., 2005; CHAN et al., 2005;
CRETIN; SHORTELL, KEELER et al., 2004; LIN et al., 2005; MANGIONE-SMITH et al.,
2005; MEREDITH et al., 2006; NELSON et al., 2002; RAND HEALTH, 2008; SCHONLAU
et al., 2005; SHORTELL et al., 2004; TSAI et al., 2005; VARGAS et al., 2007).

Dessa maneira, varias outras pesquisas relacionadas com a avaliacdo do MCC
implantado no cuidado as condicBes cronicas foram desenvolvidas: ensaios clinicos
randomizados (BATTERSBY; HEALTH PLUS TEAM, 2005; BAUER et., 2006; LOZANO et

al., 2008), estudos avaliativos voltados para a melhoria da qualidade do cuidado
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prestado (CHIN et al, 2004; DANIEL et al., 2004; HARWELL et al., 2002; LANDIS;
SCHWARZ; CURRAN, 2006; LANDON et al., 2004; NUTTING et al., 2007; SPERL-HILLEN
et al., 2004; STROEBEL et al., 2005; WANG et al., 2004), estudos avaliativos sobre o
envolvimento de aspectos organizacionais em saude (FLEMING et al., 2004; HUNG et
al., 2006; LI et al., 2004; SCHMITTDIEL et al., 2006) e estudos envolvidos com custo-
efetividade de avaliacdo econémica (GILMER et al., 2006; GILMER; O'CONNOR, 2003;
GOETZEL et al., 2005).

Além disso, estudos avaliativos de medida de satisfacdo em pessoas com
condigdes crbnicas usuarias das organiza¢des de saude com implementacao do MCC
encontraram que os melhores resultados de aplicagdo do Modelo decorrem quando
sdo envolvidos na pratica os seus seis elementos em conjunto, de tal forma que seja
proporcionado haver uma potencializacdo entre eles (HAM, 2007, VANDERBILT
MEDICAL CENTER, 2002).

Embora o MCC tenha sido criado, implementado e avaliado nos Estados
Unidos, ndo alcancou ampla fixacdo no pais norte-americano por conservar
incompatibilidades com os principios dos sistemas organizacionais de saude, tais
como: a fragmenta¢do do cuidado, os incentivos econdmicos desviados, a falta de
orientacdo na atencdo primaria e a inexisténcia de um foco populacional (HAM,
2007). No entanto, a proposta originalmente construida do Modelo sofreu adaptacao

situacional em diversos paises (MENDES, 2011; SINGH, 2005; WHO, 2002).

Na Europa (Alemanha, Dinamarca, Espanha, Holanda, Reino Unido e Russia),
o MCC foi implantado de forma extensa, porém foram propostos alguns elementos
importantes: a cobertura universal; a limitacdo de pagamentos para permitir o acesso
aos servicos de saude; a organizagdo da atencao primaria organizada com base em
populacdes e subpopulacdes cadastradas no sistema de atencdo a salude; as acdes de
promogao da saude e de prevencao das condicbes de saude integradas ao Modelo; o
envolvimento clinico; e, o uso de tecnologias de gestdo da clinica, como o

gerenciamento de doenca e a gestao de caso (HAM, 2007).
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No Canada, na Columbia Britanica, houve a incorporacdao do componente
promogado da saude, voltado para os determinantes sociais e para a participacao da
comunidade. A expansado do foco do Modelo tornou-se necessaria pelas autoridades
sanitarias da regiao por considerarem que o MCC era focalizado em aspectos de
cuidados essencialmente clinicos (GOVERNMENT OF BRITISH COLUMBIA, 2008;
MINISTRY OF HEALTH, 2003).

Na Australia, o MCC tem sido utilizado para atender a continuidade da
atencdo a saude. Por exemplo, a evolucdao das condigdes crénicas inicia-se por uma
populacdo saudavel, depois por subpopulacdes com presenca de fatores de risco, e,
depois por subpopulagdes com condicdo cronica estabelecida e terminal. Para cada

um desses estagios, sdo definidas intervencées especificas (SUNOL et al., 1999).

Em Nova Zelandia, foi utilizado o modelo do curso da vida, que aponta para
uma evolugdo continua, respondendo-se com agdes de promocao primaria,

secundaria e terciaria a saude (MINISTRY OF HEALTH, 2005).

Na Asia, o MCC foi proposto somente em Singapura, com base na atengao
primaria e no autocuidado, porém com pouca énfase em transformagdes

organizacionais (CHEAH, 2001).

Uma expansdo importante e muito reconhecida do MCC em paises de alta
condi¢do socioeconémica € o Modelo dos Cuidados Inovadores para Condi¢des
Cronicas (CICC) ou Innovative Care for Chronic Conditions Framework (ICCC),
proposto pela Organiza¢do Mundial de Saude (WHO, 2002). O CICC dispoe melhorar
a atencdo a saude em trés niveis: o nivel micro (individuos e familias), o nivel meso
(organizacdes de saude e comunidade) e o nivel macro (politicas de saude), a partir
de oito elementos essenciais: apoiar a mudanca de paradigma; gerenciar o ambiente
politico; desenvolver um sistema integrado de atencdo a saude; alinhar politicas
setoriais para a saude; aproveitar melhor os recursos humanos do setor saude;
centralizar o cuidado na pessoa usuaria e na familia; apoiar as pessoas usuarias em

suas comunidades; e, enfatizar a prevencao. Singh e Ham (2006) realizaram um
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estudo de avaliagdo do CICC pela Universidade de Birmingham, Inglaterra, e
encontraram evidéncias de melhorias em alguns processos e resultados sanitarios,
mas nao houve fortes evidéncias do valor do foco nas politicas de saude (WHO, 2002;

SINGH; HAM, 2006).

No Brasil, o MCC tem sido utilizado de forma parcial como parte de
experiéncias inovadoras nos cuidados de condi¢des crénicas no SUS, na Secretaria
Municipal de Saude de Curitiba (CURITIBA, 2010), na Secretaria Municipal de Saude
de Diadema (OPAS, 2010) e pelo projeto Qualidia do Ministério da Saude que atua
em dez municipios brasileiros: Anchieta/ES, Floriandpolis/SC, Ilha de Itamaraca/PE,
Porto Alegre/RS, Recife/PE, Rio Bonito/RJ, Rio de Janeiro/RJ, Sdo Lourenco da
Mata/PE, Silva Jardim/RJ e Tijucas/SC (BRASIL, 2011b).

No Parana, em Curitiba, encontra-se em fase de implementacao desde 2010
o projeto piloto do “Laboratério de Inovacao na Atencdo as Condicbes Cronicas na
Atencao Primaria a Saude”, com o objetivo de avaliar a aplicabilidade de alguns
componentes do MCC na atencdo primaria do municipio. O projeto apresenta uma
estrutura operacional em rede (atencao primaria a saude; pontos de atencgdo
secundarios e terciarios, ambulatoriais e hospitalares; sistemas de apoio; sistemas
logisticos; e sistema de governanca) que envolve indicadores de desempenho e
qualidade, gestao do orcamento e forte capacitacao de uma equipe de profissionais
de saude integrados. Por meio da estruturacdao desse projeto, destaca-se a
possibilidade de mudangas comportamentais em individuos com condi¢des cronicas
e usuarios do sistema de salude, a partir de praticas de autocuidado apoiado e

cuidado compartilhado (CURITIBA, 2010).

Seguindo a mesma logica, a Secretaria Municipal de Saude do municipio
paulista de Diadema, em parceria com a Organizacao Pan-Americana da Saude
Organizacao (OPAS) e a Faculdade de Medicina do ABC, em Santo André, Sao Paulo,
prioriza desde 2010 um plano organizacional inovador na atencdao em saude para

pessoas com diabetes mellitus e hipertensao arterial, com o objetivo de melhorar a
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atencado basica, por meio da integragdo de novas linhas de cuidado. O novo plano foi
aprovado em novembro de 2009 pelo Conselho Municipal de Saude de Diadema e
propde a melhoria da qualidade de vida e a autonomia dos usuarios do sistema de
saude nos seus processos cronicos de adoecimento. Além disso, expde mudancas nas
praticas profissionais baseadas na reflexdo critica sobre o processo de trabalho e

incorporacao de novos saberes no cotidiano das equipes de saude (OPAS, 2010).

Da mesma forma, destaca-se também o projeto Qualidia “Educagdo em
Saude para o Autocuidado - Avaliacdo Continua em Qualidade de Atencdo ao
Diabetes”, que representa uma parceria do Ministério da Saude com a Fundacéo
Médica do Rio Grande do Sul, apoiado pelo Laboratério Sanofi-Aventis. O projeto
utilizou o MCC para orientar uma transformacdo do sistema fragmentado e
hierarquizado para redes organizacionais integradas de atencdo a saudde. O
cronograma de acdes foi baseado no documento elaborado por WHO (2002) “The
innovative care for chronic conditions framework: building, blocks for action” que tem
como premissas basicas a qualidade da atencéo e a colaboragdo entre os envolvidos

(BRASIL, 2011b; WHO, 2002).

Destaca-se que a utilizacdo de ferramentas praticas de avaliacdo para
monitorar os sistemas de salde e avaliar a implementacdo do MCC, torna-se
essencial para possibilitar comparacbes entre diferentes contextos culturais e
acompanhar a qualidade do cuidado em estudos clinicos de intervengdo (INSTITUE

OF MEDICINE, 2001; MCGLYNN, 2003).

Portanto, mediante o propdsito de conhecer a sistematizagdo das praticas de
cuidado adotadas nos sistemas de saude, pretende-se buscar na literatura cientifica
quais instrumentos desenvolvidos para avaliar a utilizacdo dos elementos do MCC

com énfase na melhoria da qualidade do cuidado em condicdes cronicas.
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1.2 Instuumentos de avaliagdo do Maodelo de Cuidadaes Crinices

A equipe de pesquisadores especialistas em saude na area de gerenciamento
para cuidados inovadores em condigdes cronicas do MacColl Institute for Healthcare
for Innovation de Seatle, Washington, nos Estados Unidos, elaborou dois
instrumentos praticos com o objetivo de avaliar a eficacia do Modelo de Cuidados
Cronicos nos sistemas de saude, um na perspectiva do profissional da equipe e o
outro na perspectiva da prépria pessoa com a condi¢do crénica (IMPROVING

CHRONIC ILLNESS CARE - ICIC, 2012).

O primeiro refere-se ao Assessment of Chronic Illlness Care (ACIC). Esse
instrumento foi elaborado a partir de uma ferramenta desenvolvida no Sistema de
Saude Indigena dos Estados Unidos para avaliacdo da atencdo ao diabetes mellitus
(ACTON et al,, 1993; 1995), destinado a ser utilizado por profissionais de salde para
avaliar a capacidade institucional de atencao as condicdes cronicas. O ACIC apresenta
dois objetivos fundamentais: (1) identificar areas para a melhoria da qualidade do
cuidado antes da implementacdao de acbes e (2) avaliar o nivel e a natureza das

melhorias desenvolvidas apos as intervencdes adotadas (BONOMI et al., 2002).

Embora houvesse poucos estudos clinicos na literatura cientifica para
fundamentar a importancia dos fatores institucionais na gestdo do cuidado com
condicdes cronicas, a equipe de especialistas norte-americana realizou uma revisao
dos conceitos fundamentais e dos elementos do MCC, revelando principalmente que
o apoio dos lideres e gestores das instituicdes era um dos componentes centrais para
conduzir uma melhoria da qualidade do trabalho nos sistemas de cuidados em saude

(BONOMI et al.,, 2002; SHORTELL et al., 1995).
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Dessa forma, fundamentado nos seis elementos fundamentais do MCC, o
ACIC é composto por 28 itens, distribuidos a seguir: organiza¢do da atencdo a saude
(seis itens), recursos da comunidade (trés itens), autocuidado apoiado (quatro itens),
suporte as decisdes (quatro itens), desenho do sistema de atengdo (6 itens) e sistema

de informacao clinica (cinco itens) (BONOMI et al., 2002).

A versao original do instrumento permite obter um escore final que revela a
capacidade da equipe de saude para cuidar das condigdes crbnicas, onde a
pontuacao mais alta (escore entre 9-11) é indicativa de um local com recursos e
estrutura 6tima e a menor pontuagdo possivel (escore entre 0-2), corresponde a um
local com recursos e estrutura muito limitados para a atencdo as condic¢des cronicas

(BONOMI et al., 2002).

Estudos internacionais mostraram evidéncias cientificas que o ACIC permite
medir a qualidade do cuidado na atencdo as condigdes cronicas (BOWEN et al., 2010;
LEYKUM, 2011; PATEL; PARCHMAN, 2011; SI, CONNORS, 2005; SOLBERG et al., 2006;
STEVENS et al, 2010; SUNAERT et al, 2009). Portanto, o instrumento ACIC ja foi
traduzido e validado internacionalmente em diferentes paises, Alemanha, Espanha,
Franca, Holanda, Japao e Tailandia, e as versdes traduzidas para os seus respectivos
idiomas encontram-se disponiveis em formato eletronico no programa Improving
Chronic Illness Care (ICIC) (CRAMM et al,, 2011; GOMUTBUTRA et al., 2012; ICIC, 2012;
STEURER-STEY et al, 2012). Atualmente, o instrumento encontra-se em vias de
traducao e validagdo para o idioma portugués do Brasil, sobre a responsabilidade da
Secretaria Municipal de Saude de Curitiba, como parte do projeto “Laboratério de
Inovacao na Atencao as Condigdes Cronicas na Atencao Primaria a Saude” a ser

desenvolvido no municipio (CURITIBA, 2010; MENDES, 2012).

A partir da mesma concepcao, porém na perspectiva da prépria pessoa com
condigdo cronica, Russell Glasgow e colaboradores (2005) desenvolveram o Patient
Assessment Chronic Illness Care (PACIC). Esse instrumento foi desenvolvido em

Washington e Idaho, Estados Unidos, com o objetivo de oferecer uma perspectiva
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para avaliar a qualidade do cuidado recebido da pessoa com uma ou mais condi¢des
crOnicas nos ultimos seis meses, enfatizando os elementos do Modelo de Cuidados

Cronicos (MCC) (GLASGOW et al., 2005a).

De acordo com o Modelo dos Cuidados Inovadores para Condigdes Cronicas,
elaborado pela Organizacao Mundial de Saude, o MCC assume o desafio de efetivar
transformacdes necessarias no sistema de praticas do cuidado associado a uma
gestdo democratica, participativa e focada na prépria pessoa com condicao cronica,
visando gerar interacbes produtivas com a equipe profissional dos cuidados em

saude (PINTO, 2009; WHO, 2002).

A necessidade de avaliar a qualidade do cuidado sobre a perspectiva da
pessoa com condi¢do crénica podera proporcionar o autocuidado e uma autogestao
participativa e democratica. O processo de cuidado continuo em condi¢des cronicas
podera tornar-se mais satisfatorio quando este é avaliado pela prépria pessoa,
facilitando o planejamento para um cuidado mais efetivo. A utilizagdo do instrumento
PACIC em diferentes estudos internacionais e condicdes cronicas diversas mostraram
resultados importantes neste aspecto (GLASGOW et al., 2005b; PETERS-KLIMM et al.,
2007; SCHMITTDIEL et al., 2007).

Pesquisa realizada em Colorado, Estados Unidos, utilizou o PACIC com itens
adicionais do modelo de aconselhamento comportamental em 363 pessoas com DM
tipo 2 na atencgdo primaria em saude, onde mais de 60% dos participantes tinham
outra condicdo cronica associada. Concluiu-se que foi uma ferramenta Util para
avaliar a qualidade do cuidado na pessoa com DM, especialmente para o DM tipo 2,
com atividades satisfatorias de acompanhamento e apoio pela equipe de salude na

condicado cronica (GLASGOW et al., 2005b).

Ensaio clinico randomizado, do tipo caso-controle, desenvolvido com 200
pessoas com Insuficiéncia Cardiaca Congestiva (ICC) no Hospital Universitario de
Heidelberg, Alemanha, por um periodo de 12 meses, com o objetivo de avaliar uma

intervencao padronizada e gerenciada por uma enfermeira selecionada apos
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treinamento especifico. A intervencdao envolveu a monitorizagdo do cuidado por
telefone, trés visitas domiciliares por semana e o acompanhamento continuo das
consultas no sistema de saude. Para avaliar a intervencao, utilizaram-se instrumentos
medindo qualidade de vida, ansiedade, depressdo, adesao a terapia medicamentosa
e a qualidade do cuidado (PACIC). Os resultados da intervengdo foram considerados
como uma estratégia promissora para melhora da qualidade do cuidado em pessoas
com ICC, onde o PACIC foi um importante instrumento de medida para o

acompanhamento do cuidado durante a intervencdo (PETERS-KLIMM et al., 2007).

Um estudo transversal realizado com 4.108 pessoas adultas com dor crdnica,
DM, ICC, asma e doencga arterial coronariana em sete regides americanas do
programa Kaiser Permanente Medical Care. O PACIC foi utilizado para avaliar a
implementacdo do MCC no cuidado e encontrou resultados significantes e positivos
associados com todas as medidas avaliadas (odds ratio (OD) variando entre 1,20 e
2,36), concluindo que o PACIC pode ser considerado uma ferramenta pratica para
avaliar o acompanhamento da qualidade do cuidado prestado em condic¢des cronicas

nos sistemas de saude (SCHMITTDIEL et al., 2007).

Na Alemanha, o instrumento PACIC foi adaptado culturalmente e validado
em 236 pessoas com osteoartrite e encontrou-se que a versao alema, tal como a
versao original do PACIC, alcangou os resultados de validade e de confiabilidade (a =
0,78 ou superior para todos os dominios) para mais de uma condi¢do cronica. O
teste-reteste foi realizado apods duas semanas, em 75 pessoas selecionadas
aleatoriamente, e o valor excedeu 0,77. Portanto, pode-se concluir que a versao
alema do PACIC €& um instrumento valido e confiavel para avaliar a qualidade do
cuidado em congruéncia com os elementos do Modelo de Cuidados Cronicos na

atencao em pessoas com osteoartrite (ROSEMANN et al., 2008).

O PACIC também foi adaptado culturalmente conforme o contexto
relacionado e validado em varios outros paises: Australia, Espanha e Holanda, em

estudos desenvolvidos por Taggart et al. (2011), Aragones et al. (2008) e Wensing et
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al. (2008), respectivamente. Tais estudos utilizaram analise fatorial visando avaliar a
validade de construto entre os dominios dos instrumentos adaptados. De forma
geral, encontraram-se entre moderadas e fortes correlagdes fatoriais, resultando em
versoes do PACIC confiaveis e possiveis de serem utilizadas com seguranca para
avaliar a qualidade do cuidado prestado nos sistemas de salde em consonancia com
o MCC, em cada contexto de populacdao especifica (ARAGONES et al, 2008;
TAGGART et al., 2011; WENSING et al,, 2008).

Na Australia, foram realizados dois estudos independentes, envolvendo
participantes com DM tipo 2 e doenca cardiaca isquémica e/ou hipertensao arterial.
O primeiro estudo, ensaio clinico randomizado, contou com 2552 pessoas de 60
instituicdes urbanas e rurais. O segundo estudo, quase experimental, envolveu 989
pessoas de 26 instituicdes urbanas em Sydney. A confiabilidade medida pelo alfa de
Cronbach variou entre 0,87 e 0,95 para ambos os estudos australianos, sugerindo alta

consisténcia interna (TAGGART et al., 2011).

Para o desenvolvimento do estudo de adaptacao cultural e validacao do
PACIC na lingua espanhola, participaram 100 pessoas com DM tipo 2, com
nacionalidade espanhola e acompanhadas no ambulatério adulto de um hospital
municipal em Nova York, Estados Unidos. O alfa de Cronbach total encontrado para a
versao espanhola do PACIC foi de 0,87 e o teste-reteste realizado em 20 pessoas
selecionadas aleatoriamente dois a quatro meses apés foi de 0,77, indicando altos

resultados de confiabilidade (ARAGONES et al., 2008).

Na Holanda, foi realizado um estudo observacional com um total de 165
participantes, 88 pessoas com DM e 77 com Doencga Pulmonar Obstrutiva Cronica
(DPOC), em quatro instituicdes de atencao primaria em saude. Foi encontrada uma
variacdo para os valores de alfa de Cronbach entre 0,71 e 0,83 na versao final

holandesa do PACIC (WENSING et al., 2008).

O PACIC € o unico instrumento disponivel na literatura cientifica que tem

permite a avaliacao da qualidade do cuidado baseado nos elementos do MCC, sobre
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a perspectiva da pessoa com condicdo cronica. Portanto, possibilita o
desenvolvimento da capacidade da pessoa ser avaliadora do seu proprio cuidado
(HIBBARD, 2003). Além de tornar possivel monitorar e realizar mudancas importantes
para a melhoria da qualidade do cuidado prestado nos sistemas de saude (GLASGOW

et al., 2005a).

Embora o PACIC seja um instrumento reconhecido mundialmente, adaptado
e validado em diversos idiomas e utilizado de forma ampla e efetiva em diferentes
paises para conhecer a sistematizacao das praticas de saude adotadas no cuidado
com condicdes cronicas, ndo foram encontrados em literatura cientifica nacional e

internacional estudos de adaptacao cultural e validagdo para a lingua portuguesa.

Destaca-se que a comparagdo entre idiomas e contextos culturais é um
parametro considerado muito importante para o desenvolvimento de estudos de
adaptacao cultural de instrumentos de medidas em sadde. Portanto, exigem-se muito
cuidado com possiveis erros relacionados, principalmente com as diferentes culturas
e suas equivaléncias idiomaticas, métodos utilizados e interpretacdo de resultados

(HAMBLETON; PATSULA, 1998).

Dessa forma, tem-se como objeto de investigacdo desse estudo realizar a
adaptacdo cultural do instrumento PACIC para a lingua portuguesa em dois

contextos culturais, no Brasil e em Portugal.
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1.3 Apresentagie do instuumento: Patient Assessment of Chronic
Jlness Care (PACIC)

Para sua construcao do instrumento PACIC em sua versao original, Glasgow
et al. (2005a) delinearam o estudo sobre a perspectiva das seguintes hipoteses: 1)
Todos os itens do PACIC e seus dominios deveriam seguramente caracterizar as
varias dimensdes da qualidade das acbes e do cuidado recebido relacionado ao
Modelo de Cuidados Cronicos (MCC) e apresentar boas caracteristicas psicométricas
(como por exemplo, consisténcia interna e confiabilidade teste-reteste); 2) De forma
geral, os itens do PACIC e seus dominios ndo deveriam estar relacionados as
caracteristicas séciodemograficas (por exemplo, sexo, idade, nivel educacional), mas
sim as caracteristicas clinicas das doengas cronicas (por exemplo, nimero de
comorbidades); 3) De forma moderada, o PACIC deveria estar relacionado com
medidas de cuidado primario e ativacdo da pessoa com condicdo crénica (GLASGOW

et al., 2005a).

Dessa forma, a versao final do instrumento PACIC foi constituida por 20 itens,
os quais abrangem cinco dominios: Participacao Ativa do Paciente no Tratamento,
Modelo do Sistema de Cuidado/Modelo para a Pratica, Estabelecimento de
Metas/Adaptacao, Resolucago de Problemas/Contexto (quatro itens) e

Seguimento/Coordenacao (GLASGOW et al., 2005a).

O primeiro dominio intitulado Participacao Ativa do Paciente no Tratamento
(o = 0,82) € composto pelos itens 1, 2 e 3, perfazendo um total de trés itens que
descrevem agdes que solicitam o ponto de partida inicial da pessoa com doencga
cronica e seu envolvimento na tomada de decis6es. O segundo dominio, Modelo do
Sistema de Cuidado / Modelo para a Pratica (o = 0,77), € composto pelos itens 4, 5 e

6, perfazendo um total de trés itens que descrevem agdes que organizam o cuidado e
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fornecem informacgdes as pessoas para a melhora da sua compreensao do cuidado. O
terceiro, Estabelecimento de Metas / Adaptacao (a = 0,84), € composto pelos itens 7,
8, 9, 10 e 11, perfazendo um total de cinco itens que avaliam a aquisicao de
informacdes para o estabelecimento especifico de metas colaborativas. O quarto,
Resolucao de Problemas / Contexto (a = 0,90), é composto pelos itens 12, 13, 14 e
15, perfazendo um total de quatro itens que descrevem barreiras potenciais que
devem ser consideradas no ambiente social e cultural da pessoa com doenca crdnica
na elaboracdo de planos de tratamento. Por fim, o quinto dominio, Seguimento /
Coordenacao (o = 0,86), € composto pelos itens 16, 17, 18, 19 e 20, perfazendo um
total de cinco itens que avaliam a promocao da continuidade do cuidado, reforcando
o devido tratamento e possibilitando as pessoas com doengas crénicas serem
avaliadoras do seu proprio progresso e coordenacao do cuidado (GLASGOW et al.,

2005a).

O PACIC avalia a possibilidade das pessoas refletirem sobre a qualidade do
cuidado recebido para a sua condicao cronica nos ultimos seis meses, devendo
assinalar no instrumento apenas uma alternativa de resposta para cada item. Sédo
oferecidas cinco alternativas de resposta para cada item, com escore (s) sobre
variagao de 1-5. A graduacao dos itens do instrumento ocorre por escala de variacao
do tipo Likert: 1 (Almost Never); 2 (Generaly Not); 3 (Sometimes); 4 (Most of the Time)
e 5 (Almost Always) (GLASGOW et al., 2005a).

Os valores totais dos escores em cada dominio sao calculados pela média
aritmética simples dos itens ponderados dos respectivos dominios. Da mesma forma,
o valor total do escore do PACIC é obtido pela média aritmética simples dos 20 itens
do instrumento, sendo que o valor mais alto corresponde a uma referéncia de maior
qualidade do cuidado recebido pelas pessoas com condi¢es crénicas nos ultimos

seis meses (GLASGOW et al., 2005a).

De um total de 379 participantes, 96 foram excluidos do estudo por nao

apresentarem pelo menos uma condicdo cronica. Portanto, 283 (75%) foram
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selecionados para o estudo. Destes, 266 responderam a mais de 50% dos

questionarios e foram incluidos nas analises (GLASGOW et al., 2005a).

Dessa maneira, a versao final do PACIC (20 itens) foi aplicada a 266 pessoas
adultas, com uma ou mais condi¢des cronicas e com pelo menos seis meses de
acompanhamento no cuidado em saude. No contexto americano escolhido para o
desenvolvimento do instrumento, as condicbes crénicas encontradas foram:
hipertensdo arterial (n=130), artrite (n=109), depressdao (n=51), diabetes mellitus

(n=41), asma (n=41) e dor (n=41) (GLASGOW et al., 2005a).

A anadlise de confiabilidade (precisao/reprodutividade) foi verificada pelo
método da consisténcia interna (alfa de Cronbach) dos 20 itens do PACIC. Para avaliar
o grau de relagdo entre os dominios, foi utilizada a andlise fatorial confirmatéria. A
confiabilidade teste-reteste e as associacoes entre medidas continuas foram avaliadas
usando-se o coeficiente de correlacdo linear de Pearson (coeficiente de correlacao
produto-momento) e correlacdes parciais foram utilizadas para controlar as possiveis
variaveis de confusdo. Associacbes entre o escore do PACIC e as varidveis categdricas
foram avaliadas usando o y* ou correlacdes ponto-bisserial (para caracteristicas
dicotomicas). ANOVA e ANCOVA foram utilizadas para avaliar diferencas potenciais

entre as diversas doencas cronicas (GLASGOW et al.,, 2005a).

Além disso, os pesquisadores coletaram dados sociodemograficos e clinicos,
como também foram realizadas analises estatisticas iniciais (média, mediana, desvio-
padrdo, obliquidade e distribuicdo de escores nos itens individuais, nos dominios e
no total dos itens do PACIC, a fim de avaliar as caracteristicas distribucionais)

(GLASGOW et al,, 2005a).

A confiabilidade do instrumento por meio do alfa de Cronbach obtido para o
PACIC em sua versao final com 20 itens foi de 0,93, variando para cada dominio do
instrumento de 0,77 a 0,90 (GLASGOW et al., 2005a). Para tanto, percebe-se a fiel
confiabilidade do PACIC, visto que os valores do alfa de Cronbach estdo acima de

0,70, valor minimo para instrumentos de itens (FAYERS; MACHIN, 2007).
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A validade de construto convergente foi avaliada no estudo principal, com a
aplicagdo simultanea do instrumento Patient Activation Mensure (PAM) (22 itens), que
avalia a dimensdao na qual as pessoas se sentem capazes de assumir a
responsabilidade dos seus proprios cuidados, e dos itens de 4 dominios (Integracao,
Comunicagao Interpessoal, Conhecimento Contextual e Cuidados Preventivos), de um
total de 11, do instrumento Primary Care Physicians - Ambulatory Care Experience
Survey (PCP-ACES), que avalia a associagao dos elementos do MCC com ao principais

aspectos de cuidados primarios (GLASGOW et al., 2005a).

Para testar a validade de construto convergente, Glasgow et al., (2005a)
avaliaram as correlacdes existentes entre as medidas dos dominios do PACIC e as
medidas obtidas nos 4 dominios selecionados do PCP-ACES e do instrumento PAM,
por meio do coeficiente de correlacdo linear de Pearson. Alguns resultados
evidenciaram valores referentes as correlaces estatisticamente significantes de fraca
a moderada magnitude, tais como: o dominio Participacdo Ativa do Paciente no
Tratamento do PACIC com o dominio Comunicagao Interpessoal do PCP-ACES e com
o instrumento PAM (r=0,35 e r=0,29, p<0,001); o dominio Estabelecimento de
Metas/Adaptacao do PACIC com o instrumento PAM (r=0,43, p<0,001); e, o dominio
Resolucdo de Problemas/Contexto do PACIC com o dominio Conhecimento
Contextual do PCP-ACES e do instrumento PAC (r=0,38 e r=0,59, p<0,0001). No
entanto, o dominio Seguimento/Coordenacao do PACIC ndo evidenciou correlacao
estatisticamente significante e apresentou fraca magnitude com o instrumento PAM

(r=0,16, p=0,09) (GLASGOW et al., 2005a).

Dessa forma, os autores concluiram que o PACIC apresentou propriedades
psicométricas adequadas e quando utilizado em conjunto com o ACIC, podera
fornecer importantes contribuicbes na pesquisa e na melhoria da qualidade do

cuidado em condigdes cronicas (GLASGOW et al., 2005a).

Nesse sentido, apOs a apresentacao dos principais aspectos considerados

para a construcdo do instrumento PACIC em sua versdo original, objeto do presente
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estudo, considera-se de fundamental importancia compreender alguns conceitos
teorico-metodoldgicos que norteiam o processo de adaptacdo cultural de

instrumentos de medida em saude.

1.4 Processa de adaptagie cultural de instuumentas de medida
em sauide

As respostas psicossociais aos problemas de saude e processos de vida sdo
alvos frequentes de grandes discussdes (FARIA; BELLATO, 2010; KAGEYANA et al.,
2008; GARCIA; COSTA JUNIOR, 2008; RODRIGUES et al., 2009; SARTORE; GROSS],
2008), e a denominacgbes dessas respostas, processo inerente ao desenvolvimento de
sistemas padronizados de linguagem, traz o desafio de trata-las como construto

(BRAGA; CRUZ, 2006).

Os construtos sdo abstracdes, construcdes tedricas que objetivam organizar e
atribuir significados ao nosso ambiente, que ndo podem ser diretamente observados,
mas podem ser mensurados pelos seus atributos ou indicadores. Exemplos de
construtos: qualidade de vida, ansiedade, dor, sentimento de impoténcia, esperanca,

pesar, medo, entre varios outros (BRAGA; CRUZ, 2006; PEDHAZUR 1991).

Embora haja a utilizacdo cada vez mais habitual de instrumentos para avaliar
praticas de um construto em saude, nem sempre estao disponiveis no idioma ou para

a determinada cultura de interesse.

