e FACT SHEET No. 6

Integrando a Voz do Paciente a Educacgao e Pesquisa sobre Dor

A dor é um fenbmeno multidimensional que varia em cada individuo e em cada desafio trazido pela dor.
Os pacientes e suas familias tém experiéncias pessoais para compartilhar que ajudam educadores,
estudantes e pesquisadores a entender com mais precisdo como a dor afeta suas vidas. A avaliacdo da
dor do outro ndo é facil, e a empatia pode facilitd-la ouvindo as histdrias ou narrativas dos pacientes (2,
7). Como parceiros em educacdo e pesquisa, eles podem influenciar as decisGes clinicas e de pesquisa
envolvidas no tratamento da dor deles.

A Voz do Paciente na Educagao

e Proporcionar aos alunos oportunidades de ouvir histdrias ou narrativas dos pacientes e
familiares cria a oportunidade para uma aprendizagem transformadora, que vai além da
biomédica, para uma abordagem mais humanista e centrada na abordagem do paciente que
necessita de cuidados com a salde (6). Isso pode nos ajudar a entender o processo de atencdo a
salde e as barreiras potenciais a eficacia do tratamento (5).

e Exercicios de escrita reflexiva baseados na experiéncia pessoal ou clinica podem ajudar os
alunos a explorar as experiéncias subjetivas da doenca, criando empatia e autoconsciéncia (2).

e Desenvolvimento de curriculos em dor e suas revisdes oferecem a oportunidade para os
pacientes contribuirem e trazerem sua perspectiva para a educagao dos profissionais de saude.

e Pessoas com dor sdo “partes interessadas” que podem estar envolvidas no desenho do curriculo
e no processo de implementacdo (por exemplo, como membros de comités e / ou participantes
em sessoes clinicas e na sala de aula) (8).

Incluindo a Voz do Paciente na Pesquisa como Parceiros e como Participantes da Pesquisa
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A dor é uma experiéncia extremamente pessoal e subjetiva. A pesquisa qualitativa € uma abordagem de
pesquisa que frequentemente incorpora histdrias pessoais ou narrativas dos individuos. Seguem
algumas maneiras de incorporar as vozes dos pacientes na pesquisa como parceiros da equipe de
pesquisa e como participantes da pesquisa.

e Envolvimento do paciente e do publico na pesquisa (as vezes conhecido como “engajamento do
paciente”) é geralmente definido como fazer pesquisa “com” ou “por” pessoas que usam
servicos, em vez de “para” ou “sobre” eles ( 6).

(0]

Os pacientes podem ser parceiros na pesquisa e liderar a capta¢ao da voz do
paciente (5) e identificar as prioridades da pesquisa (6).

Ha um espectro de envolvimento do paciente e do publico na pesquisa,
informando, consultando, envolvendo, colaborando e capacitando-os (4).
Envolvimento do paciente na pesquisa orientada pelo paciente envolve e
colaboracdo significativa e ativa na gestdo, definicdo de prioridades, realizacdo
de pesquisas e interpretagdo do conhecimento.

e Os principios orientadores para o envolvimento do paciente na pesquisa incluem inclusao,
apoio, respeito mutuo e co-construcado (trabalhando como parceiros desde o inicio) (1).

(0]

Muitas agéncias de financiamento exigem envolvimento do paciente em todos
os niveis de desenvolvimento de subsidios.

Os beneficios de envolver os pacientes como parceiros na pesquisa incluem
maior nimero de matriculas no estudo, maior sucesso no financiamento de
subsidios, desenho de protocolos de estudo e selecdo de resultados relevantes
para os pacientes (3).

Envolvimento do paciente na pesquisa € uma area em rapido crescimento, com
a ciéncia emergente avaliando seus beneficios potenciais para pacientes,
pesquisadores e atengdo a saude.

A pesquisa qualitativa oferece oportunidades para capturar a voz do paciente e,
muitas vezes, incorpora histérias pessoais ou narrativas das experiéncias das
pessoas.

Os dados qualitativos podem ser coletados por meio de entrevistas, observagdo
e documentos.

Perguntar as pessoas sobre suas experiéncias usando uma entrevista pode obter
informacdes ricas e compreensdo sobre um tépico de interesse.

Perguntas abertas, como "fale-me sobre" ou "como foi que ..." fornecem mais
detalhes do que perguntas fechadas.

Contar histdrias é incorporado em muitas culturas, e essa forma de pesquisa
qualitativa é chamada de “pesquisa narrativa”.

Quando o foco da investigagdo é sobre a “experiéncia vivida”, ela é conhecida
como fenomenologia; por exemplo, "Como é viver com a dor da fibromialgia?"
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o Um grupo focal é onde seis a dez pessoas se reinem com um facilitador para
explorar uma questdo ou tdpico especifico. E uma abordagem util para reunir
diferentes perspectivas.

o] As abordagens qualitativas sdo frequentemente pontos de partida importantes
para gerar perguntas de pesquisa centradas no paciente.

RECURSOS

Patient and Community Engagement Research: https://pacerinnovates.ca/engage/

http://www.jla.nihr.ac.uk/about-the-james-lind-alliance/: This organization helps identify research questions
important to patients and addresses the mismatch between clinician-driven research and gaps in evidence that is
important to patients.

http://www.invo.org.uk: This organization is part of, and funded by, the National Institute for Health Research to
support active public involvement in public health and social research.

http://www.iap2.org: This organization provides a guiding framework for conceptualizing the spectrum of the
public’s role in a public participation process.

http://www.cfhi-fcass.ca/WhatWeDo/PatientEngagement/PatientEngagementResourceHub.aspx: This
organization has created a resource hub compiling international open-source tools for patient engagement
initiatives to improve health and health care.

https://www.pcori.org: This organization funds research to help patients choose health-care options that best
meet their needs. It provides a number of resources to guide patient engagement in research.

https://painconsortium.nih.gov/nih_pain_programs/coepes.html: Patient interviews may be found here.
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TRADUGAO PARA O PORTUGUES
José Tadeu Tesseroli de Siqueira, DDS, PhD

Sobre a Associagao Internacional para o Estudo do Pain®

Sobre a A IASP é o principal forum profissional para a ciéncia, a pratica e
a educagdo no campo da dor. A associacdo é aberta a todos os
profissionais envolvidos na pesquisa, diagnostico ou tratamento da dor.
A IASP tem mais de 7.000 membros em 133 paises, 90 capitulos
nacionais e 20 Grupos de Interesse Especial.

Planeje se juntar aos seus colegas no 172 Congresso Mundial de Dor, 12
a 16 de setembro de 2018, em Boston, Massachusetts, EUA.

Como parte do ano global para exceléncia em educa¢ao em dor a IASP disponibiliza uma série de nove
fichas técnicas que cobrem tdpicos especificos relacionados a educacdao em dor. Estes documentos
foram traduzidos para diversas linguas e estao disponiveis para serem baixados gratuitamente. Visite
o site www.iasp-pain.org/globalyear para maiores informagdes.
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https://www.iasp-pain.org/Membership/?navItemNumber=501
https://www.iasp-pain.org/Membership/?navItemNumber=501
https://www.iaspworldcongressonpain.org/
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