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RESUMO

Esta dissertacdo é composta por dois artigos, o primeiro ¢ uma revisdo sistematica da
literatura e o outro ¢ um artigo empirico. O foco de investigacio foi a percepg¢do sobre a
doenca renal cronica, as estratégias de enfrentamento e a adesdo em pacientes em
hemodialise. No estudo I, realizou-se uma revisao sistematica da literatura internacional
em relagdo a percepcdo sobre a doenca e a doenca renal cronica em pacientes em
hemodialise no periodo de 2001-2012, nas bases de dados Academic Search Premier e
Medline with Full Text. Encontrou-se 17 artigos de delineamento quantitativo, que
foram publicados em diferentes revistas da area da saude e por diferentes profissionais.
Os resultados apontam que o conceito de percepcdo sobre a doenca ¢é util para
compreensdo do impacto da DRC e do tratamento em HD para a qualidade de vida
desses pacientes. A percep¢do negativa da doenga foi relacionada a ndo-adesdo ao
tratamento recomendado e tiveram relacdo com comportamentos de autocuidado,
sintomas de depressdo, qualidade de vida, mortalidade e sobrevida, e na adesdo ao
tratamento a Medicina Complementar e Alternativa - CAM, e as percepgdes negativas
na ndo-adesdo ao tratamento desses pacientes. O IPQ-R ¢ o instrumento mais utilizado e
util para avaliar as percepgdes sobre a doencga. J& no estudo 2, o objetivo foi investigar a
relacdo entre as percepgdes sobre a doenca renal cronica, as estratégias de
enfrentamento e a adesdo ao tratamento em pacientes em HD, e o possivel poder
preditivo das percepgdes sobre a doenca e do enfrentamento para a adesdo ao tratamento
em hemodialise. Participaram do referido estudo 70 pacientes adultos em tratamento
hemodialitico na regido do Litoral Norte do Rio Grande do Sul. Os instrumentos
utilizados foram o questiondrio de dados sociodemograficos, ficha de dados clinicos e
avaliacdo da adesdo, questionario de percep¢do sobre a doenca — Illness Perception
Questionnaire (IPQ-R), e o questionario de estratégias de enfrentamento - Coping with
Health Injuries and Problems (CHIP). Algumas dimensdes da percep¢do da doenca
correlacionaram-se positivamente com algumas dimensdes do enfrentamento: duragdo
ciclica da doenga e as dimensdes do enfrentamento paliativo, distragdo e preocupagdes
emocionais; consequéncias da doenca e enfrentamento das preocupac¢des emocionais;
controle do tratamento e enfrentamento paliativo e instrumental; percep¢do emocional e
enfrentamento das preocupagdes emocionais; € por fim, a dimensdo coeréncia da doenga
correlacionou-se negativamente com o enfrentamento instrumental. As dimensdes de
identidade, dura¢do ciclica e consequéncias da doenga correlacionaram-se
negativamente com a adesdo percebida pelas enfermeiras, enquanto os niveis de
potassio também tiveram correlagdo negativa com a dimensao relativa as consequéncias
da doenca. A andlise preditiva mostrou que apenas a dimensdo referente as
consequéncias foi preditora da adesdo percebida pelas enfermeiras (8,6% da sua
variancia) e dos niveis de potassio (6,7% da variancia). Conclui-se que a percepgao
sobre as consequéncias da doenca ¢ uma dimensdo importante de ser avaliada nos
pacientes em hemodidlise para prever possiveis problemas de adesdo ao tratamento.
Entende-se, também, que estes resultados poderdo contribuir para um melhor
atendimento a esses pacientes.

Palavras-chave: Percepcdo sobre a Doenga; Representagdo sobre a Doenga; Doenca
Renal Cronica; Estratégias de Enfrentamento; Adesdo ao Tratamento; Hemodialise.



ABSTRACT

This dissertation comprises two articles. First one is a systematic literature review,
whereas the second is an empyrical article. The investigation focuses on chronic kidney
disease perception, coping strategies and adherence in hemodialysis patients. In Study I,
a systematic review of international literature on illness perception and chronic kidney
disease in hemodialysis patients in the period 2001-2012 was carried out. It was done on
the databases Academic Search Premier and Medline with Full Text. 17 articles were
found on quantitative delineation, which were published in different health magazines
by various professionals. Results indicate that the concept of illness perception is useful
to understand the impact of CKD and HD treatment on these patients' quality of life.
Negative perception of the disease was associated with non-adherence with the
recommended treatment and was related to self care behaviour, depression symptoms,
quality of life, mortality and extended survival. Negative perception was also associated
with adherence with treatment by Complimentary and Alternative Medicine - CAM, and
with the negative perceptions in these patients' non-adherence with the treatment. The
IPQ-R is the most used and useful tool to evaluate illness perception. In study 2, the
objective was to investigate the relation between chronic kidney disease perception,
coping strategies and adherence with treatment in HD patients, and the possible
predictive power of illness perception and coping to adherence with hemodialysis
treatment. 70 adult patients in hemodialytic treatment on the North Coast of the
Brazilian state of Rio Grande do Sul took part in study 2. The instruments used were the
sociodemographic data questionnaire, medical chart and adherence evaluation, the
Illness Perception Questionnaire (IPQ-R) and the coping strategies questionnaire -
Coping with Health Injuries and Problems (CHIP). Some illness perception dimensions
were positively correlated to some coping dimensions: cyclic illness duration and
palliative coping dimensions, distraction and emotional worry; illness consequences and
emotional worry coping; treatment control and instrumental and paliative coping;
emotional perception and emotional worry coping; and last, the dimension illness
coherence was negatively correlated to instrumental coping. The dimensions identity,
cyclic duration and illness consequences were negatively correlated to perceived
compliance by nurses, whereas potassium levels also were negatively correlated to the
illness consequences dimension. Predictive analysis showed that only the dimension
related to the consequences was predictive of the adherence perceived by nurses (8,6%
of its variance) and the potassium levels (6,7% of the variance). In conclusion, the
perception of the illness consequences is an important dimension to be evaluated in
hemodialysis patients in order to predict possible problems on treatment adherence. The
results can also contribute for a better approach to these patients.

Keywords: Illness Perception; Illness Representation; Chronic Kidney Disease; Coping
Strategies; Treatment Adherence; Hemodialysis.



APRESENTACAO

"Agir, eis a inteligéncia verdadeira. Serei o que
quiser. Mas tenho que querer o que for. O éxito
estda em ter éxito, e ndo em ter condicdes de éxito.
Condigées de palacio tém qualquer terra larga,
mas onde estard o paldcio se ndo o fizerem ali?"
Fernando Pessoa

Esta dissertacdo de mestrado foi realizada no Programa de Pds-Graduagdo da
Universidade do Vale do Rio dos Sinos, na linha de pesquisa “Processos Saude-Doenca
em Contextos Institucionais”. O alvo deste estudo foi a percepcdo sobre a doenga renal
cronica, as estratégias de enfrentamento e a adesdo ao tratamento em pacientes em
hemodidlise. A percepcdo sobre a doenca, fundamentada no modelo tedrico de
autorregulagdo do comportamento em saude de Leventhal, ¢ um tema ja relativamente
desenvolvido na literatura cientifica internacional, porém no Brasil ndo ha pesquisas a
este respeito. Além do mais, esta tematica ¢ ainda menos abordada no que diz respeito a
percepcdo sobre a doenca renal cronica, a estratégia de enfrentamento como recurso
para conviver com uma doenca cronica e a sua relacdo com a adesdo ao tratamento. Para

a apresentagdo dos resultados alcangados, a dissertacdo foi dividida em duas se¢des.

Na Secdo I, encontra-se o artigo tedrico “A Percep¢do sobre a Doenca e a
Doenca Renal Cronica em Pacientes em Hemodidlise: Uma Revisdo Sistematica da
Literatura Internacional”. Neste artigo, foram apresentadas e discutidas as pesquisas
existentes, publicadas no periodo de 2001-2012, destacando-se que majoritariamente as
percepcdes encontradas sobre a doenca foram preditoras entre as percepgdes positivas a
respeito da doenca renal cronica nos comportamentos de autocuidado, nos sintomas de
depressdo, na qualidade de vida, na mortalidade, na sobrevida e na adesdo ao tratamento
a Medicina Complementar e Alternativa — CAM. Ja as percepcdes negativas foram
preditoras na ndo-adesdo ao tratamento. Todavia, ndo foi possivel identificar as

percepcdes especificas para a doenga renal cronica em pacientes em hemodialise.

