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RESUMO

A Tomada de Decisdo Cocriada (TDCC) é um novo modelo tedrico-metodologico, resultante da
integracdo tedrica da Cocriacdo de Valor e da Teoria dos Stakeholders com a Tomada de Decisao
Compartilhada. Estuda as relagdes do paciente com os seus stakeholders, ndo restritas aos espacos
clinicos, e a influéncia destas relacdes nas tomadas de decisdes no cuidado da saude ao longo da vida.
O objetivo deste estudo foi propor um modelo de analise para tomada de decisdo de maneira cocriada
entre um paciente e seus stakeholders. Para tal, foi feita uma revisdo narrativa da literatura, onde se
definiu uma estrutura conceitual tedrica, aprofundando os conceitos e pressupostos da TDCC. Em
seguida, através de uma andlise de contetido indutiva, qualitativa e quantitativa, foram delineadas duas
categorias de contexto, cinco categorias de analise e trinta unidades de registro, e proposto um modelo
de andlise para a TDCC, tendo também como base trés modelos antecedentes de analise de stakeholders
e de itinerarios terapéuticos. O modelo proposto ¢ distribuido em quatro fases, com uma perspectiva
processual da analise das relagdes do paciente com seus stakeholders. Espera-se que este modelo possa
subsidiar analises das relagdes de pacientes e seus stakeholders em relacionamentos que perpassam os
consultdrios clinicos e se estendem a todos os ambientes com o foco na cocriagdo de decisdes sobre
diagndstico e tratamento que melhor reflitam as condi¢des de satde, bem estar e prioridades especificas
para cada paciente.

Palavras-chave: Tomada de decisdo compartilhada, Cocriacdo de valor, Teoria dos Stakeholders,
Tomada de decisdo cocriada.

PROPOSAL OF AN ANALYSIS MODEL FOR CO-CREATED
DECISION-MAKING.
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Co-Created Decision Making (CDM) is a new theoretical-methodological model, resulting from the
theoretical integration of Value Co-Creation and Stakeholder Theory with Shared Decision-Making. It
studies the patient's relationships with their stakeholders, not restricted to clinical spaces, and the
influence of these relationships on decision-making in health care throughout life. The objective of this
study was to propose an analysis model for decision-making in a co-created way between a patient and
their stakeholders. To this end, a narrative review of the literature was carried out, where a theoretical
conceptual structure was defined, deepening the concepts and assumptions of CDM. Then, through an
inductive, qualitative and quantitative content analysis, two context categories, five analysis categories
and thirty recording units were outlined, and an analysis model for the CDM was proposed, also based
on three antecedent models of analysis of stakeholders and therapeutic itineraries. The proposed model
is distributed in four phases, with a procedural perspective of the analysis of the patient's relationships
with their stakeholders. It is expected that this model can support analysis of the relationships between
patients and their stakeholders in relationships that permeate clinical offices and extend to all
environments with a focus on co-creation of decisions about diagnosis and treatment that best reflect
health conditions, as well as being and specific priorities for each patient.

Keywords: Shared decision making. Value co-creation. Stakeholder Theory, Co-created decision
making.

1 INTRODUCAO

A pandemia da COVID-19 deixou latente para o mundo um problema que € cotidiano
no tratamento das doencas raras: a falta de um modelo Unico de procedimento eficaz.
Entretanto, diferentemente das consideradas “doencas raras”, na pandemia ndo houve escassez
de casos; mas a “novidade” da doenca que apresentou ao mundo o desafio para descoberta de
uma medica¢do, uma vacina ou um protocolo 100% eficaz para tratar os pacientes acometidos
pela COVID-19 e suas variagdes. Vdrias tentativas e experiéncias foram realizadas, inclusive
algumas sendo bem-sucedidas para uns, mas para outros nao [1].

Esta disparidade ja era bem conhecida entre os pacientes de doencgas cronicas raras, pois
a falta de um tratamento padrao ou 100% eficaz para todos os pacientes de uma mesma doenga
¢ um problema enfrentado por muitos deles. E assim como diferentes medicagdes tentam
restaurar a saude dos pacientes, diferentes estudos tentam contribuir para o mesmo fim. E estes
“diferentes olhares” variam nas teorias, metodologias, propostas e conclusoes [2,3,4].

Um exemplo de um “olhar diferente” ¢ uma tendéncia que tem crescido buscando
aprimorar servigos de satde a partir do que os pacientes verdadeiramente valorizam, como o
acesso a informacdo e a cuidados individualizados [5,6]. O cuidado centrado no paciente

alcanca maior qualidade quando projetado por meio dos olhos do paciente [5]. E ¢ assim
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também, com um foco diferenciado, que este estudo traz um “novo olhar” para as relagdes do
paciente no processo saude/doenga/cuidado. Trata-se de uma proposta baseada na visao do
paciente, tendo como base uma nova teoria desenvolvida a partir da contribui¢do do marketing
e da estratégia organizacional [7].

Estudos anteriores tém destacado a importancia do foco no paciente e vé-lo como
alguém que pensa, decide e tem peculiaridades que podem piorar ou melhorar a sua propria
saude [9,10]. Estes estudos definem a integracdo do paciente juntamente com o médico nas
tomadas de decisdes, também denominada de tomada de decisdo compartilhada, como um
processo ou ferramenta formal que ajuda médicos e pacientes a trabalharem juntos no processo
de decisdo sobre diagnostico, tratamento ou acompanhamento que melhor reflita as evidéncias
médicas e as prioridades e metas individuais do paciente para seus cuidados. Com o crescente
compartilhamento nas tomadas de decisdes e passando o foco dos tratamentos de satde do
“centrado na doen¢a” para o “cuidado centrado no paciente”, o paciente necessita ¢ ¢
estimulado a ter uma participagdo ativa em seu proprio tratamento, sendo incentivado ao
autocuidado.

Contudo, tanto no cuidado centrado no paciente, quanto no autocuidado do paciente,
emergem “pegas-chaves” que sdo as outras partes interessadas (stakeholders), as quais podem
estar engajadas ou ndo no tratamento do paciente. E estes relacionamentos precisam ser
identificados e analisados, visando conhecer como influenciam na melhora do paciente. Eis a
justificativa que baseou a proposicao de um modelo teodrico na Tomada de Decisdao Cocriada
(TDCC), pois este modelo tedrico-metodologico estuda as relagdes do paciente com os seus
stakeholders e a influéncia destas relagdes nas tomadas de decisdes no cuidado da satde ao
longo da vida [7].