Portanto, devido ao aumento do numero de pesquisas multinacionais e em
diferentes culturas (BEATON et al, 2002; HAMBLETON, 2005), aumenta-se a

necessidade de adaptar medidas relacionadas a salde para uso em outros idiomas,
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diferentes do original (BEATON et al., 2000). Atribui-se o nome de adaptacao cultural
por ndo bastar simplesmente a traducdo do mesmo. E necessario todo um processo
reflexivo que vai desde a compreensao dos objetivos do instrumento original
passando pela importancia semantica dos termos utilizados até a analise se ele é
capaz de medir o mesmo critério ou construto em diferentes idiomas ou culturas

(GEISINGER, 1994; HAMBLETON; PATSULA, 1998; BEATON et al., 2000).

Esse processo reflexivo inicia-se antes mesmo da sele¢do de um instrumento,
esbarrando na duvida da utilizacdo de um ja existente ou na opgdo de
desenvolvimento de um novo. As primeiras vantagens sempre apontadas pela
adaptacao cultural sdo o menor custo e tempo gasto (GEISINGER, 1994; GUILLEMIN;
BOMBARDIER; BEATON, 1993; JORGE, 2008), ha também uma maior seguranga em se
utilizar instrumentos ja amplamente utilizados, ndo descartando-se a possibilidade de

comparacao entre os resultados encontrados (HAMBLETON; PATSULA, 1998).

Dessa forma, Hambleton e Patsula (1998) ressaltam que estudos de
adaptacdo cultural ndo devem ser realizados para encontrarem-se argumentos de
superioridade de algumas nacbes. Na interpretacdo dos resultados, devem-se
considerar fatores especificos de uma cultura, como politicas educacionais, padrdes
de vida e valores culturais, além de fatores externos, como a motivacdo para

responder ao instrumento (HAMBLETON; PATSULA, 1998).

Contudo, em outras situacdes, a adaptacao cultural ndo deve ser justificada,
seja pela forma de como o instrumento é estruturado, diferindo dos utilizados em
determinada cultura, ou baseado em conceitos que podem sugerir ambiguidades,
sendo parcialmente incorretos (GEISINGER, 1994; HAMBLETON; PATSULA, 1998;
HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1997; 1998).

Dessa maneira, no Brasil, recentemente iniUmeros estudos realizaram a
adaptacdo cultural de instrumentos desenvolvidos em culturas diferentes para
realidades especificas (DEON, 2009; DEON et al., 2011; FABRICIO-WEHBE et al.,, 2009;
IMADA; SOUZA, BIFFI, 2010; PELEGRINO, 2009; QUEIROZ; PACE; SANTQOS, 2009;
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SANTOS, 2009; SARTORI, GROSSI, 2008; SERRANO, 2009; XAVIER et al, 2011;
ZANETTI et al, 2012). Do mesmo modo, em Portugal, também houve o
desenvolvimento de tais estudos metodologicos (BATALHA et al., 2009; DELALIBERA;
COELHO; BARBOSA, 2010; DOMINGUES; CRUZ, 2011; FACHADO et al., 2007; MATIAS,
2010; NEVES; SILVA; MARQUES, 2011; RIBEIRO, 2010; SILVA; RIBEIRO, 2008).

De acordo com Hambleton e Patsula (1998), trés parametros
fundamentalmente relevantes devem ser considerados para proceder a adaptacao de
um instrumento entre regides com diferentes idiomas e culturas: avaliacdo do
instrumento traduzido, examinando até que ponto os resultados encontrados
correspondem ao estado real; avaliagdgo de sua validade e confiabilidade; e
estabelecimento de comparagao entre idiomas, quando for importante. Quando esse
processo é estabelecido, o pesquisador devera estar atento para possiveis erros
relacionados, principalmente com as diferentes culturas e idiomaticas, métodos

utilizados e interpretacao de resultados (HAMBLETON; PATSULA, 1998).

Nessa perspectiva, a adaptacdo cultural procura obter a equivaléncia
semantica (gramatica e vocabulario), cultural (experiéncias vivenciadas dentro do
contexto cultural da sociedade), idiomatica (substituicdo de expressdes ou itens ndo
encontrados em portugués) e conceitual (validade de conceito explorado, ou seja, se
um dado dominio tem a mesma importancia tanto na versdo original de um
instrumento quanto na versao adaptada) de cada item do instrumento, assim como
as referentes as instrucbes de preenchimento e a coeréncia da apresentacao
(GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993; BEATON et al., 2000; 2002; SCHIMIDT;
BULLINGER, 2003).

Portanto, a partir do objetivo de se obter medidas validas de traducdo e de
adaptacdo cultural do instrumento original, recomendam-se diretrizes para a
obtencdo de padroniza¢bes (GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993; BEATON et
al., 2000; 2002).
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A preocupagao em atender a padronizacdes para o processo de adaptacao
cultural de instrumentos de medidas em saude ocorre devido a grande variacao na
qualidade dos processos metodoldgicos utilizados e na falta de um consenso padrao

a ser seguido (MANEESRIWONGUL; DIXON, 2004).

Assim, a escolha adequada da metodologia utilizada para adaptar
culturalmente um instrumento de medida permite a inclusdo de variaveis especificas
proprias da cultura. Como também, permite a utilizacdo de linguagem simples, clara

e de facil acesso a populacao atendida (BANDEIRA; CALZAVARA; VARELA, 2005).

Reconhece-se que ndo ha um Unico modelo padrdo a ser seguido e uma
melhor metodologia para realizar o processo de adaptagao de um instrumento de

medida em saude.

Porém, diversos estudos nacionais e internacionais utilizaram-se das
recomendacdes metodoldgicas propostas por Guillemin, Bombardier e Beaton (1993),
baseadas em diretrizes médicas, socioldgicas e psicoldgicas (CICONELLI et al., 1999;
FABRICIO-WEHBE et al, 2009; IMADA; SOUZA, BIFFI, 2010; KIMURA, 1999;
MASTROPRIETO et al., 2007; LA SCALA et al., 2005; SARTORI; GROSSI, 2008).

Entretanto, com o objetivo de aprimorar o processo metodoldgico proposto
por Guillemin, Bombardier e Beaton (1993), alguns autores apresentaram algumas
modificacbes para conduzir a adaptacao cultural (FERRER et al., 2006; BEATON et al.
(2000; 2002), que foram utilizadas por alguns estudos recentes (FERREIRA et al., 2008;
ECHEVARRIA-GUANILO et al, 2006; CASTRO, 2007; SERRANO, 2009; XAVIER et al.,
2011; ZANETTI et al., 2012).

Ainda assim, o processo de adaptagdo cultural adotado para o Brasil e
Portugal do instrumento PACIC foi realizado de acordo com as etapas propostas por
World Health Organization - WHO (2012), conforme recomendagdes do programa
americano Improving Chronic Illness Care (ICIC), o qual informa sobre a construcao
original e utilizacgdo do PACIC e os demais instrumentos envolvidos no

gerenciamento do cuidado em condigdes cronicas.



Introdugio | 53

Portanto, as etapas desse estudo contemplam particularidades essenciais que
foram descritas detalhadamente nos métodos, na seguinte sequéncia: Traducao;
Comité de Especialistas; Retrotraducdo (Back-Translation); Pré-Teste e Entrevista

Cognitiva (WHO, 2012).

Portanto, pretende-se, com o presente estudo, seguir cuidadosamente e de
forma sequencial tais etapas recomendadas pelo processo metodoldégico de WHO
(2012), com o objetivo de garantir que a validade e a confiabilidade do instrumento
original do PACIC se mantenham na versdo adaptada para a lingua portuguesa do

Brasil e de Portugal.

Considerando os fatores especificos que justificam o desenvolvimento de
estudos de adaptacao cultural de um instrumento, é importante ressaltar que o Plano
de Ac¢des da Organizacao Mundial da Saude, documento orientador na preparacao
de Planos de Enfrentamento das DCNT, focou-se em quatro principais condi¢des
cronicas: a doenca cardiovascular, o cancer, a doenca respiratoria cronica e o diabetes
(WHO, 2008). No Brasil, o Ministério da Saude desenvolveu o Plano de Acdes
Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT),
2011-2022, visando enfrentar e deter as DCNT mais prevalentes, entre as quais: o
acidente vascular cerebral, o infarto, a hipertensdo arterial, o cancer, o diabetes e as

doencas respiratorias cronicas (BRASIL, 2011a).

Além disso, mediante diretrizes de um documento internacional que
direciona o cuidado em salde baseado em evidéncias, destacou-se que o diabetes
mellitus (DM) foi uma das condig¢des cronicas incluidas na aplicacao experimental do

Modelo de Cuidados Cronicos (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION — ADA, 2012).

Somado a relevancia desses documentos e a crescente importancia
epidemiolégica do DM, apresentam-se a seguir dados relacionados a prevaléncia e
aos impactos financeiros relacionados aos custos com a salude dessa condi¢do

cronica. Para fins de organizacao e desconsiderando qualquer grau de importancia,
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tais dados foram apresentados sequencialmente em vista a realidade do mundo, do

Brasil e de Portugal.

1.5 O diabetes mellitus: aspectos epidemiocldgicos

Dentre as DCNT, o diabetes mellitus (DM) é considerado um fardo
econOmico, social e pessoal para as instituicdes e familias, representando um grande
desafio para a saude e o desenvolvimento humano, principalmente em paises de
baixa condicao socioecondmica, levando as familias a um maior estado de pobreza

(WHO, 2011a).

O crescimento da prevaléncia e incidéncia do DM, mortalidade prematura e
os custos envolvidos no controle e no tratamento das complicagdes tém evidenciado
a condicao crénica como um grave problema de Saude Publica, principalmente ao
aproximar-se de proporgoes epidémicas alarmantes (BRASIL, 2011a; GLASGOW et al.,
1999; WHO, 2011a).

Entre os anos de 2010 e 2030, um estudo revelou que a prevaléncia mundial
de DM entre os adultos (20-79 anos) seria de 6,4%, afetando 285 milhdes adultos, em
2010, com projegao para 7,7%, e 439 milhdes de adultos até 2030. Portanto, entre as
trés proximas décadas devera ocorrer um acréscimo de 69% no nimero de adultos
com DM nos paises desenvolvidos e um aumento de 20% nos paises em

desenvolvimento (SHAW; SICREE; ZIMMET, 2010).

Estudo multicéntrico de prevaléncia do DM realizado no Brasil, com a
populagdo urbana brasileira, na faixa etaria de 30-69 anos, mostrou que 7,6% e 7,8%

apresentam DM e tolerancia diminuida a glicose, respectivamente (MALERBI;



Introdugio | 55

FRANCO, 1992). Aproximadamente nove anos depois, um estudo semelhante,
realizado na cidade de Ribeirdo Preto, Sdo Paulo, obteve, respectivamente,
prevaléncia de 12,1% e 7,7% (TORQUATO et al., 2003). Ainda em Ribeirdo Perto, um
novo estudo mais recente, mostrou prevaléncia de 15,02% para DM e 5,53% para

tolerancia diminuida a glicose (MORAES et al., 2010).

Em Portugal, estudo epidemiologico divulgou que a prevaléncia do DM na
populacdo entre 20-79 anos foi de 12,4% e uma incidéncia de 511,4 novos casos por
100.000 habitantes, representando uma situacao de verdadeira epidemia (PORTUGAL,
2011). E importante ressaltar que Portugal encontra-se atualmente em situacdo de
destaque com um dos valores mais elevados de prevaléncia mundial de DM (20-79
anos), nomeadamente por comparacao a Espanha e a maioria dos paises da Europa

(INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION —IDF, 2012).

De acordo com o primeiro estudo de prevaléncia do DM realizado em seis
regides de Portugal, encontrou-se a maior prevaléncia (13,9%) no Grande Porto, que
representa a metrépole multimunicipal portuguesa, com 1.287.276 habitantes e uma
area total de 1024 km? formada por onze cidades, dentre elas, o Porto (GARDETE-

CORREIA et al,, 2010).

Contudo, a progressiva importancia epidemiolégica do DM em paises de
baixa, média e alta condi¢do socioeconOmica também causa impactos financeiros

frente aos custos com a saude (GUIDONI et al., 2009).

O National Health System britanico evidenciou que os custos envolvidos com
os sistemas de saude em geral as doengas crénicas variam entre 50-80% das
despesas globais de saude, o que representa sérios problemas de sustentabilidade

financeira para a manutengao dos programas de cuidados (SINGH, 2008).

Em 2011, um estudo realizado em oito cidades brasileiras investigou os
custos diretos e indiretos do tratamento ambulatorial em pessoas com DM2
atendidas no Sistema Unico de Saude (SUS). Os resultados mostraram um custo

anual para o tratamento ambulatorial de pessoas com DM2 de R$2.951.496 para
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1000 pessoas (R$ 2.951/ por pessoa), sendo que R$ 1.870.365 de custos diretos
(63,3%) e R$ 1.082.496 de custos indiretos (36,7%) (BAHIA et al., 2011).

Em Portugal, realizou-se em 2008 um estudo no qual revelou os custos do
DM2 para o sistema de saude portugués, resultando um custo total aproximado de
€952 milhdes, o que representou cerca de 55% do total das despesas de saude e
0,55% do Produto Interno Bruto (PIB) no ano vigente. Decompondo esse total em
custos diretos e indiretos, o estudo apontou para uma estimativa global de €616
milhdes em custos diretos (64,7%), dos quais €108,20 milhdes com internagdes e
€508 milhdes com tratamentos ambulatoriais, e €336 milhdes em custos indiretos

(35,3%) (GOUVEIA, 2012).

Dessa forma, os custos financeiros em saude decorrentes do DM incluem
gastos associados com a perda da capacidade produtiva no trabalho, o absenteismo,
os tratamentos clinicos e cirdrgicos, a reabilitacdo e a aposentadoria precoce. Nestes
casos, 0os encargos ultrapassam a esfera financeira, relacionando também custos
sociais e humanisticos, levando a reducdo da qualidade de vida e a problemas de
ordens psicoldgicas, constituindo-se em um grande desafio para as politicas de

saude, agravado pelas desigualdades sociais e econdmicas (GUIDONI et al., 2009).

Com base na epidemiologia apresentada e suas consequéncias para a
populacdo mundial e politicas de saude, o diabetes mellitus constitui uma das mais
importantes condigdes cronicas de saude, impondo a necessidade de controle e

tratamentos eficazes (SILVEIRA et al., 2010).

Os dois mais importantes estudos clinicos para controle do DM, o Diabetes
Control and Complications Trial (DCCT, 1993) e o United Kingdom Prospective
Diabetes Study Group (UKPDS, 1998), encontraram que as mudancas no estilo de vida
pela educacao permanente das pessoas com DM resultam em reducao de peso
corporal, melhor controle glicémico e metabdlico, da pressao arterial e de lipidios,
reducao dos riscos cardiovasculares. Dessa forma, o controle metabdlico é obtido por

meio da educagdo, do monitoramento glicémico, da terapia nutricional, da atividade
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fisica regular, dos esquemas terapéuticos farmacoldgicos, das informagdes sobre a
prevencao e tratamento das complicagdes agudas e crbnicas, e do reforco dos

objetivos do tratamento (ADA, 2012).

Pela natureza cronica da doenca, os problemas de saude gerados pelo DM
requerem gerenciamento continuo por varios anos ou décadas (BRASIL, 2008; WHO,
2002; PAIM, 2011). A complexidade do regime terapéutico que inclui mudangas no
estilo de vida e, na maioria das vezes, multiplos medicamentos e dosagens
associados ao aparecimento de complicaces cronicas precoces, torna-se um desafio
para as adaptagdes comportamentais necessarias no controle adequado da doenca

(WAGNER et al., 2001; SELEY; WEINGER, 2007).

No entanto, a obtencdo do sucesso do tratamento em pessoas com
condicdes cronicas vai além de simplesmente receber cuidados com qualidade,
acrescentando-se a necessidade de manifestar expectativas e medos no decorrer do
cuidado prestado. Dessa forma, torna-se essencial o auxilio no processo de aceitacdo
da condicdo, a fim de obter os conhecimentos necessarios para a sua gestdo com
autonomia, mantendo toda a colaboracdao com a equipe de profissionais de saude

responsavel pela prestacao dos cuidados (BOAVIDA, 2001; ADA, 2012).

Dessa forma, espera-se contribuir para a producdo do conhecimento
cientifico de estudos comparativos em diferentes contextos culturais, permitindo a
adaptacdo cultural do PACIC para a lingua portuguesa do Brasil e de Portugal em
pessoas com diabetes mellitus, tendo em vista a importancia de avaliar a qualidade

do cuidado continuado nessa importante condicao crénica de saude.
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1.6 Justificativa e Relevancia

As DCNT constituem condi¢des de saude que persistem em longo prazo,
requerendo acompanhamento continuado e permanente. Nessa perspectiva, 6rgaos
internacionais e nacionais de saude tém se esforcado para melhorias na qualidade do
cuidado prestado as pessoas com condi¢des cronicas, uma vez que requer cuidados

continuos e uma adequacao necessaria a um novo padrao de vida saudavel.

Reconhecendo positivamente a oportunidade de um cuidado integral, os
sistemas de salde precisam ser fortalecidos a fim de oferecer assisténcia direcionada
as pessoas com DCNT, mediante modelos de atencdo as condigdes cronicas

(SCHMIDT, 2011; WAGNER, 1998; WAGNER et al., 2001; WHO, 2002).

Dentre eles, sobressai-se o Modelo de Cuidados Crbnicos (MCC),
originalmente proposto por Wagner (1998) e pesquisadores do MacColl Institute for
Healthcare for Inovation de Seatle, Washington, nos Estados Unidos, como uma
abordagem interativa de um modelo de gestdo para cuidados em pessoas adultas

com condigdes cronicas, garantindo a continuidade do cuidado em saude.

Destaca-se que a utilizagdo de ferramentas praticas de avaliagdo para
monitorar os sistemas de salde e avaliar a implementacao dos elementos do MCC,
torna-se também essencial para possibilitar comparacdes entre diferentes contextos
culturais e/ou acompanhar a qualidade do cuidado em estudos clinicos de

intervencao (INSTITUTE OF MEDICINE, 2001; MCGLYNN, 2003).

O PACIC é o unico instrumento disponivel na literatura cientifica que tem
permite a avaliacdo da qualidade do cuidado baseado nos elementos do MCC, sobre
a perspectiva da pessoa com condicao cronica. Portanto, possibilita o
desenvolvimento da capacidade da pessoa ser avaliadora do seu proprio cuidado

(HIBBARD, 2003).
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Embora o PACIC seja um instrumento reconhecido mundialmente, adaptado
e validado em diversos idiomas e utilizado de forma ampla e efetiva em diferentes
paises para conhecer a sistematizacdo das praticas de saude adotadas no cuidado
com condicbes cronicas, ndo foram encontrados em literatura cientifica nacional e

internacional estudos de adaptacao cultural e validacao para a lingua portuguesa.

Destaca-se que a comparagdo entre idiomas e contextos culturais é um
parametro considerado muito importante para o desenvolvimento de estudos de
adaptacao cultural de instrumentos de medidas em saude (HAMBLETON; PATSULA,
1998). Dessa forma, tem-se como objeto de investigacdo desse estudo realizar a
adaptacdo cultural do instrumento PACIC para a lingua portuguesa em dois

contextos culturais, no Brasil e em Portugal.

Mediante o crescente impacto epidemiolégico das DCNT, elaboraram-se
documentos internacionais e nacionais, como o Plano de Acbes da Organizagao
Mundial da Saude (WHO, 2008) e o Plano de Acgdes Estratégicas para o
Enfrentamento das Doencas Crénicas Nao Transmissiveis (DCNT), 2011-2022 (BRASIL,
2011a), com o objetivo de determinar uma atencao especial na melhora do cuidado

nas DCNT mais prevalentes. Dentre as tais, encontrou-se o diabetes mellitus.

Além disso, mediante diretrizes de um documento internacional que
direciona o cuidado em saude baseado em evidéncias, destacou-se que o DM foi
uma das condigdes cronicas incluidas na aplicacdo experimental do Modelo de

Cuidados Cronicos (ADA, 2012).

Dessa forma, espera-se contribuir para a producdao do conhecimento
cientifico de estudos comparativos em diferentes contextos culturais, permitindo a
adaptacao cultural do PACIC para a lingua portuguesa do Brasil e de Portugal em
pessoas com diabetes mellitus, tendo em vista a importancia de avaliar a qualidade

do cuidado continuado nessa importante condicao crénica de saude.
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2 OBJETIVOS

1.1 Objetiva geral

- Adaptar culturalmente o instrumento desenvolvido originalmente na lingua
inglesa Patient Assessment of Chronic Illness Care (PACIC), para a lingua portuguesa

do Brasil e de Portugal.

1.1 Objetivas especificos

* Realizar a tradugdo do PACIC em sua versao original para a lingua portuguesa

do Brasil e de Portugal;

- Verificar o alcance das equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e
conceitual entre a versdao original do instrumento e as tradugbes brasileira e

portuguesa no Comité de Especialistas;

* Realizar as retrotraducdes das versdes em portugués obtidas no Brasil e em

Portugal para o inglés;

+* Executar o pré-teste por meio de entrevistas cognitivas em uma populagdo de

adultos e idosos com diagnostico de diabetes mellitus no Brasil e em Portugal;

* Verificar a compreensao dos conceitos existentes.
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3 CASUISTICA E METODO

3.1 Jipa de estude

rata-se de um estudo metodolégico, de cunho transversal, que
tem como enfoque apresentar diferentes propositos, caminhos
de provar hipoteses, métodos de coleta de dados e medidas e
técnicas de analise de dados. Pode ser utilizado como controle de outras pesquisas,
da teoria e aplicagdo de aspectos de matematicas, estatistica, medidas e o significado

de reunir e analisar dados (KERLINGER, 1979).

Considera-se que estudos essencialmente metodoldgicos tém como enfoque
principal ampliar o conhecimento do pesquisador sobre o fenbmeno que deseja

investigar em estudos posteriores mais estruturados (POLIT; BECK, 2006a).

Portanto, o tipo de estudo selecionado possibilitard adaptar culturalmente
um instrumento para avaliacdo da qualidade do cuidado recebido na perspectiva de
pessoas com condi¢des cronicas no contexto brasileiro e portugués, que enfatiza os

elementos do Modelo de Cuidados Cronicos (MCCQ).
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3.2 Auterizagie foumal de auter principal para a adaptagie
cultural de instwumento

A autorizagdo formal para a adaptacdo cultural a realidade brasileira e
portuguesa do instrumento Patient Assessment of Chronic Illness Care (PACIC)
(ANEXO A) foi solicitada ao Dr. Russell Glasgow, o autor principal do instrumento. Em
e-mails recebidos nos dias 04 de novembro de 2010 e 21 de janeiro de 2012, o
referido autor concedeu a autorizacao para que o instrumento fosse traduzido e
adaptado para a lingua portuguesa do Brasil (ANEXO B) e de Portugal (ANEXO Q),

respectivamente.

3.3 Puocesse de adaptagio cultural de PACIC ne Brasil e em
Patugal

O processo de adaptacao cultural adotado para o instrumento PACIC no
Brasil e em Portugal foi realizado de acordo com as etapas propostas por World
Health Organization - WHO (2012), conforme recomendagdes no website do
Programa Improving Chronic Illness Care (ICIC, 2012), o qual informa sobre o
desenvolvimento inicial e utilizagdo do PACIC e outros instrumentos envolvidos no
gerenciamento do cuidado em doengas cronicas. Tais recomendag¢des também foram
advertidas por meio de correio eletronico (ANEXO D), em comunicacao para contatos

iniciais do desenvolvimento deste estudo, com Dr. Brian Austin, vice-diretor do
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Improving Chronic Illness Care, membro do Group Health Research Institute e diretor

associado do MacColl Institute for Healthcare Innovation (GHRI, 2012).

Portanto, as etapas percorridas para o desenvolvimento desse estudo serdao
apresentadas a seguir e foram obedecidas conforme recomendado na seguinte
sequéncia: Tradugdo; Comité de Especialistas; Retrotraducao (Back-Translation); Pre-

Teste e Entrevista Cognitiva (WHO, 2012).

33.1 Jwadugde de instwumente PACIC para a Ungua
potuguesa do Brasil e de Poatugal

O processo de traducao preconizado por WHO (2012) recomenda que sejam

consideradas as seguintes diretrizes gerais:

» A énfase da tradugdo tem como foco principal a equivaléncia conceitual,

devendo ser evitadas traducdes literais: “palavra por palavra”;

= A traducdo dos itens do instrumento deve constituir-se de frases

simples, claras e concisas, evitando frases extensas;

» A linguagem da tradugdo deverd ser facilmente compreendida para
qualquer nivel de pessoas entrevistadas, evitando concentrar em uma linguagem
diretamente voltada para profissionais de saude. Considera-se como uma traducao
ideal quando se obtém a rapida compreensao das pessoas entrevistadas logo ap0s

uma leitura dos itens do instrumento;

» Em quaisquer circunstancias, devem ser evitados termos técnicos,

vernaculos ou expressdes idiomaticas na traducao;
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» Os tradutores devem considerar o género e a idade das pessoas

entrevistadas, além de estarem atentos a palavras que possam parecer ofensivas.

Dessa maneira, a fim de realizar a traducdo do instrumento PACIC em sua
Versdo Original (PACIC-VO) (ANEXO A), selecionaram-se quatro tradutores nativos,
dois brasileiros e dois portugueses. Em cada contexto, um profissional de saude e o
outro atuante em traducbes de assuntos em saude, habituados com a linguagem
técnica da tematica do instrumento e bilingues, ou seja, com amplo dominio da

lingua e cultura inglesa.

Para dar inicio as traducdes, os tradutores foram esclarecidos individualmente
por correio eletronico, sobre a natureza, os objetivos do estudo e as diretrizes gerais

propostas por WHO (2012).

Como resultado das traducdes do instrumento PACIC-VO, obtiveram-se
quatro versdes em portugués: Versao Traduzida para o Portugués-Brasil 1a (PACIC-
VTPBra 1a), Versao Traduzida para o Portugués-Brasil 1b (PACIC-VTPBra 1b), Versao
Traduzida para o Portugués-Portugal 2a (PACIC-VTPPort 2a) e Versdao Traduzida para
o Portugués-Portugal 2b (PACIC-VTPPort 2b).

Dessa forma, apos a obtencdo das quatro versdes traduzidas e objetivando
priorizar frases de melhores expressdes, originou-se uma versao consensual brasileira
e uma portuguesa, denominadas: Versao Consensual em Portugués-Brasil lab
(PACIC-VCPBra lab) (APENDICE A) e Versdo Consensual em Portugués-Portugal 2ab
(PACIC-VCPPort 2ab) (APENDICE B).



Casuisticn ¢ Método | 67

3.3.2 Avaliagdc pele Comité de Especialistas

A formagdo do Comité de Especialistas revela-se de grande importancia para
o alcance da equivaléncia do processo de adaptagdo cultural de um instrumento

traduzido com o original (GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993).

Nesta etapa, objetiva-se o esclarecimento de expressdes inadequadas
(conceitos da traducdo), bem como de qualquer possivel divergéncia entre a versao
traduzida e a versao original. Os especialistas devem ser capazes de questionar
algumas palavras ou expressdes, sugerindo alternativas consistentes com a realidade
da populagdo alvo. O resultado desta etapa devera originar uma nova versdao do

instrumento traduzido (WHO, 2012).

Dessa forma, as versdes consensuais do instrumento brasileiro PACIC-VCPBra
lab e portugués PACIC-VCPPort 2ab foram entdo submetidas a avaliacdo por um
Comité de Especialistas, composto, no Brasil, pela pesquisadora principal, sua
orientadora e cinco profissionais: duas enfermeiras docentes da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo (EERP-USP) e atuantes
no ensino, pesquisa e extensao do cuidado de pessoas com doencas cronicas, em
especial o diabetes mellitus, sendo uma delas pesquisadora na metodologia adotada
no presente estudo; duas enfermeiras doutorandas da EERP-USP inseridas também
na pesquisa do cuidado em DM e uma tradutora bilingue com experiéncia em

traducdes de assuntos em saude.

Em Portugal, compuseram o Comité de Especialistas a pesquisadora principal
e sua supervisora responsavel pelo estagio internacional, enfermeira e professora
coordenadora da Escola Superior de Enfermagem do Porto (ESEP), além de: duas
enfermeiras docentes da ESEP, uma enfermeira docente da Escola Superior de Saude

do Vale do Ave (ESSVA), todas atuantes no ensino, pesquisa e extensao do cuidado
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de pessoas com doencas cronicas, sendo duas delas pesquisadoras na metodologia
adotada no presente estudo e uma delas também tradutora bilingue com experiéncia
em traducdes em assuntos em salde. Também fizeram parte desse Comité uma
enfermeira supervisora da equipe de Enfermagem do Servico de Consultas Externas
(Endocrinologia) do Centro Hospitalar de Sao Joao (EPE), Porto, Portugal e uma

pessoa com diagnostico de diabetes mellitus em seguimento neste servico.

Apds um contato individualizado sobre a disponibilidade do dia e horario
dos especialistas, foi-lhes enviada uma Carta-Convite, por meio de correio eletronico,
no Brasil (APENDICE C) e em Portugal (APENDICE D) nos dias 26 de maio de 2011
(Ribeirao Preto, Sao Paulo, Brasil) e 21 de fevereiro de 2012 (Porto, Portugal), com
orientagdes especificas sobre o desenvolvimento do estudo, a apresentacdo do
instrumento e a forma de participacao de cada especialista, além de esclarecimentos

sobre os objetivos e procedimentos a serem adotados em ambos os Comités.

A reunido com o Comité de Especialistas no Brasil foi conduzida pela
pesquisadora principal e sua orientadora no dia 30 de maio de 2011, as 9:00h, na
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto. Em Portugal, a pesquisadora principal e a
sua supervisora dirigiram a reunido no dia 29 de fevereiro de 2012, as 15:30h, na
Escola Superior de Enfermagem do Porto. Cada reunido durou em média duas horas
e ambas foram gravadas em audio com consentimento assinado por todos os

especialistas.

De forma inicial, foram esclarecidos aos especialistas os objetivos do estudo e
da reunido para proceder as avaliagbes das equivaléncias semantica, idiomatica,
cultural e conceitual entre a versao original do instrumento e as versdes consensuais

brasileira e portuguesa.

A equivaléncia semantica destinou-se a substituicdo de alguns termos por
outros equivalentes (sinbnimos) no portugués do Brasil e de Portugal, quando estes
ndo se enquadravam para o contexto avaliado. A equivaléncia idiomatica referiu-se a

substituicdo de expressdes ou itens coloquiais e/ou idiomaticos de dificil tradugao
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nao encontrados no contexto cultural do Brasil e de Portugal. A equivaléncia cultural
consistiu na correspondéncia das situacOes retratadas na versao original as
vivenciadas no contexto cultural do Brasil e de Portugal. Por fim, a equivaléncia
conceitual, que representou a coeréncia do item avaliado relacionado ao dominio a

ser medido.

Para tanto, apds a leitura individual e a assinatura em duas vias da Declaracao
de Consentimento para Especialistas (APENDICE E) no Brasil e em Portugal,
manifestando a concordancia sobre a forma de participagdo, foram distribuidas uma
copia do instrumento em sua versao original PACIC-VO e em suas versoes
consensuais PACIC-VCPBra lab (Brasil) ou PACIC-VCPPort 2ab (Portugal) para cada
membro do Comité. A seqguir, solicitou-se que todos os especialistas acompanhassem
a leitura dos instrumentos, a medida que a tradutora bilingue lia pausadamente e em
voz alta os itens do instrumento em sua versdo original, para facilitar a comparacao
com os itens em suas versdes consensuais brasileira e portuguesa lidos pela

pesquisadora principal, sendo realizadas, em conjunto, discussoes.

Na presenca de divergéncias nas equivaléncias, procedia-se a uma discussao
para esclarecimentos até a obtencao de um consenso, de, no minimo, 80% do total

do nimero de membros do Comité de Especialistas, sendo acatadas as sugestdes.