Na Secdo II, apresenta-se o artigo empirico “Percepcdo sobre a doenca renal
cronica, estratégias de enfrentamento e adesdo ao tratamento em pacientes em
hemodialise” que investigou a relacdo entre as percepgdes sobre a doenga renal cronica,
estratégias de enfrentamento e a adesdo ao tratamento em pacientes em HD, numa

amostra de 70 participantes da regido do litoral norte do RS. Almeja-se que o resultado
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desta investigacdo dé subsidios a ideia de que a percep¢do sobre a doenga renal cronica
e as estratégias de enfrentamento sejam preditoras de maneira significativa da adesdo ao

tratamento dos pacientes em HD.

Espera-se que esta dissertacdo forneca subsidios para o desenvolvimento de
intervengdes clinicas tanto médicas quanto psicologicas, que incluam as percepgdes
sobre a doenga renal cronicas tanto nas intervengdes iniciais (diagndstico) quanto nas
intervengdes do tratamento e/ou ao longo do tratamento, bem como no ambito da
prevencdo das doengas cronicas. Deste modo, a compreensdo e inser¢do dessas
dimensdes sobre a percepcdo da DRC poderd vir a ser um recurso positivo para a saude
mental destes pacientes e para o atendimento terapéutico, ajudando-os em seu

tratamento e seu restabelecimento, seja este fisico ou psicoldgico.
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Secdo I — Artigo Tedrico

A PERCEPCAO SOBRE A DOENCA E A DOENCA RENAL CRONICA EM
PACIENTES EM HEMODIALISE: UMA REVISAO SISTEMATICA DA
LITERATURA INTERNACIONAL

Introducio

A nefropatia cronica ¢ a perda da fungcdo dos rins. Enquanto doenga
comprometedora do sistema urinario causa um importante impacto na vida das pessoas
nos ambitos fisico, emocional, laboral e social (Kusumota, Rodrigues, & Marques,
2004; Romao Jr., 2004). Seu tratamento ¢ conhecido como Terapia Renal Substitutiva
(TRS), sendo ela a responsavel pela manutencdo da vida dos portadores de Insuficiéncia
Renal Crénica (IRC) ou Doenca renal Crénica (DRC'). As modalidades de tratamento
para a DRC podem ser: 1) Hemodialise (HD), 2) Diélise Peritoneal Ambulatorial
Continua (CAPD), 3) Didlise Peritoneal Ciclica Continua (CCPD), 4) Dialise Peritoneal
Intermitente (DPI) e 5) Transplante (TX). Esses procedimentos possibilitam prolongar a
vida dos pacientes, por meio da manutencdo do estado de cronicidade (Madeira, Lopes,
& Santos, 1998; Unruh, Hartunian, Chapman, & Jaber, 2003), muito embora interfiram

na qualidade de sua vida e na certeza de que ndo ha cura (Romao Jr., 2004).

O tratamento em HD ¢ realizado com o auxilio de uma méquina chamada rim
artificial, dentro de clinicas especializadas para este tipo de tratamento. E feita,
comumente, trés vezes por semana, com duracdo média de quatro horas cada sessdo
(pode haver variagdes neste tempo de acordo com o tamanho, a idade do paciente e as
suas condig¢des clinicas, a alimentacdo e ingestdo de liquidos). Os problemas que podem
surgir durante essas sessdes sdo complicac¢des técnicas e clinicas (Daugirdas, Blake, &
Ing, 2003). Para realizar a didlise, o paciente necessita de uma via de acesso vascular
chamada de fistula artério-venosa (FAV), obtida através de técnica operatoria (Besarab

& Raja, 2003).

1 I3
Sera usado este termo, neste estudo.
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A Medicina convencional, embora tenha provido conhecimentos, técnicas e
atendimentos terapéuticos para o tratamento da DRC, ndo garante uma vida normal aos
portadores desta doenca. Varios autores (Goes & Marcon, 2002; Lima & Gualda, 2001;
Machado & Car, 2003; Shidler, Peterson, & Kimmel, 1998; Unruh et al., 2003)
pontuam que a TRS, apesar de proporcionar ao seu portador o tratamento, gera
limitagdes, promove dependéncia de medicamentos, procedimentos técnicos, mecanicos
e clinicos especializados, além de alteragdes em seus hébitos e estilo de vida (Law,

2002; Marcon, 2003; Terra et al., 2010).

A DRC ¢ considerada um grande problema de saude publica. Segundo o Censo
Brasileiro de Dialise da Sociedade Brasileira de Nefrologia - SBN de 2011 a cada ano,
cerca de 20 mil brasileiros precisam iniciar tratamento dialitico. As taxas de morbidade
e mortalidade s3o elevadas e, além disso, a doenga tem impacto negativo sobre a
qualidade de vida relacionada a satde, que ¢ a percep¢do da pessoa sobre a sua saude
por meio de uma avaliagdo subjetiva de seus sintomas, satisfagdo e adesao ao tratamento

(Martins & Cesarino, 2005).

Diante disto, junto as ciéncias médicas, outros conhecimentos foram se tornando
necessarios para que se pudesse contribuir para uma assisténcia que contemplasse as
questdes psicossociais nos tratamentos propostos (Nicassio, Meyerowitz, & Kerns,
2004; Ordi, 2008; Straub, 2005). Além da doencga fisica em si, que precisa ser tratada
por um especialista, hd a experiéncia psicossocial de se ter uma doenga (Ribeiro, 2005),
com as concomitantes percepgdes individuais. Assim, ao confrontar-se com uma
doenca, o individuo funda seus préprios modelos e percepgdes sobre ela, a fim de dar
sentido e responder aos problemas com que se depara. O modelo de Autorregulacdo de
Leventhal (Self-Regulation Model — SRM) fornece um modelo tedrico para o conceito
de cognicdo da doenca — também chamado de percepgﬁesz sobre a doen¢ca ou
representacoes sobre a doenca —, que estd relacionado ao funcionamento e as
estratégias de enfrentamento que os individuos utilizam para obter resultados
adaptativos e algum bem-estar frente a enfermidade (Cameron & Leventhal, 2003;
Cameron & Moss-Morris, 2004; Caress, Luker, & Owens, 2001; Hagger & Orbell,
2003; Heijmans & Ridder, 1998; Leventhal, Nerenz, & Steele, 1984).

*Utilizarei este termo ao longo desta revisdo, a partir da tradugdo do instrumento IPQ-R feita por
Figueiras, Machado e Alves (2002) para uma versao e adaptagdo para o portugués de Portugal.



17

O processo de Autorregulagcdo ocorre em trés fases: 1) percep¢do cognitiva da
ameagca a saude e de seu significado, que pode ser originada internamente, por exemplo,
através de sintomas de doenca, ou externamente, através de informagdes; 2)
desenvolvimento e implementacdo de um plano de agdo (estratégias de enfrentamento),
para lidar com a ameaca; ¢ 3) avaliagdo do plano de a¢do implementado, podendo esta
avaliacdo resultar em um processo dindmico de modificagdo e atualizagdo das
percepcdes cognitivas (Hagger & Orbell, 2003). Segundo este modelo, quando
confrontada com uma situagdo de doenga, a pessoa pretende regressar ao seu estado de
saude, reencontrando o equilibrio anterior ao aparecimento da doenga (Edgar & Skiner,
2003). A doenca ¢ encarada como um problema, ¢ o comportamento da pessoa ¢ uma
tentativa para resolvé-lo. Nesta perspectiva, a pessoa ¢ um agente ativo na resolug@o de
problemas, e que, perante uma ameaca a sua saude, desenvolve percepg¢des cognitivas
dessa ameaca que vao, por sua vez, determinar o seu comportamento (Petrie &
Pennebaker, 2004). Uma parte importante do modelo de autorregulacdo ¢ que as
estratégias de enfrentamento sdo avaliadas e podem ser modificadas (Leventhal,

Brissette, & Leventhal, 2003).