Em 2009, Paul Terry ja previa que o gerenciamento da satide da populacao se tornaria
uma fusdo de varias disciplinas diferentes [11]. Com este mesmo propdsito, a TDCC é uma
integracao teorica da Cocriagao de Valor (CV) e da Teoria dos Stakeholders (TS) com a tomada
de decisdo compartilhada (TDC), como contribuicdo das disciplinas de marketing e de
estratégia a area de satde, ndo em busca da riqueza e prosperidade das empresas e
organizagdes, mas visando a saude e o bem-estar do paciente, através do engajamento de
multiplos stakeholders, para além dos espagos clinicos e hospitalares e das relacdes médico-
paciente [7]. A diversidade de visdes geralmente revela que as semelhangas superam as
diferencas e que os beneficios de se unir superam a familiaridade confortavel de permanecerem

separados [11].
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Tendo como premissa que as doengas raras sao caracterizadas por uma ampla diversidade
de sinais e sintomas, e ainda variam nao s6 de doenga para doenga, mas também de pessoa para
pessoa acometida pela mesma condicdo [12], pressupde-se que a experi€ncia com uma
enfermidade rara ¢ Unica e ainda influenciada por fatores antecedentes ao enfrentamento da
doenca, bem como os gerados no processo saude/doencga/cuidado. Vivéncias desiguais
constroem formas de pensar, sentir ¢ agir peculiares a respeito da satde e da doenga [13]. E
estas vivéncias e experiéncias com a enfermidade vao além das relagdes médico-paciente,
como se estuda na TDC, estendendo-se a todos os ambientes e interagdes que agregam valor
ao tratamento do paciente, como ¢ estudado na TDCC [7]. Sendo assim, diante da variabilidade
de casos, raridade de doencas, dificuldade de unificagdo de protocolos, subjetividade nos
tratamentos, diversidade nas formas de pensar e agir dos pacientes, e ainda entendendo que as
relacdes do paciente se estendem para além dos espacos de cuidado em saiude e levam o
paciente a cocriar valor com outros stakeholders, como familia, amigos, outros pacientes,
midias sociais e governos, surge uma questao que buscara ser respondida nesta pesquisa: Como
analisar a tomada de decisdo cocriada nas relagdes entre um paciente e seus diversificados
stakeholders no tratamento de doengas raras, tanto em ambientes de cuidado em saude, como
em qualquer outro onde as interagdes possam proporcionar qualidade de vida ao paciente?

Portanto, o objetivo geral desta pesquisa ¢ propor um modelo de andlise para tomada
de decisao de maneira cocriada entre um paciente e seus stakeholders, no tratamento de doengas
raras, tendo como objetivos especificos: a) Revisar a estrutura conceitual tedrica, através de
uma revisao narrativa da literatura; b) Aprofundar os conceitos e pressupostos da TDCC; c)
Elaborar dimensdes e categorias de andlise; d) Propor um modelo de andlise para a TDCC.

Sendo assim, segue-se a esta introduc¢ao, o referencial tedrico. Com a literatura revisada,
um modelo base inicial ¢ apresentado para subsidiar a analise das relacdes entre pacientes de
doencas raras e seus diversos stakeholders, com o foco na cocriacdo de decisdes sobre
diagnostico e tratamento que melhor reflita as condi¢des de saude, bem estar e prioridades

especificas para cada paciente.

2. ANALISE DA TOMADA DE DECISAO COCRIADA

Faz parte de uma visao complexa da ciéncia incorporar, teoricamente € na pratica, a
evidéncia empirica de que saide e doenca ndo se reduzem a uma experiéncia organica,

bioldgica e externa aos sujeitos [13]. A complexidade desta visdo, que destaca o sujeito como
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fator importante nos estudos e na pratica do processo saude/doenga, corrobora com um dos
pontos fortes da TDCC: a participagao ativa do paciente nos seus proprios tratamentos [7]. Para
além das questdes organicas e biologicas, este estudo se concentrara no sujeito € nas suas

relacdes com seus stakeholders.

2.1. TOMADA DE DECISAO COCRIADA

A TDCC ¢ definida como um processo que emerge das relagdes entre o paciente e seus
stakeholders, com o foco na cocriagdo de decisdes sobre diagnostico e tratamento que melhor
reflita as condigdes de saude, bem estar e prioridades especificas para cada paciente. Tem como
proposta entender que e como os stakeholders (médicos, profissionais e provedores de satde,
familiares e outros) influenciam nas tomadas de decisdo sobre a saide do paciente e,
complementarmente, quais e como as preferéncias e estilo de vida dos pacientes também
impactam essas mesmas decisoes.

Emergiram deste didlogo tedrico, trés pontos em destaque, visando a cocria¢ao de valor
na tomada de decisdo compartilhada entre stakeholders: a) O engajamento dos stakeholders no
cuidado centrado no paciente; b) O autocuidado do paciente e o engajamento em atividades; c)
As relacdes bilaterais com e entre stakeholders [7]. Destes trés pontos em destaque, surgem os
conceitos da TDCC para a proposi¢do do modelo de andlise que possibilitara sua aplicagao.
Sao eles: Paciente; Saude/Doenga; Stakeholders; Relagdes com e entre stakeholders.

Segue-se entdo a discussdo dos conceitos.

2.1.1 Paciente

Pacientes sdo individuos participantes do sistema de cuidados de saude com o proposito
de receber procedimentos terapéuticos, diagnosticos ou preventivos [14]. Entretanto, a
transformac¢do de um individuo ou sujeito em um paciente acontece apos a ruptura causada
pelo acometimento de uma doenga [2,14,15]. Nesta transformacao, os sujeitos - agora pacientes
- necessitam assimilar o diagnostico e lidar com os tratamentos de uma condicao de saude que
poderd acompanha-lo durante boa parte da sua vida, afetando suas atividades, projetos de vida
e relacionamentos [15].

Esta nova condi¢@o de vida do individuo, transformado em paciente, vai depender de
diversos fatores desde o tipo e intensidade da doenga, até as condigdes socioecondmicas do
paciente. Em relagdo aos pacientes de doencgas crdnicas, por exemplo, terdo o enfrentamento
com a doenga por periodo indeterminado ao longo da vida, desenvolvendo novas relagdes com

sistemas de saude e cuidado integral, seja ele na esfera publica ou privada.
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Os Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), referendados pela OPAS (Organizagao
Pan-Americana da Saiude) e OMS (Organizagdo Mundial de Satde) apresentam como
sindnimos em portugués do termo “paciente”, a palavra “cliente” [16]. O termo cliente procede
do vocabulario proprio da economia liberal de mercado e na area de saude € mais caracteristico
a pessoa que recorre aos servigos de saude privado como um consumidor, tendo os servigos de
saude como um bem de consumo, nao de direito social [17].

Contudo, no Brasil ha outro termo comum, que ndo consta nos DeCS, para se referir a
pacientes que utilizam o sistema de satde publica: usudrio ou usuario do servi¢o publico. E
para entender as acoes do usuario, faz-se necessario desconstruir duas representagoes do termo
“usudrio” [18]. A primeira ¢ desconstruir a imagem de o usudrio ser apenas uma categoria
estatistica ou de planejamento para politicas publicas; e a segunda, a de ser um ator social que
usufrui unilateralmente do servigo publico [18]. “Usuario ¢ o paciente ¢ o cliente a0 mesmo
tempo” [17, p.179].

Sendo assim, ¢ importante descontruir a ideia que o “paciente-cliente” ¢ o que paga
pelos servicos de satide com recursos proprios ou através do seu plano de saude e “paciente-
usudrio” ser aquele que usufrui do servigo publico, até porque estes servicos também sao pagos
pelos impostos. A diversidade, portanto, ndo estd na nomenclatura, podendo-se usar tanto o
termo “paciente”, quanto o “usudrio” ou “cliente”, mas em outras dimensdes, como cultural e
social. Os termos paciente, usuario, cliente, cidaddo ou consumidor sdo apropriados
dependendo do contexto [19]. Para esta pesquisa, o termo “paciente” predominara.