Ao término desse processo, resultaram-se a Versdao Consensual em
Portugués-Brasil 1.0 (PACIC-VCPBra 1.0) e a Versao Consensual em Portugués-
Portugal 2.0 (PACIC-VCPPort 2.0), como podem ser visualizadas a seguir no Quadro 1

e no Quadro 2, respectivamente.
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Quadro 1 - Representagdo do consenso da Versdao Consensual em Portugués-Brasil
1.0 (PACIC-VCPBra 1.0). Ribeirdao Preto-SP, Brasil, 2012

PACIC-VCPBra 1lab

PACIC-VCPBra 1.0

ESCALA PARA AVALIACAO DO PACIENTE COM
RELAGCAO AOS CUIDADOS PRESTADOS A SUA
DOENCA CRONICA

QUESTIONARIO DE AVALIAGAO DO CUIDADO
DE PACIENTES COM DOENGA CRONICA

Cuidados prestados a sua Doenca Cronica

Cuidados com a sua Doenca Cronica

Manter-se saudavel pode ser dificil
gquando vocé tem uma doenca cronica.
Nos gostariamos de saber sobre
o tipo de atencdo que recebe da equipe de saude
com relacdo a sua condicdo. Esta ajuda pode
incluir o (a) seu (sua) médico (a),
seu (sua) enfermeiro (a) ou médico (a) assistente
que trata da sua doenca. Suas respostas
serdo mantidas confidenciais
e ndo serdo reveladas a ninguém.

Manter-se saudavel pode ser dificil
quando vocé tem uma doenca cronica.
Noés gostariamos de saber sobre
a ajuda que vocé recebe da equipe de saude
com relacdo a sua condicdo. Esta ajuda pode
incluir o (a) seu (sua) médico (a),
seu (sua) enfermeiro (a) ou outros profissionais
de saude que trata da sua doenca.

Suas respostas serdao mantidas em sigilo
e ndo serdo reveladas a ninguém.

Nos ultimos seis meses,
quando recebi cuidados em relagdo a minha
doenca cronica:

Para responder todas as questoes desse
questionario, vocé devera pensar na ajuda do
cuidado recebido para a sua doenca cronica
nos ultimos 6 meses e assinalar uma resposta
para cada questao.

Quase nunca Nunca
Geralmente néo Quase Nunca
Algumas vezes As vezes

A maior parte do tempo Quase Sempre

Quase sempre Sempre

Ativacao do Paciente

Participacao Ativa do Paciente no Tratamento

1. Perguntaram-me sobre minhas idéias quando
fizemos um plano de tratamento.

1. Perguntaram a minha opinido quando foi feito
a proposta de tratamento.

2. Deram-me opc¢des sobre o tratamento para
gue eu pensasse a respeito.

2. Deram opgdes de tratamento para que eu
pensasse a respeito.

3. Perguntaram-me sobre os problemas que
tenho com os remédios que tomo ou os seus
efeitos.

3. Perguntaram se tenho algum problema com os
medicamentos que eu tomo ou com 0s seus
efeitos.

Desenvolvimento do Sistema de Cuidado /
Apoio para Decisao

Modelo do Sistema de Cuidado /
Modelo para a Pratica

4. Deram-me uma lista escrita de coisas que eu
deveria fazer para melhorar minha saude.

4. Deram uma lista por escrito de coisas que eu
deveria fazer para melhorar a minha saude.

5. Fiquei satisfeito (a) que os cuidados prestados
eram bem organizados.

5. Fiquei satisfeito (a) com a organizacdo dos
cuidados prestados.

6. Mostraram-me como o que eu fazia para
cuidar da minha doenga influenciava minha
condigao.

6. Mostraram que a maneira como eu me cuidava
influenciava na minha doenca.

Estabelecimento de Metas / Adaptacao

Estabelecimento de Metas / Adaptacao

7. Perguntaram-me sobre meus objetivos no
tratamento da minha doenca.

7. Perguntaram quais 0os meus objetivos no
tratamento da doenca.

8. Ajudaram-me a  estabelecer
especificos para melhorar meus
alimentares ou atividade fisica.

objetivos
habitos

8. Ajudaram a estabelecer objetivos especificos
para melhorar meus habitos alimentares ou
atividade fisica.
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9. Deram-me uma copia do meu plano de
tratamento.

9. Deram uma coOpia da minha proposta de
tratamento.

10.Encorajaram-me a frequentar grupos ou aulas
especificas para ajudar a superar a minha
doenca cronica.

10.Estimularam a participar de grupos ou aulas
especificas para lidar com a minha doenca
cronica.

11.Perguntaram-me, diretamente ou por meio de
pesquisa, sobre meus habitos de saude.

11.Perguntaram, diretamente ou por meio de
questionario sobre meus habitos de saude.

Resolucdo de Problemas / Aconselhamento
Contextual

Resolugao de Problemas /
Contexto

12.Tive certeza que meu médico (a) ou enfermeiro
(@) considerava meus valores e tradicOes
quando eles recomendavam tratamentos para
mim.

12.Tive certeza que o meu médico (a) ou
enfermeiro (a) considerava meus valores e
costumes quando eles recomendavam
tratamentos para mim.

13.Ajudaram-me a fazer um plano de tratamento
que eu pudesse por em pratica no meu dia-a-
dia.

13.Ajudaram a fazer um plano de tratamento que
eu pudesse por em pratica no meu dia-a-dia.

14.Ajudaram-me a planejar com antecedéncia de
forma que poderia cuidar da minha doenca
mesmo em momentos dificeis.

14.Ajudaram a planejar com antecedéncia o
cuidado da minha doenca mesmo nos
momentos dificeis.

15.Perguntaram-me como minha doenga cronica
afetava minha vida.

15.Perguntaram como minha doenca cronica afeta
minha vida.

Seguimento / Coordenacao

Seguimento / Coordenacdo

16.Contataram-me depois de uma consulta para
verificar como as coisas estavam indo.

16.Entraram em contato comigo depois de uma
consulta para verificar como as coisas estavam
indo.

17.Encorajaram-me a frequentar programas na
comunidade que poderiam me ajudar.

17.Estimularam a participar de programas na
comunidade que poderiam me ajudar.

18.Encaminharam-me para um nutricionista, um
educador em salde ou um conselheiro.

18.Fui encaminhado (a) para um nutricionista e/ou
a outro profissional de saude.

19.Falaram-me como minhas consultas com outras
especialidades de médicos, como por exemplo
oculista ou cirurgido, ajudavam no meu
tratamento.

19.Falaram como as consultas com outros
especialistas, como por exemplo,
oftalmologistas ou cirurgidgo ajudavam no meu
tratamento.

20.Perguntaram-me como minhas consultas com
outros médicos estavam indo.

20.Perguntaram como as minhas consultas com
outros médicos estavam indo.
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Quadro 2 - Representacdo do consenso da Versdao Consensual em Portugués-
Portugal 2.0 (PACIC-VCPPort 2.0). Porto, Portugal, 2012

PACIC-VCPPort 2ab PACIC-VCPPort 2.0
AVALIAQAO DE PACIENTES ESCALA DE AVALIA(;AO PELO PACIENTE DOS
COM CUIDADOS DE DOENCA CRONICA CUIDADOS COM A SUA DOENCA CRONICA
Cuidados com a Doenca Crénica Cuidados com a sua Doenca Cronica
Permanecer saudavel pode ser dificil quando se é Permanecer saudavel pode ser dificil quando se
detentor de uma doenca crénica. Considerando o tem uma doenca crénica. Considerando o seu
seu estado de salde, pretendemos indagar sobre estado de saude, pretendemos saber o tipo de

o tipo de ajuda que recebe da equipa que lhe
presta cuidados de saude. Podera incluir o seu
médico de familia, o enfermeiro que o auxilia, ou o
assistente médico. As suas respostas sdo
confidenciais e ndo serdo divulgadas.

ajuda que recebe da equipa de saude. Podera

incluir o seu médico, o enfermeiro ou outros

profissionais de saude. As suas respostas sdo
anonimas e confidenciais.

Quando recebi cuidados de salde no ambito da
minha doenca crénica nos Ultimos 6 meses, eu:

Quando recebi cuidados de saide no ambito da
minha doenca crénica nos Ultimos 6 meses, eu:

Praticamente Nunca Nunca
Geralmente Nao Raramente
Por Vezes Por Vezes
A Maioria do Tempo Quase Sempre
Praticamente Sempre Sempre

Ativacao do Paciente

Participacao Activa do Paciente

. Indiquei as minhas ideias aquando a
elaboragédo do plano de tratamentos.

1. Fui questionado sobre as minhas idéias
aquando da elaboragdo do plano de
tratamentos.

. Reflectir sobre as diversas opg¢bes de
tratamento apresentadas.

2. Recebi diversas opcdes de tratamento para
refletir.

. Falei sobre quaisquer problemas vivenciados
com a minha medicacdo ou os seus efeitos.

3. Fui questionado sobre quaisquer problemas
vivenciados com a minha medicacdo ou os seus
efeitos.

Projecto de Sistemas de Entrega /
Pratica dos Projectos

Sistema de Prestacao de cuidados /
Organizacéo da Pratica

. Recepcionei uma lista por escrita com as coisas
que devo fazer no sentido de melhorar a minha
saude.

4. Recebi uma lista com o que devo fazer para
melhorar a minha satde.

. Pronunciei sobre a minha satisfacdo quanto a
organizacdo dos cuidados prestados.

5. Fiquei satisfeito com a boa organizacdo dos
cuidados prestados.

. Demonstrei de que forma as acgdes tomadas
para melhorar a minha doenca influenciou a
minha salde.

6. Fui esclarecido que o que eu fiz para cuidar da
minha doenca influenciou o meu estado de
saude.

Estabelecimento de Metas / Adaptacao

Estabelecimento de Metas / Individualizacao

. Partilhei os meus objectivos para cuidar da
minha doenca.

7. Fui questionado sobre os meus objectivos para
cuidar da minha doenca.

. Aceitei ajuda na definiciko de objectivos
especificos visando a melhoria dos meus
habitos alimentares e do exercicio fisico.

8. Fui ajudado na definicio de objectivos
especificos para a melhoria dos meus habitos
alimentares e do exercicio fisico.

9. Recepcionei uma cépia dos meus tratamentos.

9. Recebi uma cépia do meu plano de tratamento.

10. Fui encorajado a frequentar um determinado
grupo ou turma para me ajudar a lidar com a
minha doenca croénica.

10. Fui encorajado a frequentar um grupo
especifico para me ajudar a lidar com a minha
doenca cronica.
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11. Respondi, directamente ou por meio de um
inquérito/questionario, a questdes sobre os
meus habitos de salde.

11. Fui questionado, directamente ou por meio de
um inquérito, sobre os meus habitos de saude.

Resolucao de Problemas /
Contextualizacdo

Resolugao de Problemas /
Contextualizacao

12. Estava certo(a) que o meu médico ou
enfermeiro reflectiram sobre os meus valores e
as minhas tradi¢cdes aquando a recomendacao

dos tratamentos.

12. Tive a certeza que o meu médico ou enfermeiro
reflectiram sobre os meus valores e tradi¢oes
guando me recomendaram os tratamentos.

13. Fui auxiliado na elaboracdo de um plano de
tratamentos, passivel de realizar na minha vida
quotidiana.

13. Fui ajudado na elaboracdo de um plano de
tratamento, adequado ao meu dia a dia.

14. Recebi ajuda para fazer um planeamento
futuro, por forma a poder cuidar da minha
doenca, mesmo nos momentos mais dificeis.

14. Fui ajudado para planear o futuro, de forma a
cuidar da minha doenca, mesmo nos momentos
mais dificeis.

15. Fui questionado(a) da forma como a minha
doenca crénica afecta a minha vida.

15. Fui perguntado(a) de que forma a doenca
cronica afecta a minha vida.

Acompanhamento / Coordenacdo

Acompanhamento / Coordenacao

16. Fui contactado(a) apdés uma Vvisita para
saberem como as coisas estavam a correr.

16. Fui perguntado apds uma consulta para saber
como as coisas estavam a correr.

17. Fui encorajado(a) para frequentar programas
na comunidade que me poderiam ajudar.

17. Fui encorajado(a) para frequentar programas na
comunidade que me poderiam ajudar.

18. Fui recomendado(a@) a procurar um
nutricionista, um educador de saude ou a um
conselheiro.

18. Fui encaminhado(a) para procurar um
nutricionista, um enfermeiro ou um psicélogo.

19. Fui elucidado(a) da forma como a visita a
outros tipos de médicos nomeadamente, um
oftalmologista, ou um cirurgido, poderdo ajudar
nos meus tratamentos.

19. Disseram-se que a consulta com outros
especialistas nomeadamente, um oftalmologista
ajudou-me nos meus tratamentos.

20. Fui questionado(a) como as minhas visitas aos
outros médicos estavam a correr.

20. Fui questionado(a) como as consultas com
outros médicos estavam a correr.

Como sugestao geral pronunciada por um dos especialistas no Brasil e
obtencdo de concordancia do consenso total do nimero de membros deste Comité,
realizou-se a submissdao da Versdao Consensual em Portugués-Brasil 1.0 (PACIC-
VCPBra 1.0) por uma revisao de portugués, sendo preservadas as avaliacbes

concluidas até entdo pelas equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual.

Dessa forma, a pesquisadora principal e sua orientadora selecionaram uma
professora graduada em letras, atuante ha 12 anos no processo de revisdo de artigos
cientificos, dissertacOes, teses e livre-docéncias, além da atuacdo como revisora da
lingua portuguesa de periodicos brasileiros e livros infantis da United Nations

Education Science and Culture Organization (UNESCO).
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Os contatos e a revisao foram realizados por correio eletronico, com
esclarecimentos a respeito da populacdo alvo de pessoas com diabetes mellitus e
sobre a manutencao de todos os termos, devendo apenas ser revisado regras
ortograficas (pontuacao, acentuacdo grafica, gramatica, pronomes, conjuncdes,
concordancia nominal e verbal), de forma manter a originalidade das avaliagdes das
equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual, alcancada no Comité de

Especialistas.

Desse modo, a versdao consensual PACIC-VCPBra 1.0 foi revisada
considerando a Nova Ortografia da Lingua Portuguesa (1990), embora em vigor
obrigatorio a partir de 1° de janeiro de 2013, resultando na Versdao Consensual em

Portugués-Brasil 1.0 Revisada (PACIC-VCPBra 1.0 Rev) (APENDICE F).

De forma a manter conformidade com a metodologia utilizada apds o
Comité de Especialistas no Brasil, a Versdo Consensual em Portugués-Portugal 2.0
(PACIC-VCPPort 2.0) também foi submetida as mesmas regras e normas ortograficas
do portugués, sendo revisada por uma professora licenciada em linguas no sul de
Portugal, mestra ha oito anos pela ESEP. Portanto, resultou-se na Versao Consensual

em Portugués-Portugal 2.0 Revisada (PACIC-VCPPort 2.0 Rev) (APENDICE G).

3.3.3 Retrotraducae (Back-Translation )

A retrotraducao (back-translation) consiste em traduzir de volta o
instrumento traduzido para o seu idioma de origem (WHO, 2012).

Para o desenvolvimento desta etapa no Brasil, selecionou-se uma tradutora
com conhecimento da cultura do pais em que o instrumento foi desenvolvido,
residente na cidade de Ribeirdo Preto, atuante como professora da lingua inglesa e

com experiéncia em tradugdes de trabalhos cientificos na area da saude.
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Apo6s contato inicial para esclarecimentos da atividade a ser realizada, a
pesquisadora principal encaminhou, por correio eletrénico, a versao consensual
brasileira PACIC-VCPBra 1.0 Rev a tradutora selecionada, solicitando a sua traducao
para o inglés americano. Nao houve contato da tradutora com a versao original do
instrumento e seus conceitos, assim também como os objetivos do estudo foram-lhe
desconhecidos. Ao final, obteve-se a Versao em Inglés-Brasil (PACIC-VIBra)

(APENDICE H).

Em Portugal, a versdo consensual portuguesa PACIC-VCPPort 2.0 Rev
também foi submetida a um tradutor selecionado pela pesquisadora principal e a sua
supervisora responsavel a fim de realizar a tradugéo para o inglés, sequindo o mesmo
rigor metodoldgico da retrotradugdo realizada no Brasil. Dessa maneira, resultou-se

na Versao em Inglés-Portugal (PACIC-VIPort) (APENDICE ).

Apos o cumprimento dessas etapas, encaminharam-se as versdes em inglés
(PACIC-VIBra e PACIC-VIPort), via correio eletronico, ao autor principal do PACIC, Dr.
Russel Glasgow, a fim de avaliar o resultado das retroversdes originadas no Brasil e

em Portugal, e desta forma, seguir com os proximos passos do estudo.

3.3.4 Pué-teste e Entrevista cognitiva

No processo metodoldgico adotado, é necessario realizar o pré-teste do
instrumento traduzido na populagdo-alvo, com o objetivo de verificar a compreensao

dos conceitos existentes por meio de entrevista cognitiva (WHO, 2012).

Os participantes do pré-teste devem estar incluidos na populacao-base

representativa do local no qual sera desenvolvido o estudo, porém,
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preferencialmente, ndo devem ser selecionadas para a amostra final do estudo.
Preconiza-se um nimero minimo de 10 pessoas para cada dominio do instrumento a
ser avaliado, representando pessoas de ambos os sexos (masculino ou feminino),

adultos e idosos (WHO, 2012).

Nesta etapa, recomenda-se que o instrumento traduzido seja
sistematicamente interrogado, devendo ser questionado aos participantes sobre o
que eles pensam a respeito dos itens do instrumento traduzido, solicitando que os
itens sejam pronunciados novamente com as suas proprias palavras e seus
significados, apds ouvir os itens da versdo traduzida. Também devera ser
questionado sobre a utilizacdo das opcdes de resposta. Todas essas recomendacdes
deverdo ser repetidas as pessoas participantes do pré-teste para cada item do

instrumento (WHO, 2012).

A fim de atender aos propositos de realizacao da entrevista cognitiva no pré-
teste recomendados por WHO (2012), utilizaram-se os formularios de Impressdo
Geral e Especifica do Projeto DISABKIDS® (DISABKIDS, 2002; DISABKIDS, 2004),
autorizado (ANEXO E) por uma profissional responsavel atualmente pelos processos
ja desenvolvidos em trabalhos anteriores do grupo DISABKIDS® no Brasil e no México

(CASTRO, 2007; FEGADOLLI et al., 2010; REIS, 2008; SANTOS, 2009; DEON et al,, 2011).

Dessa forma, as entrevistas cognitivas no Brasil e em Portugal foram
realizadas nos meses de novembro e maio de 2012, respectivamente. Foi
determinado um numero de 10 pessoas com diabetes mellitus para cada um dos
cinco dominios do instrumento, correspondendo exatamente a 50 pessoas
entrevistadas em cada um dos contextos culturais, distribuidas conforme sexo
(masculino ou feminino) e idade [adulto (Brasil: 18-59 anos; Portugal: 18-65 anos) ou

idoso (Brasil: > 60 anos; Portugal: > 65 anos)].

Com relagao ao sexo, das 50 (100%) pessoas entrevistadas no Brasil e em

Portugal, 25 (50%) foi do sexo masculino e 25 (50%) feminino.
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Quanto a idade, no Brasil, a menor foi de 33 anos e a maior 78 anos (60.88 +
10.64), com mediana de 63 anos. Ja em Portugal, encontrou-se como menor idade 28

anos e como maior 76 anos (54.4 + 13.4), com mediana de 53 anos.

Em relacao ao tipo de diabetes mellitus (DM), no Brasil, 02 (4%) tinham DM
tipo 1 e 48 (96%) DM tipo 2. O tempo de diagnéstico de DM variou de 1 a 30 anos
(11.58 £ 7.21), com mediana de 10 anos. Em Portugal, 11 (22%) tinham DM tipo 1 e
39 (78%) DM tipo 2. O tempo de diagnéstico de DM variou de 1 a 25 anos (9.1 + 6.2)

com mediana de 8 anos.

3.4 Procedimentas de coleta de dades

3.4.1 Local de. estude

No Brasil, o estudo foi realizado no Ambulatério de Endocrinologia e na
Clinica Integrada da Unidade Basica Distrital Centro Saude Escola Prof. Dr. Joel
Domingos Machado, localizado no municipio de Ribeirdo Preto, Sdo Paulo, e,
vinculado a Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo

(CSE-FMRP/USP).

Em Portugal, desenvolveu-se o estudo no Ambulatério de Endocrinologia do
Servigo de Consultas Externas do Centro Hospitalar de Sao Joao - EPE, localizado na
cidade do Porto, e, vinculado a Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

(HSJ-FMUP).
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3.4.1.1 Apresentacie das lacais de coleta de dadas

O municipio de Ribeirao Preto esta situado as margens do cérrego Ribeirdo
Preto, afluente do Rio Pardo, no nordeste do Estado de Sado Paulo e distante 307 km
da capital. Limita-se ao norte com Jardinépolis; ao sul com Guatapara; ao sudeste
com Cravinhos; ao leste com Serrana; a oeste com Dumont; a noroeste com
Sertdozinho e nordeste com Brodowski (RIBEIRAO PRETO, 2011). A area territorial
compreende 651.276 km? e abriga uma populacio estimada em 619.746 habitantes.
Trata-se do 8° municipio mais populoso do Estado de Sdo Paulo e o 3° mais
populoso do interior do Brasil (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICAS - IBGE, 2011).

Segundo o Plano Municipal de Saude 2010-2013, o municipio de Ribeirdo
Preto encontra-se sob o regime de Gestao Plena do Sistema Municipal de Saude
desde maio de 1988, por meio da Portaria n® 2553/1998. Esta habilitacao permite ao
municipio tragar estratégias préprias para o fortalecimento do SUS e da Atencado
Basica por meio do Plano Municipal de Saude, assim como estabelecer programas
que se ajustem as necessidades locais como no caso do Programa de Doencas
Cronico Degenerativas. Em 2007, o municipio afirma reafirma sua condicao de podlo
ao pactuar junto aos parceiros: Estado e Unido, o Pacto pela Saude — Portaria n°®
399/GM de 22 de fevereiro de 2006, celebrando o Termo de Compromisso de Gestao
(RIBEIRAO PRETO, 2011).

A assisténcia a saude no municipio de Ribeirdo Preto esta organizada
geografica e operacionalmente em cinco regides, denominadas Distritos de Saude,
representados pelas Unidades Basicas e Distritais de Saude (UBDS) e Unidades de

Saude a elas articuladas. Estes distritos sao: Norte (Distrito do Simioni); Sul (Distrito



Casuisticn ¢ Método | 79

da Vila Virginia); Leste (Distrito do Castelo Branco); Oeste (Distrito do Sumarezinho) e

Central (Distrito Central) (RIBEIRAO PRETO, 2011).

Tais Distritos de Saude séo regides com areas e popula¢des definidas a partir
de aspectos geograficos, econOmicos e sociais que agrupam varias Unidades de
Saude e outros equipamentos sociais. A distribuicao das Unidades em Distritos visa a
oferecer aos municipios um atendimento basico e de pronto-atendimento em
urgéncias préximo a residéncia e tornar mais acessivel o atendimento de algumas
especialidades encontradas nas Unidades Basicas Distritais de Saude (UBDS)

(RIBEIRAO PRETO, 2011).

Cada Distrito de Saude conta com uma UBDS, que, além do atendimento
basico para sua area de abrangéncia, sera a referéncia de algumas especialidades
para todo o Distrito. Sendo assim, cada Distrito € composto por varias Unidades
Basicas de Saude que tem como finalidade prestar atendimento basico nas areas
médicas, odontoldgicas e de enfermagem, para a populagdo de sua area de

abrangéncia (RIBEIRAO PRETO, 2011).

Além disso, todas as Unidades de Saude contam com laboratorio clinico e
exames diagnosticos (ultrassonografia, radiologia simples e eletrocardiografia). Nas
distritais e ambulatorios de especialidades também sdo realizados exames mais

complexos em servigos contratados e/ou conveniados (RIBEIRAO PRETO, 2011).

As Unidades Basicas de Saude oferecem atendimento de atencdo basica de
saude, promovendo a deteccao e diagnostico do diabetes mellitus. Nestas Unidades,
os profissionais de salde envolvidos no atendimento sdo: o médico clinico geral e os
profissionais de enfermagem (composta por enfermeiro e técnico de enfermagem), e,

em algumas Unidades, o agente comunitario (RIBEIRAO PRETO, 2011).

As Unidades Basicas Distritais de Saude sdo unidades de referéncia
secundaria com maior capacidade técnica e de atendimento especializado a pessoa
com diabetes mellitus, tratando principalmente dos casos mais graves e das

complicacdes crénicas da doenca (RIBEIRAO PRETO, 2011).
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Dentre as unidades de saude do municipio de Ribeirdo Preto, elegeu-se a
Unidade Basica Distrital Centro Saude Escola (CSE) Prof. Dr. Joel Domingos Machado,
no distrito Oeste, que esta localizada na Rua Cuiaba, 601, no bairro Sumarezinho,
Ribeirdo Preto, Sao Paulo. Desde sua inauguracdo em 1979, o CSE atua como
Unidade Basica Distrital de Saude, oferecendo assisténcia a saude da populacao do
distrito Oeste do municipio de Ribeirdo Preto, com uma populagdo estimada em
130.688 habitantes, com area basica de uma populagdo com aproximadamente

18.006 habitantes (RIBEIRAO PRETO, 2011).

Essa unidade conta com os servicos de Especialidades (Cardiologia,
Endocrinologia, Ortopedia, Saude Ocupacional, Dermatologia, Eletrocardiograma,
Fonoaudiologia, Infectologia, Oftalmologia, Programa de Hanseniase, Psicologia,
Radiologia, Servi¢o Social, entre outros), de Atencao Basica (Clinica Médica, Pediatria,
Ginecologia e Obstetricia, Enfermagem, Odontologia, Teste do Pezinho, Vacinagao) e
de Pronto Atendimento 24 horas. E unidade de referéncia para cinco Nucleos de
Saude da Familia (NSF) do distrito Oeste. Neste estudo, essa UBDS interessa-nos pelo
seu vinculo com a Universidade de Sdo Paulo, pela sua area de abrangéncia e nUmero

de pessoas com diabetes mellitus (RIBEIRAO PRETO, 2011).

A Referida Unidade oferece atendimento e seguimento a aproximadamente
600 pessoas com diabetes mellitus, que sdao atendidos em sua area programatica,
mediante consulta agendada. Os usuarios sao distribuidos para o atendimento em
duas equipes, uma do Ambulatério de Endocrinologia e a outra da Clinica Integrada.
Os atendimentos realizados no Ambulatério de Endocrinologia sdo de
responsabilidades dos profissionais lotados na UBDS, enquanto que os da Clinica
Integrada sdo realizados por docentes e alunos da Faculdade de Medicina de

Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo (FMRP/USP) (RIBEIRAO PRETO, 2011).

No que diz respeito a cidade do Porto, Portugal, situa-se no noroeste da
Peninsula Ibérica, sede do municipio homénimo com 41,66 km? de &rea territorial,

apresentando uma populagdo estimada de 237.584 habitantes. A cidade portuguesa


http://pt.wikipedia.org/wiki/Noroeste
http://pt.wikipedia.org/wiki/Pen%C3%ADnsula_Ib%C3%A9rica
http://pt.wikipedia.org/wiki/Munic%C3%ADpio
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é a capital do Distrito de Porto, da Area Metropolitana do Porto e da regido
estatistica do Norte, sub-regido do Grande Porto. A cidade metrdpole, constituida
pelos municipios adjacentes que formam entre si um Unico aglomerado urbano,
conta com cerca de 1.286.276 habitantes, o que a torna a maior do noroeste
peninsular e a segunda maior de Portugal, apés a Grande Lisboa (CENTRO
HOSPITALAR DE SAO JOAO - HSJ, 2012).

O Hospital Sdo Jodo (HSJ) é o maior hospital do Norte e o segundo maior de
Portugal. Desde 31 de dezembro de 2005, o HSJ passou a ser Entidade Publica
Empresarial (EPE) e encetou um processo de reorganizacao interna e de investimento
em melhores condicGes hoteleiras para os atendimentos. Presta assisténcia direta a
populacdo de parte da cidade do Porto (Bonfim, Paranhos, Campanha e Aldoar). Atua
como centro de referéncia para varios distritos do Porto (com excecao dos concelhos
de Baido, Amarante e Marco de Canaveses), Braga e Viana do Castelo, abrangendo

uma populacdo de cerca de trés milhdes de pessoas (HSJ, 2012).

Trata-se de um hospital universitario, com uma ligagdo umbilical a Faculdade
de Medicina da Universidade do Porto (FMUP), ocupando o mesmo edificio em
espaco de condominio. O HSJ é constituido por um edificio de 11 pisos, dois dos

quais se localizam no subsolo, e por um conjunto satélite de edificios (HSJ, 2012).

Atualmente, o HSJ dispbe de uma lotagao oficial de 1124 leitos e variadas
especialidades médicas e cirurgicas: Anestesiologia, Cardiologia, Cardiologia
Pediatrica, Cirurgia Geral, Cirurgia Pediatrica, Cirurgia Plastica e Maxilo-Facial, Cirurgia
Toracica, Cirurgia Vascular, Cuidados Intensivos, Cuidados Paliativos, Dermatologia,
Doencas Infecciosas, Endocrinologia, Estomatologia, Gastrenterologia, Ginecologia e
Obstetricia, Hematologia Clinica, Hematologia e Oncologia Pediatrica, Imuno-
alergologia, Medicina Interna, Nefrologia, Neonatologia, Neurocirurgia, Neurologia,
Oftalmologia, Oncologia, Ortopedia e Traumatologia, Otorrinolaringologia, Pediatria
Médica, Pneumologia, Psiquiatria, Reumatologia, Urologia. Ainda possui uma
variedade de meios complementares de diagndstico e terapéutica como suporte a

prestacao de cuidados: Anatomia Patoldgica, Patologia Clinica, Imunohemoterapia,


http://pt.wikipedia.org/wiki/Distrito_de_Porto
http://pt.wikipedia.org/wiki/Grande_%C3%81rea_Metropolitana_do_Porto
http://pt.wikipedia.org/wiki/Regi%C3%A3o_Norte_(Portugal)
http://pt.wikipedia.org/wiki/Grande_Porto
http://pt.wikipedia.org/wiki/Grande_Porto
http://pt.wikipedia.org/wiki/Portugal
http://pt.wikipedia.org/wiki/Grande_Lisboa
http://www.chsj.pt/PageGen.aspx?WMCM_PaginaId=29816
http://www.chsj.pt/PageGen.aspx?WMCM_PaginaId=29344
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Radioterapia, Radiologia, Medicina Nuclear, Medicina Fisica e Reabilitacao,

Neurorradiologia, Neurofisiologia (HSJ, 2012).

Todos estes Servicos estdo agrupados em seis Unidades Autonomas de
Gestao: Medicina; Cirurgia; Mulher e Crianca; Meios Complementares de Diagnostico

e Terapéutica; Urgéncia e Cuidados Intensivos; e, Saude Mental (HSJ, 2012).

Nos edificios externos estdo localizados o Centro de Ambulatério, que inclui
as Consultas Externas, Hospitais de Dia e a Unidade de Cirurgia do Ambulatério, e

também o Servico de Instalacdes e Equipamentos (HSJ, 2012).

O Servico de Endocrinologia, Diabetes e Metabolismo é composto por
endocrinologistas e endocrinopediatras, onde, sdo realizadas, em média, 65 consultas
por dia, 1420 por més e 17000 por ano. O servigo de Diabetes conta com uma equipe
de enfermagem especializada, realizando testes de glicemia capilar, aléem da
disponibilidade de orientacdes e acompanhamento para o uso de insulina e bombas
de insulina. Anualmente sdo atendidos cerca de 7200 usuarios com diabetes mellitus,

com um numero de 600 consultas mensais e 65 consultas diarias (HSJ, 2012).