Foram identificadas cinco dimensdes da percep¢do sobre a doenga (Leventhal,
Nerenz, & Steele, 1984; Leventhal & Benyamini, 1997): 1) sua identidade ou o nivel de
ameaca (ex.: asma, diabetes) e seus sintomas (ex.: dor de cabega ou tontura); 2) seu
percurso, ou seja, o tempo que a doencga leva para se desenvolver, bem como a duracdo
ciclica e a recuperacdo da mesma; 3) a causa (exposi¢do a drogas, estresse, ma
alimentagdo); 4) as consequéncias reais ou imaginarias (hospitaliza¢des, faltas ao
trabalho, disfun¢des sexuais); e 5) a cura ou controle, isto é, a percep¢do do grau com
que a doenca pode ser tratada ou curada. Essas dimensodes da percepcdo sobre a doenca
seguem um modelo 16gico apoiado pela validade de construto e de discriminantes entre

os diversos tipos de doengas (Hagger & Orbell, 2003).

Conforme Shiloh (2006), a dessemelhanga entre as percep¢des subjetivas da
doenga e o conhecimento sobre a mesma € de que as percepgdes sdo flexiveis, enquanto
o conhecimento reflete a informacdo objetiva que foi aprendida através da equipe
médica ou outras fontes de informag¢des. Segundo a autora, é trivial ver pessoas que
respondem corretamente a um teste de conhecimento sobre a sua doenga e, a0 mesmo

tempo, expressam crencas pessoais e entendimentos sobre condi¢des que se desviam do
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conhecimento. E por isso, segundo Maes e Karoly (2005), que os individuos constroem
um modelo mental baseado em suas percep¢des da realidade e de sua condi¢do de
saude. A partir dai, estas pessoas buscam o tratamento para a sua doenca de acordo com
0 que elas acreditam que esta relacionado a sua saude e, além disto, 0 modo como

enfrentam (ou néo) o seu problema dependerd de como elas estardo organizadas.

As percepcdes sobre a doenga, de acordo com Leventhal et al.(1984), t€ém
relacdo direta com a maneira pela qual as pessoas enfrentam a sua doenca. Por exemplo,
pacientes que consideram a sua doenca como tendo um curso cronico costumam
demonstrar pior funcionamento nas atividades diarias e menor inclinagdo em engajar-se
em atividades para o controle da enfermidade. No entanto, essa afirmac¢do ndo ¢é
estendida a todos os tipos e grupos de doencas cronicas (Heijmans & Ridder, 1998).
Dependendo do tipo de doenga, algumas dimensdes podem ser menos ou mais
relevantes. A partir disto, o objetivo deste trabalho ¢ realizar uma revisdo sistematica da
literatura internacional em relacdo a percepg¢do sobre a doenca e a doencga renal cronica

em pacientes em hemodialise, entre janeiro de 2001 e maio de 2012.

Método

Na busca dos artigos, foram empregados os seguintes descritores: representagio
ou percepcdo sobre a doenga, doenga renal cronica e hemodidlise - em inglés: illness
representation or illness perception and chronic kidney disease and hemodialysis, nas
bases de dados MEDLINE WITHFULLTEXT e ACADEMIC SEARCH PREMIER. A
pesquisa incluiu o periodo de janeiro de 2001 a maio de 2012. O critério de sele¢do das
bases de dados foi em virtude que elas sdo referéncia na busca de material cientifico na
area da saude. A revisdo Sistematica foi realizada no més de Margo de 2012 e revisada

em Maio do mesmo ano.

Os critérios de inclusdo dos artigos no presente estudo foram: 1) amostra de
pacientes adultos; 2) objeto de estudo ser a percepcdo sobre a doenga (utilizando o
modelo teodrico da autorregulagdo em satde) relacionada a pacientes com doenca renal
cronica em tratamento hemodialitico. Excluiu-se da revisao: 1) estudos com amostra de
cuidadores ou familiares de pacientes com DRC; 2) artigos relacionados a questdes

genéticas da DRC; 3) artigos sobre outras doengas cronicas; 4) artigos sobre a
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percepcdo sobre a doenga utilizando outras referéncias tedricas; 5) artigos com apenas

abstract; e 6) artigos tedricos e meta-analise nas bases de dados consultadas.

Na primeira busca realizada, nas duas bases de dados no periodo 2001-2012,
foram encontrados 921 artigos usando os descritores ja mencionados. Destes, aplicando-
se os critérios de inclusdo e exclusdo, e verificando aqueles que se repetiam nas duas
bases de dados, restaram 17 artigos. Abaixo estdo especificados todos os passos do

processo de selecdo dos artigos:

1) Na base de dados MEDLINE WITH FULL TEXT foram encontrados 205
artigos utilizando os descritores illness perception or illness representation
and chronic kidney disease and hemodialysis. Com os descritores
mencionados acima, 199 artigos foram excluidos por ndo tratarem do tema
“percepcado sobre a doenga a partir do modelo tedrico da autorregulagdo de
Leventhal e a doenca renal cronica em pacientes em hemodidlise”. Os seis
artigos restantes foram incluidos por preencherem os critérios de inclusdo ja

aludidos neste trabalho.

2) Na base de dados ACADEMIC SEARCH PREMIER encontrou-se 716
artigos, com os descritores illness perception or illness representation and
chronic kidney disease and hemodialysis. Com os descritores citados acima,
700 artigos foram excluidos por nao tratarem do tema “percep¢do sobre a
doenca a partir do modelo teorico da autorregulacdo de Leventhal e a doenga
renal cronica em pacientes em hemodialise”, e um artigo foi excluido por ser
uma meta-andlise. Dos 701 artigos, 15 corresponderam aos critérios de
inclusdo deste trabalho. Destes 15 artigos, quatro deles se repetem nas bases
de dados consultadas, restando ao todo 17 artigos que preencheram os
critérios de inclusdo e que serdo mais bem detalhados e analisados. A Figura

1 ilustra a seleg¢do dos artigos:
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Figura 1. Passos da Sele¢do dos Artigos para a Revisdo Sistematica

1° passo: busca nas duas bases de dados
MEDLINE WITH FULL TEXT e ACADEMIC
SEARCH PREMIER

MEDLINE WITH FULL TEXT

1lIness representation or lllness perception
and chronic kidney disease and
hemodialysis: 205 artigos.

ACADEMIC SEARCH PREMIER

llness representation or lllness
perception and chronic kidney disease
and hemodialysis: 716 artigos.

2° passo: retirar dos 921 artigos aqueles estudos selecionados
de acordo com os critérios de inclusdo e exclusdo criados a

MEDLINE WITH FULL TEXT

199 artigos foram excluidos e seis
artigos foram incluidos.

™~

ACADEMIC SEARCHPREMIER

701 artigos foram excluidos e 15 artigos
foram incluidos.

~

3° passo: Exclusdo de artigos repetidos.

Dos 21 artigos encontrados, foram excluidos quatro estudos que se repetiam nas
bases de dados consultadas.

Quatro artigos repetidos excluidos.

e

4° passo: Das 21 publicagdes encontradas,

apenas 17 responderam aos critérios de
selecdo, apos a exclusdo de quatro artigos
repetidos.

Das 921 publicagdes encontradas durante
a primeira busca, restaram apenas 17
artigos que responderam aos critérios de
selegdo e foram analisados.
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As categorias e subcategorias de andlise dos artigos, baseadas no estudo de
Castro e Remor (2004), foram as seguintes: 1. Base de dados em que o artigo estava
indexado; 2. Titulo do artigo; 3. Autores e departamentos colaboradores ou revistas
académicas (analisadas por especialistas); 4. Palavras-chave; 5. Revista e ano de
publicacdo; 6. Tipo de doencga e tratamento; 7. Objetivo; 8. Delineamento e amostra; 9.

Instrumentos; 10. Principais resultados dos estudos; 11. Conclusao.