Outra dimensdo importante a destacar € que o paciente, seja ele usudrio do servigo
publico ou privado, nunca esta sozinho, mas geralmente acompanhado por familiares, amigos
e/ou vizinhos [18]. E traz dentro de si peculiaridades que se desenvolveram desde a sua
formacao pessoal e familiar até suas relacdes de vida e em decorréncia das experiéncias com a
enfermidade.

Todo este complexo formado pelos capitais humano e social do paciente, fazem com
que cada paciente seja Unico e leva ao questionamento se padrdes de tratamento aceitos
mundialmente possam ser eficazes em todos os pacientes, mesmo estes sendo tdo diferentes.
Vivéncias desiguais constroem formas de pensar, sentir e agir peculiares a respeito da saude e
da doenca [13]. Por isso, ja tem emergido em estudos anteriores a importancia do engajamento
dos pacientes nas tomadas de decisdes em seus proprios tratamentos e [7,10,19].

Restringir o tratamento do paciente de uma doenga cronica a um problema
fisiopatologico com impacto apenas no “corpo fisico” ¢ desprezar as dimensdes psicoldgica,

comunicacional e social do individuo [3]. Sendo assim, a TDCC estuda também o engajamento
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do paciente em pratica de atividades prazerosas (PAP) como complementacao do autocuidado
do paciente, visto que estudos anteriores ja comprovaram a eficiéncia [20,21,22].

Portanto, apesar de ser a principal relagdo em um tratamento de satide, a comunicagao
entre 0 médico e o paciente ndo € o Unico engajamento necessario para uma evolugdo nas
tomadas de decisdes em saude. Entretanto, € na relagdo médico-paciente que ¢ legitimada a
passagem de um individuo/sujeito para a condicao de “Paciente”.

Diante desta constatacdo, os autores da presente pesquisa definiram um primeiro
pressuposto que, juntamente com outros que serdo apresentados no decorrer do texto, guiardo

a construcao do modelo de analise.

PRESSUPOSTO 1 - O paciente ¢ um individuo que, apés a ruptura causada pelo
surgimento de uma doenca, precisa ser ativo em todo o processo saiide/doenca/cuidado
porque, embora haja protocolos especificos para cada doenca, cada paciente tem suas
historias de vida, formas de pensar e agir, e ainda pode contar com uma rede de apoio

para além dos profissionais de saude.

2.1.2 Satude/Doenca

Embora as patologias sejam normatizadas mundialmente e se evidenciam protocolos e
medicacdes também utilizadas em todo o mundo, especificos para cada doenga, as formas de
enfrentamento e as respostas ao tratamento de uma mesma doenga podem variar de paciente
para paciente [2,3,15]. Estas diferencas podem ser influenciadas tanto pelas caracteristicas
pessoais como também por fatores externos ao paciente, por questdes sociais, culturais,
linguisticas, religiosas, econdmicas e étnicas [4,15].

Em relagdo as caracteristicas culturais no enfrentamento das doengas, um estudo
analisou a preferéncia dos pacientes pelo envolvimento de familiares na tomada de decisdo no
cuidado da saude em sete paises de trés diferentes continentes [8]. Os resultados obtidos
destacaram a importancia dos profissionais de saude em evitar os estereotipos culturais do
Oriente-Ocidente, pois em todos os paises pesquisados houve grande variacdo no que tange a
preferéncia por envolvimento familiar.

Para além da medicina, tanto uma parte da populagdo crista no Brasil [23,24], quanto
os habitantes das ilhas Trobriand na costa oriental da Nova Guiné [25] relacionam o processo
saude/doenca a questdes religiosas. Abordando as caracteristicas sociais, culturais e religiosas,

um estudo antropoldgico observou no povo das ilhas Trobriand que, naquilo que ¢ mais
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essencial ao homem, a saude e bem-estar fisico, o ser humano € visto apenas como um joguete
das forcas de feitigaria, de espiritos malignos e outros seres controlados pela magia negra [25].
O autor percebeu que, com excecdo de indisposi¢des facilmente explicaveis, como cansago
fisico e resfriados leves, todas as doengas cronicas e agudas e a morte sdo sempre atribuidos a
magia.

Este entendimento em ver a doenca como causa de forgas malignas também foi
encontrado em estudos com cristdos que aderiram ao neopentecostalismo no Brasil [23,24].
Adeptos deste grupo social passaram a ser fascinados pelo “mal” e pelas formas de combaté-
lo, criando ministérios de “batalha espiritual”, cura interior e libertagdao, defendendo que o
verdadeiro cristdo nao fica doente [24]. Esta mesma visao também foi defendida pelos lideres
destas igrejas e parte das igrejas evangélicas em relagdo a Pandemia da Covid-19 [26].

Portanto, para entender o processo saide/doenga e o enfrentamento de doengas cronicas
e raras, ¢ necessario analisar o contexto de cada paciente. E ainda entender que a doenga, a
satide e a morte ndo se resumem a uma evidéncia organica, mas que sua vivéncia pelas pessoas
e pelos grupos sociais esta intimamente relacionada com as caracteristicas de cada sociedade e
de cada individuo. A doenga, além de sua configuracdo biologica, ¢ também uma realidade
construida e o doente ¢ um personagem social [13].

E importante também destacar que a participagdo ativa do paciente deve focar em uma
visdo holistica visando ndo s6 o corpo, com tratamentos tradicionais baseados nas ciéncias
médicas, mas também a mente e o espirito [7]. Estas linhas holisticas na concepgao de satde e
da doenca também foram influenciadas por ideias fenomenologicas, acrescentando a trilogia
corpo/mente/espirito a questdo social como complemento para o bem-estar integral do paciente
[13].

Também com base numa visao holistica, baseado no conceito de itinerarios terapéuticos
(IT) em pesquisas no campo da satde para referir-se aos percursos ou trajetorias realizadas por
individuos e grupos, foi proposto um modelo holistico de andlise com foco na cronicidade [4].
As consequéncias e significados das condi¢des cronicas podem ser bem compreendidos através
da andlise das experiéncias de sofrimento e cuidado elaboradas ao longo da trajetoria de
adoecimento [2,15].

Em trajetorias de adoecimento cronico, a perspectiva biomédica é colocada em relagao
a outras perspectivas presentes nas interagdes sociais ocorridas entre doentes cronicos, seus
cuidadores e membros da sua rede social [15]. Sendo assim, apds a ruptura na vida de um
individuo causada pelo acometimento de uma doenga cronica, transformando-o em um

paciente, transformacdo esta que ¢ legitimada por um médico, surgem outras ‘“partes
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interessadas” e importantes na recuperagdo da saude do paciente, seja no tratamento dos efeitos
da doenca no corpo (médicos e profissionais de saide), bem como na vida cotidiana (familia,
amigos, etc) e nas praticas de atividades que promovam o seu bem-estar (outros pacientes,
professores, educadores fisicos, etc.). Estas diferentes e multiplas partes interessadas e
interessantes sao os chamados Stakeholders. Chega-se, assim, ao segundo pressuposto que

guiard a analise.