3.4.2 Peviede de estude

O estudo foi desenvolvido no periodo compreendido entre marco de 2010 a
dezembro de 2012. A coleta de dados ocorreu por meio das entrevistas cognitivas
(pré-teste), as quais foram realizadas nos meses de novembro de 2012 (Ribeirdo

Preto, Sao Paulo, Brasil) e maio de 2012 (Porto, Portugal).
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3.4.3 Populagio de estude

A populagdo do estudo foi constituida por todos os usuarios brasileiros e
portugueses com diagnéstico de diabetes mellitus, com confirmacdo médica no
prontuario, em seguimento no periodo do estudo e nos servicos selecionados: o
Ambulatoério de Endocrinologia e a Clinica Integrada da Unidade Basica Distrital de
Saude Centro Saude Escola Prof. Dr. Joel Domingos Machado (CSE-FMRP/USP)
(Ribeirdo Preto) e o Ambulatoério de Endocrinologia do Servigo de Consultas Externas

do Centro Hospitalar de Sao Joao - EPE (HSJ/FMUP) (Porto).

De forma a homogeneizar essa populacdo, os usuarios em seguimento nos
servicos referidos foram selecionados de acordo com os seguintes critérios de
selecdo: pessoas com pelo menos seis meses de diagndstico de diabetes mellitus tipo
1 ou tipo 2, com confirmagdo médica no prontuéario; com idade igual ou superior a 18
anos; sexo masculino ou feminino; adultos (18-59 anos, no Brasil e 18-64 anos, em
Portugal) e idosos (= 60 anos, no Brasil e > 65 anos, em Portugal); com todos os
niveis de escolaridade ou analfabetos; e nacionalidade brasileira (CSE-FMRP/USP) ou

portuguesa (HSJ/FMUP).

A fim de atender aos propositos de realizacao da entrevista cognitiva no pré-
teste, preconiza-se um numero minimo de 10 pessoas para cada dominio do
instrumento a ser avaliado, representando pessoas de ambos os sexos (masculino ou

feminino), adultos e idosos (WHO, 2012).

Portanto, para o presente estudo de adaptacao cultural para o Brasil e
Portugal do instrumento PACIC foi determinado um numero de 10 pessoas com
diabetes mellitus para cada um dos cinco dominios do instrumento, correspondendo

a uma amostra de 50 pessoas brasileiras e 50 pessoas portuguesas, que atenderam
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aos critérios de selecao do estudo, perfazendo exatamente a um total de 100 pessoas

entrevistadas.

3.4.4 IJnstuumentas de coleta de dadas

Para a coleta de dados (entrevista cognitiva) utilizaram-se o PACIC em suas
versdes finais na lingua portuguesa, PACIC-Versdao Pré-Teste em Portugués-Brasil
(PACIC-VPTPBra) e PACIC-Versdao Pré-Teste em Portugués-Portugal (PACIC-
VPTPPort), além dos instrumentos Impressdao Geral e Especifica do Projeto

DISABKIDS® (DISABKIDS, 2002; DISABKIDS, 2004).

O Instrumento Impressdo Geral inclui itens como: “O que vocé achou do
nosso questionario em geral?”; “As questdes sdo compreensiveis?”; “As questdes sao
importantes para sua condicao de saude?”. E o Instrumento Especifico, tem-se: “Isso é
importante para a sua situacao?”; “As opcoes de respostas estdo claras e consistentes
de acordo com a questdao?”; “Vocé pode me dizer, em suas palavras, o que esta

questdo significa para vocé?” (DISABKIDS, 2002; DISABKIDS, 2004).

3.4.5 Procedimentes adetades para a celeta de dades

Inicialmente, a pesquisadora realizou aproximagdo com os profissionais

inseridos nos servicos de saude selecionados em Ribeirdao Preto (Brasil) e em Porto



Casuistion ¢ Método | 85

(Portugal), buscando compreender a dinamica de trabalho e receber suporte da

equipe multiprofissional envolvida na aten¢éo ao usuario com diabetes mellitus.

Apos a insercao da pesquisadora no campo de estudo, iniciou-se a coleta de
dados. Para tanto, a pesquisadora dirigia-se aos usuarios brasileiros e portugueses
com diabetes mellitus que se encontravam no corredor de espera do Ambulatério de
Endocrinologia e da Clinica Integrada (Ribeirdo Preto) e no Ambulatério de
Endocrinologia do Servico de Consultas Externas (Porto), aguardando a consulta
médica, e convidava-os para participar da pesquisa esclarecendo a natureza e os
objetivos do estudo. Apds a concordancia dos sujeitos, solicitou-se a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) no Brasil (APENDICE J) e em
Portugal (APENDICE K), garantindo assim a autorizacdo para aplicacdo dos

instrumentos de coleta de dados.

A fim de minimizar possiveis transtornos pessoais e de tempo, a coleta de
dados foi realizada antes das consultas médicas, no espaco de tempo em que os
usuarios aguardavam a consulta. A coleta de dados foi realizada na terca e na quinta-
feira, das 13 as 18 horas, em Ribeirdo Preto e, de segunda a quinta-feira, das 8 as 12

horas, em Porto.

Primeiramente, a pesquisadora realizou a leitura do PACIC-Versao Pré-Teste
em Portugués-Brasil (PACIC-VPTPBra), em Ribeirdo Preto, e do PACIC-Versdo Pré-
Teste em Portugués-Portugal (PACIC-VPTPPort), em Porto. Posteriormente, aplicou-
se o instrumento Impressao Geral, seguido do instrumento Impressdo Especifica do
Projeto DISABKIDS® (DISABKIDS, 2002; DISABKIDS, 2004). O tempo de cada
entrevista foi de aproximadamente 20 minutos. Os dados foram obtidos por meio de

entrevista dirigida e registrados manualmente nos instrumentos de coleta de dados.
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3.4.6 Owganizagde, descricae e andlise dos dadas

A descricao e analise dos resultados foram realizadas utilizando-se o
programa estatistico Statistical Package for the Social Sciencies (SPSS), versdao 17.0. A
técnica de dupla digitacao foi utilizada para que fossem minimizados possiveis erros

de transcricao dos dados.

Quanto a apresentagdo dos resultados, foi utilizada estatistica descritiva. Essa
metodologia tem como objetivo basico sintetizar uma série de valores de mesma
natureza, permitindo que se tenha uma visao global da variagdo dos valores,
organizacao e descricdo dos dados por meio de tabelas e medidas descritivas. Os
resultados referentes as etapas do processo de adaptagao cultural (traducao, comité
de especialistas, retrotradugdo e pré-teste) foram apresentados de forma descritiva

por meio de quadros e tabelas.

O nivel de significancia estatistica adotado sera foi 5% (a = 0.05).

3.4.7 Censideragies éticas

As atividades metodoldgicas referentes ao desenvolvimento desse estudo
somente foram iniciadas apds a aprovacdo em parecer final do Comité de Etica em
Pesquisa do Centro de Saude Escola Prof. Dr. Joel Domingos Machado (CEP-CSE-
FMRP/USP), em Ribeirdo Preto, Brasil, e da Comissdo de Etica para a Satde do Centro

Hospitalar de Séo Joao (CES-HSJ/FMUP), em Porto, Portugal.
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As pessoas foram convidadas para participar desse estudo, assegurando-as
privacidade e anonimato, antes da aplicacao dos instrumentos na coleta de dados. Os
objetivos do estudo foram apresentados por meio da leitura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) no Brasil (APENDICE J) e em Portugal
(APENDICE K).

No Brasil, o projeto foi encaminhado para apreciacdao ao CEP-CSE-FMRP/USP,
atendendo a resolucao 196 de 10 de outubro de 1996 do Conselho Nacional de
Saude (CNS), obedecendo as exigéncias éticas e cientificas fundamentais da pesquisa
envolvendo seres humanos, com a aprovacao em 09 de fevereiro de 2011, protocolo

n°® 435/CEP-CSE-FMRP/USP (ANEXO F).

Em Portugal, a investigacdo foi encaminhada a CES-HSJ/FMUP, com
aprovacao em 24 de fevereiro de 2012 (Proj. 30/12) e autorizacéo pelo Conselho de
Administracao do Centro Hospitalar de Sao Jodao em 19 de abril de 2012 (ANEXO G),
considerando o que preceitua o 1° padrao internacional de pesquisa biomédica, a
Declaragdo de Helsinque da World Medical Association (WMA), atendendo aos
principios mundiais éticos e cientificos que regem uma pesquisa com seres humanos

(ASSOCIACAO MEDICA MUNDIAL, 2008).
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4 RESULTADOS

Os resultados do estudo estao apresentados, a sequir, em conformidade com
as modificacdes particularmente realizadas no instrumento PACIC nos contextos
culturais do Brasil e de Portugal, durante o desenvolvimento das etapas do processo

de adaptacao cultural adotado, proposto por WHO (2012).

4.1 Resultades da adaptagac cultural do Patient Assessment
of Chraenic Jlness Care (PACIC) ne Brasil e em Pertugal

De forma a contemplar os objetivos propostos do estudo com relagao ao
desenvolvimento das etapas de adaptagao cultural do PACIC no Brasil e em Portugal,
apresentam-se sequencialmente: traducdo, comité de especialistas, retrotraducao

(back-translation); pré-teste e entrevista cognitiva.
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411 Jwadugio * Comite de Especialistas * Retwotradugio
(BRASIL)

As discussbes em conjunto para a obtencdo de uma versao consensual por
meio da leitura dos itens das duas versdes traduzidas iniciais, PACIC-VTPBra la e
PACIC-VTBra 2b, em comparacao com a versao original, PACIC-VO objetivou analisar

as diferengas ocorridas, selecionando frases de melhores expressoes.

Portanto, realizou-se a escolha entre cada item das traducdes, e, quando
necessario, foram realizadas corre¢des com justificativas registradas manualmente
pela pesquisadora principal: no titulo da versdo consensual foi acrescentado o termo
inicial "Escala para”; conforme regra gramatical da lingua portuguesa, os pronomes
obliquos atonos ndo devem ser utilizados em inicio de frases, portanto foram
transferidos apds o verbo (maioria dos itens); o pronome obliquo “me” foi retirado
por repeticdto do mesmo na mesma frase (itens 10 e 19); a palavra "através” foi
substituida por “por meio de” (item 11). Ao final da reunido, originou-se a versao
consensual da etapa da traducdo no Brasil, denominada: Versao Consensual em

Portugués-Brasil 1ab (PACIC-VCPBra lab) (APENDICE A).

A avaliacdo das equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual
entre a versao original PACIC-VO e a versao consensual brasileira PACIC-VCPBra lab
na etapa do Comité de Especialistas trouxe importantes contribuicbes para um
melhor aprimoramento do instrumento. De forma geral, nas instrugdes iniciais, a
expressao "médico assistente” foi substituida por "outros profissionais de saude”, ja o
termo “confidenciais” presente na expressdao “Suas respostas serdao mantidas

confidenciais” foi substituido por “em sigilo”. Na sequencia, “Nos ultimos 6 meses,

quando recebi cuidados em relacdo a minha doenca cronica:” foi modificado por
“Para responder todas as questdes desse questionario, vocé devera pensar na ajuda

do cuidado recebido para a sua doenca crénica nos ultimos 6 meses e assinalar uma
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resposta para cada questao:”, com objetivo de esclarecer melhor o preenchimento

dos itens do questionario.

Com relacao as cinco alternativas de resposta para cada item da versdo
consensual brasileira “Quase Nunca”, “Geralmente Nao”, "Algumas Vezes", "A maior
parte do Tempo”, “Quase Sempre”, estas foram alteradas por sugestdo dos

nonu

especialistas por “Nunca”,

"on

Quase Nunca”,

"on

As Vezes”,

non

Quase Sempre”, “Sempre”.

No que diz respeito a analise dos cinco dominios do instrumento avaliado,
foram realizadas adequacdes no primeiro, “Ativacdo do Paciente” por “Participacao
Ativa do Paciente no Tratamento”, no segundo, “Desenvolvimento do Sistema de
Cuidado / Apoio para Decisao” por “Modelo do Sistema de Cuidado / Modelo para a
Pratica”, e no quarto, "Resolucdo de Problemas / Aconselhamento Contextual” por

“Resolucao de Problemas / Contexto”.

As demais modificacdes foram relacionadas aos itens do instrumento e todos
sofreram algum tipo de alteragdo. As mudangas correspondentes aos 20 itens

encontram-se grifados em negrito e/ou tachadas, conforme Quadro 3.

Quadro 3 - Itens da versdo consensual brasileira e modificacbes apds avaliacao pelo
Comité de Especialistas do PACIC-VCPBra lab para o PACIC-VCPBra 1.0.
Ribeirao Preto-SP, Brasil, 2012

Item PACIC-VCPBra lab PACIC-VCPBra 1.0

1. Perguntaram-me sobre minhas idéias quando | Perguntaram-me—sobre a minhas—idéias

fizemos um plano de tratamento. opinido quando fizemes foi feito um-plane
a proposta de tratamento.

2. Deram-me opgbes sobre o tratamento para Deram-me opgoes sobre—e de tratamento
gue eu pensasse a respeito. para que eu pensasse a respeito.

3. Perguntaram-me sobre os problemas que | Perguntaram-me-sebre—os se tenho algum
tenho com os remédios que tomo ou os seus | problemas com os remédies medicamentos
efeitos. gue eu tomo ou com os seus efeitos.

4. Deram-me uma lista escrita de coisas que eu | Deram-me uma lista por escrito de coisas que
deveria fazer para melhorar minha saude. eu deveria fazer para melhorar a minha sadde.

5. Fiquei satisfeito (a) que os cuidados prestados | Fiquei satisfeito (a) que com a organizagao
eram bem organizados. dos es cuidados prestados eram—bem

organizades.

6. Mostraram-me como o que eu fazia para | Mostraram-me—como—o que eu—fazia—para
cuidar da minha doenca influenciava minha | ecuidarda-minha-doenca a maneira como eu
condicdo. me cuidava influenciava minha—condicdo
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minha doenca.

7. Perguntaram-me sobre meus objetivos no | Perguntaram-me—soebre quais os meus
tratamento da minha doenca. objetivos no tratamento da minha doenca.

8. Ajudaram-me a  estabelecer objetivos | Ajudaram-me a  estabelecer  objetivos
especificos para melhorar meus habitos | especificos para melhorar meus habitos
alimentares ou atividade fisica. alimentares ou atividade fisica.

9. Deram-me uma copia do meu plano de | Deram-me uma cépia de—meu—plane da
tratamento. minha proposta de tratamento.

10. Encorajaram-me a frequentar grupos ou aulas | Encerajaram-me-a—frequentar Estimularam
especificas para ajudar a superar a minha | a participar de grupos ou aulas especificas
doenca cronica. para ajudar—a—superar lidar com a minha

doenca cronica.

11. Perguntaram-me, diretamente ou por meio de | Perguntaram-me, diretamente ou por meio de
pesquisa, sobre meus habitos de saude. pesquisa questionario, sobre meus habitos

de saude.

12. Tive certeza que meu médico (a) ou Tive certeza que o meu médico (a) ou
enfermeiro (a) considerava meus valores e enfermeiro (a) considerava meus valores e
tradicdes quando eles recomendavam | tradicées costumes quando eles
tratamentos para mim. recomendavam tratamentos para mim.

13. | Ajudaram-me a fazer um plano de tratamento | Ajudaram-me a fazer um—plane uma
que eu pudesse por em pratica no meu dia-a- | proposta de tratamento que eu pudesse por
dia. em pratica no meu dia-a-dia.

14. | Ajudaram-me a planejar com antecedéncia de | Ajudaram-me a planejar com antecedéncia de
forma que poderia cuidar da minha doenca | ferma—quepederia—cuidar o cuidado da
mesmo em momentos dificeis. minha doenca mesmo em nos momentos

dificeis.

15. Perguntaram-me como minha doenca cronica | Perguntaram-me como minha doenca cronica
afetava minha vida. afetava afeta minha vida.

16. Contataram-me depois de uma consulta para | Contataram-me Entraram em contato
verificar como as coisas estavam indo. comigo depois de uma consulta para verificar

como as coisas estavam indo.

17. Encorajaram-me a frequentar programas na | Encerajaram-me-a—frequentar Estimularam
comunidade que poderiam me ajudar. a participar de programas na comunidade

que poderiam me ajudar.

18. Encaminharam-me para um nutricionista, um | Encaminharam-me Fui encaminhado (a)
educador em saude ou um conselheiro. para um nutricionista;-um-educador-fisico-ou

um-conselheiro e/ou a outro profissional de
saude.

19. Falaram-me como minhas consultas com | Falaram-me como as minhas consultas com
outras especialidades de médicos, como por | eutras—especialidades—de—médicos outros
exemplo oculista ou cirurgido, ajudavam no | especialistas, como por exemplo, eculista
meu tratamento. oftalmologistas ou cirurgido ajudavam no

meu tratamento.

20. Perguntaram-me como minhas consultas com | Perguntaram-me como as minhas consultas

outros médicos estavam indo.

com outros médicos estavam indo.
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Dessa forma, as modificacdes estabelecidas no instrumento brasileiro durante
a realizagdo do Comité de Especialistas ocorreram mediante a obtencdo de um
consenso minimo de 80% do total dos especialistas. Ao final desta etapa, resultou-se

na Versao Consensual em Portugués-Brasil 1.0 (PACIC-VCPBra 1.0).

A seguir, na etapa de Retrotraducao, encaminhou-se por correio eletrénico a
versao em inglés retrotraduzida (PACIC-VIBra) ao Dr. Brian Austin, vice-diretor do
ICIC, diretor associado do MacColl Institute for Healthcare Innovation e membro do
GHRI, o qual manifestou em concordancia, autorizando a utilizacdo do instrumento.
Apds o seu feedback positivo, o PACIC-VIBra também foi encaminhado por correio
eletronico ao autor principal do instrumento, Dr. Russel Glasgow, a fim de confirmar a
suficiéncia da autorizacdo concedida. O autor manteve a concordancia, incentivando
prosseguir com as proximas etapas do estudo com aprovacao e encorajamento

(ANEXO H).

Apos a finalizacdo dessas trés etapas do processo de adaptagdo cultural
(tradugdo, comité de especialistas e retrotraducdo), resultou-se no PACIC-Versao Pré-
Teste em Portugués-Brasil (PACIC-VPTPBra) (APENDICE L), pois foi utilizado na etapa

seguinte (pré-teste).

4.1.2 Pré-teste e Entrevista cagnitiva (BRASIL)

Os resultados da entrevista cognitiva (pré-teste) dos 50 participantes da
populacdo do estudo no Brasil estdo apresentados, a seguir, de acordo com a
utilizacdo dos Instrumentos Impressdo Geral e Especifica do Projeto DISABKIDS®

(DISABKIDS, 2002; DISABKIDS, 2004).
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4.1.2.1 Resultados de Jnstuumente Impressaoc Geral do PACIC-
VPTPBra (BRASIL)

Quanto ao questionario de Impressdao Geral, das 50 (100%) pessoas
brasileiras entrevistadas, a maioria demonstrou uma 6tima recepcao ao instrumento
avaliado, sendo que, de forma geral, todos consideraram o instrumento entre muito
bom, 36 (72%), e, bom 14 (28%), 44 (88%) revelaram que as questdes sao faceis de
entender, 43 (86%) referiram nao ter tido dificuldade em utilizar as categorias de
resposta e 46 (92%) declararam as perguntas do questionario muito relevantes para a

condicdo de saude (Tabela 1).

Tabela 1 - Distribuicdo numérica (n) e percentual (%) da populacdo do estudo
segundo a avaliacdo do instrumento PACIC-VPTPBra pelo questionario
de Impressao Geral (Pré-Teste). Ribeirdo Preto-SP, Brasil, 2012

_, .,

O que achou do nosso muito bom 36 720
questionario em geral? bom 14 28.0
regular / mais ou menos 00 0.0
As questoes sao faceis de entender 44 880
compreensiveis? 3s vezes, dificeis 06 170
ndo compreensiveis 00 2.0
Sobre as categorias de resposta, nenhuma / sem dificuldade 43 860
teve alguma dificuldade em usa-las? algumas dificuldades 07 145
muitas dificuldades 00 2.0
As questoes sao relevantes muito relevante 46 920
para a sua condicao de satde? as vezes relevante 04 8Y
sem nenhuma relevancia 00 0.0

Com relagdo as questdes dissertativas do questionario de Impressao Geral, a
maioria, 39 (78%), das pessoas entrevistadas respondeu que nao mudariam ou
acrescentariam nada ao instrumento avaliado, com excecao de 11 (22%). Sete (14%)

manifestaram a nao aceitacdo do diabetes mellitus como uma doenca cronica,
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questionando sobre a possibilidade de cura ou de um tratamento mais eficaz que
descartasse a “obrigatoriedade” das aplica¢cdes de doses diarias de insulina, enquanto
que trés (6%) revelaram insatisfacdo com o tempo de espera do atendimento da

consulta no momento.

4.1.2.2 Resultados de Jnstuumente Impressies Especificas de
PACIC-VPTPBra (BRASIL)

Ao tratar-se do Instrumento Impressdes Especificas, cabe ressaltar que cada
um dos cinco dominios do instrumento PACIC-VPTPBra foi avaliado por 10 pessoas
brasileiras com diabetes mellitus, distribuidas conforme sexo (masculino ou feminino)

e idade (adulto e idoso), como preconizado por WHO (2012).

As distribuicbes das respostas das pessoas entrevistadas, segundo a
percepcdao dos itens em cada um dos dominios avaliados, no que diz respeito a
relevancia de cada item, a dificuldade para entender a questdo e a clareza e
consisténcia das opc¢des de resposta, mostraram-se satisfatorias e estdo

representadas nas Tabelas 2, 3, 4, 5 e 6 seguintes.
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Tabela 2 - Distribuicdo das respostas dos participantes da entrevista cognitiva pelo
questionario de Impressdes Especificas, segundo a percepcao dos trés
itens do dominio “Participacdo Ativa do Paciente no Tratamento”.

Ribeirao Preto-SP, Brasil, 2012

Perguntaram a minha opinido, quando

1. T 10 00 00 10 00 10 00
foi feita a proposta de tratamento.

2 Deram opc¢des de tr.atamento, para que 09 01 00 10 00 10 00
€u pensasse a respeito.

3. Perguntaram se tenho algum problema 10 00 00 10 00 10 00

com os medicamentos que tomo ou
com os seus efeitos.

Tabela 3 - Distribuicdo das respostas dos participantes da entrevista cognitiva pelo
questionario de Impressdes Especificas, segundo a percepcao dos trés
itens do dominio “Modelo do Sistema de Cuidado/Modelo para a Prdtica”.

Ribeirdo Preto-SP, Brasil, 2012

Deram uma lista por escrito de
coisas que eu deveria fazer para
melhorar a minha saude.

00

Fiquei satisfeito com a organizagdo
dos cuidados prestados.

00

Mostraram que a maneira como eu
me cuidava influenciava na minha
doenca.

00
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Tabela 4 - Distribuicdo das respostas dos participantes da entrevista cognitiva pelo
questionario de Impressdes Especificas, segundo a percepcao dos cinco
itens do dominio "“Estabelecimento de Metas/Adaptacdo”. Ribeirdo Preto-
SP, Brasil, 2012

Perguntaram  quais os meus
objetivos no tratamento da doenca.

Ajudaram a estabelecer objetivos
especificos para melhorar meus
hébitos alimentares ou atividade
fisica.

Deram uma coépia da minha
proposta de tratamento.
Estimularam a participar de grupos
ou aulas especificas para lidar com a
minha doenga cronica.

Perguntaram, diretamente ou por
meio de questionario sobre meus
habitos de salde.

10 00 00 09 01 10 00

10 00 00 10 00 10 00

10 00 00 08 02 10 00

Tabela 5 - Distribuicdo das respostas dos participantes da entrevista cognitiva pelo
questionario de Impressdes Especificas, segundo a percepcdo dos
quatro itens do dominio “Resolucdo de Problemas/Contexto”. Ribeirdo
Preto-SP, Brasil, 2012

Tive certeza que o meu médico (a)
ou enfermeiro (a) considerava meus
valores e costumes quando eles
recomendavam tratamentos para
mim.

Ajudaram a fazer um plano de
tratamento que eu pudesse por em
pratica no meu dia a dia.

Ajudaram a planejar com
antecedéncia o cuidado da minha
doenca mesmo nos momentos
dificeis.

Perguntaram como minha doenca
cronica afeta minha vida.
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Tabela 6 - Distribuicdo das respostas dos participantes da entrevista cognitiva pelo
questionario de Impressbes Especificas, segundo a percepgao dos cinco
itens do dominio "Seguimento/Coordenacdo”. Ribeirdo Preto-SP, Brasil,
2012

as vezes

16. Entraram em contato comigo depois 10 00 00 07 03 10 00
de uma consulta para verificar como
as coisas estavam indo.

17. Estimularam  a part!apar de 10 00 00 10 00 10 00
programas na comunidade que
poderiam me ajudar.

18. FU|.<'enc'am|nhado (@) para um 10 00 00 10 00 10 00
nutricionista e/ou a outro
profissional de saude.

19. Falaram comq fas consultas com 10 00 00 08 02 10 00
outros especialistas, como por
exemplo, oftalmologistas ou
cirurgido  ajudavam no  meu
tratamento.

20. Perguntaram como as rr:nn.has 10 00 00 10 00 10 00
consultas com outros médicos
estavam indo.

Ainda com relacdo ao questionario de Impressdes Especificas, no que diz
respeito a reconstru¢do dos itens e como os participantes escreviam-nas com suas
proprias palavras, ndo houve opcdes para reconstrucao de algum dos itens, porém

alguns escreveram como o compreendia.

Visando a maneira como os itens foram formulados, a maioria mostrou-se de
facil compreensdo, porém foram sugeridas alteragdes para os itens 6, 10, 12 e 16,

grifadas em negrito no Quadro 4.
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Quadro 4 - Entrevista Cognitiva (Pré-Teste) e as modificagdes do PACIC-VPTPBra
pelos participantes do estudo. Ribeirdo Preto-SP, Brasil, 2012

consulta, para verificar como as

estavam indo.

coisas

Item PACIC-VPTPBra Apos a Entrevista Cognitiva

6. Mostraram que a maneira como eu me | Mostraram que a maneira como eu me
cuidava influenciava na minha doenca. cuidava poderia melhorar ou piorar na

minha doenca.

10. Estimularam a participar de grupos ou aulas | Estimularam a participar de grupos ou aulas
especificas para lidar com a minha doenca | especificas para aprender a conviver com a
cronica. minha doenca cronica.

12. Tive certeza que o meu médico (a) ou Tive certeza que o meu médico (a) ou
enfermeiro (a) considerava meus valores e | enfermeiro (a) respeitava meus valores e
costumes, quando eles recomendavam | costumes, quando eles recomendavam
tratamentos para mim. tratamentos para mim.

16. Entraram em contato comigo, depois de uma | Entraram em contato comigo, depois de uma

consulta, para verificar como estava o

controle da minha doenca.

Como resultado, obteve-se a construcao do PACIC-Versado Final Portugués-

Brasil (PACIC-VFPBra) (APENDICE M).

413 Jnadugdo * Comité de Especialistas * Retwetradugic
(PORTUGAL)

Com o objetivo de prosseguir com o mesmo rigor metodoldgico do estudo

desenvolvido no Brasil, importa esclarecer que as etapas do processo de adaptagao

cultural adotado para o instrumento PACIC em Portugal também atendeu as mesmas

recomendacdes propostas por WHO (2012).
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Conforme no Brasil, a avaliagdo das equivaléncias semantica, idiomatica,
cultural e conceitual entre a versdao original PACIC-VO e a versao consensual
portuguesa PACIC-VCPPort 2ab na etapa do Comité de Especialistas também trouxe
contribuicbes significativas para um melhor aperfeicoamento do instrumento. De
forma geral, nas instrucdes iniciais, as expressdes “Cuidados com a Doenga Crénica” e
“quando se é detentor de uma doenca cronica” foram sutilmente modificadas por
“Cuidados com a sua Doenga Crénica” e “quando se tem uma doenca crdnica”; o
termo “saber” foi substituido por “indagar”; ja a expressao "o seu médico de familia, o
enfermeiro que o auxilia, ou o assistente médico” foi alterada por "o seu médico, o
enfermeiro ou outros profissionais de saude”. De forma sequencial, também sofreu
modificacao a sentenca “As suas respostas sao confidenciais e ndo serao divulgadas”

por “As suas respostas sao anénimas e confidenciais”.

Com relacao as cinco alternativas de resposta para cada item da versdo
consensual portuguesa “Praticamente Nunca”, “Geralmente Nao", “Por Vezes”, "A
Maioria do Tempo”, “Praticamente Sempre”, estas foram alteradas por sugestao dos

nonu nou non nonu

especialistas por “Nunca”, “Raramente”, “Por Vezes”, "Quase Sempre”, “Sempre”.

No que diz respeito a analise dos cinco dominios do instrumento portugués
avaliado, foram realizadas adequacdes no primeiro, “Activacao do Paciente” por
“Participacao Activa do Paciente”, no segundo, “Projecto de Sistemas de Entrega /
Pratica dos Projectos”, e no terceiro, “Estabelecimento de Metas / Adaptagdo” por

“Estabelecimento de Metas / Individualizacao”.

Apds o conjunto das discussdes entre os especialistas, o titulo do
instrumento portugués avaliado “Avaliacao de Pacientes com Cuidados de Doenca
Cronica” foi renomeado para “Escala de Avaliagdo pelo Paciente dos Cuidados com a

sua Doenca Cronica”.

As demais modificacbes foram relacionadas aos itens do instrumento, que,

do total de 20 itens, apenas um (item 17) manteve-se e nao sofreu qualquer tipo de
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alteracdo. As mudancas correspondentes aos 19 itens encontram-se grifadas em

negrito e/ou tachadas, e podem ser visualizadas no Quadro 5.

Quadro 5 - Itens da versao consensual portuguesa e modificagdes apds avaliagdo
pelo Comité de Especialistas do PACIC-VCPPort 2ab para o PACIC-
VCPPort 2.0. Porto, Portugal, 2012

Item PACIC-VCPPort 2ab PACIC-VCPPort 2.0

1. | Indiquei as minhas idéias aquando a elaboracdo | Indiquei Fui questionado sobre as minhas
do plano de tratamentos. idéias aquando da elaboragdo do plano de

tratamento.

2. Reflectir sobre as diversas opcdes de | Reflectirsobre-as Recebi diversas opcdes de
tratamento apresentadas. tratamento apresentadas para refletir.

3. Falei sobre quaisquer problemas vivenciados | Falei Fui questionado sobre quaisquer
com a minha medicagao ou os seus efeitos. problemas vivenciados com a minha medicagao

ou os seus efeitos.

4. Recepcionei uma lista por escrita com as coisas | Recepeionei Recebi uma lista per-eserita com
que devo fazer no sentido de melhorar a minha | o as-eeisas que devo fazer no-sentido-de para
saude. melhorar a minha sautde.

5. Pronunciei sobre a minha satisfacdo quanto a | Pronunciei-sobre-a-minhasatisfacdo-quante
organizagdo dos cuidados prestados. a Fiquei satisfeito com a boa organizacdo dos

cuidados prestados.

6. Demonstrei de que forma as accdes tomadas | Demenstrei-de-que-forma-as-accéestomadas
para melhorar a minha doenca influenciou a | para—melhorar Fui esclarecido que o que eu
minha saude. fiz para cuidar da minha doenga influenciou a

minha o meu estado de saude.

7. Partilhei os meus objectivos para cuidar da | Partithei Fui questionado sobre os meus
minha doenca. objectivos para cuidar da minha doenca.

8. | Aceitei ajuda na definicdo de objectivos | Aceiteiajuda Fui ajudado na definicdo de
especificos visando a melhoria dos meus | objectivos especificos visande para a melhoria
habitos alimentares e do exercicio fisico. dos meus habitos alimentares e do exercicio

fisico.