Resultados e Discussio

A produgdo cientifica a respeito da percepcdo sobre a doenca e a doenca renal
cronica em paciente em hemodialise ainda ¢ limitada, porém vem se desenvolvendo nos
ultimos anos, visto que os estudos utilizando o modelo de autorregulacdo em saude sdo
relativamente novos e estdo em crescimento (Leventhal et al, 1984; Leventhal, Kelly, &
Leventhal, 1999). E compreensivel que, dentre 921 artigos encontrados inicialmente,
apenas 17 artigos tratam exclusivamente do tema “percep¢do sobre a doenca”, a partir
do referido modelo, uma vez que os conceitos de percep¢do estdo presentes em

diferentes teorias psicoldgicas, com distintos significados e interesses de pesquisa.

Os estudos encontrados, que foram selecionados a partir dos critérios de incluso
e exclusdo mencionados usaram majoritariamente o delineamento quantitativo.
Referente aos participantes dos estudos observou-se amostras de pacientes com DRC
em tratamento hemodialitico, em dialise peritoneal, transplantados e diferentes tipos de
doencas para associar com a DRC, com o objetivo de construir e validar o instrumento
IPQ-R. Os objetivos propostos dos artigos tratam dos temas: percepcao sobre a doenca e
adesdo ao tratamento, resultados clinicos, qualidade de vida, comportamentos de
autocuidado, diferencas raciais/étnicas, mortalidade, adesdo ao tratamento as terapias
complementares, psicossocial, autonomia percebida e autoestima, sintomas de
depressdo, modalidades de didlise e validagdo e construcdo de instrumento. Os detalhes

a respeito de cada artigo estdo descritos na Tabela 1.

Os artigos analisados foram publicados em revistas especializadas na area de
Psicologia da Saude e Psicossomdtica. Assim, destacaram-se as revistas: Journal of
Psychosomatic Research (04), Psychology & Health (03), Nephrology Nursing Journal
(03), seguidas de Nephrology Dialysis Transplantation (02), British Journal of Health
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Psychology (02), American Journal of Nephrology (01), Seminars in Dialysis (01) e
Journal of Health Psychology (01). Com relagdo a distribuicdo dos anos em que esses
artigos foram publicados, verificou-se: 2002 e 2004 (uma publicacdo para cada ano);
2006, 2009, 2011 e 2012 (duas publicagdes para cada ano); 2008 (trés publicagdes) e
2010 (quatro publicag¢des). Todos os artigos encontrados nas bases consultadas sobre
esse assunto estavam em Lingua Inglesa. O instrumento mais utilizado nos estudos para

avaliar a percepg¢ao sobre a doenga foi o /PQ-R.

Os resultados encontrados a partir desses estudos sdo variados e o foco das
pesquisas € abrangente, relacionando a percep¢do sobre a doenca e a doenga renal
cronica em diferentes situacdes. A Tabela 1 traz as principais informacdes sobre os 17

artigos selecionados.
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A partir da busca de artigos a respeito da percep¢do sobre a doenca e doenga
renal cronica, foi possivel detectar que na literatura internacional o nimero de artigos
encontrados € significativo, visto este tema ser de suma importancia por dar subsidios
para compreender as reacdes desses pacientes frente a sua doenca e ao seu tratamento.
Conhecer e entender sobre a percep¢ao da doenga renal cronica também podera auxiliar

nas informacdes, orientagdes e cuidados preventivos para a populagdo em geral.

Apesar do crescimento da Psicologia Clinica e da Satude (Nicassio et al., 2004;
Straub, 2005) nos ultimos anos, os psicologos ndo sdo protagonistas no
desenvolvimento de pesquisas relacionadas a doenca renal cronica, como ¢ mostrado
nesta revisao sistematica. Neste sentido, os esfor¢os para estudar as percepcdes da DRC
auxiliardo todos os profissionais da saude a entender o que os pacientes pensam e
entendem sobre sua doenga, bem como a promover estratégias de intervengdo mais

adequada para essa populacao.

E importante salientar que ndo foi possivel identificar com clareza percepgdes
especificas da doenga renal cronica, o que pode estar relacionado a poucos estudos
isolados sobre o tema realizado até o momento. No entanto, varios avangos foram feitos.
Por exemplo: Os resultados apontam que o conceito de percepcdo sobre a doenga ¢ tutil
para compreensao do impacto da DRC e do tratamento em HD e na qualidade de vida
desses pacientes, assim como a percep¢ao negativa da doenga estd relacionada a ndo-
adesdo ao tratamento recomendado, o que pode levar a desfavoravel evolugao clinica e a
sintomas de depressdo em pacientes em hemodidlise. As percepcdes sobre a doenca
foram preditoras nos comportamentos de autocuidado, nos sintomas de depressdo, na
qualidade de vida, na mortalidade, na sobrevida e na adesdo ao tratamento a Medicina
Complementar e Alternativa - CAM, enquanto as percepcdes negativas foram preditoras
da ndo-adesio ao tratamento. O/PQ-R ¢ um instrumento abrangente e
psicometricamente aceitavel e util para avaliar as percepgdes sobre a doenga, bem como
o modelo tedrico de Leventhal. Diante do exposto, € possivel visualizar a necessidade
de um olhar mais integral ao paciente e incluir a percep¢@o sobre a doenga como uma
variavel importante de ser observada para compreender os comportamentos € as reagdes

dos pacientes frente a doenga.
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Os artigos selecionados examinaram a percep¢do sobre a doenca em pacientes
em hemodidlise, relacionados a DRC. Com isso, pode-se notar que os estudos aqui
apresentados e analisados expressam a necessidade de desenvolver conhecimentos e
aumentar pesquisas a respeito da DRC, bem como promover intervencdes terapéuticas
psicoldgicas e médicas diante do diagndstico e do tratamento, para que se possam
adquirir condutas preventivas a partir das tematicas estudadas. Até porque ha evidéncias
de que intervencdes destinadas a alterar as percepgdes sobre a doenga dos pacientes
podem melhorar os seus resultados adaptativos (Petrie, Cameron, Ellis, Buick, &
Weinman, 2002). Uma vez que, no modelo tedrico de Leventhal (SRM), a percepgado
sobre a doenga é subjetiva, significando que os individuos desenvolvem diferentes
modelos mentais a partir da sua realidade e crenca quanto a sua condi¢cdo de saude, ¢

importante conhecé-los para identificar e entender os comportamentos relacionados a

sua doenga e ao tratamento que realizam. (Maes & Karoly, 2005).

Assim como com outras doengas cronicas (Castro & Remor, 2004; Zimpel &
Fleck, 2007), prevalecem na literatura internacional os estudos quantitativos na area da
saude com pacientes cronicos, dado esse que vem a se confirmar nessa revisdo
sistematica. Existem lacunas importantes a serem preenchidas, tais como: a falta de
clareza nos resultados a respeito da percep¢do da DRC e os diferentes modelos e a
dindmica da autorregulagdo (o impacto cognitivo e emocional) que o individuo constitui
a partir das suas vivéncias de estar/ser enfermo da doenca renal cronica e de necessitar
de um tratamento permanente, relacdes com pacientes jovens, com outras doengas e
com tempo de tratamento (tanto aqueles que estdo iniciando o tratamento quanto
aqueles que ja estdo em tratamento por mais tempo). Portanto, novos estudos poderdo

ser capazes de suprirem muitas dessas questoes.