PRESSUPOSTO 2 - O conceito de doenca, bem mais amplo do que o tratado
biomedicamente por protocolos internacionais, ¢ multidimensional, pois além da biologia,
as dimensdes sociais, religiosas, culturais, temporais, econdmicas e étnicas devem ser

consideradas.

2.1.3 Stakeholders

Partindo do pressuposto que o conceito de doenca ¢ multidimensional, o paciente
necessita se relacionar com outros stakeholders, além dos médicos. Os familiares, por exemplo,
afetam e sdo normalmente afetados com a ruptura que uma doenga causa na vida de uma pessoa
saudavel ou também quando os problemas patologicos ja se estendem desde os primoérdios da
vida de um individuo. Contudo, ainda ha outros stakeholders que passam a afetar ou ser
afetados pela convivéncia do paciente com a doenga, e estas relagdes precisam ser analisadas
[6,7,11].

O conceito de stakeholder, baseado em estudos anteriores da TS, ¢ qualquer grupo ou
individuo ou organiza¢do que pode afetar (visdo instrumental) ou ser afetado (visdo normativa)
pelas realizag¢des e resultados de uma organizacao [27,28,29].

A TS ¢ caracterizada por uma espécie de heliocentrismo, com a organizagao no centro
de um modelo que exibe relagdes diddicas diretas entre a organizagdo e seus stakeholders [27].
Entretanto, assim como um stakeholder pode ser uma pessoa, um grupo ou uma organizacao,
a parte central dos relacionamentos também pode ser uma pessoa, um grupo ou uma
organizacao [29]. Portanto, a inser¢cao da TS nos estudos da TDCC torna o paciente o centro
de um modelo de estudos que analisam as suas relagcdes com os stakeholders engajados em seus
tratamentos, seja em nivel primério como secundario.

Os estudos iniciais da TDCC identificaram como stakeholders primarios os que mais
interagem com o paciente, que sao os médicos, familiares, profissionais e provedores de satde,

amigos e grupos de pacientes da mesma doenca [7]. E como stakeholders secundarios os
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governos, as redes sociais, grupos de interesses especiais, os legisladores e o mercado
farmacéutico.

Os relacionamentos, as influéncias e o engajamento destes e ainda de outros
stakeholders na vida de um paciente ¢ o foco dos estudos da TDCC [7]. Por isto, optou-se pela
inclusdo da TS na TDCC como instrumento de viabilizagdo de uma proposta tedrico-
metodologica na interagdo entre a cocriacdo de valor e a tomada de decisdo compartilhada,
visando a andlise de maultiplas perspectivas de diferentes stakeholders, conforme

consubstanciado no Pressuposto 3.

PRESSUPOSTO 3 — Stakeholders sao pessoas, grupos ou organizacées interessadas e/ou

interessantes no tratamento e bem-estar de cada paciente.

2.1.3.1 Modelos de andalise de stakeholders

Em uma revisdo da literatura sobre a TS, foram identificados seis enfoques analiticos
predominantes [30]. Destes, ao menos trés estdo presentes na TDCC: (i) o processo de
identificacdao de stakeholders em diferentes contextos;(ii) a compreensao da influéncia entre
stakeholders; e (iii) o processo decisorio, abrangendo, entre outros elementos, a qualidade das
decisdes, a incorporacdo da perspectiva dos stakeholders, o envolvimento, a transparéncia e a
diversidade de valores.

Alguns modelos de analise na TS inicialmente tiveram como base uma revisao teorica
[29,31]. Outros tiveram proposicdes e aplicagdes empiricas, dentre os quais dois exemplos
distintos se aproximam da proposta de modelo de anélise para a TDCC, por representarem uma
perspectiva processual da analise de stakeholders e contemplarem tanto a perspectiva deles
quanto da organizagdao. Um foi proposto e aplicado em estudos de multiplos casos na gestao de
recursos naturais no Reino Unido [32] e o outro um estudo de caso no setor de gestdo publica
no Brasil [30].

A anélise dos stakeholders envolvidos no gerenciamento de recursos naturais utilizou
modelo processual com seis etapas, em trés fases diferentes [32]. Iniciando com uma descrigao
do contexto institucional da organizacdo em estudo (fase 1), seguido pela identificagdo e
categorizacdo dos stakeholders, pela investigagao das relagdes com e entre stakeholders (fase
2) e culminando com um plano de acdes (fase 3). As analises dos stakeholders precisam
comegar pela compreensao do contexto em que devem ser conduzidas [32].

O mesmo ocorreu no estudo sobre a gestao publica brasileira, iniciado com uma analise

do contexto institucional da organizagdo em observacao [30]. As seis etapas seguintes foram:
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identificacdao dos stakeholders, levantamento das suas caracteristicas, verificagao dos recursos
disponiveis, analise da participacao dos stakeholders, andlise da perspectiva dos stakeholders

e elaboragdo de plano de agdo.

2.1.4 As Relacoes Bilaterais com e entre Stakeholders

No terceiro e ultimo ponto em destaque na TDCC [7], quarto conceito a ser revisado
neste estudo, encontra-se a analise das relagdes do paciente com os stakeholders e as relagdes
entre stakeholders. Verifica-se a necessidade de aprofundamento no estudo destas relagdes e
sua influéncia nas tomadas de decisdes sobre a satude dos pacientes. A cronicidade, muito mais
do que interferir pontualmente na vida do paciente, passa a mediar suas relagdes sociais, em
diferentes contextos de interacao social [15].

E para investigar relacdes entre stakeholders, uma alternativa ¢ a andlise de redes [32].
O entendimento do usudrio pela teoria de redes permite compreender como, no cuidado em
saude, as pessoas nunca estdo sozinhas, mas sempre acompanhadas por parentes, amigos,
vizinhos e mesmo desconhecidos [18].

A abordagem sobre andlise de redes sociais remete a outra teoria importante que pode
levar a resultados relevantes na andlise das relagdes do paciente com e entre os stakeholders,
que € o estudo sobre a forca dos lacos sociais. Os lacos fracos fornecem as pessoas acesso a
informacdes e recursos além daqueles disponiveis em seu proprio circulo social; mas lacos
fortes tém maior motivacao para ajudar e sdo mais facilmente disponiveis [33].

Isto porque, o argumento principal € que os lagos fracos desempenham papel importante
na disseminagdo de ideias, recursos € servem como pontes; ja os lagos fortes, embora sirvam
como pontos de confianga, podem limitar o acesso a novas informacodes [33,34]. Estas
diferengas entre as forcas dos lagos também foram observadas, em estudos sobre gestdo de
recursos naturais, onde os stakeholders que compartilhavam lacos fortes tinham maior
probabilidade de influenciar um ao outro, mas diversas informacdes e novas ideias circulavam
melhor através de lagos fracos [32].