9. Recepcionei uma copia dos meus tratamentos. | Reeepecionei Recebi uma copia des—meus do

meu plano de tratamento.

10. | Fui encorajado a frequentar um determinado | Fui encorajado a frequentar um determinade
grupo ou turma para me ajudar a lidar com a | grupo especifico eu-turma para me ajudar a
minha doenca croénica. lidar com a minha doenca cronica.

11. | Respondi, directamente ou por meio de um | Respendi Fui questionado, directamente ou
inquérito/questionario, a questdes sobre os | por meio de um inquéritofquestiondrio,—a
meus habitos de saude. questdes sobre os meus habitos de saude.

12. | Estava certo(a) que o meu médico ou | Estava—certo{a) Tive a certeza que o meu
enfermeiro reflectiram sobre os meus valores e | médico ou enfermeiro reflectiram sobre os
as minhas tradicbes aquando a recomendacao | meus valores e as-minhas tradicdes aquando a
dos tratamentos. recomendacio—does me recomendaram os

tratamentos.

13. | Fui auxiliado na elaboracdo de um plano de | Fui auxiliade ajudado na elaboracdo de um

tratamentos, passivel de realizar na minha vida
quotidiana.

plano de tratamento, passivel-derealizar na
minha—vida—quetidiana adequado ao meu

dia-a-dia.
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14. | Recebi ajuda para fazer um planeamento | Recebi—ajuda Fui ajudado para fazer—um
futuro, por forma a poder cuidar da minha | planeamente planear o futuro, per de forma a
doenca, mesmo nos momentos mais dificeis. poder cuidar da minha doenga, mesmo nos

momentos mais dificeis.

15. | Fui questionado(a) da forma como a minha | Fui questionade(a) perguntado(a) da de que
doenca cronica afecta a minha vida. forma ecome a minha doenca cronica afecta a

minha vida.

16. | Fui contactado(a) apds uma visita para saberem | Fui eontactade(a) perguntado(a) apds uma
como as coisas estavam a correr. visita consulta para saberem como as coisas

estavam a correr.

18. | Fui recomendado(a) a procurar um | Fui recomendade(a) encaminhado(a) a para
nutricionista, um educador de salde ou a um | procurar um nutricionista, um educadeor—de
conselheiro. satde enfermeiro ou a um conselheire

psicélogo.

19. | Fui elucidado(a) da forma como a visita a outros | Fui—elucidade(a)-da—forma—como—avisita—a
tipos de médicos nomeadamente, um | Disseram-se que a consulta com outros tipes
oftalmologista, ou um cirurgido, poderdo ajudar | de-médicos especialistas nomeadamente, um
nos meus tratamentos. oftalmologista, eu—um—cirurgido,—poderdo

ajudar ajudou-me nos meus tratamentos.

20. | Fui questionado(a) como as minhas visitas aos | Fui questionado(a) como as minhas—visitas
outros médicos estavam a correr. consultas aos outros médicos estavam a correr.

Dessa forma, as sugestdes resultantes do Comité de Especialistas que tiveram
maior que 80% de concordancia foram acatadas e resultaram na Versdao Consensual

em Portugués-Portugal 2.0 (PACIC-VCPPort 2.0).

A sequir, a Versdao Consensual em Portugués-Portugal 2.0 Revisada (PACIC-
VCPPort 2.0 Rev) foi também submetida a sua tradugdo em inglés por um tradutor
selecionado pela pesquisadora principal e sua supervisora responsavel em Portugal,

conforme ja descrito nos métodos do estudo. Esta etapa, denominada

Retwotradugdo, gerou a retroversio do PACIC, a Versdo em Inglés-Portugal
(PACIC-VIPort) (APENDICE I).

Logo, encaminhou-se, por correio eletrOnico, a versdo em inglés

retrotraduzida PACIC-VIPort ao Dr Russel Glasgow. O autor apresentou-se com
resposta satisfatoria, autorizando a utilizacdo do instrumento e a continuidade com

as demais etapas do estudo (ANEXO I).
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ApOs a finalizagdo dessas trés etapas do processo de adaptacao cultural em
Portugal, resultou-se no PACIC-Versao Pré-Teste em Portugués-Portugal (PACIC-

VPTPPort) (APENDICE N), pois foi utilizado na etapa seguinte (Pré-Teste).

4.1.4 Prné-Teste e Entrevista Cognitiva (PORTUGAL)

Contudo, os resultados da entrevista cognitiva (Pré-Teste) dos 50
participantes da populacdo do estudo em Portugal estdo apresentados, a seguir, de
acordo com a utilizagdo dos Instrumentos Impressao Geral e Especifica do Projeto

DISABKIDS® (DISABKIDS, 2002; DISABKIDS, 2004).

4.1.4.1 Resultades de Jnstuunente Impressiae Genal de PACIC-
VPTPPort (PORTUGAL)

Quanto ao questionario de Impressdo Geral, das 50 (100%) pessoas
portuguesas entrevistadas, a maioria também demonstrou uma 6tima recepcao ao
instrumento avaliado, sendo que, de forma geral, todos consideraram o instrumento
entre muito bom, 29 (58%), e, bom 19 (38%), 41 (82%) revelaram que as questdes sao
faceis de entender, 44 (88%) referiram ndo ter tido dificuldade em utilizar as
categorias de resposta e 43 (86%) declararam as perguntas do questionario muito

relevantes para a condicao de saude (Tabela 7).
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Tabela 7 - Distribuicdo numérica (n) e percentual (%) da populagdo do estudo
segundo a avaliagdo do instrumento PACIC-VPTPPort pelo questionario
de Impressao Geral (Pré-Teste). Porto, Portugal, 2012

oI Y

O que achou do nosso muito bom 29 5,580
questionario em geral? Bom 19 380
regular / mais ou menos 02 4.0
As questoes sao faceis de entender 41 820
compreensiveis? as vezes, dificeis 09 180
nado compreensiveis 00 0.0
Sobre as categorias de resposta, nenhuma / sem dificuldade 44 880
teve alguma dificuldade em usa-las? algumas dificuldades 06 120
muitas dificuldades 00 0.0
As questdes sio relevantes muito relevante 43 860"
para a sua condicao de saude? as vezes relevante 07 14y
sem nenhuma relevancia 00 0.0

Com relacdo as questdes dissertativas do questionario de Impressao Geral, a
maioria, 43 (86%), das pessoas entrevistadas respondeu que ndo mudariam ou
acrescentariam nada ao instrumento avaliado, com excecdo de sete (14%). Destes,
trés (6%) declararam dificuldades com o manejo da bomba de insulina, dois (4%)
revelaram falta de tempo para controlar a doenca (diabetes descontrolado) e dois
(4%) manifestaram impaciéncia e irritacdo dos profissionais ao questionar-lhes sobre

duvidas relacionadas ao cuidado com o tratamento.
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4.1.4.2 Resultades do Instuumente Impressies Especificas de
PACIC-VPTPPort (PORTUGAL)

Ao tratar-se do Instrumento Impressbes Especificas, cabe também salientar
que, conforme utilizado na populagdo brasileira do estudo, cada um dos cinco
dominios do instrumento portugués PACIC-VPTPPort foi avaliado por 10 pessoas
portuguesas com diabetes mellitus, distribuidas conforme sexo (masculino ou

feminino) e idade (adulto e idoso), como preconizado por WHO (2012).

As distribuicdes das respostas das pessoas entrevistadas, segundo a
percepcao dos itens em cada um dos dominios avaliados, no que diz respeito a
relevancia de cada item, a dificuldade para entender a questdo e a clareza e
consisténcia das opcdes de resposta, mostraram-se satisfatorias e estao

representadas nas Tabelas 8, 9, 10, 11 e 12 seguintes.

Tabela 8 - Distribuicdo das respostas dos participantes da entrevista cognitiva pelo
questionario de Impressdes Especificas, sequndo a percepcao dos trés
itens do dominio "“Participacdo Activa do Paciente”. Porto, Portugal, 2012

as vezes

Fui questionado(a) sobre as minhas

1. 10 00 00 08 02 10 00
ideias, quando da elaboragdo do plano
de tratamentos.

2 Recebi dlvgrsas opcdes de tratamento 10 00 00 10 00 10 00
para reflectir.
Fui questionado(a) sobre quaisquer

3. . . . 10 00 00 09 01 10 00
problemas vivenciados com a minha
medicacdo ou os seus efeitos.
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Tabela 9 - Distribuicdo das respostas dos participantes da entrevista cognitiva pelo
questionario de Impressdes Especificas, sequndo a percepcao dos trés
itens do dominio “Sistema de Prestacdo de Cuidados/Organizac¢do da
Pratica”. Porto, Portugal, 2012

Recebi uma lista com o que devo
fazer para melhorar a minha saude.

10 00 00 10 00 10 00

Fiquei satisfeito(a) com a boa
organizacado dos cuidados prestados.
Fui esclarecido(a) se o que eu fiz
para cuidar da minha doenca
influenciou o meu estado de saude.

08 02 00 08 02 10 00

10 00 00 09 01 10 00

Tabela 10 - Distribuicdo das respostas dos participantes da entrevista cognitiva pelo
questionario de Impressdes Especificas, sequndo a percepcao dos cinco
itens do dominio “Estabelecimento de Metas/IndividualizacGo”. Porto,
Portugal, 2012

Fui questionado(a) sobre os meus
objectivos para cuidar da minha
doenca.

Fui ajudado(a) na definicdo de
objectivos  especificos para a
melhoria  dos  meus  habitos
alimentares e do exercicio fisico.
Recebi uma cépia do meu plano de
tratamento.

Fui encorajado(a) a frequentar um
grupo especifico para me ajudar a
lidar com a minha doenca cronica.
Fui questionado(a), directamente ou
por meio de um inquérito, sobre os
meus habitos de salde.

10 00 00 09 00 10 00

10 00 00 06 04 10 00
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Tabela 11 - Distribuicao das respostas dos participantes da entrevista cognitiva pelo
questionario de Impressdes Especificas, segundo a percepcao dos
quatro itens do dominio “Resolu¢do de Problemas/Contextualizagdo”.
Porto, Portugal, 2012

Tive a certeza de que o meu médico
ou enfermeiro reflectiram meus
valores e tradi¢cdes, quando me
recomendavam os tratamentos.

Fui ajudado(a) na elaboracéo de um
plano de tratamento, adequado ao
meu dia a dia.

Fui ajudado(a) para planear o futuro,
de forma a cuidar da minha doenga,
mesmo nos momentos mais dificeis.
Fui perguntado(a) de que forma a
doenca cronica afecta a minha vida.

Tabela 12 - Distribuicdo das respostas dos participantes da entrevista cognitiva pelo
questionario de Impressdes Especificas, sequndo a percepcao dos cinco
itens do dominio "Acompanhamento/Coordenacgdo”. Porto, Portugal,
2012

Fui  perguntado(a)) apdés uma
consulta, para saber como as coisas
estavam a correr.

Fui encorajado(a) para frequentar
programas, na comunidade, que me
poderiam ajudar.

Fui encaminhado(a) para procurar
um nutricionista, um enfermeiro ou
um psicélogo.

Disseram-se que a consulta com
outros especialistas, nomeadamente,
um oftalmologista, ajudou-me nos
meus tratamentos.

Fui  questionado(a) como as
consultas com outros médicos
estavam a correr.
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Ainda com relagdo ao questionario de Impressdes Especificas, no que diz

respeito a reconstrucao dos itens e como os participantes portugueses escreviam-nas

com suas proprias palavras, tal qual na populacdao do estudo brasileira, ndo houve

opgOes para reconstrucao de algum dos itens, porém alguns escreveram como o

compreendia. Visando a maneira como os itens foram formulados, a grande maioria

mostrou-se com boa compreensdo, sendo sugerida alteracdo somente para o item

19, grifada em negrito no Quadro 6.

Quadro 6 - Entrevista Cognitiva (Pré-Teste) e as modificacdes do PACIC-VPTPPort
pelos participantes do estudo. Porto, Portugal, 2012

Item

PACIC-VPTPPort

Apos a Entrevista Cognitiva

19.

Disseram-se que a consulta com outros
especialistas, nomeadamente, um
oftalmologista, ajudou-me nos meus
tratamentos.

Fui informado que a consulta com outros
especialistas, nomeadamente, um
oftalmologista, ajudou-me nos meus
tratamentos.

Como resultado, obteve-se a constru¢do do PACIC-Versao Final Portugués-

Portugal (PACIC-VFPPort) (APENDICE O).
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5 DISCUSSAO

Atualmente, a avaliacdo da qualidade do cuidado em condic¢Ges cronicas, a
importancia do autocuidado, modelos educativos para cuidados em salde e a
melhora da qualidade de vida influenciada pelo nivel do cuidado adotado sdo
algumas das inquietagdes da comunidade cientifica mundial (BOKHOUR et al., 2009;

DIEZ et al., 2004; KAHN et al., 2007; ROCHE, 2006; ROSS; HARRIS, 2005).

Frente aos fendbmenos globais de transicdo demogréafica e epidemioldgica
com a predominancia das DCNT, assumiu-se o desafio de buscar novos modelos
assistenciais de atencdao ao cuidado em condicdes crénicas (SCHMIDT, 2011;
WAGNER, 1998; WAGNER et al., 2001; WHO, 2002). Dentre eles, destaca-se o Modelo
de Cuidados Cronicos, como uma abordagem interativa de um modelo de gestao

democratica, voltada para um cuidado de forma integral (WAGNER, 1998).

O PACIC é o Unico instrumento disponivel na literatura cientifica para
avaliacao da qualidade do cuidado sobre a implementagdao dos elementos do MCC,
na perspectiva da propria pessoa com a condicao cronica (WAGNER, 1998; HIBBARD,
2003). Dai a necessidade de adapta-lo culturalmente para a lingua portuguesa do
Brasil e de Portugal, visto o seu reconhecimento internacional e utilizacdo de forma
ampla em diferentes paises do mundo (ARAGONES et al., 2008; CRAMM,; NIEBOER,
2012; PETERS-KLIMM et al, 2007; RICK et al, 2012; ROSEMANN et al, 2008;
SCHMITTDIEL et al., 2007; TAGGART et al., 2011; WENSING et al.,, 2008).

Para a realizacao do processo de adaptacao cultural do PACIC para o Brasil e
Portugal, conforme recomendacSes do programa americano Improving Chronic
Illness Care (ICIC), destinado ao desenvolvimento e utilizacdo de instrumentos
envolvidos no gerenciamento do cuidado em condi¢des cronicas, adotou-se o

protocolo metodolégico de traducdo e adaptacao cultural de instrumentos para
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mensuracao de construtos subjetivos em saude proposto por WHO (2012), o qual foi
utilizado por estudos internacionais e nacionais (DARKE et al., 1991; FERRI et al., 2000;
FRY; RUMBOLD; LINTZERIS, 1998; ISAAC; JANCA; SARTORIUS, 1994; JANCA et al,
1994; MCLELLAN et al., 1980; MURPHY et al., 2000; WHOQOL GROUP, 1998).

Para fins de organizacdo, a discussao desse estudo obedeceu a apresentagao
sequencial dos resultados, portanto foi realizada conforme a ordem das etapas
percorridas do processo metodologico adotado por WHO (2012) no contexto cultural

do Brasil, e logo em seguida, de Portugal.

Dessa forma, o processo iniciou-se com a Tradug¢ao do instrumento em sua
versao original (PACIC-VO). Dois tradutores brasileiros criteriosamente selecionados
traduziram o instrumento da lingua inglesa para a lingua portuguesa do Brasil,
originando por meio de um consenso entre a pesquisadora e a orientadora do
estudo a primeira versao consensual brasileira, o PACIC-VCPBra lab. Um estudo
brasileiro revelou que tanto a versao original como a versao consensual traduzida
devera apresentar igual importancia e destaca que o consenso deve ser realizado
principalmente para o estabelecimento de termos e expressdes que melhor

representam um conceito (GUILLEMIN, 1995; MIZUMOTO et al., 2011).

No entanto, durante a reunido para a obtencdao da versdao consensual
brasileira foram realizadas essencialmente correcdes gramaticais e de vocabulario,
além da atencdao com o cuidado especifico com as instrucdes de preenchimento,
conforme também realizado por Ghisi et al., 2010. Os autores ressaltam também,
nessa fase, a importancia da coeréncia da apresentacdo do instrumento, sendo
igualmente considerado em nosso estudo quando foi adicionado o termo “Escala de”
ao titulo da versao consensual (GHISI et al., 2010; GUILLEMIN; BOMBARDIER;
BEATON, 1993).

Apds a traducdo, essa primeira versao consensual brasileira foi submetida a
um Comité de Especialistas, a segunda fase do processo de adaptagdo cultural,

composto, no Brasil, por: quatro profissionais atuantes no ensino, pesquisa e
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extensao do cuidado em pessoas com condi¢des cronicas, em especial, o diabetes
mellitus, sendo um deles pesquisador no processo metodolégico de adaptacao
cultural de instrumentos de medidas; uma tradutora bilingue com experiéncia em
traducdes de assuntos em saude; além da pesquisadora principal e a orientadora

desse estudo.

Dessa forma, Guillemin, Bombardier e Beaton (1993) recomendam que em
um processo de adaptagdo cultural de instrumentos, o Comité de Especialistas deve
ser composto por pessoas bilingues e por especialistas na area de conhecimento do
instrumento, informados sobre as medidas e os conceitos envolvidos. Pode também
ser composto por profissionais de salde e professor de linguas especialista na

metodologia (BEATON et al., 2000).

Para tanto, foram realizadas importantes contribuices durante a avaliagdo
das equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual entre o PACIC-VO e o
PACIC-VCPBra lab. Por exemplo, nas instru¢des iniciais de preenchimento do
instrumento, a expressdao “médico assistente” foi substituida por “outros profissionais
de saude”, pois no contexto brasileiro avaliado ndo ha esse tipo especifico de
profissional. Durante a reunido dos especialistas de um estudo brasileiro para
traducdo e adaptacao cultural de um instrumento que avalia a qualidade de vida em
pessoas com condicdes cronicas renais, realizou-se a substituicdo de alguns termos
por outros similares pelo fato dos itens originais nao se enquadrarem nas atividades

habituais da populacéo brasileira (DUARTE et al., 2003; HAYS et al., 1997).

Ainda durante essa etapa, a frase inicial que tem o propésito de solicitar o

preenchimento dos itens, “Nos ultimos 6 meses, quando recebi cuidados em relagao

a minha doenca cronica:” foi modificada para “Para responder todas as questbes
desse questionario, vocé devera pensar na ajuda do cuidado recebido para a sua

doenca cronica nos Ultimos 6 meses e assinalar uma resposta para cada questao:”,

com o objetivo de melhorar a compreensao e tornar mais claro e de facil

entendimento para a populacdo. Da mesma forma, outros estudos brasileiros e
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internacionais asseguraram a importancia de realizar alteracbes em instrugdes
especificas de instrumentos traduzidos, objetivando facilitar a compreensdo no
contexto da populacao estudada (COLUCI;, ALEXANDRE, 2009; DUARTE et al., 2003;
HUBLEY; PALEPU, 2007; WILLIAMS, 2007).

Com relagao as cinco alternativas de resposta para cada item da versao

"o

consensual brasileira, “Quase Nunca”,

noou non

Geralmente Nao”, "Algumas Vezes”, “A maior

noon

parte do Tempo”, "Quase Sempre”, estas foram alteradas por sugestdo e consenso

nou nou

dos especialistas por “Nunca”, “Quase Nunca”,

noonu nou

As Vezes”, "Quase Sempre”, “Sempre”

(DEVON et al., 2007; POLIT; BECK, 2006b).

De forma geral, todos os 20 itens da versdao consensual brasileira foram
reformulados apo6s sugestdo e obtencdo de um consenso minimo de 80% do total
dos especialistas. As reformulacdes referiram-se a aspectos de melhora na redacao
dos itens, no que diz respeito as regras gramaticais da lingua portuguesa, a clareza
dos vocabularios e a compreensibilidade, visando o contexto cultural da populacao

brasileira e a relacdo conceitual com o dominio medido.

Nesse sentido, pesquisas fundamentam que a clareza e a pertinéncia do
conteudo dos itens de instrumentos de medidas a serem adaptados culturalmente
sdo aspectos importantes que devem ser considerados em um Comité de
Especialistas. Em relacdo a clareza, deve-se avaliar a redagdo dos itens, se eles foram
redigidos de forma que o conceito esteja compreensivel e se expressa
adequadamente o que espera ser medido. No que diz respeito a pertinéncia, significa
observar a relagao dos itens com os conceitos envolvidos, a relevancia e a adequacao
para atingir os objetivos propostos (ALEXANDRE; COLUCI, 2011; GRANT,; DAVIS, 1997;
MCGILTON, 2003; RUBIO et al., 2003).

Ao final dessa etapa, resultou-se na segunda versao consensual brasileira,

revisada segundo a Nova Ortografia da Lingua Portuguesa (1990) (BRASIL, 1995).

A etapa seguinte proposta por WHO (2012), denominada Retrotraducao

(Back-Translation), consistiu na traducao da segunda versao consensual brasileira
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revisada para o inglés e a sua comparacao com o PACIC-VO, sendo assegurado que
nao houve alteragdes de significado dos itens, o que foi confirmado pelo autor
principal do instrumento por correio eletronico, que manifestou concordancia,
incentivando prosseguir com as préximas etapas do estudo. Apds a comparagao
entre a versao original e a retrotraduzida, definiu-se uma versao harmonizada
(PACIC-VPTPBra), que foi utilizada na etapa seguinte (pré-teste) (FERRI et al., 2000;
FRY; RUMBOLD; LINTZERIS, 1998; WHOQOL GROUP, 1998).

No Brasil, estudos recentes de adaptacdao cultural de instrumentos de
medidas em sadde que utilizaram como processo metodoldégico o Grupo
DISABKIDS® (2002; 2004), também realizaram a etapa de Retrotraducao em uma
Unica versao e obtiveram concordancia final com o autor principal do instrumento
avaliado, ap6s a comparacao com a versao original (CASTRO, 2007; DEON et al., 2011;
FEGADOLLI et al., 2010; REIS, 2008; SANTOS, 2009).

Os resultados encontrados na entrevista cognitiva (pré-teste) da populagdo
brasileira do estudo, por sua vez, serdao discutidos, a seguir, de acordo com a
utilizacdo dos instrumentos de Impressdes Gerais e Especificas do Projeto

DISABKIDS® (DISABKIDS, 2002; DISABKIDS, 2004).

Quanto ao questionario de Impressdes Gerais, a maioria demonstrou uma
Otima recepcdo ao instrumento avaliado, sendo que, de forma geral, todos
consideraram o instrumento entre muito bom (72%) e bom (28%). Bem como, 88%
revelaram que as questdes sao faceis de entender, 86% referiram ndo ter tido
dificuldade em utilizar as categorias de resposta e 92% declararam as perguntas do

guestionario muito relevantes para a condicao cronica.

Esses resultados assemelham-se aos dos estudos recentes realizados no
Brasil de adaptacao cultural de instrumentos do Projeto DISABKIDS para avaliacdo da
qualidade de vida em condicdes cronicas (DEON et al., 2011; FEGADOLLI et al.,, 2010;
REIS, 2008; SANTOS, 2009), nos quais percebeu-se também que os instrumentos

avaliados foram bem aceitos e de facil compreensao por parte dos participantes.
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Ainda com relacdo as impressGes gerais, no que diz respeito as questdes
discursivas relacionadas a possibilidade de mudangas e/ou acréscimos ao
instrumento, a maioria dos participantes (78%) nao realizou contribuicbes. Porém,
14% manifestaram a ndo aceitacdo do diabetes mellitus como condicdo cronica,
questionando sobre a possibilidade de cura ou de um tratamento mais eficaz que
descartasse a “obrigatoriedade” das aplicacSes de doses diarias de insulina, enquanto
que 8% revelaram insatisfacggo com o tempo de espera para o atendimento da

consulta no momento da entrevista.

De forma geral, percebe-se que as manifestacbes dos participantes ndo
relacionadas ao objetivo de construcdo (mudancas e/ou acréscimos) para melhora da
versao do instrumento PACIC-VPTPBra podem representar a necessidade que
algumas pessoas apresentaram em compartilhar suas angustias e dificuldades no

momento da entrevista cognitiva.

Durante o decorrer do tratamento do DM, a pessoa vivencia sentimentos e
comportamentos que dificultam a aceitagao da sua condicao, e, consequentemente, a
adocao de habitos saudaveis que permitam lidar com as limitacdes decorrentes da
cronicidade da patologia (MARCELINO; CARVALHO, 2005; PERES et al., 2007). Assim,
preocupa-se com as perspectivas do que vira para melhorar a sua condicdo de vida,
esperando e buscando muitas vezes possibilidades de cura para o diabetes (BRITO;

SADALA; 2009).

Os entrevistados também se manifestaram sobre a insatisfacdo com o tempo
de espera para o atendimento da consulta, sendo esta uma tematica muito discutida
no Brasil (ESPERIDIAO; TRAD, 2005; FONTENELE; ALVES; CAMARA, 2012; LEITE et al.,
2000; SANTOS; LACERDA, 1999; VAITSMAN; ANDRADE, 2005; ZANETTI et al., 2007). A
satisfacdo da pessoa com o atendimento podera constituir um valioso feedback para
a avaliacdo do atendimento oferecido e do trabalho dos profissionais de saude. Isso
imp&e constante busca para identificagdo dos fatores que promovem satisfacao dos

usuarios atendidos no sistema de saude, tais como: confianca, atualizacao,
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competéncia, humanidade, presteza, pontualidade, cordialidade e preparo técnico-
cientifico da equipe multiprofissional de saude e organizacdo do ambiente de

trabalho (SANTOS; LACERDA, 1999; VAITSMAN; ANDRADE, 2005).

Dessa forma, no que diz respeito a reconstrucao dos itens e como as pessoas
escreviam-nos com suas proprias palavras, ndao houve opg¢des para reconstrucao de
algum dos itens, porém alguns expressaram como o compreendia. Visando a maneira
como os itens foram formulados, a maioria mostrou-se de facil compreensao, porém
foram sugeridas substituicbes de termos ou expressdes por outros de melhor

compreensao em quatro (6, 10, 12 e 16) dos 20 itens avaliados.

Obedecendo a ordem crescente dos itens alterados, o primeiro foi o item 6,
“Mostraram que a maneira como eu me cuidava ‘influenciava na' minha doenca”, que
foi modificado para “Mostraram que a maneira como eu me cuidava ‘poderia
melhorar ou piorar a’ minha doenga”. O segundo, o item 10, “Estimularam a participar
de grupos ou aulas especificas para ‘lidar com a minha doenca crdnica”, modificou-
se para “Estimularam a participar de grupos ou aulas especificas para 'aprender a
conviver' com a minha doenca crénica”. O terceiro, o item 12, “Tive certeza que o meu
médico (a) ou enfermeiro (a) ‘considerava’ meus valores e costumes, quando eles
recomendavam tratamentos para mim” foi alterado para “Tive certeza que o meu
médico (a) ou enfermeiro (a) ‘respeitava’ meus valores e costumes, quando eles
recomendavam tratamentos para mim”. Por fim, o quarto item, o 16, “Entraram em
contato comigo, depois de uma consulta, para verificar como ‘as coisas estavam

m

indo"" sofreu alteracdo para "Entraram em contato comigo, depois de uma consulta,

para verificar como ‘estava o controle da minha doenca’”.

O item 6 esta inserido no segundo dominio do PACIC (Modelo do Sistema de
Cuidado / Modelo para a Pratica) e esta fortemente relacionado com dois elementos
do MCC: Desenho do sistema de atencdo e Suporte as decisdes (GLASGOW et al.,
2005a). Tal dominio possibilita descrever agdes que melhor organizam o cuidado da

condi¢do cronica, fornecendo informagdes as pessoas para a melhora da sua
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compreensdo do cuidado (BARCELO et al., 2012; GLASGOW et al., 2005a; MENDES,
2012; WAGNER et al., 2001). Nesse sentido, a modificacdo realizada no item 6 visa

possibilitar uma melhor compreensao para o acompanhamento do cuidado em DM.

Os itens 10 e 12 estao inseridos no terceiro e no quarto dominios do PACIC,
Estabelecimento de metas / Adaptacao e Resolugcao de problemas / Contexto,
respectivamente, e relacionam-se ambos com o elemento do MCC intitulado
Autocuidado apoiado (GLASGOW et al., 2005a). Tais dominios avaliam a transmissao
de informacbes para o estabelecimento de metas colaborativas e descrevem
possiveis problemas no contexto social e cultural da pessoa com condicdo cronica
para a elaboracdo de planos de tratamentos (BARCELO et al., 2012; GLASGOW et al.,
2005a; MENDES, 2012; WAGNER et al, 2001). Considera-se que esses objetivos
oferecem suporte para o desenvolvimento das atividades de autocuidado e espera-se
que as alteragbes realizadas nos itens 10 e 12 proporcionem um melhor

entendimento dos itens para atender os objetivos de autocuidado almejados.

Por fim, o item 16 esta inserido no quinto dominio do PACIC (Seguimento /
Coordenacao), sendo considerado muito importante para o conjunto de todos os
elementos do MCC (GLASGOW et al., 2005a). Esse dominio avalia a capacidade de
promover a continuidade do cuidado, possibilitando as pessoas com condigdes
cronicas serem avaliadoras do seu proprio progresso do cuidado (BARCELO et al,,
2012; GLASGOW et al, 2005a; MENDES, 2012; WAGNER et al., 2001). O item 16
representa adequadamente o cuidado continuo das condi¢des cronicas e a

modificacao realizada permite favorecer uma melhor énfase nesse objetivo.

Conforme esclarecido anteriormente, seqgue a discussao dos resultados
apresentados desse estudo conforme a ordem das etapas percorridas do processo

metodologico adotado por WHO (2012) no contexto cultural de Portugal.

Para tanto, a Tradugao do PACIC-VO para a lingua portuguesa de Portugal
foi realizada por dois tradutores portugueses seguindo o mesmo rigor metodologico

de selecao, resultando apds consenso entre a pesquisadora e a supervisora
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responsavel pelo estagio internacional na primeira versdao consensual portuguesa, o
PACIC-VCPPort 2ab. Para a realizagdo efetiva do consenso apds as duas traducdes
iniciais, os pesquisadores envolvidos em um estudo portugués de adaptagao cultural
de um instrumento de avaliagdo de atividade fisica realizaram a comparagao
criteriosa de cada palavra e frase entre as versdes traduzidas. E importante declarar
também que os critérios de selecdo contemplados para a escolha dos dois tradutores

foram iguais ao do nosso estudo (SANTOS; SIMOES; 2009).

A versao consensual resultante da comparacao entre as tradugdes iniciais
devera preservar o mesmo significado de cada item do instrumento, mantendo-se a
integridade com o instrumento original (GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993), o
que foi cuidadosamente realizado por estudos metodolégicos em Portugal (SALES et

al., 2012; SANTOS; SIMOES; 2009; VALADAS; GONCALVES; FAISCA, 2009).

Logo ap0s essa fase, a primeira versao consensual portuguesa foi submetida
a avaliacdo por um Comité de Especialistas em Portugal, composto por profissionais
selecionados conforme as recomendacbes de WHO (2012), com as mesmas
formacdes académicas e qualificacdes profissionais que o Comité realizado no Brasil.
No entanto, houve a participagdo de uma pessoa com diagnostico de diabetes
mellitus em seguimento no Servico de Endocrinologia do Centro Hospitalar de Sao
Jodo, Porto. A literatura recomenda que a inclusao de pessoas leigas potencialmente
relacionadas com a populagdo do estudo envolvida na avaliacdo do instrumento
podera assegurar uma melhor compreensdao da correcdo de frases e termos nao

muito claros (ALEXANDRE; COLUCI, 2011; RUBIO et al., 2003).

