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Introducio

A pesquisa centrada no paciente (PCP) incorpora as suas caracteristicas,
preferéncias e valores, para produzir resultados que “as pessoas percebam e apre-
ciem” !. A PCP prioriza o engajamento das partes interessadas, incluindo os pa-
cientes e suas familias, para informar a questao especifica da pesquisa, bem como
a elaboracao de opgdes de cuidados da satde e a tomada de decisdao partilhada,
com o intuito de criar uma parceria entre pacientes/familias e prestadores de cui-
dados da saude. Sendo assim, a PCP tem o potencial de apresentar resultados
superiores, ao auxiliar “as pessoas na comunicagdo e tomada de decisdes funda-
mentadas, permitindo que suas vozes sejam ouvidas quando se avalia a valoragdo
das opgdes de cuidados da satide.” !

O valor da pesquisa com as partes interessadas pode ser observado na PCP?.
Ela questiona quais sdo os resultados mais importantes para todos os individuos
acometidos, e envolve as perspectivas dessas partes interessadas no alcance dos
resultados desejados na investigacdo. No caso do disturbio respiratdrio obstrutivo
do sono pediatrico (DROS), as partes interessadas incluem ndo sé criancas que
roncam, mas também os pais, membros da familia, pediatras, cirurgides, formu-
ladores de politicas, servicos da saude e pesquisadores de resultados. Contamos
fortemente com o envolvimento das partes interessadas na nossa pesquisa sobre a
tomada de decisao relativa a cirurgia de adenotonsilectomia, que serve como um
excelente exemplo do valor da PCP 3-6,

O DROS pediatrico acomete até 12% das criancas e tem varias consequén-
cias para a saude infantil, incluindo sequelas fisicas, cognitivas e emocionais "'°.
A tonsilectomia com adenoidectomia é o tratamento mais comum para o DROS
pediatrico, sendo o segundo procedimento cirurgico pediatrico ambulatorial mais
comum nos Estados Unidos, com mais de 500.000 casos realizados por ano ',
A incidéncia aumentou nas ultimas décadas e existe o risco de uma morbidade
real em cada procedimento 2. Tem havido muita especulagdo na pesquisa € na
midia sobre o uso excessivo/inadequado ou varia¢do inexplicada da utilizagdo
deste procedimento comum '*-'°, Em entrevistas qualitativas com cirurgides e pe-
diatras que tratam o DROS pediatrico, estes afirmaram que, embora a tonsilecto-
mia seja uma boa opgdo de tratamento em muitos casos, existem cirurgides que
irdo realiza-la indiscriminadamente (“eu ndo me incomodaria de realizar uma
tonsilectomia extra, mas conhego alguns médicos que retiram as amigdalas de
qualquer crianga que ronca” °).
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Considerando os beneficios potenciais significativos, mas também os ris-
cos ¢ a ampla variagdo do uso da tonsilectomia, a investigacdo sobre os proces-
sos de tomada de decis@o dos pais e do clinico, que precedem este procedimen-
to, ¢ importante para garantir decisdes com qualidade, com base em evidéncias,
e bem fundamentadas '"'8. A inclusdo das partes interessadas nesta pesquisa
enfatiza a validade, relevancia e abrangéncia das questdes colocadas e das in-
vestigagdes realizadas. Neste capitulo, apresentamos nossas experiéncias ini-
ciais, envolvendo as partes interessadas para orientar a investigacdo do DROS
pediatrico e a adenotonsilectomia.

Projetos de Pesquisa com as Partes interessadas

Entrevistas qualitativas com informantes-chave. Foram realizadas en-
trevistas com 11 pais de criangas que foram avaliadas ou tratadas para DROS®.
Também realizamos entrevistas com 10 médicos/ cientistas que tratam criangas
com DROS’. Os temas centrais das perspectivas levantadas nessas entrevistas
tém fundamentado nossa pesquisa atual e continuam a auxiliar no desenvol-
vimento de futuras medidas de resultados e ferramentas de apoio a decisdo.
Foram realizadas entrevistas para conhecer as experiéncias dos pais em relagdo
a: a) a experiéncia de seus filhos com relag@o ao disturbio respiratorio do sono,
b) sua experiéncia com os cuidados ao buscar tratamento, e c) fatores que in-
fluenciaram sua tomada de decisdo quanto a adenotonsilectomia como opg¢ao de
tratamento®®. Os pais foram questionados sobre as razdes que os fizeram levar
seus filhos a otorrinolaringologistas para avaliacdo, seus conhecimentos e preo-
cupagdes sobre os riscos e beneficios do tratamento cirtirgico, suas preferéncias
de tratamento e suas experiéncias com os clinicos, incluindo estilos interpesso-
ais e comunicagio.