Na relagdo entre o paciente e o médico (stakeholder), onde em muitos tratamentos de
doengas se desenvolvem lagos fortes por serem por longo tempo, alguns profissionais médicos
tém uma rede de "alta densidade", conectados por lagos de experiéncia e amizades com colegas
treinados da mesma forma, que moldaram seus perfis de atendimento ao paciente e reduzem a
participagdo destes nas escolhas e processos [11]. Quanto mais forte o vinculo entre duas

pessoas, maior a extensao da sobreposi¢ao em seus circulos de amizade [33].
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Esse conceito também foi observado no campo da gestdo dos servigos da saude da
populagdo, onde os lagos fracos foram explorados para determinar o sucesso ou o fracasso dos
esforgos a para integrar os principios e praticas de gerenciamento de estilo de vida e doencas
[11], conforme apresentado no Quadro 1. Este estudo ¢ um antecedente também de estudos que
enfatizam a teoria da forga dos lacos fracos, a andlise de redes e a contribui¢ao do marketing a
area da saude, assim como propde a TDCC. Como demonstrado no Quadro 1, verifica-se uma
evolucdo daquilo que antes tinha o foco na doenca, centrado no especialista, passando a ter o
foco nas populagdes com o cuidado centrado no paciente e o avango na analise de redes, através
da forga dos lagos fracos, tendo o foco ndo s6 no paciente, mas nas relagdes do paciente com

sua rede de stakeholders engajados.

Quadro 1 - De gestao da doenga a gestao da satde da populagdo

Do gerenciamento da doengca Para gestdo de saude da Através da forga dos lagos fracos
populagdo
Tratar pacientes Servindo populagdes Conectando com redes em

marketing e comunicagdes

Criando redes de participantes

Centrado no especialista Centrado no paciente .
engajados
. . = , Especialist ti i
Reduzindo riscos Promocao da saude speclalisias em Motlvar € apotar
mudangas saudaveis
Dados de resultados do Dados de prevaléncia Lideres em politicas e planejamento
paciente populacional estratégico

Fonte: Extraido [11, p. 218].

O verdadeiro gerenciamento dos servigos da satide da populag@o requer ndo apenas a
integragdo do conhecimento e das habilidades especializadas dos profissionais de saude [11],
mas também exige pontes para as redes de marketing social, defesa do consumidor,
comunicag¢do e outras disciplinas, conforme apresentado na Quadro 1. Esta gestdo demonstra
a importancia dos lagos que os gestores do setor precisardo construir para tornar os servigos da
saude da populagdo, auténticos e sustentaveis [11], pois somente com muita atengdo a forca
que os lagos fracos exercem como pontes na vida social de individuos e grupos, a analise de
redes sociais pode cumprir sua promessa, como instrumento poderoso na analise da vida social
[33].

Individuos com muitos lagos fracos estdo em melhor posicdo para difundir uma

inovacgao, ja que alguns desses lagos serdo como pontes para novas informagdes e descobertas

SciELO Preprints - preprints.scielo.org
12



SciELO Preprints - Este documento € um preprint e sua situacéo atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.5786

[34]. Entao as relagdes do paciente com outros stakeholders podem servir como pontes para
melhoria na qualidade de vida. A énfase na capacidade dos lagos fracos alcangarem grupos
com ideias e informagdes diferentes [34] pode ser um fator importante para ser analisado na
TDCC, por exemplo, em pacientes que tém, entre seus stakeholders, grupos de outros
pacientes.

Assim, estudos sobre a TDCC possibilitam analisar a circulacdo de informagao na
perspectiva da comunica¢do e cuidado em satde, nas relagdes do paciente com diferentes
stakeholders. Esta versatilidade das relagdes do paciente e seus stakeholders, que perpassam o
consultério clinico e as relagdes médico-paciente e se estendem a todos os ambientes e
interagcdes que agregam valor ao tratamento do paciente, enquadra essa nova teoria no campo
da comunicacdo em saude. As transformagdes que ocorrem na interface da comunicagdo e
saude, levam a area de saide a se conectar com diversos campos de conhecimento,
evidenciando o carater interdisciplinar da saude e transversal da comunicagao [35].

Como a TDCC ¢ definida por um processo que emerge das relagdes entre o paciente e
seus stakeholders, seja com lagos fracos ou fortes, com o foco na cocriagdo de decisdes sobre
diagnostico e tratamento que melhor reflita as condi¢des de saude, bem estar e prioridades
especificas para cada paciente, as relagdes do paciente devem ter implicitas os principios
norteadores da teoria da Cocriagdo de valor, conhecidos como os principios DART: Diélogo,
Acesso, Reflexividade (avaliacdo de riscos) e Transparéncia [36]. Estes principios sao
fundamentais para melhor conexao com diferengas atualizadas na configuracao da cocriagao
de experiéncias. O didlogo envolve a comunicagdo e o compartilhamento de aprendizagens. O
acesso a informacgdes sobre experiéncias, dados, ferramentas e conhecimentos ¢ consequéncia
da transparéncia que tem na informacdao seu componente fundamental, pois as interagdes
precisam ser transparentes. Com o dialogo, acesso e transparéncia ¢ possivel uma melhor
reflexividade sobre riscos [36]. Chega-se, assim, ao ultimo pressuposto norteador do modelo

de analise:

PRESSUPOSTO 4 — A cocriacao de valores emerge das relacdes do paciente com seus
stakeholders e nas relacdes entre os stakeholders, onde os tipos de lacos (fortes ou fracos)
tém contribuicoes diferentes nos tratamentos e na qualidade de vida do paciente, devendo

ser analisados, nestas relacoes, os principios de dialogo, acesso, riscos e transparéncia.

3. METODOLOGIA
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A técnica de coleta foi uma revisdo narrativa da literatura sobre a TDCC e teorias a ela
relacionadas, visando a definicdo de uma estrutura conceitual tedrica, conforme previsto no
primeiro objetivo especifico deste estudo. A técnica de analise de contetido indutiva foi feita
em dois formatos complementares: manual e automatico. A analise manual foi realizada através
da leitura em profundidade da literatura. A anélise automatica foi realizada com o auxilio do
software NVivo (2022), com a auto codificacdo de temas e subtemas extraidos da mesma
literatura.

A partir da andlise qualitativa dos estudos anteriores das trés teorias que integram a
TDCC, foi possivel a delimitacdo dos conceitos-base e pressupostos, conforme discorrido na
sessdo anterior, cumprindo assim o segundo objetivo especifico deste estudo. O Quadro 2,
abaixo, apresenta os pressupostos derivados dos respectivos conceitos, subtemas e principais

referenciais tedricos abordados.

Quadro 2 Resumo dos conceitos e pressupostos para o modelo de anilise da TDCC

CONCEITO PRESSUPOSTO SUBTEMAS REFERENCIAIS
O paciente ¢ um individuo que, | ¢ Histdria de vida Castellanos (2015)
ap6s a ruptura causada pelo | e Experiéncia com
surgimento de uma doenga, enfermidade Castellanos; Barros;
precisa ser ativo em todo o | e [tinerarios terapéuticos Coelho, (2018)
processo saude/doenga/cuidado
porque, embora haja protocolos Edwards; Elwyn (2009)
especificos para cada doenga,
cada paciente tem suas historias Elwyn et al (2010)
de vida, formas de pensar e agir, Elwyn (2021)
Paciente e ainda podem contar com uma Y
rede dp apoio para além dos Hofstede et al (2013)
profissionais de saude.
Martins (2008)
Minayo (2014)
Saito et al (2013)
O conceito de doenca, bem mais | e Contextos sociais Alden et al, 2017
amplo do que o ftratado | e Contextos religiosos
biomedicamente por protocolos | ¢ Contextos culturais Barreto (2020)
internacionais, ¢ | o Conceitos temporais .
multidimensional, pois além da | 4 Contextos econdmicos Cyrino (2009)
Satide/Doenca | biologia, as dimensdes sociais, | o Contextos étnicos
religiosas, culturais, temporais, Castellanos (2015)
econdémicas e étnicas devem ser Castellanos: Barros:
consideradas. Coclho (20,18) ’
Minayo (2014)
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Romeiro (1999, 2004)

Trad (2015)

Stakeholders sdo pessoas ou
organizagdes interessadas e/ou
interessantes no tratamento e
bem-estar de cada paciente.