Durante a avaliagdo das equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e
conceitual entre o PACIC-VO e o PACIC-VCPPort 2ab, também foram realizadas
modificacdes importantes nas orientagdes iniciais do instrumento, tais como:
“quando se é detentor de uma doenga cronica” e "o seu médico de familia, o
enfermeiro que o auxilia, ou o assistente médico” por “quando se tem uma doencga

crénica” e "o seu médico, o enfermeiro ou outros profissionais de saude”. Reconhece-
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se cientificamente que um Comité de Especialistas deve ser capaz de modificar as
orientagdes iniciais do instrumento, além de modificar ou rejeitar itens inadequados,
assegurando uma versao final totalmente compreensivel e culturalmente equivalente

(GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993; GUILLEMIN, 1995).

Com relacao as cinco alternativas de resposta para cada item da versao
consensual portuguesa “Praticamente Nunca”, “Geralmente Nao”, "Por Vezes”, "A
Maioria do Tempo”, “Praticamente Sempre”, estas foram alteradas por sugestdo dos
especialistas por “Nunca”, “Raramente”, “Por Vezes”, "Quase Sempre”, “Sempre”

(DEVON et al., 2007; POLIT; BECK, 2006b).

De forma geral, 19 dos 20 itens da versao consensual portuguesa foram
alterados, mediante a obtencdo de um consenso minimo de 80% do total dos
especialistas. Conforme decorrido no Brasil, as alteragbes dos itens do PACIC-
VCPPort 2ab foram realizadas visando a melhora na redacao, no que se refere as
regras gramaticais da lingua portuguesa, a clareza dos vocabularios e a
compreensibilidade, enquadrado no contexto cultural de Portugal e a relagao
conceitual com o dominio medido. Ao final dessa etapa, resultou-se na segunda
versao consensual portuguesa, revisada segundo a Nova Ortografia da Lingua

Portuguesa (1990) (BRASIL, 1995).

Na etapa seguinte, a Retrotraducao (Back-Translation), realizou-se a
traducdao da segunda versdo consensual portuguesa revisada para o inglés e a sua
comparacao com o PACIC-VO, sendo assegurado que também nao houve alteragdes
de significado dos itens, o que foi confirmado pelo autor principal do instrumento
por correio eletronico. Resultou-se na versao portuguesa PACIC-VPTPPort, sendo esta

utilizada na entrevista cognitiva (pré-teste).

Estudo metodoldgico realizado com estudantes universitarios no sul de
Portugal realizou a etapa da retrotraducdo com um tradutor profissional portugués,
com conhecimento nas duas linguas (portuguesa e inglesa), residente em um pais

anglo-saxonico durante alguns anos e com experiéncia de docéncia no ensino
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superior. Apdés comparacao com a versao original pelo autor principal, ndo se
obtiveram quaisquer incompatibilidades com a traducgao inicial (HILL; HILL, 2000;

VALADAS; GONCALVES; FAISCA, 2009).

Quanto ao questionario de Impressdes Gerais, a maioria demonstrou uma
otima recepcao ao instrumento avaliado, sendo que, de forma geral, todos
consideraram o instrumento entre muito bom (58%) e bom (38%). Bem como, 82%
revelaram que as questdes sdo faceis de entender, 88% referiram nao ter tido
dificuldade em utilizar as categorias de resposta e 86% declararam as perguntas do

guestionario muito relevantes para a condicao cronica.

Tais resultados também sdo condizentes com estudos recentes de adaptacao
cultural de instrumentos para a lingua portuguesa do Projeto DISABKIDS para
avaliagdo da qualidade de vida em condicbes cronicas (DEON et al., 2011; FEGADOLLI
et al, 2010; REIS, 2008; SANTOS, 2009), nos quais percebeu-se também que os
instrumentos avaliados foram bem aceitos e de facil compreensdo por parte dos

participantes.

Ainda com relagdo as impressdes gerais, no que diz respeito as questoes
discursivas relacionadas a possibilidade de mudancas e/ou acréscimos ao
instrumento, a maioria dos participantes (86%) nao realizou contribuicbes. Porém,
trés (6%) declararam dificuldades com o manejo da bomba de insulina, dois (4%)
revelaram falta de tempo para controlar a doenca (diabetes descontrolado) e dois
(4%) manifestaram impaciéncia e irritagdo dos profissionais ao questionar-lhes sobre

duvidas relacionadas ao cuidado com o tratamento.

Conforme no Brasil, observa-se claramente que as manifestacbes nao se
relacionaram ao objetivo de construcao (mudancas e/ou acréscimos) para melhora da
versao do instrumento PACIC-VPTPPort, e sim representaram a necessidade que em

compartilhar suas angustias e dificuldades no momento da entrevista cognitiva.

Sabe-se que a utilizacdo da bomba perfusora de insulina na terapéutica do

DM com infusdo continua subcutanea é uma alternativa intensiva convencional em
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pessoas com DM1. Porém, pode ser um fator estressante, pois exige um cuidado de
autovigilancia frequente por meio de glicemias capilares sobre a necessidade de
ajustes do ritmo da perfusdo da insulina conforme o perfil glicémico desejado

(CRIEGO et al., 2009; HISSA; HISSA, BRUIN, 2001).

Ao tratar-se do questionario de Impressdes Especificas, no que diz respeito a
reconstrucao dos itens e como as pessoas escreviam-nos com suas proprias palavras,
ndao houve opc¢des para reconstrucao de algum dos itens, porém alguns expressaram
como o compreendia. Visando a maneira como os itens foram formulados, a maioria
mostrou-se de facil compreensao, porém sugeriu-se a substituicdo de um termo em
apenas um (item 19) dos 20 itens avaliados: "'Disseram-se’ que a consulta com outros
especialistas, nomeadamente, um oftalmologista, ajudou’-me’ nos meus tratamentos”

ui

sofreu alteragdo para “Fui informado’ que a consulta com outros especialistas,

nomeadamente, um oftalmologista, ajudou nos meus tratamentos”.

O item 19 esta inserido no quinto dominio do PACIC (Seguimento /
Coordenacao), sendo considerado muito importante para o conjunto de todos os
elementos do MCC (GLASGOW et al., 2005a). Esse dominio avalia a capacidade de
promover a continuidade do cuidado, possibilitando as pessoas com condigdes
cronicas serem avaliadoras do seu proprio progresso do cuidado (BARCELO et al,,
2012; GLASGOW et al, 2005a; MENDES, 2012; WAGNER et al., 2001). Dessa forma,
percebe-se que a substituicdo realizada visa enfatizar o qual é importante a

continuidade do cuidado em condicdes cronicas.

Dessa forma, a adaptacao cultural do PACIC para a lingua portuguesa do
Brasil e de Portugal conservou sua estrutura original, isto € manteve-se a disposicao
de seus 20 itens, seus dominios e a forma de somatoria de escores. Resultando assim,
em um instrumento adaptado culturalmente e compreensivel para a avaliacdo da
qualidade do cuidado sobre a utilizagdo dos elementos do Modelo de Cuidados

Cronicos, na perspectiva da pessoa com diabetes mellitus.
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6 CONCLUSOES

O estudo permitiu a adaptacao cultural do instrumento Patient Assessment of

Chronic lllness Care para a lingua portuguesa do Brasil e de Portugal. De acordo com

os objetivos especificos propostos nesse estudo, concluiu-se que:

X/
°

As duas traducdes iniciais da versdo original do PACIC para a lingua portuguesa
foram realizadas individualmente em cada contexto. Apos a anélise de possiveis
diferencas, selecionando frases de melhores expressdes, obtiveram-se as
primeiras versdes consensuais brasileira e portuguesa;

No Comité de Especialistas, os critérios de avaliagdes das equivaléncias
semantica, idiomatica, cultural e conceitual entre o PACIC-VO e as versdes
consensuais analisadas foram alcangados adequadamente, o que foi possivel
resultar nas segundas versGes consensuais brasileira e portuguesa;

As versoes retrotraduzidas foram realizadas e comparadas com o PACIC-VO,
assegurando que ndo houve alteragbes de significado dos itens, apds a
confirmacao do feedback positivo pelo autor principal do instrumento;

As entrevistas cognitivas foram realizadas em ambos os contextos culturais. De
forma geral, o instrumento foi considerado muito bom pela maioria da
populacdo do estudo, com questdes faceis de entender e categorias de respostas
nao dificeis de serem utilizadas. Somado a isso, 92% (Brasil) e 86% (Portugal) da
populacdo do estudo declararam que os itens do instrumento sao muito
relevantes para o diabetes mellitus, como condicao de saude. Contudo, verificou-
se que os participantes entrevistados foram capazes de compreender os itens do

instrumento.

Conclui-se, portanto, que o processo de adaptacao cultural do PACIC para a

lingua portuguesa do Brasil e de Portugal atendeu as diretrizes propostas pelo

processo metodoldgico recomendado por WHO (2012).
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No entanto, deve-se salientar que nesse estudo realizou-se a adaptacao
cultural do instrumento PACIC para o contexto brasileiro e portugués, sendo
necessario prosseguir com a avaliacdo das propriedades psicométricas para o seu

estudo de validacao no Brasil e em Portugal.

Dessa forma, considera-se importante disponibilizar este instrumento, no
qual podera contribuir positivamente para o estudo da qualidade do cuidado em
pessoas com diabetes mellitus, fornecendo subsidios para estudos comparativos
internacionais, em diferentes contextos culturais, para as equipes de saude e gestores

no planejamento da atencao integrada nos sistemas de saude.
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APENDICE A - Versio Consensual em Portugués-Brasil 1lab (PACIC-VCPBra lab)

Escala para Avalia¢ao do Paciente com relacdo aos Cuidados
prestados a sua Doenga Cronica

Cuidados prestados a sua Doenca Cronica

Manter-se saudavel pode ser dificil quando vocé tem uma doenga crénica. Nés gostariamos de saber sobre o tipo
de atencdo que recebe da equipe de saude com relacdo a sua condi¢do. Esta ajuda pode incluir o (a) seu (sua)
médico (a), seu (sua) enfermeiro (a) ou médico (a) assistente que trata da sua doenca. Suas respostas serdo

mantidas confidenciais e ndo serdo reveladas a ninguém.

Nos ultimos seis meses, quando recebi cuidados em relacdo a minha doenca crénica:

Quase Geralmente Algumas A maior parte Quase
Nunca Néo Vezes do tempo Sempre
b bk h e e ek E e ek h e e e e e r e e e r e ra ke a s g a e e eererie
Perguntaram-me sobre minhas idéias [, (1, (s 4 s
guando fizemos um plano de
tratamento.
8. Deram-me opcBes sobre o tratamento [, 1, 5 ., s
para que eu pensasse a respeito.
9. Perguntaram-me sobre os problemas
que tenho com os remédios que tomo E L2 s L4 s
ou os seus  efeitos.
R — I
10. Deram-me uma lista escrita de coisas 1, Os mp Os
que eu deveria fazer para melhorar
minha salde.
11. Fiquei satisfeito (a) que os cuidados [, (1, (s O, e
prestados eram bem organizados.
12. Mostraram-me como 0 que eu fazia
para cuidar da minha doenca E 2 s e s
influenciava minha condic&o.
13. Perguntaram-me sobre meus (1, [ (14 (s
objetivos no tratamento da minha
doenca.
14. Ajudaram-me a estabelecer objetivos [ 0, s O, O
especificos para melhorar meus
habitos alimentares ou atividade
fisica.
15. Deram-me uma copia do meu plano
de tratamento. i ’ L1 L2 s [ s
16. Encorajaram-me,z_al frequentar_grupos [, 1, s [, O
ou aulas especificas para ajudar a
superar a minha doenca cronica.
17. Perguntaram-me, diretamente ou por ml (> (3 ()4 (s

meio de pesquisa, sobre meus habitos
de saude.

L e e e A R e e R I
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Nos ultimos seis meses, quando recebi cuidados em relacdo a minha doenca crénica:

Quase Geralmente Algumas A maior parte Quase
Nunca Nao Vezes do tempo Sempre
18. Tive certeza que meu médico (a) ou [, (1, (s (s (s
enfermeiro (a) considerava meus
valores e tradicbes quando eles
recomendavam tratamentos para
mim.
19. Ajudaram-me a fazer um plano de 0, 1, [ O, O
tratamento que eu pudesse por em
pratica no meu dia-a-dia.
20. Ajudaram-me a planejar com
antecedéncia de forma que poderia [ L2 s L4 s
cuidar da minha doenga mesmo em
momentos dificeis.
21. Perguntaram-me como minha doenga 0, 1, Os 4 s
crénica afetava minha vida.
A SR i S I I I I e eererie
22. Contataram-me depois de uma [, (1, (s O, s
consulta para verificar como as coisas
estavam indo.
23. Encorajaram-me a frequentar ul 0> s [Ja s

programas na comunidade que
poderiam me ajudar.

24. Encaminharam-me ara um
nutricionista, um educad%r em saude L L2 s L4 s
ou um conselheiro.

25. Falaram-me como minhas consultas
com outras especialidades de U L2 s s Hs
médicos, como por exemplo oculista
ou cirurgido, ajudavam no meu
tratamento.

26. Perguntaram-me  como  minhas

consultas com outros médicos L L2 s [a s
L e e e e
Pontuacdo das Escalas PACIC:
Ativacédo do Paciente Média dos Itens 1-3
Desenvolvimento do Sistema de Cuidado / Apoio para Decisdo Média dos Itens 4-6
Estabelecimento de Metas / Adaptacgéo Média dos Itens 7-11
Resolucédo de Problemas / Aconselhamento Contextual Média dos Itens 12-15

Seguimento / Coordenacao Média dos Itens 16-20
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APENDICE B - Versdo Consensual em Portugués-Portugal 2ab (PACIC-VCPPort 2ab)

Avaliacéo de Pacientes com Cuidados de Doenga Crdnica

Cuidados com a Doenca Croénica

Permanecer saudavel pode ser dificil quando se é detentor de uma doenca crdnica. Considerando o seu estado de
saude, pretendemos indagar sobre o tipo de ajuda que recebe da equipa que Ihe presta cuidados de sadde. Podera
incluir o seu médico de familia, o enfermeiro que o auxilia, ou o assistente médico. As suas respostas sao

confidenciais e ndo serdo divulgadas.

Quando recebi cuidados de saude no ambito da minha doencga cronica nos _ultimos 6
meses, eu:

Praticamente  Geralmente Por A Maioria do Praticamente
Nunca Nio Vezes Tempo Sempre
.l.l.l.l.l.l.l.l_.l.l.l_.l.l.l.l.l_.l.l.l.l.l_.l.l,_.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.lfrrrrrrrf-'-'-'-'-'-'-'-'-'Jllllllll- """""" P
1. Indiquei as minhas idéias aquando a [, (1, [ 14 (s
elaboracgdo do plano de tratamentos.
2. Reflectir sobre as diversas opgOes de O, O, Os O, 0.
tratamento apresentadas.
3. Falei sobre quaisquer problemas
. . . . 1 2 3 4 5
vivenciados com a minha medicacéao L U U u H
ou 0s seus efeitos.
4. Recepcionei uma lista por escrita com =l b (b L O

as coisas que devo fazer no sentido de
melhorar a minha saude.

5. Pronunciei sobre a minha satisfacéo [
quanto a organizacdo dos cuidados
prestados.

6. Demonstrei de que forma as accdes =
tomadas para melhorar a minha !
doenca influenciou a minha salde.

FLINP N N T R R N N R N N R R B T R R S R R T R R R R L L L L L B S

Partilnei os meus objectivos para [, [1, (s (s (s
cuidar da minha doenga.

8. Aceitei ajuda na deflr_ngao de 0, 1, Ols O, n
objectivos especificos visando a
melhoria  dos  meus  habitos
alimentares e do exercicio fisico.

9. Recepcionei uma coOpia dos meus
tratamentos. L1 [12 [s (14 [

10. Fui encorajado a frequentar um
determinado grupo ou turma para me - ok L s L
ajudar a lidar com a minha doenca
cronica.

11. Respondi, directamente ou por meio 1
de um inquérito/questionario, a
questbes sobre os meus habitos de
saude.

I I e e e e e e e e e o

Lo B [h 3

(12 L3 4 [
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Quando recebi cuidados de saude no ambito da minha doenca cronica nos _ultimos 6
meses, eu:

Praticamente  Geralmente Por A Maioria do Praticamente
Nunca N&o Vezes Tempo Sempre

PP P e B B T N N N N N N R R R R R R R R R R R L A A A A A A A A B

12. Estava certo(a) que 0 meu médico ou
enfermeiro reflectiram sobre os meus L Lo Ls L4 Us
valores e as minhas tradicGes
aquando a recomendagdo dos
tratamentos.

13. Fui auxiliado na elaboracdo de um 0, 1, [ O, O
plano de tratamentos, passivel de
realizar na minha vida quotidiana.

14. Recebi ajuda para fazer um
planeamento futuro, por forma a
poder cuidar da minha doenca,
mesmo nos momentos mais dificeis.

15. Fui questionado(a) da forma como a
minha doenga cronica afecta a minha L L s
vida.

PP T e B B R N N N N R R R R R R R R R R R R L A A A A A A A B

16. Fui contactado(a) apos uma visita [, (1, (s (s s
para saberem como as coisas estavam
a correr.

17. Fui encorajado(a) para frequentar
programas na comunidade que me
poderiam ajudar.

18. Fui recomendado(a) a procurar um
nutricionista, um educador de salde
ou a um conselheiro.

19. Fui elucidado(a) da forma como a
visita a outros tipos de médicos
nomeadamente, um oftalmologista,
ou um cirurgido, poderdo ajudar nos
meus tratamentos.

20. Fui questionado(a) como as minhas
visitas aos outros médicos estavam a
correr.

L e e FAAARR Ay rrrrFPFPFPFPFPFPY 0000

[]1 ]2 (13 (14 [1s

[HE 2 s a4 Os

[ ]2 (12 []s (14 (s

Pontuacéo das Escalas PACIC:

Activacdo do Paciente Média dos Itens 1-3
Projecto de Sistemas de Entrega / Préatica dos Projectos Média dos Itens 4-6
Estabelecimento de Metas / Adaptagéo Média dos Itens 7-11
Resolucdo de Problemas / Contextualizagao Média dos Itens 12-15
Acompanhamento / Coordenagéo Média dos Itens 16-20
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APENDICE C - Carta-Convite e Manual de OrientagOes aos Especialistas (Brasil)

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO

Ceantro Colaborador da Organizagio Mundal da Sadde Avenida Bange
pora ¢ Desenvolvimento da Pesquisa em Enfermagem Fone: 55 16 36(
www. aarnp usp.t

D0 - Ribeirdo Preto - S50 Paulo - Brasd - CEP 14040-902
8 3602.3381 - Fax: 55 16 3802.0518

CARTA-CONVITE E MANUAL DE ORIENTAGOES AOS ESPECIALISTAS

Avaliacao das equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual
da versao traduzida do instrumento:

“Escala para Avaliacao do Paciente com relacdo aos Cuidados prestados a sua Doencga Cronica”

Ribeirdo-Preto, 26 de maio-de 2011

Pregada Especialistoy

Estamoy desevwolvendo wm estudo- parow Tese de Doutorado- junto-
ao- Depawtoamento- de Enfermagem Geral e Especialigados da Escolaw de
Enfermagem de Ribeirdo- Preto- da Universidade de Sao- Paulo- (EERP-
USP), cujo- objetivo- & disponibiligaw av versio- adaptada e validado do-
instrumento- chamado Patient Assessment of Chwonic IUnesy Care
(PACIC), pawaw o-Brasil.

Trata-se de ww instrumento- com 20 itens e cinco- dominios,
utiligado- emv ambito- internacional e desevwolvido- oviginalmente por
Glasgow et al: (2005)® nav linguaw inglesay, av fumv de avaliow av qualidade
do- cuidado- centraligado- em pessoas com doencas crénicas. Para cada
itenv desse instrumento- sdo- ofevecidas cinco- alternativas de resposta
comv escove vawiowvel de 1-5. Existe apenas wnaw alfernalivaw de resposto e
a graduacio dos itens do- instrumento- ocovre por escala do-tipo-“likert”.

O processo- de adaptacio culbtwal adotado paraw o instrumento
PACIC estor sendo- realizado- conforme World Healthv Organigation - WHO
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(2012)®, na sequenciav day seguintes etapas: Traducdo; Comité de
Especialistos; Retro-Traducio- (Back-Transtalion); Pré-Teste e Entrevistow
Cognitiva.

Vocé estiv sendo conwidado powar pauticipaw desse Comite de
Especialistor nos conceitosy a sevemv explorados, pertencentes o dreow
pritico e académica, que se realigard no-diav 30 de maio-de 2011, as 9
horas;, no- laboratério- III da EERP-USP; comv o- objetivo- de reali Y
avaliacho- das equivaléncias semontica, idiomdiica, culbwal e
conceitual da Versio- Consersual emv Portugués-Brasil 1ab (PACIC-
VCPBrov 1ab) do- instrumento- “Escalaw parar Avaliacdo- do- Paciente com
relacdo- aos Cuidados prestados o suaw Doencaw Crénicos’.

Viemos por meio- desto Cavta-Covwite solicitowr o suov colaboraciio-
para que tal avaliacdo- se concretige em ragio- de avangar no- processo
de adaptacio cultuwral de um insgtrumento- paraw o- Brasily, av fum de
disponibilizowr aos profissionais que atuam junto- as pessoas com doencas
CrONICAl O~ sei USO- pardv v AsSUSLENCIL & Pesquisiu.

Dessov formay, gostowioumos de contowr com o suan valiosow
colaboracdio neste estudo, pauticipando- da  owvaliacdo  desse
wstrumento. Suov pauticipacdo- como- Especialistor neste Comité consiste
e avalior asy equivaléncias semantica, idiomatica, culbwal e
conceitual doy itens do- PACIC-VCPBrav 1al; considerando- que:

» Equivaléncio seméndica: destina-se ao- significado- das palowvras, onde
o- vocabuldwio- e av grawmdlicow podem sofrer alteracdes nov construcdo-
das frases;

» fquivaléncio  idiomdticov. refere~se as expressées coloquiais ow
idiomdticas de dificil traducio;, devendo ser substituidas por
expressoes equivalentes no cudtwra alvo;

» Equivalénciow culbuwrad: propde-se o covrespondénci das situacdes
equivocadas ow retratadas nov versio- oviginal as vivenciadas ew
nosso- meio/ contexto- cultuwral;
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= Equivalénciow conceifual: representow av coerénciow do- itemv comv relacéio-
ao- dominio- que ele pretende medir.
Vocé recelberd wmav copiov dav versdo- oviginal do- instrumento- e
inglés; PACIC-VO, e umav cépiov dav versio- consevsual apds as traducses;
PACIC-VCPBrov 1abl; o fun de que hayjo ov possibilidade de reali s

Nossaw proposta serdr de realizowr a leitwar de cado e
simudtoneamente e fager, em conjunto, a oandlise quanto s
equivaléncias solicitadas. As possiveis modificacdes serdo- consideradas
quando- howver o concordincio de;, no- minimo, 80% de aprovacio- em
congenso-do-total do- numero-de membros desse Comite de Especialistos.

No- diov 30 de maio- de 2011, apds receber todas as ovientocdes
sobre oy objetivos e procedimentos;, bem como- av formav de pauticipaciio,
solicitowemosy o gentilezar da tua assinatwa no Termo  de
Consentimento- Livre e Esclarecido- pawrow Especialistos emv duas vias; de
modo- que sejae manifestada o sua concordancio.

Declaramos que o- nosso- encontro- sercv growado- ewv dudio- e o
mesmo- emv mudiay, sendo- guawrdada por cinco- anos e inutilizada apss
esse periodo-

Semv maisy parow oo momento, agradecemoy toda o atencdo
dispervssada,

Doutoranda Camidlaw Landimy Profo. Drav. Cawllov Teireivow
camilaapapila@usp.br carlarst@eerp.usp.br

(I)GLASGOW, R. E.; WAGNER, E. H.; SCHAEFER, J.; MAHONEY, L. D.; REID, R. J.; GREENE, S. M. Development and validation
of the Patient Assessment of Chronic lliness Care (PACIC). Medical Care, Philadelphia, v. 43, n. 5, p. 436-444, 2005.

(XWORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Management of substance abuse: process of translation and adaptation of

instruments. Geneva: WHO, 2012. Disponivel em: <http://www.who.int/substance_abuse/research_tools/translation/en/>.
Acesso em: 22 jan. 2012.


mailto:camilaapapila@usp.br
http://www.who.int/substance_abuse/research_tools/translation/en/
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APENDICE D - Carta-Convite e Manual de Orientacdes aos Especialistas (Portugal)

nstituto de Ciéncias Blomédicas

" Universidade do Porto ’ e S e p
ins "-:":v“‘ Nrerme o ¢

azar

Abezl Sal

CARTA-CONVITE E MANUAL DE ORIENTAGOES AOS ESPECIALISTAS

Avaliacao das equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual
da versao traduzida do instrumento:

“Avaliacao de Pacientes com Cuidados de Doenca Crénica”

Porto; 21 de fevereiro-de 2012

Pregada Especialisto,

tEstamos o deserwolver wm estudo- pawar Tese de Doutoramento
Jjunto- ao- Depawtoumento- de Enfermagem Geral e Especializada dov Escolow
de Enfermagem de Ribeirdo Preto-da Universidade de Sao- Paulo- (EERP -
USP), cujo- objetivo- & disponibiligawr av versio- adaptada e validada do-
instrumento- chamado Patient Assessment of Chwonic IUnesy Care
(PACIC), pawaw Portugal.

Trata-se de ww instrumento- com 20 itens e cinco- dominios,
utiligado- emv dmbito- internacional e desexwolvido- originalmente por
Glasgow et al. (2005)® nov inguaw inglesay, o fum de avaliow av qualidade
do- cuidado- centraligado- emv pessons com doencas cronicas. Para cada
itenwv desse instrumento- sdo- oferecidas cinco- alternativas de resposta,
comv escorve vawiovel de 1-5. Existe apenas wmo alternativaw de respostow e
a graduacio dos itens do- instrumento-ocovre por escala do-tipo-“likert”.

O processo- de adaptacio cultwal adotado paraw o instrumento-
PACIC esti av ser realigado- conforme World Healthv Organigation - WHO
(2012)®, na sequencia das seguintes etapas: Traducdo; Comité de
Especialistos; Retro-Traducio ( Back-Translation); Pré-Teste e Entrevista
Cognitiva.
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Vocé estiv av ser covwidada powaw pawticipawr desse Comité de
Especialistor nos conceitosy a sevewv explovados, pertencentes o dwecw
pratico e académica, que se realigowd no-diov 29 de fevereiro-de 2012, as
15h30, nov sadov de reunides (piso-2) davw Escolaw Superior de Enfermagem
do-Porto- - ESEP (PSlo-Sdo-Jodo); com o- objetivo- de realigow o ovaliagcio-
das equivaléncias semantica, idiomdtica, cultwal e conceituad da
Versdo Consensual em Portugués-Portugal 2al- (PACIC-VCPPovt 2al) do-
wstrumento- “Avaliacio- de Pacientes com Cuidados de Doenca

Cronicat’.

Viemos por meio- desto Cowta-Conwite solicitowr av suav colaboracio-
para que tal avaliacdo- se concretige em ragio- de avancar no- processo
de adaptacio- cultuwral de wn ingtrumento- pawar Portugal, o fumv de
disponibiligow aos profissionais que atuam junto- as pessoas com doencas
CHONICAs O~ se USO- parav v AsSIUSLENCIL & Pesquisl.

Dessav formay, gostowiomos de contowr com o suov valiosow
colaboracdo neste estudo; pavticipando da  owvaliacio  desse
strumento. Suov pauticipacdo- como- Especialistor neste Comité consiste
emv awvaliowr as equivaléncias semoantico, idiomdtica, cultural e
conceituald dos itens do- PACIC-VCPPort 2ab; considerando- que:

» Equivaléncio seméndica: destina-se ao- significado- das palowvras, onde
o- vocabuldrio- & o gramddicow podem sofrer alteracdes nav construcio-
das frases;

» Fquivaléncio  idiomdlicau  refere~se s expressdes coloquiais ow
idiomdticas de dificil traducio, devendo ser substitwidas por
expressoes equivalentes now cudtuwra alvo;

» fquivaléncio culbwrad: propde-se o covrespondéncio das situacdes
equivocadas ow retratadas nwa versio- oviginal as vivenciadas e
nosso- meio/ contexto- cultural;

» Equivalénciow conceituad; representaw o coevénciow do- itenm comv relagio
ao-dominio- que ele pretende medir.
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Vocé receberds umav copiov dov versio- oviginal do- instrumento- emwy
inglés; PACIC-VO, e umav cépiov dav versio- consersual apds as traducdes;
PACIC-VCPPort 2ab;, av fimv de que hajoo ov possibilidade de reali ak

Nossaw proposta serds de realizowr a leitwar de cado itemv
simdfoneamente e fager, em conjunto, a oandlise quanto s
equivaléncias solicitadas. Ay possiveis modificacdes serdo- consideradas
quando- howver av concordinciov de;, no- minimo, 80% de aprovacio- em
consenso-do-total do- nmumnero-de membros desse Comite de Especialistos.

No-diav 29 de Fevereiro-de 2012, apdy receber todas as orientocses
sobre oy objetivos e procedimentos;, bem como- av formav de pawticipaciio,
solicitawemosy a gentilegar da tuan agsinatwa no Termo  de
Consentimento- Livire e Esclawecido- pawrow Especialistos e duas vias, de
modo- que seja manifestada o sua concordancio.

Declaramos que o nosso- encontro- sercv grovado- ewv dudio- e o
mesmo- emv midioy, sendo- guawdada por cinco- anoy e iutiigada apss
esse periodo-

Semv maisy para oo momento, agradecemoy toda a atencio
dispervsaday,

Doutoranda Camilaw Landimv  Profa. Drov. Mawvwelaw Mawting
camilaapapila@usp.br mmartins@esep.pt

(I)GLASGOW, R. E.; WAGNER, E. H.; SCHAEFER, J.; MAHONEY, L. D.; REID, R. J.; GREENE, S. M. Development and validation
of the Patient Assessment of Chronic lliness Care (PACIC). Medical Care, Philadelphia, v. 43, n. 5, p. 436-444, 2005.

(XWORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Management of substance abuse: process of translation and adaptation of

instruments. Geneva: WHO, 2012. Disponivel em: <http://www.who.int/substance_abuse/research_tools/translation/en/>.
Acesso em: 22 jan. 2012.


mailto:camilaapapila@usp.br
http://www.who.int/substance_abuse/research_tools/translation/en/
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APENDICE E - Declaracdo de Consentimento para Especialistas (Brasil/Portugal)

Adaptacao cultural para Brasil e Portugal do instrumento

Patient Assessment of Chronic Illness Care (PACIC)

Eu, ., RG / NIF

N—

declaro estar de acordo em participar como Especialista do estudo intitulado “Adaptacao
cultural para Brasil e Portugal do instrumento Patient Assessment of Chronic lllness Care
(PACIC)", que tem como objetivo adaptar culturalmente para a lingua portuguesa o
instrumento intitulado Patient Assessment of Chronic lllness Care (PACIC), a fim de avaliar a
qualidade do cuidado centralizado em pessoas com doengas cronicas. A finalidade da minha
participacdo é avaliar as equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual dos itens
da versao traduzida (brasileira ou portuguesa).

Declaro estar ciente de que este estudo ndo me oferece qualquer tipo de riscos ou
desconfortos e que meu sigilo e privacidade serdao mantidos. Tomei conhecimento de que a
nossa reuniao sera gravada em audio e o mesmo em midia, sendo esta guardada por cinco
anos e inutilizada apds esse periodo. Informo estar livre para me recusar a todo tempo a
minha participacdo neste estudo, sem penalizagdo ou prejuizo.

Declaro que recebi todas as orientacdes sobre os objetivos e os procedimentos a
serem desenvolvidos neste estudo, bem como em relacdo a minha forma de participagao, e

manifesto o meu consentimento*.