Descobrimos que os pais enfatizaram a importancia da troca de informagdes
sobre os riscos e beneficios do tratamento e fatores clinicos, como a gravidade dos
sintomas, ao tomar decisdes sobre o tratamento. Os pais descreveram suas razdes
para a busca do tratamento através de lentes emocionais, como o medo da apneia
de seus filhos (“que ela ndo acordaria, isso me assustou”). Os pais narraram o
medo da anestesia, uma considera¢do muitas vezes mais importante do que os ris-
cos cirurgicos reais (“seu bebé esta sendo colocado para dormir. Essa foi a minha
maior preocupacdo. A tonsilectomia em si, eu ndo me importo”). Eles enfatizaram
a importancia de fatores interpessoais e de comunica¢do com os clinicos, que
influenciam uma experiéncia de cuidados positivos e que ndo afetam as decisdes
relativas ao tratamento (“Todos foram muito, muito agradaveis. Aliviaram nossos
medos e nos deu muito conforto”).

Foram entrevistados 10 médicos de todas as disciplinas (pediatria, otor-
rinolaringologia, medicina pulmonar/sono, anestesiologia) ¢ locais da pratica
(académica, comunitaria e privada). Estes ultimos, relataram visdes diferentes
da tonsilectomia (“cirurgia para mim é um ultimo recurso;” “Eu nunca ouvi
ninguém reclamar da tonsilectomia”). Os médicos forneceram uma variedade
de perspectivas sobre o tratamento do DROS, que foram divididos em trés gran-
des temas: abordagem do tratamento e alternativas (“J4 me acostumei com os
pais”); comunicagdo e tomada de decisdo entre médicos e familias (“Explico
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logo aos pais e deixo-os decidirem”); e fatores socioculturais e barreiras para
o cuidado (“alguns fazem perguntas como ‘meu filho vai ficar estéril por cau-
sa disso?”’). Os médicos apresentaram padrdes de pratica muito variaveis, bem
como pontos de vista distintos sobre a necessidade de encaminhamento para a
subespecialidade e tratamento.

Os resultados dessas entrevistas enfatizam a importancia da comunica¢do
e do compartilhamento de informagdes ao interagir com pais de criangas com
DROS na tomada de decisoes relativas ao tratamento. Além disso, retratam as
preocupagdes reais que os pais t€ém ao considerar o tratamento para seus filhos,
e que podem ser comprometidas em uma breve consulta com a equipe cirtirgica.
Também confirmam uma variagdo na abordagem ao tratamento. As partes inte-
ressadas expandiram aspectos que o topico da nossa pesquisa ndo tinha consi-
derado e que ndo sdo capturados em analises quantitativas convencionais, ¢ nos
conscientizaram de preocupagdes tematicas em nossas consideragdes relativas
as experiéncias de pais e clinicos no tratamento do DROS. Os temas gerados a
partir dessas entrevistas forneceram uma base para muitos projetos futuros que
incorporam as perspectivas das partes interessadas na investigagao cientifica do
DROS pediatrico, e na tomada de decisdes para a adenotonsilectomia. Apesar da
pequena amostra de pais e clinicos, temos sido capazes de usar as perspectivas
dessas entrevistas como um “ponto de partida”, quando se consideram fatores
de tratamento do DROS que sdo importantes tanto para os pais de criangas com
DROS, como para os clinicos que as tratam. Também servem como uma base para
desenvolver aplicagdes praticas, incluindo auxilio a decisao e medidas de resulta-
do para avaliar o conhecimento dos pais apds a consulta.

Escala de Conhecimento do Disturbio Respiratorio Obstrutivo do Sono e
da Adenotonsilectomia para os Pais. Um maior conhecimento do DROS, assim
como os riscos € os beneficios da adenotonsilectomia (A&T), pode aliviar o gran-
de conflito decisorio pelo qual passam os pais, ao considerarem esta cirurgia '*1°,
Além de engajar as partes interessadas nas entrevistas qualitativas, também vin-
culamos pais e clinicos, em um projeto de pesquisa para desenvolver uma medida
de resultado que avalia o conhecimento dos pais com relagdo ao DROS ¢ a cirur-
gia de A&T. Esta medida esta disponivel para ser utilizada, tanto na investigacdo
como na pratica clinica* 2.