Identificagdo
Classificagdo
Relacionamentos

Amancio-Vieira et al
(2019)

Amorim e Ventura (2022)

Bonnafous-Boucher;

Relagdes com
e entre
stakeholders

entre os stakeholders, onde os
tipos de lacos (fortes ou fracos)
tém contribuigdes diferentes nos
tratamentos e qualidade de vida
do paciente. E devem ser
analisados nestas relagdes, os

principios DART da CV:
didlogo, acesso, riscos e
transparéncia.

Relacionamentos
stakeholders

entre

Stakeholders Rendtorft (2016)
Freeman et al (2010)
Reel et al (2009)
A cocriagdo de valores emerge | o Relacionamentos do paciente | Amorim e Ventura (2022)
das relacdes do paciente com com os stakeholders
seus stakeholders e nas relagdes Castellanos (2015)

Granovetter (1973, 1983)
Rangel-S e Ramos (2017)
Reed et al (2009)

Terry (2009)

Ramaswamy e Ozcan

(2016)

Fonte: Elaboracao prépria.

O desenvolvimento dos conceitos da TDCC, bem como dos pressupostos deles

derivados, como apresentado no Quadro 2, serviram como base para a formagdo do modelo

conceitual da propria TDCC, conforme apresentado abaixo na Figura 1, e para a proposi¢ao do

modelo de andlise que serd apresentado na sessdo seguinte.
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Figura 1 Conceitos-base da TDCC

(TOMADA DE DECISAO COCRIADA]

[Teoria da Tomada de decisdo compamlhada]'Interag:;nfeor'ca‘(morfa da Cocriagdo de valur)
Teoria dos Stakeholders

SAUDE/DOENCA

P1 P2 P3 P\4

PACIENTES

STAKEHOLDERS

RELAGOES COM E ENTRE
STAKEHOLDERS

Ty i Sociais o - i
n:ilfrg?;g ie“l";j;éuticos Religiosas gentficdgac ;f; ;fer;:srzﬂs:/ksigiffnrlder
E el ; idad Culturais Classificagao

xperiéncias com a enfermidade Categorizacdo

temporais
Econdmicas
Etnicas

MODELO DE ANALISE

Fonte: Elaborado pelos autores.

Inicialmente, estes quatro conceitos que emergiram da andlise qualitativa dos textos,
apresentados na Figura 1, foram considerados principais temas para a elaboragdo das categorias
de andlise e os subtemas como as unidades de registro para o modelo de andlise. Destes
conceitos, também, foram gerados os quatro pressupostos que embasaram o modelo de analise,
representados na Figura 1 por P1, P2, P3 e P4, e descritos na coluna “Pressuposto” do Quadro
2. Entretanto, a categorizagao sé foi formatada apds a andlise do contetdo indutiva quantitativa
da literatura.

No processo indutivo automatico, depois de colocados todos os textos provenientes da
revisdo narrativa da literatura no software NVivo, foram encontrados 1.722 itens entre temas e
subtemas na literatura. Em uma primeira filtragem realizada, foram eliminados itens sem
relagdo aos objetivos desta pesquisa, como por exemplo o tema “business”, bastante frequente
nos textos em andlise por causa da literatura da TS e CV, que sdo oriundas da area de
administracdo. Com esta filtragem, os cddigos auto codificados foram reduzidos para 456,

sendo 10 temas (Figura 2) e 446 subtemas.
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Figura 2 - Nos auto codificados no software Nvivo (2022)

Autocoded Themes

® |Name “le= | Files || References | Created on
¥ O decision making 7 21 12/21/2022 5:
+ (O disease 8 15 12/21/2022 5:
+- O health 16 54 12/21/2022 5:
4+ O networks 8 39 12/21/2022 5:
[+ O patient 14 137 12/21/2022 5:
+ (O practice 13 51 12/21/2022 5:
+- O relationships 14 57 12/21/2022 5:
+- O stakeholder 5 161 12/21/2022 5:
+- (O treatment 12 59 12/21/2022 5:
+H- 0O value 12 65 12/21/2022 5:

Fonte: Elaboragdo propria com auxilio do Software Nvivo.

A figura 2 acima apresenta os dez temas filtrados dos cddigos obtidos automaticamente
dos textos da revisdo da literatura, através de um recorte priorizando a semantica, que ¢
caracteristica da andlise de contetido, pois o tema ¢ a unidade de significacdo que se liberta
naturalmente de um texto analisado [37]. Exportados para o Excel, uma segunda filtragem dos
codigos foi realizada, tendo como critérios de exclusdo: relagdo com doencas especificas;
ordem; coocorréncia; sem pertinéncia em relagdo com a questao e objetivos da pesquisa; e com
delimitacdo geografica, por exemplo referente a determinado pais ou cidade. Em seguida foi
feita uma comparagdo com a codificacdo aberta e qualitativa para verificar semelhangas e
diferencas.

Outro recurso quantitativo utilizado também foi a frequéncia de palavras, como forma
de facilitar a identificacao dos principais temas para elaboragdo das categorias de analise e

unidades de registro, conforme apresentado na Figura 3 abaixo.

SciELO Preprints - preprints.scielo.org
17



SciELO Preprints - Este documento € um preprint e sua situacéo atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/SciELOPreprints.5786

Figura 3 - Nuvem das 100 palavras mais frequentes do referencial teérico

relationships practice
perspectiva sentido P diagndstico

profissionais provide network analysis corporate . jve

analise criangas €thics influence .
. diecisen management tambem . e

i sujeitos mui
cistema familia _Ca30 d patients p}ocesmsucl;D Sk
experiéncia A0€NCA pagsoas ., Policy =

was pode re company

quando crénica Stakeholder business many aiso
isues shareholders yida saude cuidado health ™

employees erma view .
strate . t making
methuds' .gro;gssquisa gy theory social ou Src())csiais .
environmental  ACESS0 tratamento S€rviCOsS chronic “

problemas freeman Ieadership DEOple studv used
must  behavior deus value
contexto mesmo .,

university  jtinerarios .
diferentes

sdence praticas

modelo

responsibiity  terapéuticos

Fonte: Elaborac¢ao propria com apoio do Software Nvivo (2022)

A Figura 3 apresenta uma nuvem com as cem palavras mais frequentes, obtida pelo
software NVivo (2022), extraida da literatura revisada neste estudo. Vale salientar que ha
frequéncia de palavras nos idiomas Inglés e Portugués, em virtude de a literatura ter sido
revisada nos dois idiomas. Além de destacar novas unidades de registro, a frequéncia dos temas
confirmou trés conceitos da TDCC (paciente, doenca/satde e stakeholder), ja delimitados na
analise qualitativa dos textos. Com isto, estes conceitos passaram a ser considerados também,
preliminarmente, como as categorias de contexto.