Ribeirdo Preto/Porto, de de 2011/2012

Assinatura do (a) Especialista

Dda. Camila Landim Dra. Carla Teixeira Dra. Manuela Martins
EERP-USP EERP-USP ESEP
Ribeirdo Preto/SP, Brasil Ribeirdo Preto/SP, Brasil Porto, Portugal
camilaapapila@usp.br carlarst@eerp.usp.br mmartins@esenf.pt

*Uma copia dessa Declaracdo de Consentimento devera ser fornecida ao Especialista.
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APENDICE F - Versio Consensual em Portugués-Brasil 1.0 Revisada (PACIC-VCPBra 1.0 Rev)

Questionario para Avaliacdo do Cuidado de Pacientes com Doenca Cronica

Cuidados com a sua doenca cronica

Manter-se saudavel pode ser dificil quando vocé tem uma doenca cronica. NGs gostariamos de saber sobre a
ajuda que vocé recebe da equipe de salde com relacdo a sua condicdo. Esta ajuda pode incluir o seu médico, seu

enfermeiro ou outros profissionais de salde que tratam da sua doenca. Suas respostas serdo mantidas em sigilo e

ndo serdo reveladas a ninguém.

Para responder a todas as questdes deste questionario, vocé devera pensar na ajuda do
cuidado recebido para a sua doenca crbnica nos Ultimos 6 meses e assinalar uma
resposta para cada questéo:

Nunca Quase As Vezes Quase Sempre
Nunca Sempre

LIS I R R R T R B Y R B N A R R R R R R L L Al T T S A

1. Perguntaram a minha opinido, quando
foi feita a proposta de tratamento. Lk Lo Lb Lk Lk

2. Deram opcbes de tratamento, para
que eu pensasse a respeito. [h Lo [ L L

3. Perguntaram se tenho algum

. 1 2 5
problema com os medicamentos que L] L] [P [F L]
tomo ou com os seus efeitos.
4. Deram uma lista por escrito de coisas B ' R
. 2 5
gue eu deveria fazer para melhorar a U U L5 [k U
minha salde.
5. Fiquei satisfeito com a organizacéo
: 1 2 Lh Lls
dos cuidados prestados. L L L5
6. Mostraram que a maneira como eu
q ] [ O [ W

me cuidava influenciava na minha
doenca.

FLINP N B N N R R R v ! N R T R B R N A A R R R T R R R R L L L L B S

Perguntaram quais 0s meus objetivos
no tratamento da doenga. Lk Lo L [k Ls
8. Ajudaram a estabelecer objetivos
especificos, para melhorar meus [ Ll [b L L
habitos alimentares ou atividade
fisica.
9. Deram uma cépia da minha proposta
de tratamento. L] [ 12 [} LF [k
10. Estimularam a participar de grupos
ou aulas especificas para lidar com a Lh Lo L L L
minha doenga cronica.
11. Perguntaram, diretamente ou por a 2 O3 a (B

meio de questionario, sobre meus
habitos de saude.

I I e e e e e e e e e o
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Para responder todas as questbes desse questionario, vocé devera pensar na ajuda do
cuidado recebido para a sua doencga cronica nos Ultimos 6 meses e assinalar uma
resposta para cada questéo:

Nunca Quase As Vezes Quase Sempre
Nunca Sempre
.li.l2..l.l_il_i.l\l.le.lée.lr{e.lz.la.ld.le.l.lqiljé.lo.lr.:r].le.lu.lr.lr].lé.ldilc.lo.lc.l)l:lj’rrrrrrrF-'-'-'-'-'-'-'-'-'J!!!!!!!!- """""" P
A A 1 2

enfermeiro considerava meus valores N H L Lk Ls

e costumes, guando eles

recomendavam  tratamentos  para

mim.

13. Ajudaram a fazer uma proposta de n
tratamento que eu pudesse por em [ Ll [s L >
pratica no meu dia a dia.

14. Ajudaram a planejar com
antecedéncia o cuidado da minha LIt [ 12 [P LF [h
doenga, mesmo nos momentos
dificeis.

15. Perguntaram como minha doenca
cronica afeta minha vida. Lk L LB o Eh o L

16. Entraram em contato comigo, depois [
de uma consulta, para verificar como L Ll LB L >
as coisas estavam indo.

17. Estimularam a  participar  de
programas na comunidade que [t 1 [ ¥ [k
poderiam me ajudar.

18. Fui encaminhado para  um
nutricionista e/ou outro profissional Lh Ll L Lk Ls
de salde.

19. Falaram como as consultas com [
outros  especialistas, como, por [ [ 5 U °
exemplo, oftalmologista ou cirurgido
ajudavam no meu tratamento.

20. Perguntaram como as minhas
consultas com outros médicos [ [ 12 [} LI [k
estavamindo. o

Pontuacdo das Escalas PACIC:

Participacdo Ativa do Paciente no Tratamento Média dos Itens 1-3

Modelo do Sistema de Cuidado / Modelo para a Préatica Média dos Itens 4-6

Estabelecimento de Metas / Adaptacgéo Média dos Itens 7-11

Resolucédo de Problemas / Contexto Média dos Itens 12-15

Seguimento / Coordenacao Média dos Itens 16-20
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APENDICE G - Versio Consensual em Portugués-Portugal 2.0 Revisada (PACIC-VCPPort 2.0 Rev)

Escala de Avaliacao pelo Paciente dos Cuidados com a sua Doenca Cronica

Cuidados com a sua Doenca Cronica

Permanecer saudavel pode ser dificil quando se tem uma doenca crénica. Considerando o seu estado de salde,
pretendemos saber o tipo de ajuda que recebe da equipa de salde. Poderd incluir o seu médico, o enfermeiro ou

outros profissionais de salde. As suas respostas sao anénimas e confidenciais.

Quando recebi cuidados de saude no ambito da minha doenga cronica, nos ultimos 6
meses, eu:

Nunca Raramente  Por Vezes Quase Sempre
Sempre

1. Fui questionado(a) sobre as minhas '
e x 1 2 3 4 5
ideias, quando da elaboracdo do L] L] L] ] u
plano de tratamento.

2. Recebi diversas opcdes de tratamento

Pe 11 ]2 s Cla s

para reflectir.

3. Fui questionado(a) sobre quaisquer
problemas vivenciados com a minha 11 [12 [13 [14 L1°
medicacao ou os seus efeitos.

LI I I e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e D e e N N L EAE A

4. Recebi uma lista com o que devo
fazer para melhorar a minha saude. 01 02 s e s

5. Fiquei satisfeito(@) com a boa
organizagéo dos cuidados prestados.

6. Fui esclarecido(a) se o que eu fiz para
cuidar da minha doenca influenciou o 2 13 L4 0s
meu estado de salde.

FLINP N N T R R N R N N R S R B N B N A A R R T R R R R L L L L L B S

Fui questionado(a) sobre os meus

(11 ]2 (13 [l4 Lls

objectivos para cuidar da minha mp 12 WE [14 Lls
doenga.
8. Fui ajudado(a) na definicdo de O: 0> Os - O

objectivos  especificos para a
melhoria  dos  meus  habitos
alimentares e do exercicio fisico.

9. Recebi uma cépia do meu plano de
tratamento. 12 L2 L3 L1 L1s

10. Fui encorajado(a) a frequentar um
grupo especifico para me ajudar a
lidar com a minha doenca crénica.

11. Fui questionado(a), directamente ou
por meio de um inquérito, sobre os 11 [12 [13 [14 1%
meus habitos de salde.

L e e e A R e e R I

1 2 O3 L4 Ls
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Quando recebi cuidados de saude no ambito da minha doenca cronica, nos ultimos 6
meses, eu:

Nunca Raramente Por Vezes Quase Sempre
Sempre
.li.lz..linlvlelélcle;{elzéld.le.lqujlel().l.;'ﬁe.lljl.lrr:llé.ld.lié(.l)’rrrrrrrF-'-'-'-'-'-'-'-'-'J.I.I.I.I.I.I.I.I. """""" A B
. . 1 2 3 4 5
ou enfermeiro reflectiram meus L] L] L] ] u
valores e tradicbes, quando me
recomendavam os tratamentos.
13. Fui ajudado(a) na elaboracdo de um
J ( ) ¢ 11 2 s [la s
plano de tratamento, adequado ao
meu dia a dia.
14. Fui ajudado(a) para planear o futuro,
de forma a cuidar da minha doenga, 12 [12 E [ 14 L15
mesmo nos momentos mais dificeis.
15. Fui perguntado(a) de que forma a
- : . 1 2 4
doenca cronica afecta a minha vida. u N L3 O s
.l.l.l.l.l.l.l_.l.l.l.l.l.l.l.l.l.ld.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l,.l.l.l.l.l.l.lfrrrrrrrJ"-'-'-'-'-'-'-'-'-'JJJJJJJJJ- """""" P
16. Fui erguntado(a), apo0s uma
perg (@, ap 11 ]2 (s m) (s

consulta, para saber como as coisas
estavam a correr.

17. Fui encorajado(a) para frequentar
programas, na comunidade, que me L2 12 [ 14 [1s
poderiam ajudar.

18. Fui encaminhado(a) para procurar um

nutricionista, um enfermeiro ou um L1 L2 s [ s
psicdlogo.
19. Disseram-se que a consulta com
outros especialistas, nomeadamente, L1 L2 s La s
um oftalmologista, ajudou-me nos
meus tratamentos.
20. Fui questionado(a) como as consultas
com outros medicos estavam a correr. Dl » L1z L3 L1 o D5 o
Pontuacdo das Escalas PACIC:
Participacdo Activa do Paciente Meédia dos Itens 1-3
Sistema de Prestacdo de Cuidados / Organizagdo da Préatica Média dos Itens 4-6
Estabelecimento de Metas / Individualizagao Média dos Itens 7-11
Resolucdo de Problemas / Contextualizacao Média dos Itens 12-15

Acompanhamento / Coordenagéo Média dos Itens 16-20
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APENDICE H - Versio em Inglés-Brasil (PACIC-VIBra)

Questionnaire for Care Assessment of Patients with Chronic Conditions

Care for your chronic condition

Staying healthy can be difficult when you have a chronic condition. We would like to know about the help you
receive from the health team regarding your condition. This help can include your physician, your nurse or other

health professionals who treat your illness. Your answers will be kept secret and will not be revealed to anyone.

To answer all questions in this questionnaire, you should think about the help you
receive with care for your chronic condition during the last 6 months and mark one
answer for each question:

Hardly Almost
Never Ever Sometimes Always Always
They asked my opinion when , Dl b (1, (s ' (s , |:|5 )
treatment was proposed.
2. They gave treatment options, so that | ] ]
could think about it. L ok s 4 >
3. They asked if | have any problem
with the drugs | take or with their [ L2 s [ s
effects. _
4. They gave me a written list of things [, 1, s s s
I should do to improve my health.
5. | felt satisfied with the organization (1, (1, (s 1, s
of care delivery.
6. They showed that the way | used to
take care of myself influenced my EE L2 [ e s
disease. _
They asked what | want to — ' , D rrrrr
accomplish in disease treatment. L Lo s L4 >
8. They helped to set specific goals, to n O, s O, 0.
improve my eating habits or physical
exercise.
9. They gave a copy of my treatment
proposal. L1 L2 mE s s
10. They stimulated me to participate in 0, 1, s O, O
groups or specific classes to deal with
my chronic condition.
11. They asked about my health habits, =l (2 (a (s (s

either directly or through a
questionnaire.

L e A R e e R I
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To answer all questions in this questionnaire, you should think about the help you
receive with care for your chronic condition during the last 6 months and mark one
answer for each question:

Hardly Almost
Never Ever Sometimes Always Always
12. | was sure that my physician or nurse 1 (1, (s ' (s Ds
took into account my values and
customs when they recommended
treatments for me.
13. They helped to make a treatment plan [, [, s O, O
| could put in practice in my daily
life.
14. They helped to plan care for my
disease in advance, even at difficult 11 L2 [l L4 s
time.
15. They asked how my chronic illness
affects my life. U1 Dz s D4 Hs
16. They contacted me after a [] ]
consultation to check how things L ok s 4 >
were going.
17. They stimulated me to participate in
community programs that could help [ L2 s [ s
me.
18. | was forwarded to a nutritionist
and/or other health professional. o L2 Ls L4 s
19. They talked about how consultations [, 1, s O, Os
with other  specialists, like
ophthalmologists or surgeon were of
help in my treatment.
20. They asked how my consultations
with other physicians were going. _ Dl N U2 Ls L4 o DS o
Scoring of PACIC Scales:
Patient’s Active Participation in Treatment Mean of Items 1-3
Care System Model / Model for Practice Mean of Items 4-6
Goal Setting / Adaptation Mean of Items 7-11
Problem Solving / Context Mean of Items 12-15

Follow-up / Coordination Mean of Items 16-20
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APENDICE I - Versdo em Inglés-Portugal (PACIC-VIPort)

Assessment Scale of the Patient’s Chronic IlIness Care

Chronic lllness Care

Staying healthy can be difficult when suffering from a chronic illness. Taking into consideration your condition,
we would like to assess the type of care you receive from the health care team. This can include your personal

doctor, nurse or other health professionals. Your answers are anonymous and confidential.

While receiving health care due to my chronic illness during the last 6 months:

Never Rarely Sometimes Often Always
1. | was questioned about my ideas . S
when making the treatment plan. 1 2 L3 g s
2. | was given several treatment options
. . 1 2 3 4 5
for my consideration. = [ [ = =
3. | was questioned about any problems
: 2 . 1 2 3 4 5
stemming from my medication or its L] L] L] L []
effects.
.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l_.l.l.l.l.l.l_.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.lfrrrrrrrl"-'-'-'-'-'-'-'-'-'Jllllllll- """""" Frrr e ey
4. | was given a list of what | should do ) 02 5 4 5
to improve my health. [ [ O
5. | was satisfied with the good
o 2 3 4 5
organization of the care that was U U U U U
provided.
6. | was explained how what | did to
) . 1 2 3 4 5
take care of my illness influenced my O O O 0 O
condition.
7. 1 was questioned about my goals for 0, 1, (s 4 (s
treating my illness.
8. I received help to set specific goals in
P P g L] 2 s L4 s

order to improve my eating and
exercise habits.
9. | was given a copy of my treatment
olan, PYOr Y O:  O2 mf ()4 s
10. 1 was encouraged to take part in a O
specific group to help me deal with
my chronic illness.
11. 1 was questioned, directly or through
a survey, about my health habits. ]2 L2 mE 14 L1s

I I e e e e e e e e e o

12 s L4 s



Apéndices | 171

While receiving health care due to my chronic illness during the last 6 months:

Never Rarely Sometimes Often Always
"12. I was certain that my doctor or nurse " o B B
looked after my values and traditions g L2 L3 L4 s
when they recommended treatments
to me.
13. | received help to establish a
treatment plan suitable for my daily u [ s L s
routine.
14. 1 received help to plan my future, in
order to take care of my illness, even 12 [12 E [ 14 L15
during hard moments.
15. | was questioned about how chronic
illness affects my life. L1 L2 L3 _ D4 s
16. I was questioned, after the
consultation, about how things were 1 [12 [ [ s
going.
17. 1 was encouraged to take part in
community programs that might help R 2 [ 14 s
me.
18. | was advised to seek out a
nutritionist, a nurse or a psychologist. L1 L2 L3 [ 14 [s
19. | was told that consulting other
specialists, like an ophthalmologist, g g s [a s
helped me with my treatment.
20. | was questioned about how my
consultations with other doctors were 1 * L2 e L1 HE
going. o
PACIC Scale:
Patient Activation Average of Items 1-3
Delivery-System / Practice Design Average of Items 4-6
Goal Setting / Tailoring Average of Items 7-11
Problem Solving / Contextual Average of Items 12-15

Follow-up / Coordination Average of Items 16-20
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APENDICE J - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Brasil)

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO
Avenida Bandeirantes, 3900, Monte Alegre,
Telefone: (16) 3602-3434; FAX: (16) 3633-3271
CEP: 14040902 - Ribeirdo Preto, SP, Brasil

Meu nome é Camila Aparecida Pinheiro Landim, RG 99002296135, sou doutoranda
do programa de Enfermagem Fundamental da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sdo Paulo, sob a orientacdo da Profa. Dra. Carla Regina de Souza Teixeira.
Estou realizando uma pesquisa que tem como objetivo traduzir para o Brasil o instrumento
chamado Patient Assessment of Chronic Illness Care (PACIC), a fim de avaliar a qualidade do
cuidado centralizado em pessoas brasileiras com doencas cronicas. Para realizar este estudo,
eu preciso realizar entrevistas com pessoas com diabetes que fazem tratamento nos servicos
de saude. Por isso, acredito que vocé seja uma pessoa que pode informar sobre este assunto.
Se vocé se interessar em participar deste estudo, poderiamos marcar uma entrevista. Cada
entrevista deve durar mais ou menos meia hora e sera realizada no servico de saude

Liberdade de escolha e direito de recusar:

Vocé ndo precisa responder perguntas que ndo queira. Vocé pode decidir se quer ou ndo
participar do estudo. Vocé pode também decidir parar de participar, basta informar a
pesquisadora. A decisdo de nao participar da pesquisa ndo afeta o atendimento do diabetes
no servico de saude.

Riscos e Beneficios:

Pensamos que ndo existem riscos em participar do estudo. O Unico beneficio pode ser a
chance de discutir assuntos de seu interesse, e do seu cuidado com o diabetes. Por favor, ndo
se sinta pressionado para falar sobre alguma coisa que vocé nao deseja falar. Vocé ndo tera
gastos e ndo recebera dinheiro para participar da pesquisa.

Privacidade e o aspecto confidencial:

Vocé é livre para decidir se quer ou nao participar da entrevista. Toda informagdo que vocé
der serd mantida em segredo, exceto quando se tratar de assunto que o cédigo profissional,
de ética ou legal requer que seja comunicado. Por exemplo, caso o assunto envolvido estiver
proporcionando algum tipo de risco para vocé, a pesquisadora tem obrigacdo de informar ao
servico de saude.

Para entrar em Contato:

Para qualquer esclarecimento, vocé podera entrar em contato com a Pesquisadora Camila
Aparecida Pinheiro Landim e/ou com a Professora Carla Regina de Souza Teixeira na Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto — USP ou pelo telefone (16) 3602-3434. Se vocé aceitar
participar desta pesquisa, por favor, coloque seu nome e numero do documento de
identidade abaixo. Sua identidade e privacidade serdo preservadas; apenas as respostas serao
apresentadas em congressos e publicadas em periddicos cientificos.
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APENDICE J - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Brasil)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu,

RG , abaixo assinado, apds ter recebido as informagdes da

Doutoranda Camila Aparecida Pinheiro Landim sobre sua pesquisa intitulada “Adaptagéo
cultural para o Brasil do instrumento Patient Assessment of Chronic lllness Care (PACIC)”, que
tem como objetivo traduzir para o Brasil o instrumento PACIC a fim de avaliar a qualidade do
cuidado centralizado em pessoas brasileiras com doengas crbnicas, concordo em ser
entrevistado. Confirmo ter recebido as informacbes sobre a pesquisa a ser desenvolvida, e
estou ciente sobre os direitos abaixo relacionados:

1. A garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento a duvidas acerca
dos procedimentos, riscos, beneficios e outros relacionados a pesquisa;

2. A liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento e deixar de participar do
estudo, sem que isso traga qualquer prejuizo para o entrevistado;

3. A seguranca de que serao preservadas a identidade e privacidade do entrevistado;

4. O compromisso de me valer da legislacao em caso de dano;

5. A garantia de que ndo havera riscos e nem desconfortos, gastos de qualquer natureza;

6. A garantia de seguir todas as exigéncias que constam na Resolu¢do n°® 196, de 10 de
outubro de 1996, que regulamenta o desenvolvimento de pesquisas envolvendo seres
humanos.

Esclareco que em caso de duvida, fui orientado a procurar a Professora Carla Regina
de Souza Teixeira e/ou a Doutoranda Camila Aparecida Pinheiro Landim na Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto — USP ou pelo telefone (16) 3602-3434. Declaro que tenho
conhecimento dos direitos acima descritos, e consinto em participar deste estudo, realizado

pela pesquisadora que subscreve este termo de consentimento.

De acordo,
Ribeirao Preto, de de 2011

Participante da Pesquisa Dda. Camila Landim
camilaapapila@usp.br

*Uma copia desse Termo de Consentimento devera ser fornecida ao participante.
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APENDICE K - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Portugal)

i Universidade do Porto , e S E p

Instituto de Ciéncias Blomedicas

Abezl Salazar

INSTITUTO DE CIENCIAS BIOMEDICAS ABEL SALAZAR - ICBAS/UP
ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DO PORTO - ESEP

INFORMAGAO PARA O PARTICIPANTE DO ESTUDO

Meu nome é Camila Aparecida Pinheiro Landim, enfermeira, brasileira, estudante de
Doutoramento da Universidade de Sao Paulo, Brasil. Estou realizando um estudo que tem
como objetivo traduzir para Portugal o inquérito chamado Patient Assessment of Chronic
Illness Care (PACIC), para avaliar a qualidade do cuidado em pessoas portuguesas com
doencas cronicas. Para realizar este estudo, eu preciso realizar entrevistas com pessoas com
diabetes que fazem tratamento nos servicos de saude. Por isso, acredito que tu sejas uma
pessoa que podes informar-me sobre este assunto. Se tu desejares participar deste estudo,
poderiamos conversar durante uma entrevista. Cada entrevista deve durar um tempo maximo
de vinte minutos e sera realizada no teu servico de saude.

Liberdade de escolha e direito de recusar:

Tu nao precisas responder perguntas que ndao queiras. Tu podes decidir se quer ou nao
participar do estudo. Tu podes também decidir parar de participar em qualquer momento. A
decisdo sobre a ndo participacdo da pesquisa ndo afetara o atendimento do diabetes no teu
servico de saude.

Riscos e Beneficios:

Pensamos que ndo existem riscos em participar do estudo. O Unico beneficio pode ser a
chance de discutir assuntos de seu interesse, e do seu cuidado com o diabetes. Por favor, ndo
se sinta pressionado para falar sobre alguma coisa que tu ndo desejas. Ndo havera gastos e
nao receberas dinheiro para participar desta pesquisa.

Privacidade e o aspecto confidencial:

Tu és livre para decidir se quer ou ndo participar da entrevista. Toda informacao que tu fores
dar sera mantida em segredo, exceto quando se tratar de assunto que o cddigo profissional,
de ética ou legal requer que seja comunicado. Por exemplo, caso o assunto envolvido estiver
proporcionando algum tipo de risco para ti, a pesquisadora tem obrigagdo de informar ao
servico de saude.

Para entrar em Contato:

Para qualquer esclarecimento, tu poderas entrar em contato com a Pesquisadora Camila
Aparecida Pinheiro Landim e/ou com a Professora Maria Manuela Martins na Escola Superior
de Enfermagem do Porto (ESEP). Sua identidade e privacidade serdo preservadas; apenas as
tuas respostas serao apresentadas em congressos e publicadas em periédicos cientificos.
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APENDICE K - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Portugal)

DECLARAGCAO DE CONSENTIMENTO

Considerando a “Declaragao de Helsinquia” da Associacdo Médica Mundial
(Helsinquia 1964; Téquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e
Edimburgo 2000)

Adaptacao cultural para Portugal

do instrumento Patient Assessment of Chronic Illness Care (PACIC)

Eu,

, declaro nao ter participado em nenhum outro

projeto de investigacdao durante este internamento, tendo compreendido a explicacao que
me foi fornecida acerca do meu caso clinico e da investigacdo que se tenciona realizar. Foi-
me ainda dada oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias, e de todas obtive
resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendagdes da Declaragdo de
Helsinquia, a informacao ou explicagdo que me foi prestada versou os objetivos, os métodos,
os beneficios previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto. Além disso, foi-me
afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participagdo no estudo,
sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo na assisténcia que me é prestada.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método, o tratamento ou o inquérito

proposto pelo investigador.

Porto, / /2012

Assinatura do doente ou voluntario sao

Os Investigadores responsaveis:

Dda. Camila Landim (EERP-USP) Dra. Manuela Martins (ESEP)
Ribeirao Preto/SP, Brasil Porto, Portugal
camilaapapila@usp.br mmartins@esenf.pt

*Uma copia dessa Declaracdo de Consentimento devera ser fornecida ao participante.
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APENDICE L - Vers3o Pré-Teste em Portugués-Brasil (PACIC-VPTPBra)

Questionario para Avaliacdo do Cuidado de Pacientes com Doenca Cronica

Cuidados com a sua doenca cronica

Manter-se saudavel pode ser dificil quando vocé tem uma doenca cronica. NGs gostariamos de saber sobre a
ajuda que vocé recebe da equipe de salde com relacéo a sua condicdo. Esta ajuda pode incluir o seu médico, seu

enfermeiro ou outros profissionais de salde que tratam da sua doenca. Suas respostas serdo mantidas em sigilo e

ndo serdo reveladas a ninguém.

Para responder a todas as questfes deste questionario, vocé devera pensar na ajuda do
cuidado recebido para a sua doenca crbnica nos Ultimos 6 meses e assinalar uma
resposta para cada questéo:

Nunca Quase As Vezes Quase Sempre
Nunca Sempre
.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.lh.l.l.l.l.l.l.l.l.l.lfrrrrrrrJ"-'-'-'-'-'-'-'-'-'Jllllllll- """""" P
Perguntaram a minha opinido
e ’ 1 2 L5
guando foi feita a proposta de L L LB [k
tratamento.
2. Deram opgOes de tratamento, para
ps : P Ch 02 s Lk L
que eu pensasse a respeito.
3. Perguntaram se tenho algum
. 1 2 5
problema com os medicamentos que [ [] [P LF [
tomo ou com os seus efeitos.
.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.II_.IEélpé;ééér.lit.lolaelbloils.la_lsf.'.'.'.'.'.'.'F-'-'-'-'-'-'-'-'-'J.l.l.l.l.l.l.l.l. """""" A
4.  Deram uma lis
. 2
que eu deveria fazer para melhorar a = = [k Lk Lk
minha salde.
5. Fiquei satisfeito com a organizacdo
: 1 2 [k L
dos cuidados prestados. U U L
6. Mostraram que a maneira como eu
. . . . 1 2 5
me cuidava influenciava na minha O [ b ¥ O
doenca.
7. Perguntaram quais 0s meus objetivos '
1 2 5
no tratamento da doenga. U U L Lk N
8. Ajudaram a estabelecer objetivos
Jucare ) [h [ 3 O s
especificos, para melhorar meus
habitos alimentares ou atividade
fisica.
9. Deram uma cépia da minha proposta
1 2 5
de tratamento. L] L] [} LF L]
10. Estimularam a participar de grupos
P par de grup Ch 2 ] Lk 3
ou aulas especificas para lidar com a
minha doenca cronica.
11. Perguntaram, diretamente ou por
o R [ [T m [ 5

meio de questionario, sobre meus
hébitos de saude.

L e e e A R e e R I
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Para responder todas as questbes desse questionario, vocé devera pensar na ajuda do
cuidado recebido para a sua doencga cronica nos Ultimos 6 meses e assinalar uma
resposta para cada questéo:

Nunca Quase As Vezes Quase Sempre
Nunca Sempre
.li.l2..l.l_il_i.l\l.le.lée.lr{e.lz.la.ld.le.l.lqiljé.lo.lr.:r].le.lu.lr.lr].lé.ldilc.lo.lc.l)l:lj’rrrrrrrF-'-'-'-'-'-'-'-'-'J!!!!!!!!- """""" P
A A 1 2

enfermeiro considerava meus valores N H L Lk Ls

e costumes, guando eles

recomendavam  tratamentos  para

mim.

13. Ajudaram a fazer uma proposta de n
tratamento que eu pudesse por em [ Ll [s L >
pratica no meu dia a dia.

14. Ajudaram a planejar com
antecedéncia o cuidado da minha LIt [ 12 [P LF [h
doenga, mesmo nos momentos
dificeis.

15. Perguntaram como minha doenca
cronica afeta minha vida. Lk L LB o Eh o L

16. Entraram em contato comigo, depois [
de uma consulta, para verificar como L Ll LB L >
as coisas estavam indo.

17. Estimularam a  participar de
programas na comunidade que [t 1 [ ¥ [k
poderiam me ajudar.

18. Fui encaminhado para  um
nutricionista e/ou outro profissional Lh Ll L Lk Ls
de salde.

19. Falaram como as consultas com [
outros  especialistas, como, por [ [ 5 U °
exemplo, oftalmologista ou cirurgido
ajudavam no meu tratamento.

20. Perguntaram como as minhas
consultas com outros médicos [ [ 12 [} LI [k
estavamindo. o

Pontuacdo das Escalas PACIC:

Participacdo Ativa do Paciente no Tratamento Média dos Itens 1-3

Modelo do Sistema de Cuidado / Modelo para a Préatica Média dos Itens 4-6

Estabelecimento de Metas / Adaptagéo Média dos Itens 7-11

Resolucédo de Problemas / Contexto Média dos Itens 12-15

Seguimento / Coordenacao Média dos Itens 16-20
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APENDICE M - Vers3o Final Portugués-Brasil (PACIC-VFPBra)

Questionario para Avaliacdo do Cuidado de Pacientes com Doenca Cronica

Cuidados com a sua doenca cronica

Manter-se saudavel pode ser dificil quando vocé tem uma doenga cronica. Nds gostariamos de saber sobre a
ajuda que vocé recebe da equipe de salde com relacdo a sua condicdo. Esta ajuda pode incluir o seu médico, seu

enfermeiro ou outros profissionais de salde que tratam da sua doenca. Suas respostas serdo mantidas em sigilo e

ndo serdo reveladas a ninguém.

Para responder a todas as questfes deste questionario, vocé devera pensar na ajuda do
cuidado recebido para a sua doenca crbnica nos Ultimos 6 meses e assinalar uma
resposta para cada questéo:

Nunca Quase As Vezes Quase Sempre
Nunca Sempre
.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.lh.l.l.l.l.l.l.l.l.l.lfrrrrrrrJ"-'-'-'-'-'-'-'-'-'Jllllllll- """""" P
Perguntaram a minha opinido
e ’ 1 2 3
guando foi feita a proposta de L L LB [k
tratamento.
2. Deram opgOes de tratamento, para
ps : P Ch 02 s Lk L
que eu pensasse a respeito.
3. Perguntaram se tenho algum
. 1 2 5
problema com os medicamentos que [ [] [P LF [
tomo ou com os seus efeitos.
.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.I.II_.I‘.It.IJé;ééér.lit.lo.lae.l.b.loils.la_ls-".'.'.'.'.'.'.'F-'-'-'-'-'-'-'-'-'J.l.l.l.l.l.l.l.l. """""" A
4. Deram uma lista p
. 2 Ls
que eu deveria fazer para melhorar a = = [k Lk
minha salde.
5. Fiquei satisfeito com a organizacdo
: 1 2 [k L
dos cuidados prestados. U U L
6. Mostraram que a maneira como eu
. . 1 2 5
me cuidava poderia melhorar ou O [ [ ¥ [
piorar a minha doenca.
7. Perguntaram quais 0s meus objetivos '
1 2 5
no tratamento da doenga. U U L Lk N
8. Ajudaram a estabelecer objetivos
Jucare ) [h [ 3 O s
especificos, para melhorar meus
habitos alimentares ou atividade
fisica.
9. Deram uma cépia da minha proposta
2 5
de tratamento. L] L] [} LF L]
10. Estimularam a participar de grupos
particip grup [l L2 Lk Lh L
ou aulas especificas para aprender a
conviver com a minha doenca
crénica.
11. Perguntaram, diretamente ou por
: b m m [ [

meio de questionario, sobre meus
hébitos de saude.