Apesar de poucos estudos apresentarem conclusdes em relagdo a percepgdo
sobre a doenga renal crdonica, a maior parte dos estudos mostrou que quanto mais
positiva a percep¢do emocional e as consequéncias da DRC, mais estdo negativamente
correlacionadas com o bem-estar, assim como uma percepcio negativa da doenca e da
ndo-adesdo ao tratamento recomendado possa levar o paciente em HD a uma
desfavoravel evolucdo clinica. A qualidade de vida é um conceito relacionado ao meio
ambiente, aos aspectos fisicos, psicoldgicos, nivel de independéncia, relagdes sociais e

crengas pessoais (Fleck et al., 2000). A manutencdo de uma possivel boa qualidade de
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vida é um dos objetivos em pacientes com DRC (Carlson, Johnson, & Kjellstrand,
1987; National Kidney Foundation - NKF, 2002), ja que o diagndstico € de cronicidade.
Inumeros estressores estido relacionados e presentes no tratamento, além das mudangas
impactantes no modo de vida, entre outras. H4 também um declinio das taxas de
filtracdo glomerular (TFG®) e as condicdes de comorbidades, tais como, diabetes
mellitus, hipertensdo, doenga cardiaca, neurologica e psiquiatrica, sendo todas comuns
em pacientes com DRC (NKF, 2002; Baldree, Murphy, & Powers, 1982; Bohannon,
Hull, & Palmeri, 1994; Gurklis & Menke, 1988; Kimmel, 2002; Lindqvist, Carlsson, &
Sjodén, 1998; Nichols & Springford, 1984). Sendo assim, surge a necessidade de
desenvolver pesquisas que possam subsidiar conhecimentos nessa area.
Consequentemente, a promogao, a prevengdo e o tratamento destes pacientes e daqueles

que apresentam riscos em desenvolver a doenca pode-se fazer possivel.

As andlises dos estudos relacionados a percepgdo sobre a doenga e & DRC sdo
produzidas por diferentes areas do conhecimento em especial pela medicina, entretanto
ndo hd uma integragcdo entre estes saberes, o que pode dificultar o atendimento ao
paciente. Isso pode ser um identificador da necessidade dos diferentes olhares, onde
cada um complementa o outro em relagdo ao entendimento do individuo como um todo.
A partir da andlise dos artigos selecionados, observa-se que os assuntos tratados se
relacionam com o tema proposto nesta revisdo, porém o tema primordial estd sempre
relacionado a outros temas que ndo espeficamente corresponde a este estudo. Mas isto
ndo significa que ndo sejam importantes, desatualizados ou fora do contexto de

interesse.

Portanto, a percep¢do sobre a doenca ¢ individual, mas também tem um viés
cultural, social e familiar (Kaptein et al., 2011). Nesta revisdo da literatura cientifica
internacional, foram encontrados dezessete estudos que abordam a percepcdo sobre a
doenga e da doenca renal cronica em pacientes em HD associados a varias tematicas da
doenca. Ja4 no Brasil, os estudos ainda s@o inexistentes com essa populagdo,
contempladas nas questdes propostas neste estudo, apesar do nimero expressivamente

alto de portadores de DRC (Censo Brasileiro de Diélise da SBN, 2011). Tendo em vista

Taxa de filtragdo glomerular (TFG) é o volume de 4gua filtrada fora do plasma pelas paredes dos
capilares glomerulares nas capsulas de Bowman, por unidade de tempo. A TFG ¢ amplamente aceita
como a melhor medida do funcionamento renal. Nao pode ser mensurada diretamente, sendo estimada
pelo clearance urinario de um marcador de filtragdo (KNF, 2002; Hollenberg, 2004; Stevens & Levey,
2005).



36

que o acesso ao tratamento e a satide no Brasil possa apresentar resultados peculiares,
torna-se importante entender as particularidades das percepgdes sobre a doenga dos

pacientes brasileiros.
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“A medicina ndo é constituida da totalidade do que
se pode dizer sobre o sofrimento. Pois o sofrimento
remete o sujeito que o experimenta a sua fantasia e
ao que constitui essa fantasia, isto é, a sua propria
historia e ao discurso que ele pode manter sobre sua
historia.”

Jean Clavreul
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Secdo II — Artigo Empirico

PERCEPCAO SOBRE A DOENCA RENAL CRONICA, ESTRATEGIAS DE
ENFRENTAMENTO E ADESAO AO TRATAMENTO EM PACIENTES EM
HEMODIALISE

Introducio

A perda da fun¢do dos rins chama-se de Insuficiéncia Renal (IR). Ela pode ser
aguda ou crdnica, tendo como sintomas principais: inchago, cansaco, falta de apetite,
fraqueza intensa, frio, perda de peso, diminuicdo da aten¢do, da memoria, do
crescimento, alteragdo do estado mental (como modificagdo da linguagem, memdria, até
0 coma), alteracdo da urina, sonoléncia, pressdo arterial elevada, vomito e diarreia
(Kusumota, Rodrigues, & Marques, 2004). Seus principais sinais sdo: coloracdo palida
da pele, halito semelhante a urina, aumento do tempo de sangramento e atrito
pericardico. A IRC ou DRC, portanto, ¢ o impedimento da eliminagdo eficaz dos
produtos residuais metabodlicos (toxinas) do organismo, acarretando um progressivo
aumento de catabolicos no sangue. Suas principais causas sdo: hipertensdo, infec¢ao
urinaria recorrente, glomerulonefrite, calculo renal, diabetes, malformacdes e doengas
hereditarias e autoimunes (Kusumota et al., 2004). Também pode ser determinada como
uma sindrome complexa, caracterizada pela perda lenta, progressiva e irreversivel das

fungdes renais (Riella & Pecoits-Filho, 2003).

Os rins sdo responsaveis por quatro fung¢des essenciais no organismo: 1)
eliminagdo de toxinas do sangue por um sistema de filtragdo; 2) regulacdo da formacio
do sangue e da produgdo dos gldbulos vermelhos; 3) regulagdo da pressdo sanguinea; e
4) controle do balangco quimico e de liquidos do corpo. Os rins também produzem
hormdnios responsaveis pelo controle de pressdo arterial (renina), pela produgdo e
liberacdo de globulos vermelhos pela medula ¢ssea, o que evita a anemia
(eritropoetina), e pelo controle do metabolismo 6sseo (calcitriol) (Zatz, 2002). Entdo,
segundo Bellodi (1994), quando os rins perdem seu funcionamento, todos os produtos
toxicos que deveriam ser eliminados do organismo ficam acumulados no sangue.
Consequentemente, os rins ndo conseguem mais manter a normalidade do meio interno

do paciente (Romao Jr., 2004).
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O tratamento em HD ¢ realizado através do rim artificial, em clinicas
especializadas para este tipo de tratamento (Daugirdas, Blake, & Ing, 2003). Para
realizar a didlise, o paciente necessita de uma via de acesso. Conforme Besarab e Raja
(2003), o acesso ao sistema vascular se d4 por meio de uma fistula artério-venosa
(FAV) °, obtida através de técnica operatoria chamada anastomose’. E necessaria uma
boa técnica operatoria para uma sobrevivéncia da fistula em longo prazo. As veias
tornam-se arterializadas e, em poucas semanas, ficam distendidas e sdo facilmente
puncionadas; ou através de cateter, que em HD ¢ uma via de acesso vascular temporaria,
enquanto se espera o amadurecimento da FAV e, em outros casos, ¢ o acesso principal.
Portanto, sdo necessarios cuidados para sua preservagdo e manutencdo. Os locais mais
comuns para insercdo do cateter s@o as veias de grande calibre, como jugular, subclavia
e femoral. O cateter ¢ implantado sob anestesia local, fixado por fios cirtirgicos, com

técnica asséptica, por equipe treinada na propria unidade de dialise.

A DRC, como outras doencas cronicas, tem inicio insidioso e assintomatico
(Bastos et al., 2004). Alguns estudos indicam que os individuos ndo procuram ajuda ou
atendimento médico por desconhecerem a doenga, ndo relacionarem seus sintomas com
doengas da familia ou outras causas, e por falta de atengdo primaria (Araujo, Pereira, &
Anjos, 2009; Bastos, Bregman, & Kirsztajn, 2010). Sesso e Belasco (1996), em seu
estudo, demonstram que os diagnosticos e encaminhamentos tardios para didlise sdo
muito comuns no meio médico, podendo atingir até 50% dos pacientes com DRC,

conforme amostra coletada em Sdo Paulo.