“Fazer uma analise tematica consiste em descobrir os nucleos de sentido que compdem
a comunicagao e cuja presenca, ou frequéncia de apari¢do, podem significar alguma coisa para
o objetivo analitico escolhido” [37, p.135]. E este foi o objetivo desta andlise tematica, tanto
manual quanto automatica: descobrir os “nucleos de sentido” em uma tomada de decisdo
cocriada entre um paciente e seus stakeholders.

Assim, foi feito um refinamento, reagrupamento e ordena¢do dos termos mais
frequentes gerados pelo software, e comparados pela similaridade e equivaléncia dos
significados dos temas obtidos pela andlise qualitativa dos textos. A partir desta comparagao,
foram delimitadas 30 unidades de registro para utilizacdo no modelo de analise. Estas unidades
de registro servirdo para codificacdo dos materiais das futuras pesquisas que utilizardo este
modelo de andlise. A escolha das unidades de registro foi baseada na pertinéncia em relagao

aos objetivos da analise (37).
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Com as unidades de registro estabelecidas, foi possivel agrupa-las em categorias, de
acordo com a proximidade e relagcdo. Assim, foi feito um agrupamento e classificagao das
unidades de registro em cinco categorias de analise, com critérios de exclusdo mutua;
homogeneidade; objetividade e pertinéncia, que sdo caracteristicas para uma boa defini¢do de
categorias [37].

Entdo, conforme previsto no terceiro objetivo especifico deste estudo, que ¢ elaborar
dimensdes e categorias de analise, a partir da defini¢cdo das unidades de registro e das categorias
de analise, buscou-se o delineamento das dimensdes de anélise, as quais foram definidas neste
estudo como categorias de contexto. Dos quatro conceitos que emergiram da anélise manual
dos textos (Quadro 2), considerando que, destes, trés também foram temas-codigos e palavras
mais frequentes da analise automatica (Figura 3), apenas dois se tornaram as categorias de
contexto. O conceito saide/doenga ficou como uma das categorias de analise no contexto do
paciente. Portanto, as cinco categorias de andlise foram distribuidas em duas categorias de
contexto: a) Paciente; b) Stakeholders.

O Quadro 3 apresenta as duas categorias de contexto com suas respectivas categorias

de analise e unidades de registro.

Quadro 3 — Categorias de contexto, Categorias de analise e Unidades de registro para o modelo de analise
da TDCC.

UNIDADES DE REGISTRO CATEGORIAS DE ANALISE

CATEGORIA DE CONTEXTO: PACIENTE

Historias de vida

Experiéncias com a enfermidade
Engajamento do paciente Experiéncia do Paciente
Autocuidado de paciente

Pratica de atividades prazerosas (PAP)

Tipo de doenga (cronica, ndo-transmissivel, etc)
Sintomas

Itinerarios terapéuticos Saude/doenga
Rede assistencial de saude
Praticas religiosas

Contextos sociais
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Contextos culturais

Dimensdes étnicas

CATEGORIA DE CONTEXTO: STAKEHOLDERS

Analise de stakeholders Identificacdo e classificagdo dos stakeholders

Relagdes paciente e médicos

Relagdes paciente ¢ familia

Relagdes paciente e profissionais de satde
Relagdes paciente e provedores de saude Relagdes do paciente com stakeholders
Relagdes paciente e amigos

Relagdes paciente e grupos de pacientes
Relagdes paciente e profissionais de PAPs
Relagdes pacientes e redes sociais
Relagdes paciente e governos

Relagdes paciente e legisladores

Relagdes paciente e mercado farmacéutico

Relagdes entre médico e familia do paciente
Relagdes entre médicos

Relagdes entre médicos e profissionais de saude Relagdes entre stakeholders
Relagdes entre pacientes

Relagdes entre profissionais de PAPs e de saude

Fonte: Elaboracao propria.

Portanto, a partir na andlise de conteudo indutiva manual e automatica, que
proporcionou a elaboracdo das categorias de contexto, categorias de andlise e unidades de

registro, conforme apresentado no Quadro 3 acima, para o embasamento do modelo de andlise
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que sera proposto, segue-se a apresentacao do desenvolvimento do modelo de anélise da

TDCC.

4. DESENVOLVIMENTO DO MODELO DE ANALISE

Uma vez alcangados os trés primeiros objetivos especificos deste estudo, o quarto e
ultimo objetivo € propor um modelo de andlise para a TDCC. Assim como um modelo
antecedente de analise de stakeholders [30], o modelo proposto neste estudo representa uma
perspectiva processual da analise do paciente e de suas relagdes com stakeholders, e contempla
tanto a perspectiva do paciente quanto dos stakeholders. Abrange todos os conceitos basicos
da TDCC, bem como elementos das teorias que a integram. A estrutura do modelo tem como
base o modelo apresentado por Reed et al. [32], com adaptagdes para atenderem aos conceitos
e teorias ligadas a TDCC.

A primeira adaptag@o surge logo na primeira etapa, conforme apresentado na Figura 4
abaixo, onde se identifica o paciente e analisar o seu contexto de vida, “abrangendo descri¢des
e analises que procuram, por um lado, capturar o ponto de vista dos sujeitos, suas experiéncias
e interpretagdes e, por outro, explorar um conjunto de elementos vinculados aos contextos
social, cultural, assistencial, etc.” [4, p.82]. Esta andlise proporciona tanto o estudo sobre a
histéria de vida do sujeito transformado em paciente pela ruptura que a doenga causou em sua
vida, quanto a analise das experiéncias com a enfermidade e os ITs vividos pelo mesmo.

As outras adaptagoes, realizadas tendo como base os modelos anteriores de analise de
stakeholders e IT [4,30,32], compreendem as etapas seguintes do modelo, apresentado na
Figura 4. Portanto, a Figura 4 ¢ o modelo de analise proposto para a TDCC desenvolvido a
partir das adaptacdes destes trés modelos anteriores, dos conceitos e pressupostos gerados, das

categorias de contexto e categorias de analise.
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Figura 4 — Modelo de anilise para Tomada de Decisdo Cocriada

[ MODELO DE ANALISE PARA TDCC]

Unidades Je contexto

ko

Categorias de andlise Categorias de analise

- : 7 Identificacéo e classificagdo RelacBes do paciente Relaces entre
Experiéncia do paciente Salde/doenca { A T RARTRS ] { com stakeholders stakeholders
5 unidades de registro 8 unidades de registro 01 undade de reqistro 11 unidades de registro

5 unidades de registro

FASE 3
Andlise das relacdes
com e entre stakeholders

FASE 4
Recomendar agfes para
motivacdo da TDCC

FASE 2
= e EASEL ; Identificacdo dos stakeholders
identificagdo e contexto do paciente Classificacéio dos stakeholders

Fonte: Elaboracio propria.

Percebe-se, entdo, que a Figura 4 ¢ uma continuagdo da Figura 1 onde, vistos na
sequéncia, representam uma proposta teorica-metodoldgica da TDCC. O modelo é composto
de quatro fases e cinco etapas, pois na segunda fase acontecem duas etapas.