I I e e e e e e e e e o
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Para responder todas as questbes desse questionario, vocé devera pensar na ajuda do
cuidado recebido para a sua doencga cronica nos Ultimos 6 meses e assinalar uma
resposta para cada questéo:

Nunca Quase As Vezes Quase Sempre
Nunca Sempre
.li.l2..lJ_il_i.l\l.le.lc.le.lr{e.lz.la.ld.le.l.lqiljé.lo.lr.:r].le.lu.lr.lrl.lé.ldilc.lo.lc.l)l.‘lj’rrrrrrrF-'-'-'-'-'-'-'-'-'Jnlnlﬂﬂﬂﬂﬂﬂu """""" P
. . 1 2

enfermeiro respeitava meus valores e N H L Lk Ls
costumes, guando eles

recomendavam  tratamentos  para

mim.

13. Ajudaram a fazer uma proposta de n
tratamento que eu pudesse pbr em [ Ll [s L >
pratica no meu dia a dia.

14. Ajudaram a planejar com
antecedéncia o cuidado da minha LIt [ 12 [P LF [h
doenga, mesmo nos momentos
dificeis.

15. Perguntaram como minha doenca
cronica afeta minha vida. Lk L LB o Eh o L

16. Entraram em contato comigo, depois [
de uma consulta, para verificar como L Ll LB L >
estava o controle da minha doenca.

17. Estimularam a  participar  de
programas na comunidade que [t 1 [ ¥ [k
poderiam me ajudar.

18. Fui encaminhado para  um
nutricionista e/ou outro profissional Lh Ll L Lk Ls
de salde.

19. Falaram como as consultas com [
outros  especialistas, como, por [ [ 5 U °
exemplo, oftalmologista ou cirurgido
ajudavam no meu tratamento.

20. Perguntaram como as minhas
consultas com outros médicos [ [ 12 [} LI [k
estavamindo. o

Pontuacdo das Escalas PACIC:

Participacdo Ativa do Paciente no Tratamento Média dos Itens 1-3

Modelo do Sistema de Cuidado / Modelo para a Préatica Média dos Itens 4-6

Estabelecimento de Metas / Adaptacgéo Média dos Itens 7-11

Resolucédo de Problemas / Contexto Média dos Itens 12-15

Seguimento / Coordenacao Média dos Itens 16-20
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APENDICE N - Versdo Pré-Teste em Portugués-Portugal (PACIC-VPTPPort)

Escala de Avaliacdo pelo Paciente dos Cuidados com a sua Doenca Cronica

Cuidados com a sua Doenca Croénica

Permanecer saudavel pode ser dificil quando se tem uma doenga crénica. Considerando o seu estado de salde,
pretendemos saber o tipo de ajuda que recebe da equipa de sadde. Podera incluir o seu médico, o enfermeiro ou

outros profissionais de sadde. As suas respostas sdo andnimas e confidenciais.

Quando recebi cuidados de saide no ambito da minha doenca crénica, nos ultimos 6
meses, eu:

Nunca Raramente Por Vezes Quase Sempre
Sempre

1. Fui questionado(a) sobre as minhas '
. ~ 1 2 3 4 5
ideias, quando da elaboracdo do L] [] L] L L]
plano de tratamentos.

2. Recebi diversas opces de tratamento

pe 11 2 s Cla s

para reflectir.

3. Fui questionado(a) sobre quaisquer
problemas vivenciados com a minha 11 [12 [13 14 L1°
medicacao ou os seus efeitos.

L e R e e A A N LA

4. Recebi uma lista com o que devo
fazer para melhorar a minha saude. 01 02 s e s

5. Fiquei satisfeito(@) com a boa
organizagéo dos cuidados prestados.

6. Fui esclarecido(a) se o que eu fiz para
cuidar da minha doenga influenciou o O 2 13 L4 0s
meu estado de salde.

PP T T e B B T R N N N N N R R R R R R R R R R R R L A A A A A A A B

7. Fui questionado(a) sobre os meus

(11 ]2 mE [l4 Lls

objectivos para cuidar da minha 02 WE (4 Os
doenga.
8. Fui ajudado(a) na definicdo de O: 0> Os - O

objectivos  especificos para a
melhoria dos meus habitos
alimentares e do exercicio fisico.

9. Recebi uma cépia do meu plano de
tratamento. L1t L2 L3 [J4 L1s

10. Fui encorajado(a) a frequentar um
grupo especifico para me ajudar a
lidar com a minha doenca crénica.

11. Fui questionado(a), directamente ou
por meio de um inquérito, sobre os ! 12 [13 14 L1°
meus habitos de salde.

I I e e e e e e e e e o

1 ]2 s a4 s
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Quando recebi cuidados de saude no ambito da minha doenca crénica, nos ultimos 6
meses, eu:

Nunca Raramente Por Vezes Quase Sempre
Sempre
.li.lz..l.l-il_i.l\/.le.lé.lc.le;’t.le.lzé..ld.le.laa.le.l(;.er.‘lle.lljl.;’T;é.ld.liéérrrrrrrrF-'-'-'-'-'-'-'-'-'J.I.I.I.I.I.I.I.I. """""" A B
. . 1 2 3 4 5
ou enfermeiro reflectiram meus L] L] L] ] u
valores e tradicbes, quando me
recomendavam os tratamentos.
13. Fui ajudado(a) na elaboracdo de um
J ( ) ¢ 11 2 s [la s
plano de tratamento, adequado ao
meu dia a dia.
14. Fui ajudado(a) para planear o futuro,
de forma a cuidar da minha doenga, 12 [12 E [ 14 L15
mesmo nos momentos mais dificeis.
15. Fui perguntado(a) de que forma a
- : . 1 2 4
doenca cronica afecta a minha vida. u N L3 O s
.l.l.l.l.l.l.l_.l.l.l.l.l.l.l.l.l.ld.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l,.l.l.l.l.l.l.lfrrrrrrrJ"-'-'-'-'-'-'-'-'-'JJJJJJJJJ- """""" P
16. Fui erguntado(a), apo0s uma
perg (@, ap 11 ]2 (s m) (s

consulta, para saber como as coisas
estavam a correr.

17. Fui encorajado(a) para frequentar
programas, na comunidade, que me L2 12 [ 14 [1s
poderiam ajudar.

18. Fui encaminhado(a) para procurar um

nutricionista, um enfermeiro ou um L1 L2 s [ s
psicdlogo.
19. Disseram-se que a consulta com
outros especialistas, nomeadamente, L1 L2 s La s
um oftalmologista, ajudou-me nos
meus tratamentos.
20. Fui questionado(a) como as consultas
com outros medicos estavam a correr. Dl » L1z L3 L1 o D5 o
Pontuacdo das Escalas PACIC:
Participacdo Activa do Paciente Média dos Itens 1-3
Sistema de Prestacdo de Cuidados / Organizagdo da Préatica Média dos Itens 4-6
Estabelecimento de Metas / Individualizagao Média dos Itens 7-11
Resolucdo de Problemas / Contextualizacao Média dos Itens 12-15

Acompanhamento / Coordenagéo Média dos Itens 16-20
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APENDICE O - Vers3o Final Portugués-Portugal (PACIC-VFPPort)

Escala de Avaliacdo pelo Paciente dos Cuidados com a sua Doenca Cronica

Cuidados com a sua Doenca Cronica

Permanecer saudavel pode ser dificil quando se tem uma doenga crénica. Considerando o seu estado de salde,
pretendemos saber o tipo de ajuda que recebe da equipa de salde. Podera incluir o seu médico, o enfermeiro ou

outros profissionais de sadde. As suas respostas sdo andnimas e confidenciais.

Quando recebi cuidados de saude no dmbito da minha doenga cronica, nos ultimos 6
meses, eu:

Nunca Raramente Por Vezes Quase Sempre
Sempre

.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.l.ld.l.l(.l).l.l.l.lb.l.l.l.l.l.l.l.l.lh.l.lfrrrrrrrJ"-'-'-'-'-'-'-'-'-'JJJJJJJJJ- """""" L N N

Fui questionado(a) sobre as minhas

.- ~ 1 2 4

ideias, quando da elaboracdo do L] L] HE L [1s

plano de tratamentos.
2. Recebi diversas op¢des de tratamento

be 01 02 HE Ca Os

para reflectir.

3. Fui questionado(a) sobre quaisquer
problemas vivenciados com a minha 11 12 L13 14 15
medicagdo ou os seus efeitos.

L L e T R R N R R R A A

4. Recebi uma lista com o que devo
fazer para melhorar a minha saude. L1 L2 L3 e s

5. Fiquei satisfeito(a) com a boa
organizagéo dos cuidados prestados.

6. Fui esclarecido(a) se o que eu fiz para
cuidar da minha doenca influenciou o 0e 02 s 14 [1s
meu estado de saude.

PP T T e B B T R N N N N N R R R R R R R R R R R R L A A A A A A A B

7. Fui questionado(a) sobre os meus

[]1 12 13 (14 [1s

objectivos para cuidar da minha 1 12 [1s []4 (s
doenca.
8. Fui ajudado(a) na definicdo de O: 02 Os - -

objectivos  especificos para a
melhoria  dos  meus  habitos
alimentares e do exercicio fisico.

9. Recebi uma cépia do meu plano de
tratamento. HE L2 L3 []4 LIS

10. Fui encorajado(a) a frequentar um
grupo especifico para me ajudar a
lidar com a minha doenca cronica.

11. Fui questionado(a), directamente ou
por meio de um inquérito, sobre os ! 12 [13 14 1%
meus habitos de saude.

I I e e e e e e e e e o

1 2 HE s s
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Quando recebi cuidados de saude no ambito da minha doenca crénica, nos ultimos 6
meses, eu:

Nunca Raramente Por Vezes Quase Sempre
Sempre
.li.lz..linlvlelélcle;{elzéld.le.l.lqil'l.le.lo.l.lrr;e.lljl.;'r.l]é.ldliéérrrrrrrrF-'-'-'-'-'-'-'-'-'J.I.I.I.I.I.I.I.I. """""" A B
. . 1 2 3 4 5
ou enfermeiro reflectiram meus L] L] L] ] u
valores e tradicbes, quando me
recomendavam os tratamentos.
13. Fui ajudado(a) na elaboracdo de um
J ( ) ¢ 11 2 s [la s
plano de tratamento, adequado ao
meu dia a dia.
14. Fui ajudado(a) para planear o futuro,
de forma a cuidar da minha doenga, 12 [12 E [ 14 L15
mesmo nos momentos mais dificeis.
15. Fui perguntado(a) de que forma a
- : . 1 2 4
doenca cronica afecta a minha vida. u N L3 O s
.l.l.l.l.l.l.l_.l.l.l.l.l.l.l.l.l.la.l.l.l.l.l.l.l.l.l,.l.l.l.l.l.l.lfrrrrrrrJ"-'-'-'-'-'-'-'-'-'JJJJJJJJJ- """""" P
16. Fui erguntado(a), apo6s uma
perg (@, ap 11 ]2 (s m) (s

consulta, para saber como as coisas
estavam a correr.

17. Fui encorajado(a) para frequentar
programas, na comunidade, que me L2 12 [ 14 [1s
poderiam ajudar.

18. Fui encaminhado(a) para procurar um

nutricionista, um enfermeiro ou um L1 L2 s [ s
psicdlogo.
19. Fui informado que a consulta com
outros especialistas, nomeadamente, L1 L2 s La s
um oftalmologista, ajudou nos meus
tratamentos.
20. Fui questionado(a) como as consultas
com outros medicos estavam a correr. Dl » L1z L3 L1 o D5 o
Pontuacdo das Escalas PACIC:
Participacdo Activa do Paciente Média dos Itens 1-3
Sistema de Prestacdo de Cuidados / Organizagdo da Préatica Média dos Itens 4-6
Estabelecimento de Metas / Individualizagao Média dos Itens 7-11
Resolucdo de Problemas / Contextualizacao Média dos Itens 12-15

Acompanhamento / Coordenagéo Média dos Itens 16-20
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ANEXOS
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ANEXO B - Autorizacéo inicial para a traducao, adaptacao cultural e validacao do
instrumento Patient Assessment of Chronic Illness Care (PACIC) no Brasil

ANEXO C - Autorizacao inicial para a tradugao, adaptacao cultural e validacao do
instrumento Patient Assessment of Chronic lllness Care (PACIC) em Portugal

ANEXO D - Recomendacao para o seguimento das etapas de adaptacao cultural do
instrumento PACIC, conforme World Health Organization - WHO (2012)

ANEXO E - Autorizacdo para a utilizagdo dos formularios de Impressao Geral e
Especifica do Projeto DISABKIDS®

ANEXO F - Parecer final do Comité de Etica em Pesquisa (Brasil)

ANEXO G - Parecer final da Comissdo de Etica em Saude (Portugal)

ANEXO H - Concordancia do autor com a Versao em Inglés-Brasil (PACIC-VIBra)

ANEXO I - Concordancia do autor com a Versao em Inglés-Portugal (PACIC-VIPort)



ANEXO A - Patient Assessment of Chronic Illness Care (PACIC) (PACIC-VO)

Patient Assessment of Chronic llIness Care*

Your Chronic llIness Care
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confidential and will not be shared with anyone else.

Staying healthy can be difficult when you have a chronic illness. We would like to learn about the
type of help with your condition you get from your health care team. This might include your regular

doctor, his or her nurse, or physician’s assistant who treats your illness. Your answers will be kept

When 1 received care for my chronic illness over the past 6 months, | was:

aaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaa

10.

11.

Asked for my ideas when we
made a treatment plan.

Given choices about treatment
to think about.

Asked to talk about any
problems with my medicines or
their effects.

Given a written list of things |
should do to improve my
health.

Satisfied that my care was well
organized.

Shown how what | did to take
care of my illness influenced
my condition.

Asked to talk about my goals in
caring for my illness.

Helped to set specific goals to
improve my eating or exercise.

Given a copy of my treatment
plan.

Encouraged to go to a specific
group or class to help me cope
with my chronic illness.

Asked questions, either directly
or on a survey, about my health
habits.

Almost Generally
Never Not
LI T T T B T S S
(11 []2
1 12
(]2 []2
R 12
(11 []2
]2 2
PP I R I R -
(11 []2
(11 2
(]2 [ ]2
(11 2
[]1 [ ]2

L I R A R R |

Most of Almost

Sometimes the Time Always

EN N o R R R o N I S S R S S S N T R S
[]s (14 [1ls
3 4 Os
[]3 14 15
s 14 s
(13 [1a [1ls
I3 []4 s

LN T S R S R R R S R S N T R L A R
[]s (14 [ls
s 4 s
(13 14 15
s 14 s
[]3 14 15

*PACIC Scale, with permission from Improving Illness Care, a national program of Robert Wood Johnson
Foudation. The instrument is also available at: http://improvingchroniccare.org/tools/pacic.htm.




When | received care for my chronic illness over the past 6 months, | was:
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Almost
Never
12. Sure that my doctor or 1
nurse thought about my
values and my traditions
when they recommended
treatments to me.
13. Helped to make a treatment 1
plan that I could do in my
daily life.
14. Helped to plan ahead so | 1

could take care of my
illness even in hard times.

15. Asked how my chronic 1
illness affects my life.

16. Contacted after a visit to see
how things were going.

17. Encouraged to attend
programs in the community
that could help me

18. Referred to a dietitian,
health educator, or
counselor.

19. Told how my visits with
other types of doctors, like
the eye doctor or surgeon,
helped my treatment.

20. Asked how my visits with
other doctors were going.

JJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJJ

1

Scoring of PACIC Scales:

Patient Activation

Delivery System Design / Practice Design
Goal Setting / Tailoring

Problem-Solving / Contextual

Follow-up / Coordination

Generally Most of Almost
Not Sometimes the Time Always
IR TS R R R S o S o S o R R R R R TS S A R

[]2 ! (14 [ls
-2 s L4 s
[]2 [13 []4 [1s
12 s [(da 5
S R Y Y N N N o o o o R B R R A
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5

Average of Items 1-3
Average of Items 4-6
Average of Items 7-11
Average of Items 12-15
Average of Items 16-20
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ANEXO B - Autorizacdo inicial para a tradugao, adaptacao cultural e validacao do
instrumento Patient Assessment of Chronic Illness Care (PACIC) no Brasil

De: Camila Landim (camilaapapila@usp.br)

Enviada: quinta-feira, 4 de novembro de 2010 11:50:14

Para: russ.glasgow@nih.gov; wagner.e@ghc.org; falmeida@vt.edu; austin.o@ghc.org
Cc carlarst@eerp.usp.br

Dear Dr. Russ,
Thank you for your permission.

When I conclude this study, I contact you and send a copy so you can share with
others authors.

Yours sincerely,

MSc. Camila Aparecida Pinheiro Landim

University of Sdo Paulo at College of Nursing - WHO Collaborating Centre for Nursing Research Development
Avenue Bandeirantes, 3900 - Campus Universitario, 14040902, Ribeirdo Preto, Brazil
E-mail: camilaapapila@usp.br

From: russ.glasgow@nih.gov

To: camilaapapila@usp.br

Date: Thu, 4 Nov 2010 05:56:54 -0400

Subject: RE: "Patient Assessment of Chronic Iliness Care (PACIC)"

Yes
Thank you for your interest in our PACIC instrument.

You have our permission to use the PACIC, to translate it or modify it to suit
your needs.

Russ Glasgow


mailto:austin.b@ghc.org
mailto:carlarst@eerp.usp.br
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From: Camila Landim [mailto:camilaapapila@usp.br]

Sent: Thursday, November 04, 2010 2:24 AM

To: russg@re-aim.net; Glasgow, Russ (NIH/NCI)

Cc: falmeida@vt.edu; carlarst@eerp.usp.br

Subject: "Patient Assessment of Chronic Iliness Care (PACIC)"

Dear Dr.Glasgow,

I am a nurse and doctor’s student at the University of Sado Paulo at Ribeirdo Preto
College of Nursing, WHO Collaborating Centre for Nursing Research Development,
Brazil, and have been studying the chronic illness care of diabetes mellitus patients
since my master degree.

I have read about the instrument "Patient Assessment of Chronic Illlness Care
(PACIC)" you developed and would like to receive further information. Currently in
Brazil we have not any instrument to assess the quality of care in chronic illness.

I did not find brazilian studies that has been translated and validated the PACIC.

I would like to request your authorization to use the PACIC in this study with brazilian
context.

Do you authorize?
I look forward to your reply.
Yours sincerely,

MSc. Camila Aparecida Pinheiro Landim

University of Sdo Paulo at College of Nursing - WHO Collaborating Centre for Nursing Research Development
Avenue Bandeirantes, 3900 - Campus Universitario, 14040902, Ribeirdo Preto, Brazil
E-mail: camilaapapila@usp.br


mailto:falmeida@vt.edu
mailto:camilaapapila@usp.br
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ANEXO C - Autorizacao inicial para a traducao, adaptacao cultural e validacao do
instrumento Patient Assessment of Chronic lllness Care (PACIC) em Portugal

> From: russ.glasgow@nih.gov

> To: camilaapapila@hotmail.com

> Date: Sat, 21 Jan 2012 18:10:28 -0500

> Subject: Re: Authorization PACIC to Portuguese [Portugal]
>

> Yes- you have permission to conduct the activities noted below.
>

> Thanks for your interest, and best regards,

>

> Russ

>

>

> Russell E. Glasgow, Ph.D.

> Deputy Director, Implementation Science

> Division of Cancer Control and Population Sciences

> National Cancer Institute

> Room 6144

> 6130 Executive Blvd., Rockville, MD 20852

> On 1/17/12 7:34 PM, "Camila Landim" <camilaapapila@hotmail.com> wrote:

>

>

> Dear Dr. Glasgow,

>

>

> I hope this e-mail finds you and your family well! I am not sure you remember me,
but I wrote to you last year seeking authorization to use and adapt the "Patient
Assessment of Chronic Illness Care" (PACIC) to Portuguese within the Brazilian
context. Since that authorization we have translated, back-translated and started the
testing of the instrument here in Brazil. We have also continued to collaborate with
Dr. Fabio Almeida, and is now part of our team.

>

>

> T write to you today to seek yet another authorization. I have just received a
scholarship to go to Portugal (School of Nursing - University of Porto) and also
conduct my proposed study in Portugal. Although both countries speak Portuguese,
there are some significant cultural differences between the two countries. With that in
mind, I have started the process to adapt the PACIC instrument to the Portuguese
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culture. As such, in order to gain approval from the Institutional Review Board (here
we call it Ethics board), they require that I obtain your authorization once again for
the use of your instrument here in Portugal.

>

> Having said that, would you grant me permission to move forward with the
translation, back-translation, adaption, and testing of the PACIC instrument in
Portugal?

>

>

> A simple e-mail reply indicating your authorization would suffice for the Ethics
Board.

> I'look forward to your reply.

>

>

>

> Yours Sincerely,

>

> Camila Landim

>

>

> MSc. Camila Aparecida Pinheiro Landim

> University os Sao Paulo at College of Nursing

> WHO Collaborating Centre for Nursing Research Development (PhD Student)

> Avenue Bandeirantes, 3900 - Campus Universitario, 14040902, Ribeirao Preto, Brazil

> E-mails camilaapapila@hotmail.com / camilaapapila@usp.br
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ANEXO D - Recomendagao para o seguimento das etapas de adaptacao cultural do
instrumento PACIC, conforme World Health Organization - WHO (2012)

From: austin.b@ghc.org

To: camilaapapila@usp.br

CC: falmeida@vt.edu

Date: Wed, 16 Nov 2010 16:00:33 -0700
Subject: RE: contact

Dr. Landim,

I am not aware that the PACIC has been translated into Portuguese.

If you do so, please send us a copy so we can share with others. As you may already
know, our web site has information on the existing translations of the PACIC, and
includes our request that you follow the WHO's "Process of translation and

adaptation of instruments" protocol in creating your translation.

http://www.improvingchroniccare.org/index.php?p=Versions&s=206

Thanks,
Brian Austin


http://www.improvingchroniccare.org/index.php?p=Versions&s=206
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ANEXO E - Autorizagdo para a utilizagdo dos formularios de Impressao Geral e
Especifica do Projeto DISABKIDS®

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto

Centro Colabarador da OMS pare o Dessevelvimento do Pasauisa em Enfeimaogem

AUTORIZAGAO

Venho por este meio declarar que concedo a cutorizagdo para a
aluna de Doutorado Camila Aparecida Pinheiro Landim, projeto de pesquisa
infitulado "Adapiagao cultural pare o Brasil e Portugal do instrumento Patient
Assessment of Chronic liness Care (PACIC)" e orientacGo da Profa. Dra. Caria
Regina de Souza Teixekra, ulilizar os formuldrios de Impressdo Geral e Especifica
do Projeto DISABKIDS?, a fim de alender qos propdsitos de realizagdo da
entrevista cognitiva no Brasil {RibeirGo Preto) e em Porfugal {Porto) conforme as
recomendagdes do processo melodolégico adotado por WHO {2012).

Ribeirdo Preto, 11 de agosto de 2011

N

/| ) =3y
I/ X
| Hoidn ") Nowaks
Pro\d Dra. Claudia Benedita dos Santos

Departamento de Enfermagem Materno-Infantil @ Sadde Publica
Escola de Enfermagem de Ribelrdo Prefo

Universidade de Sao Pavlo

E-mail; chsantos@eerp.usp.br
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ANEXO F - Parecer final do Comité de Etica em Pesquisa (Brasil)

FACTLDADE DE MEDICINA DE pspinig [us Terezing, 690 CEPF: 14055-380
\ RIBEIRAO PRETO 13 iy Ribeirdio Preta - SP
UNIVERSIDADE DE SAO CSE
\ PAULO gy
oy Ao [elefone PABX (0*116) 6332331 4480
CENTRO DE SAUDE “__;‘.'_’:';“1_ FAN (090 16) 633233]

ESCOLA

COMITE DE ETICA EM PESQUISA DO CENTRO DE SAUDE ESCOLA DA FACULDADE DE
MEDICINA DE RIBEIRAO PRETO DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO-CEP/CSE-FMRP-USP.

Ribeirdo Preto, 09 de fevereiro de 2011.

Of. N°.24/11/COORD.CEP/CSE-FMRP-USP.

Prezada Senhora.

Temos a grata satisfagio de comunicar que o Comité de Etica em Pesquisa do
Centro de Saiide Escola da Facuidade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de S#o
Paulo. em reunido realizada no dia 08/02/2011, aprevou o projeto de pesquisa: “Adaptaciio
cultural e validacfio do instrumento Patient Assessment of Chronic iliness Care (PACIC),
para o Brasil”, ¢ o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Protocolo n° 435/CEP-CSE-
FMRP-TUSP, tendo como pesquisadora Camila Aparecida Pinheiro Landim, Enfermeira Mestre
em Ciéncias. Doutoranda do Departamento de Enfermagem Geral e Especializada da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto-USP e Vossa Senhoria.

~

Lembramos gque em atendimento a Resolucio 196/96, deverd ser
encaminhado a este CEP o relatério final da pesquisa e a publicaciic de seus resultados.
No ensejo. renovamos os voios de estima e consideragdo. despedime-nos.
Atenciosament

Coordena-dor .do CEP/CSE-FMRP-USP

Ilma. Sra.

Prof'. Dra. Carla Regina de Souza Teixeira
Departamento de Enfermagem Geral e Especializada da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto-USP.
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ANEXO G - Parecer final da Comissdo de Etica em Satde (Portugal)

SA0 JOAO

|

AUTORIZADO
Exma, Sra.

. 19 ABR 2012
Dra. Margarida Tavares |

Directora Clinica do Centro Hospitalar de Sio Jofio |

s M o

Assunto: Parecer da Comisso de Etica para a Saide do Centro Hospitalar de S&o Jofio

Projecto de Investigagiio: “Adaptagdo cultural ¢ validagdo do instrumento Patient Assessment of

Chronic lilness Care para Portugal”™ - Eol.* Camila Landim ~ Proj. 3012
Junto envio a V. Exa. para obtengdo de decisio final do Conselho de Administragdo o
parecer elaborado pela Comissio de Etica para a Saide relativo ao projecto em epigrafe.
Com os melhores cumprimentos.
Porto, 13 de Margo de 2012

O Secretdrio da Comissdo de Etica para a Sadde

1Chan />"4-1'L
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ANEXO H - Concordancia do autor com a Versao em Inglés-Brasil (PACIC-VIBra)

From: russ.glasgow@nih.gov

To: camilaapapila@usp.br

Date: Thu, 22 Sep 2011 16:30:04 -0400

Subject: Re: Feedback and permission were received of the MacColl Center at GHC by Brian
Austin to utilize PACIC in Brazil

This is sufficient!
Please proceed with our approval and encouragement.

Best regards,
Russ Glasgow

From: Camila Landim <camilaapapila@usp.br>

To: russg@re-aim.net <russg@re-aim.net>; Glasgow, Russ (NIH/NCI) [E]

Sent: Thu Sep 22 16:22:46 2011

Subject: Feedback and permission were received of the MacColl Center at GHC by Brian
Austin to utilize PACIC in Brazil

Dear Prof. Russ,

I am Dr. Carla Teixeira's PhD student and we are in the process of finalizing the
translation of the PACIC instrument into Portuguese to be used with a diabetic
population. After completing the initial translation, review by experts in the field I
Brazil, and adaptation to the cultural reality in Brazil, we have conducted a Back-
Translation of the final Portuguese version.

I was received feedback and permission of the MacColl Center at GHC by Brian Austin
to utilize PACIC in Brazil, and I just need your to confirm that this review is sufficient
for your as well.

I know that You is a VERY busy guy, but a one-line reply might be enough to shake
things loose.

As such, I am sending again a version of the Back-Translation PACIC instrument for
you to review and compare with the original version, if it is possible. Iam also
attaching the original version of the PACIC instrument for easier access.
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Thank you!

Best regards,

MSc. Camila Aparecida Pinheiro Landim

University of Sdo Paulo at College of Nursing - WHO Collaborating Centre for Nursing Research Development
Avenue Bandeirantes, 3900 - Campus Universitario, 14040902, Ribeirdo Preto, Brazil
E-mail: camilaapapila@usp.br

De: Austin, Brian (austin.b@ghc.org)
Enviada: quarta-feira, 21 de setembro de 2011 20:32:12
Para:  'Camila Landim' (camilaapapila@usp.br)

Camilla, thanks for sending the request on.
Dr. Glasgow has been referring people to us on PACIC issues, so let me try to
help.

Thank you for all of the effort you have gone through on the translation and
checking work. Overall, I think things look close. A few things that I am sure
you already noted:

Because the scale has changed slightly, at least for the back-translation, you will
need to be a little cautious about comparisons with other versions of the
PACIC.

The back translation text looks very close, and you are welcome to utilize the
instrument. Can we have a copy of your instrument for our web site to share
with others, along with any instructions you create?

Thanks,

Brian Austin

Associate Director
MacColl Center at GHRI.

From: Camila Landim [mailto:camilaapapila@hotmail.com]

Sent: Wednesday, September 21, 2011 5:41 AM

To: Austin, Brian

Subject: FW: Attention: Urgent - Back-Translation PACIC Brasil - Camila Landim

Dear Dr. Brian Austin,


mailto:camilaapapila@usp.br
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I am Dr. Carla Teixeira's PhD student and we are in the process of finalizing the
translation of the PACIC instrument into Portuguese to be used with a diabetic
population. After completing the initial translation, review by experts in the field I
Brazil, and adaptation to the cultural reality in Brazil, we have conducted a Back-
Translation of the final Portuguese version.

As such, I have sent a version of the Back-Translation PACIC instrument for Dr.
Glasgow to review and compare with the original version. I am also attaching the
original version of the PACIC instrument for easier access. However, I can not be
answered by Dr. Glasgow. He did not answer my e-mail. I'm very worried because I
can not continue my study.

Please, could you help me?

Thank you!

Best regards,

MSc. Camila Aparecida Pinheiro Landim

University of Sdo Paulo at College of Nursing - WHO Collaborating Centre for Nursing Research Development

Avenue Bandeirantes, 3900 - Campus Universitario, 14040902, Ribeirdo Preto, Brazil
E-mail: camilaapapila@usp.br


mailto:camilaapapila@usp.br
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ANEXO I - Concordancia do autor com a Versao em Inglés-Portugal (PACIC-VIPort)

From: glasgowre@mail.gov

To: camilaapapila@usp.br

Date: Thu, 1 Apr 2012 10:02:46 +0000

Subject: FW: PLEASE! contact - feedback - Back-Translation PACIC Portugal

Camila,

The back translation text looks very good, and you can utilize the instrument in
your context.
Congratulations for the work you have gone on the translation into Portuguese.

A lot of sucess

Russ

From: camilaapapila@hotmail.com

To: glasgowre@mail.nih.gov; russ.glasgow@nih.gov

Subject: PLEASE! contact - feedback - Back-Translation PACIC Portugal
Date: Mon, 1 Apr 2012 05:25:27 +0000

From: camilaapapila@hotmail.com

To: glasgowre@mail.nih.gov

Subject: FW: contact - feedback - Back-Translation PACIC Portugal
Date: Fri, 28 Mar 2012 14:00:58 +0000
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From: camilaapapila@hotmail.com

To: russ.glasgow@nih.gov; glasgowre@mail.nih.gov

Subject: contact - feedback - Back-Translation PACIC Portugal
Date: Thu, 20 Mar 2012 14:52:42 +0000

Dear Dr. Glasgow,

For the pastcouple of years I have been working with Drs. Carla Teixeira (Brazil),
Manuela Martins (Portugal) and Fabio Almeida on the translation and adaptation of
your PACIC instrument to Portuguese from Brazil and Portugal. As you may
remember, earlier this year you gave me and my thesis committee the approval to
move ahead with the translation and adaption of PACIC to the Portuguese from
Portugal. We have completed the translation and adaptation process, and now have
reached the final step in the process, which is the back-translation of the document
to English. We have completed the back-translation and I write to you today to ask if
you could look over the back-translation document and let me know whether you
approve the changes or not. To make it easier for viewing I took the liberty to
highlight the changes made and am also including the original PACIC for your
reference. As in the past, a simple reply back with your comments and or approval
will suffice.

I look forward to hearing from you!
Many Thanks!!!

Camila Landim


mailto:glasgowre@mail.nih.gov