Em outra pesquisa, Sesso, Belasco e Ajzen (1996) afirmam que apenas 29% dos
pacientes que estavam iniciando tratamento dialitico em Sdo Paulo tinham sido
previamente vistos por nefrologistas. As principais razdes para os encaminhamentos
tardios sdo: o fato de a DRC ser frequentemente assintomatica, resisténcia dos pacientes
ao tratamento, tendenciosidade dos clinicos gerais ao ndo encaminhar adequadamente
os pacientes, selecdo de pacientes com menos comorbidades para iniciar didlise,

estrutura deficiente do sistema de saude e falta de acesso ao tratamento.

>Fistula ¢ uma lesdo que se caracteriza por um trajeto através do qual se eliminam secre¢des variadas
(Ferreira, Ferreira, & Anjos, 2009). Em dialise, a fistula ¢ feita cirurgicamente e representa a unifo de
uma artéria com uma veia, em geral no brago. Essa unido faz com que as veias fiquem mais calibrosas e
permitam a retirada de sangue necessario para a dilise, geralmente 250-300 ml de sangue por minuto
(Besarab & Raja, 2003).

®Anastomose é 0 processo cirtrgico feito para originar a fistula artério-venosa (Besarab & Raja, 2003).
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Segundo Ajzen e Schor (2002), a DRC ¢ uma doenga de alta morbimortalidade,
com a incidéncia e a prevaléncia de pacientes aumentando progressivamente no Brasil,
bem como em todo o mundo. As doengas cronicas tém recebido grande atengdo dos
profissionais de saide nas ultimas décadas, devido a grande responsabilidade que tém
na morbimortalidade da populagdo mundial. Dentre elas, a DRC ¢ considerada uma
condicdo sem alternativas de melhoras rapidas, de evolugdes progressivas, que causa

problemas médicos, sociais, psicoldgicos e econdmicos (Martins & Cesarino, 2005).

Em 2006, Sesso ja apontava que no Brasil, havia cerca de 3,1 milhdes de
brasileiros com algum déficit de fungdo renal (1,7% da populagdo, daquele ano), e cerca
de 2 milhdes de pessoas ja tinham DRC. Em janeiro de 2009, Sesso e colaboradores, em
seu estudo do Censo Brasileiro de Didlise, estimava que o numero de pacientes em HD
fosse de 77.589. As taxas de prevaléncia e incidéncia para DRC em tratamento dialitico
foram estimadas em 405 e 144 pacientes por milhdo da populagdo, respectivamente. O
numero estimado de pacientes que iniciaram tratamento em 2008 foi de 27.612. A taxa
anual de mortalidade bruta foi de 17,1%. Dos pacientes prevalentes, 39,9% tinham
idade > 60 anos, 89,6% estavam em HD e 10,4% em dialise peritoneal, 30.419 (39,2%)
estavam em fila de espera para transplante, 27% eram diabéticos, 37,9% tinham fosforo
sérico > 5,5 mg/dl e 42,8% hemoglobina <11 g/dl. O cateter venoso era usado como
acesso vascular em 12,4% dos pacientes em HD. O mesmo autor e ano (Sesso, 2009)
concluiu que a prevaléncia de pacientes em dialise tem apresentado aumento
progressivo, embora em 2009 as estimativas sejam inferiores as de 2008. Atualmente,
no Rio Grande do Sul, cerca de 5500 estdo em TRS, pelo Sistema Unico de Satide —
SUS e mais ou menos 10% em atendimentos por convénio (J. C. Goldani, comunicacio
pessoal, 23 de janeiro, 2012). Segundo o Censo Brasileiro de Diédlise da SBN de 2011,
ha 91.314 pacientes em tratamento dialitico por ano. Os dados chamam aten¢@o para
indicadores da qualidade da didlise de manuten¢@o que necessitam serem melhorados, e

destacam a importancia do censo anual para o planejamento da assisténcia dialitica.

As doengas cronicas, como a DRC, sdo aquelas enfermidades que tém um curso
progressivo e fatal ou, entdo, permanecem controladas e associadas a uma vida
relativamente normal, apesar do empobrecimento das fungdes fisicas ou mentais (Zatz,

2002). E importante reforcar que Barbosa e Valadares (2009) pontuam que o portador
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de DRC vivencia uma importante mudanga em seu cotidiano tdo logo seja imperativa a

necessidade de HD.

Quando o diagnostico de DRC ¢ formulado, ocorrem inimeras implicagdes na
vida do paciente, como por exemplo, em relagdo a percep¢do de seu proprio corpo
(Zatz, 2002). Um sentimento de passividade nasce frente aos fatos médicos e
laboratoriais que desconhece, juntamente com as limitagcdes que a doenga e o tratamento

acarretam em sua vida.

Em razdo da DRC ndo apenas debilitar o organismo, mas também provocar
alteracdes fisicas associadas ao tratamento hemodialitico, estas constituem fatores
limitantes das atividades diarias e rotineiras (Machado & Car, 2003), além das
alteracdes de efeitos psicossociais, como o abandono de atividades de lazer em fungdo
do tratamento (Tsutsui et al., 2009). Portanto, o tratamento do paciente com DRC, por
meio do tratamento da TRS, tem como objetivo aumentar a sobrevida, mas também
deve almejar a sua reabilitagdo (Bohlke, Colla, Silveira, & Barcello, 2002; Bradley &
Macgee, 1994). A reabilitagdo, para Pontes e Hiibner (2008), proporciona uma
consciéncia do paciente a respeito de suas capacidades remanescentes, levando-o a uma

mudanga em sua auto-observacao e aceitacdo da nova realidade.

A realidade iatrogénica destes procedimentos (restricdes alimentares e hidricas,
medicamentos, intervengdes cirurgicas, perda de trabalho, entre outros) acarreta
dificuldades emocionais, em proveniéncia das mudangas fisicas e psicossociais, além
das restricdes que estes tratamentos impdem ao paciente, deixando sua vida menos
prazerosa e sua autoestima abalada (Resende, Santos, Souza, & Marques, 2007). A
pessoa doente vé-se defrontada com sensagdes desagradaveis ligadas as alteragdes dos
orgaos as fungdes de seu corpo e uma certa mudanga de sua harmonia corporal (Barros,

Duarte, & Santos, 2000).

Considera-se que para um individuo conviver o dia-a-dia com um estado de
cronicidade ¢ indispensavel que se adapte as modificagdes de ordem comportamental,
cognitiva, social e emocional mais ou menos complexas, de modo que a sua qualidade
de vida seja o minimo possivel afetada (Ribeiro, 2005). Além do mais, atualmente, as
atencdes comegaram a se voltar para uma terapéutica que vise a melhorar a qualidade de
vida (Fleck et al., 2000) do paciente com DRC, como um fator relevante no cenario da

TRS, e no apenas a extensdo de sua vida (Gomes, 1997).
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Conforme Zatz (2002), todos os pacientes de DRC tém um caminho inadiavel a
fase terminal, quando passam a necessitar da didlise cronica ou transplante renal. O
impacto do diagnostico e do tratamento dialitico pode causar no paciente um grande
desgaste emocional devido a necessidade de submeter-se a um tratamento longo que
ocasiona limitacdo fisica e diminui¢do da vida social, pois esta forgado a permanecer em
tratamento por varias vezes na semana, em um tempo consideravel por sessdo. Sdo
inumeros os fatores que interferem no modo como o doente ird lidar com a sua
patologia: a perda da independéncia, a perda do status social, assim como a perda da
propria fungdo corporal, que podem repercutir enquanto fatores precipitadores para a

eclosdo de uma depressao, por exemplo.

O modelo de Autorregulacdo de Leventhal foi testado em varios estudos,
envolvendo uma série de doencas cronicas, incluindo a sindrome da fadiga cronica,
esclerose multipla, artrite reumatoide, doenga pulmonar obstrutiva crdnica, psoriase,
doenca de Huntington, céancer, infarto do miocardio, trombose venosa profunda
(Kaptein et al., 2003) e também a DRC (Caress, Luker, & Owens, 2001; Fowler &
Baas, 2006). Para cada doenca e cada pessoa podera haver uma percepgao distinta, uma
vez que as caracteristicas e as demandas decorrentes da enfermidade podem mudar.
Assim, esse modelo da subsidios para trabalhar tanto a prevencdo quanto o tratamento e

o enfrentamento das diferentes doencas cronicas.