As quatro fases com as cinco etapas do modelo estdo descritas abaixo.

4.1. FASE 1. IDENTIFICACAO E CONTEXTO DO PACIENTE

Refere-se ao histérico de vida do paciente e suas experiéncias com a enfermidade.
Engloba os dois primeiros conceitos da TDCC, paciente e satide/doenca, onde se busca analisar
a historia de vida do paciente, suas experiéncias com a enfermidade e seus IT. Nesta fase, sera
analisado o Pressuposto 1 da TDCC, que admite ser o paciente um individuo que, apds a ruptura
causada pelo surgimento de uma doenga, precisa ser ativo em todo o processo
saude/doenca/cuidado porque, embora haja protocolos especificos para cada doenca, cada
paciente tem suas historias de vida, formas de pensar e agir, e ainda pode contar com uma rede
de apoio para além dos profissionais de saude.

Nesta fase, a dimensdo analisada ¢ o Paciente, com duas categorias de andlise: (i)
Experiéncia do paciente; e (ii) Satide/doenca. Na primeira, serdo codificadas informacdes sobre
as experiéncias do(s) paciente(s) estudado(s), através das cinco unidades de registros, conforme
Quadro 3, sobre histérias de vida, experiéncias com a enfermidade, engajamento e autocuidado,
e PAPs. Ne segunda, as unidades de registros codificardo o(s) tipo(s) de doenca do paciente,

sintomas, IT e contextos sociais, religiosos, culturais e étnicos do paciente.
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Como no modelo holistico para andlise dos IT [4], pretende-se nesta etapa compreender
aspectos variados observados nos comportamentos frente ao adoecimento, principalmente nas
tomadas de decisdes, percursos empreendidos na busca do cuidado, na visdo do paciente. Sendo
assim, as proximas etapas deste modelo dizem respeito a identificacdo e classificagdo dos
stakeholders que interagem com o paciente estudado, pois como se presume no Pressuposto 2
da TDCC, o conceito de doenca, bem mais amplo do que o tratado biomedicamente por
protocolos internacionais, ¢ multidimensional, pois além da biologia, as dimensdes sociais,
religiosas, culturais, temporais, economicas e étnicas devem ser consideradas. Com isto, varios

stakeholders emergem das relagdes do paciente em outras dimensdes além da biomédica.

42. FASE 2. IDENTIFICACAO DOS STAKEHOLDERS E POSTERIOR
CLASSIFICACAO

Nesta fase, ja se inicia a analise na dimensao do stakeholder com a categoria de analise
unica sobre a identificacdo e classificacdo dos stakeholders. A segunda e terceira etapas,
previstas na fase 2 deste modelo de analise, estdo relacionadas diretamente ao Pressuposto 3
deste estudo, que considera que os stakeholders sdo pessoas ou organizacdes interessadas e/ou
interessantes no tratamento e bem-estar de cada paciente. Na primeira etapa, a identificacao ¢
um mapeamento de quem sdo os stakeholders que se relacionam com o paciente em estudo e a
segunda, ¢ a classificag@o sobre ser primario ou secundarios.

Os estudos iniciais da TDCC [7] identificaram como stakeholders primarios os que mais
interagem com o paciente, que sao os médicos, familiares, provedores de satde, amigos e
grupos de pacientes da mesma doenga. Como stakeholders secundarios, foram identificados os
governos, as redes sociais, grupos de interesses especiais, o direito do consumidor e o mercado

farmacéutico.

4.3. FASE 3 - ANALISE DAS RELACOES DO PACIENTE COM OS STAKEHOLDERS E
ENTRE STAKEHOLDERS

Conforme o Pressuposto 4 deste estudo, que prevé que a cocriagdo de valores que
emerge das relagdes do paciente com seus stakeholders e nas relacdes entre os stakeholders,

onde os tipos de lacos (fortes ou fracos) tém contribuicdes diferentes nos tratamentos e na
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qualidade de vida do paciente, e devem ser analisados nestas relagdes, os principios DART da
CV: diédlogo, acesso, riscos e transparéncia, serdo analisadas as relagcdes com e entre
stakeholders através de cinco categorias de andlise. Além destas cinco categorias, o Quadro 3
apresenta as trinta unidades de registros que as compdem, as quais servirdo para codificagdo
do material da pesquisa.

Estudos futuros com a TDCC podem proporcionar a verificagdo, de questdes como: (i)
se um paciente que se restringe a convivéncia de lagos fortes fica limitado a informagdes, por
exemplo, sobre novos tratamentos ou beneficios alcancados por outros pacientes; (ii) se
pacientes que tém longa relacdo com os mesmos médicos ficam limitados as mesmas
medicacdes ou protocolos de tratamento; (iii) a comparagdo da evolucdo nos tratamentos e
qualidade de vida entre pacientes que participam ou ndo em redes sociais com outros pacientes

da mesma doenca e que, assim, tiveram acesso a outras experiéncias com a enfermidade.

4.4. FASE 4 - RECOMENDAR ACOES PARA TDCC

Assim como na proposi¢do de um dos modelos de anélise para stakeholders estudado
[30], esta ultima fase e etapa do modelo de analise tem como objetivo a elaboracdo de um plano
de acdo e motivacdo para a cocriagdo de valores nas tomadas de decisdes para satide e bem-
estar dos pacientes.

Por se tratar de analises de multiplas perspectivas de diferentes stakeholders, estudos
com a TDCC proporcionardo, também, oportunidades para comparar perspectivas tanto do
paciente quanto de diferentes stakeholders e identificar “gaps” para melhorar as interagdes
entre o paciente e seus stakeholders. Possibilita também discutir as ideias de diversas
perspectivas sobre o assunto, alicercando e subsidiando novos objetivos. E, ainda, elaborar
planos de ag¢do e motivagdo para melhor cocriacdo de valores entre pacientes e seus
stakeholders nas tomadas de decisdes, proporcionando, assim, melhores experiéncias para o

paciente.

5. CONCLUSAO

Com o objetivo de propor um modelo de andlise para tomada de decisdo de maneira
cocriada entre um paciente e seus stakeholders, conclui-se este estudo com a proposi¢ao de um

modelo de analise especialmente desenvolvido a partir dos conceitos e pressupostos da TDCC,
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tendo como base principal trés modelos estudados na literatura [4,30,32] para analisar o
paciente com sua historia de vida e seus IT, e suas relagdes com e entre stakeholders. O modelo
proposto contempla tanto a perspectiva do paciente quanto a de seus stakeholders.

As cinco categorias de analise, as duas categorias de contexto e as trinta unidades de
registro emergiram através da analise de conteudo indutiva na revisdo narrativa da literatura,
onde foi também definida uma estrutura conceitual teérico-metodologica da TDCC. Com isto,
tanto o objetivo geral quanto os quatro objetivos especificos foram alcangados, culminando
com a proposi¢ao de um modelo de analise para TDCC.

Estudos futuros sao esperados com a aplicacao pratica do modelo de anélise da TDCC,
principalmente com pacientes ou grupos de pacientes que estejam em tratamento. Espera-se
que as recomendacdes extraidas de aplicacdes deste modelo de andlise sejam proveitosas tanto

para o(s) paciente(s) em estudo, quanto para outros pacientes.
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