O envolvimento das partes interessadas foi conduzido em varias etapas.
Nos estagios iniciais do desenvolvimento da escala de conhecimento dos pais, foi
constituido um conselho consultivo de médicos que tratam o DROS pediatrico,
para contribuir com informagdes para o modelo inicial da medida. Os pesquisa-
dores sintetizaram uma revisao sistematica da literatura sobre o DROS e a cirur-
gia de A&T, com os resultados das entrevistas com os informantes-chave acima
descritos, para a determinagdo dos elementos mais importantes na avaliagdo do
conhecimento dos pais. Estes elementos foram entio incluidos na medida do mo-
delo inicial, que resultou em 9 “categorias” preliminares de conhecimento sobre o
DROS e a A&T, e 89 possiveis questdes. Uma amostra de 32 pais, clinicos e outros
leigos foram entdo envolvidos no teste e avaliagdo da medida do modelo, afim de
validar a sua utilizagdo no campo®.
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A andlise combinada entre as partes interessadas e os pais, indicou que as
areas mais importantes do conhecimento destes sobre 0 DROS e A&T, ao toma-
rem decisdes para o seu tratamento, eram: 1) sintomas do DROS; 2) opcdes de
tratamento; 3) efeitos da anestesia; 4) beneficios da A&T; e 5) riscos da cirurgia
de A&T. A escala para os pais, com base no conhecimento deles em relagdo ao
DROS e a A&T, foi construida em torno desses elementos e como resultado destes
temas definidos pelas partes interessadas. Ou seja, com base nas respostas das
partes interessadas, a medida do modelo foi modificada para produzir uma escala
condensada contendo 5 dominios principais (sintomas do DROS, opgdes de trata-
mento, experiéncias com anestesia, riscos da A&T, beneficios da A&T), com um
total de 39 itens individuais.

A inclusdo das partes interessadas no desenvolvimento da escala foi essen-
cial. Os clinicos forneceram aos pesquisadores com pontos de vista (insight), e
um conselho editorial que incorporou na medida fatos importantes, com base em
evidéncias. A inclusdo de pais permitiu que os pesquisadores modificassem e de-
senvolvessem a escala de uma forma que fosse bem recebida pela populagao-alvo.
A inclusdo das partes interessadas no desenvolvimento desta medida, assegurou
a sua avaliacdo adequada pelas populacdes que a utilizaria, tanto as que aplicam
(clinicos) como as que recebem (os pais).

Option Grid ™ de auxilio a decisdo. Além de elaborar uma medida para
avaliar o conhecimento, estamos também no processo de desenvolvimento de
uma ferramenta de apoio, que auxilie os pais, enquanto decidem quanto a cirurgia
A&T versus espera vigilante, no cenario do DROS. Esta ferramenta sera baseada
no quadro Option Grid ™, o qual apresenta uma tabela, com uma Unica pagina,
contendo uma série de perguntas frequentes (PF) sobre o tratamento para o DROS
pediatrico, fornecendo informagdes sobre a cirurgia em comparag¢ao com a espera
vigilante 22, As partes interessadas estardo fortemente envolvidas no desenvol-
vimento desta ferramenta de apoio a decis@o, ao longo de todo o processo de sua
cria¢do. Juntamente com a Option Grid ™ colaborativa no Instituto Dartmouth
para Politicas de Satde e Pratica Clinica, um conselho editorial composto por
médicos de varias disciplinas e pais de criangas previamente diagnosticadas com
DROS, ajudardo no desenvolvimento desta ferramenta. Os pesquisadores vao sin-
tetizar temas das entrevistas com os informantes-chave acima mencionados, com
os resultados primarios da literatura atual. Esta sintese serd usada para desenvol-
ver uma extensa lista de perguntas frequentes potenciais para a Option Grid ™
de auxilio a decisdo, que sera divulgada para uma amostra aleatoria maior de pais
de criangas com DROS. Estes dardo suas perspectivas de quais PF s3o as mais
relevantes e relacionadas para a sua inclusdo no auxilio da decisao sobre a escolha
da cirurgia de A&T, no ambito do DROS pediatrico.

Um modelo de auxilio a decis@o sera entdo desenvolvido, e subsequente-
mente aplicado a um novo grupo de partes interessadas para testes de usuarios.
Os pais de criangas com DROS que estdo atualmente considerando o tratamento,
avaliardo o auxilio a decisdo e fornecerdo respostas que ajudardo na sua modi-
ficagdo. Assim, as trés fases do engajamento das partes interessadas para este
projeto incluem: 1) o tema e o desenvolvimento de PF: 2) a criacdo do modelo de
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auxilio a decisdo; 3) o teste da Option Grid ™ pelo usuario. Ao integrar as partes
interessadas, ndo s6 na avalia¢do desta ferramenta (fase 3), mas também no seu
desenvolvimento, asseguramos que, em cada passo do nosso processo cientifico,
a ferramenta seja desenvolvida de forma a promover a sua utilizagdo na investiga-
¢do moderna e na pratica clinica.
Conclusdes

Os métodos dos projetos descritos demonstram a importancia de envolver
as partes interessadas, no desenvolvimento de pesquisas que tenham implica¢des
reais, para impactar os sistemas de prestacdo de satde e a pratica clinica. Envol-
ver as partes interessadas na investigacao, ajuda a garantir que os resultados nao
apenas serdo de interesse delas, mas conterdo material para utilizagdo pratica no
cenario clinico. Estamos otimistas de que a evolucao da pesquisa em nossa es-
pecialidade, ir4 incorporar questdes, desenho do estudo e resultados relevantes
e importantes, tanto no cendrio clinico como para os pacientes e suas familias.
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