Neste modelo, a experiéncia pessoal ¢ unica e pode levar o paciente a ter
diferentes percep¢des sobre a doenga entre pessoas com experiéncias similares (Shiloh,
2006). Um exemplo ¢ a existéncia de historico familiar de diabete, uma das causas da
DRC (Kusumota et al., 2004), como foi verificado num estudo sobre a eficicia da
comunicacdo do risco familiar, resultando num impacto importante nas percepgdes de
seu portador, em especial nas percep¢des de controle pessoal e possiveis mudancas de
comportamentos (Pijl et al., 2009). Portanto, portadores de DRC com a mesma historia
familiar objetiva podem ter tido diferentes experiéncias e exposicdes aos efeitos da

doenga e vislumbrar diferentes consequéncias para a doenca.

O processo de conviver com uma doenca cronica leva o paciente e sua familia a
centralizarem suas atividades em torno do tratamento e da doenga. O regime terapéutico

e a ocorréncia de crises (pela perda de trabalho, mudangas nos papéis e
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responsabilidades familiares, internacdes hospitalares, exames laboratoriais e médicos,
complicag¢des fisicas, clinicas e emocionais, entre outras) causam mudangas na dindmica
familiar, na identidade de seus membros e na vida social. Assim, a doenca de um
membro também ¢é a doenca de sua familia, pois, geralmente diante de situagdes de
adversidade ¢ comum que haja maior envolvimento familiar na busca de sua resolucéo

(Silva, Guedes, Moreira, & Souza, 2002).

Weis (2003) reforga que, nas ultimas trés décadas, as pesquisas sobre
enfrentamento tém apontado que este é um processo de autorregulagdo que atua nos
niveis cognitivos e comportamentais. Anjos (2006) refere ainda que os pacientes
utilizam uma variedade de estratégias de enfrentamento para lidar com seu problema de
saude, de acordo com seu jeito de ser e do que acreditam que serd eficiente. Para
Folkman (1984), o enfrentamento ¢ definido a partir de uma avaliagdo do individuo
sobre o estressor, e este depende da relacdo entre o individuo e o ambiente. Folkman e
Lazarus (1988) acrescentam que o processo de enfrentamento tem duas importantes
funcdes, a saber: 1) regular a resposta emocional aos eventos estressantes - este € o
enfrentamento focado na emogdo; e 2) controlar ou alterar o problema que causou o

distress (estresse negativo) - este € o enfrentamento focado no problema.

Simultaneamente a ativagdo do processo motivacional focado no problema (PF),
o estimulo e a percep¢do de ameacga ativam respostas emocionais frequentemente
relacionadas com o medo, a ansiedade e a preocupagdo, ou com a raiva ¢ a depressao
(Leventhal, Nerenz, & Steele, 1984; Leventhal & Benyamini, 1997; Leventhal, Brissete,
& Leventhal, 2003). Respostas aparentemente irracionais e ameacas a saude podem ser
explicadas pelo fato de o processamento cognitivo e emocional ocorrerem
paralelamente. Assim, o conteudo da percepcao sobre a doenga refere-se a natureza das

ameacas para a saide do individuo.

Estratégias de enfrentamento adaptativas estdo associadas ao uso de estratégias
variadas e multiplas, ajustadas ao estresse da situa¢do. Porém, o enfrentamento nio ¢
um processo estritamente individual, mas sim contextual, assim como a interacdo do
paciente com seu ambiente (marido, familia, amigos, cuidador, local de tratamento,
etc.). O apoio ¢ o ambiente social do paciente influenciam diretamente o uso de

estratégias de enfrentamento emocionais, cognitivas ou comportamentais (Folkman &
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Lazarus, 1980; Lazarus & Folkman, 1984; Pais-Ribeiro, 2009; Scherer, Wiebe, Luther,
& Adams, 1988).

Em uma pesquisa realizada por Bertolin, Pace, Kusumota e Ribeiro (2008) com
0 objetivo de sintetizar a contribui¢do das pesquisas realizadas sobre o modo de
enfrentamento das pessoas em tratamento hemodialitico, os autores encontraram
resultados que apontam que os modos de enfrentamento focados no problema sao mais
utilizados e que a depressdo se correlaciona positivamente com os modos de
enfrentamento focados na emoc¢do para pessoas em tratamento em HD. Estes
concluiram que a identifica¢do do modo de enfrentamento ¢ uma informagao preciosa
para planejar o tratamento individualizado que proporcione controle dos estressores
inerentes a doenca e ao tratamento em HD, subsidiando melhor adaptagdo do paciente

ao regime terapéutico.

Harwood, Wilson, Locking-Cusolito, Sontrop e Spittal (2009) pesquisaram os
estressores € as estratégias de enfrentamento utilizadas por individuos com DRC. Os
resultados apontam que a fadiga, os problemas de sono e a neuropatia periférica foram
os estressores mais frequentemente experimentados por esses pacientes. O otimismo
mostrou ser o estilo de enfrentamento mais comumente utilizado e também o mais
eficaz. Concluiu-se que os pacientes mais velhos e aqueles com estagio de DRC mais
avangado relataram menor estresse ¢ melhor enfrentamento. Os conhecimentos
adquiridos neste estudo podem ser aplicados a educacdo e interven¢do de apoio para

pacientes com DRC.

Gilbar, Or-Han e Plivazky (2005) analisaram a associag@o entre saude mental,
estratégias de enfrentamento com o foco na emocdo (EF) e no problema (PF), e de
sofrimento psiquico nos pacientes com DRC. Sessenta pacientes com DRC foram
entrevistados um ano ou mais depois do inicio da didlise. Os principais resultados
indicam que pacientes com um forte espirito de luta foram os que apresentaram menor
sofrimento psiquico. Além do mais, os pacientes que tendem a utilizar estratégias de
enfrentamento com foco no problema contam com um espirito de luta como um estilo
de ajuste de enfrentamento. Os autores concluiram que os pacientes em fase de
adaptag¢do ao tratamento tenderam a lutar para ter uma vida o mais normal possivel,

apesar da dependéncia causada pela doenga.
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Portanto, ¢ central no modelo da Autorregulacdo que as percepcdes sobre a
doenca guiam a selecdo dos procedimentos para enfrentar e eliminar as ameacas da
doenca (Leventhal et al., 2003; Shiloh, 2006). As estratégias de enfrentamento estdo

(13

relacionadas ao “se — entdo”, em que o “se” é a percepcdo do individuo sobre seu
problema ou doenca ¢ o “entdo” ¢ a forma como ele vai enfrentar a situagdo ou
tratamento. Sob a dtica deste modelo, o comportamento de adesdo ou ndo-adesdo podera
ser a possibilidade de uma resposta do individuo a doenga, influenciada por suas ideias

sobre a mesma e por sua experiéncia pessoal dos sintomas (Odgen, 2004).

Nos ultimos anos, o conhecimento biomédico e as novas tecnologias elevaram ao
maximo a capacidade dos profissionais da saide no diagndstico e no tratamento das
patologias. Em contrapartida, sé ocorre a efetividade dos tratamentos se a pessoa tem um
comportamento apropriado frente as prescricdes e consegue adaptar seu estilo de vida
de acordo com as necessidades impostas pela doenga e/ou terapéutica. Porém, a
intervencdo meédica fica dificultada se exigir do paciente uma mudanga de

comportamento que ele ndo tenha condi¢des de realizar (Christensen & Johnson, 2002).

A adesdo terapéutica ¢ um conceito complexo e influenciado por variados
fatores, tanto no nivel do sistema de cuidados de saude (incluindo os préprios técnicos
de saude), quanto no nivel do proprio doente, de sua doenga e do tipo de tratamento.
Segundo Gerbino (1993), a clara definicdo deste conceito ¢ importante como primeiro
passo para identificar e compreender os fatores que podem dificultar e/ou facilitar a

adesdo.

Conforme a WHO (2003), Carmo (2007), Kaveh e Kimmel (2001), Lamping e
Campbel (1990), Pierin, Strelec e Mion Junior (2004) e Ventura (2006) a adesdo ao
tratamento pode ser compreendida como o comportamento de uma pessoa na ingestao
de medicacdo, realizagdo da dieta dietética e liquida e ao tratamento prescrito, ou
simplesmente nas mudancas de estilo de vida, correspondendo, desta forma, as
recomendacdes de um médico ou de outro profissional de satide. Essas recomendagdes
de adesdo devem ocorrer, pelo menos, em 80% das vezes (Leite & Vasconcellos, 2003),

que sdo requisitos indispensaveis para a gestdo, adaptacdo e manutengdo da doenca

(Kaveh & Kimmel, 2001; Lamping & Campbel, 1990).

Como mostra a pesquisa de Broadbent, Donkin e Stroh (2011) em relagdo a

percepgdo sobre a doenca e o tratamento associadas a adesdo ao tratamento, aos
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medicamentos, dieta e exercicios em pacientes diabéticos, a adesdo esta associada a
forma de percepcdo e enfrentamento da doenga pelo paciente. Ou seja, a adesdo resultou
em associagdo a medicacdo com percepgdes menores sobre as consequéncias da doenga,
maior controle pessoal, menor angistia € menos sintomas, € que os pacientes mantém

modelos mentais especificos sobre o tratamento para a diabetes.

Segundo Penedo et al. (2003), a adesdo ¢ considerada também um processo
dindmico, com implica¢des ao nivel das interacdes comportamentais e inter-relacionais.
Em contrapartida, Meichenbaum e Turk (1987) pontuam que a ndo-adesdo a terapéutica
constitui um grande problema compartilhado por quase todas as doengas. As crengas
dos pacientes, a complexidade de um regime de tratamento e a gravidade dos sintomas
afetam o seu seguimento. Saltini (1997) reforca que a pouca adesdo ao tratamento

contribui significativamente para as falhas de tratamento em cuidados médicos.

Ao buscar compreender o processo de comprometimento do paciente em seu
tratamento, torna-se importante fazer uma distingdo entre dois termos utilizados na
literatura internacional para definir o papel do paciente no seu processo de saude:
doenga e tratamento - compliance (cumprimento) e adherence (aderéncia). Segundo
Brawley e Culos-Reed (2000), compliance se refere a um tipo de comportamento mais
passivo, em que o paciente segue as prescricdes do tratamento sem questionamentos ou
reflexdo daquilo que lhe foi colocado. Por sua vez, adherence reflete um comportamento
ativo, no qual o paciente busca participar juntamente com a equipe na elaboracdo de um
tratamento que seja apropriado as suas condicdes e estilo de vida. Diante destas
defini¢des, o termo adherence tem sido utilizado na grande maioria dos estudos sobre
saude, pois remete a um compromisso € responsabilidade muito maiores do paciente,

colocando-o como responsavel pela sua satude e tratamento.

Entdo, adesdo’ ou aderéncia ao tratamento médico (adherence) ¢ a reunido de
acdes ou omissdes do paciente, levando em conta ndo meramente as suas atitudes
imediatas, mas sim todo um complexo comportamental (Santos, 2000). Kaveh e
Kimmel (2001), no estudo sobre adesdo em pacientes em tratamento hemodialitico,

oA - . .. ] ,
referem a existéncia de uma correlagdo entre as suas medidas objetivas® (fosforo,

"Neste estudo, sera usado o termo adesdo.
®Todas estas medidas indicam adesdo ao tratamento, seja ela medicamentosa e/ou nutricional
(Christensen & Smith, 1995; Javera & Salado, 2008; Martins & Riella, 2001).
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potassio, Kt/V’, peso seco'’, ganho de peso interdialitico - IDWG'''?) subjetivas.
Fatores como o suporte social, a percepcdo que o paciente tem da doenga, assim como
seus efeitos, tempo de tratamento prescrito e fun¢do residual renal, fatores psicossociais,
motivagdo do paciente, percep¢do que tem do médico e da equipe, as responsabilidades
familiares e as dificuldades em relagdo ao matrimdnio sdo importantes para que a

adesdo ocorra.

A dificuldade de adaptagdo do paciente ao tratamento pode acontecer logo no
inicio, pois a ansiedade pode se fazer presente durante o processo de adaptacdo e até
mesmo durante todo o tratamento. Segundo Caiuby e Karam (2005), quando a doenca
aparece, ha um impacto do adoecimento, um novo ritmo de vida sendo imposto ¢ um

tratamento a ser seguido.

Apenas dois estudos brasileiros sobre a adesdo ao tratamento em hemodidlise em
Psicologia foram encontrados. No primeiro deles, Thomas e Alchieri (2005)
examinaram a relacdo entre personalidade e adesdo. Os estilos de personalidade que se
relacionaram com formas adaptativas de ades@o foram: extroversdo, abertura e reflexao;
as ndo-adaptativas foram: vacilagdo, retraimento e introversdo. Os autores concluiram
que os fatores de personalidade Abertura, Reflexdo e Retraimento avaliados pelo staff,
relacionam-se quanto a adesdo ao tratamento. Ja os fatores de personalidade
Extroversdo, Retraimento e Vacilagdo relacionam-se com a adesdo a terapéutica
dietética ¢ medicamentosa. No segundo estudo, Madeiro, Machado, Bonfim, Braqueais
e Lima (2010) constataram, a partir de entrevistas contendo perguntas abertas e
fechadas, que: as reagdes dos clientes diante do diagnéstico de DRC foram 58%
negativas, 33% indiferentes e 9% positivas. As reacdes diante da HD foram 73,4%
negativas, 13,3% indiferentes e 13,3% positivas. As principais dificuldades de adesao
foram: transporte, tempo das sessdes, dor da puncido da FAV, fatores financeiros,

dependéncia de acompanhantes e déficit de conhecimento sobre a doenca e o

’Kt/V ¢ uma das medidas dos indices de remog¢do de ureia, para avaliar a adequagdo da dialise.
Representa quantas vezes a dgua corporal de um paciente foi totalmente depurada de um soluto, no caso,
a ureia (Ajzen & Schor, 2002).

%Peso seco & o “peso ideal” do paciente quando livre do excesso de liquido, que é calculado conforme a
sua altura e massa corporal, ¢ aferido apos a cada sessdo de HD (Chazot, Charra, Van, Jean, Vanel,
Calemard et al., 1999; Sensky & Gilmour, 1996).

""Ganho de peso interdialitico — IDWG: refere-se a quantidade de liquido obtido entre duas sessdes de
HD e ¢ estimado subtraindo o peso pos-dialise a partir do peso pré-dialise da sessdo de tratamento a
seguir (Manley & Sweeney, 1986).

Neste estudo, sera usada esta sigla — IDWG.
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tratamento. As estratégias de adesdo foram: medo da morte, fé em Deus, esperancga de
transplante e suporte familiar. Concluiram que o portador de DRC adere ao tratamento
para sobreviver, mas muitos ndo se adaptam. Por fim, ainda com relagdo aos pacientes
com DRC, Christensen et al. (2002) enfatizam que a doenga traz uma série de
consequéncias psicologicas e sofrimento psiquico para o paciente, apontando que

comportamentos de nao-adesdo sdo prevalentes nesta populagao.

Na secdo 1 desta dissertagdo, a partir da revisdo sistematica da literatura
internacional em relagdo a percepcdo sobre a doenca e a doenga renal cronica foi
possivel verificar que ha poucas pesquisas sobre o tema, e nenhuma delas relacionada as
estratégias de enfrentamento e a adesdo ao tratamento em pacientes em hemodialise. No
entanto, as pesquisas analisadas enfocam a importancia em realizar estudos sobre a
tematica e que as percepcdes sobre a doenca renal cronica sdo preditoras nos
comportamentos de autocuidado (O’Connor, Jardine, & Millar, 2008), nos sintomas de
depressdo (Chilcot, Wellsted, Davenport, & Farrington, 2011; Griva, Davenport,
Harrison, & Newman, 2010), na qualidade de vida (Covic, Seica, Gusbeth-Tatomir,
Gavrilovici, & Goldsmith, 2004), na mortalidade (Covic, Seica, Gusbeth-Tatomir,
Gavrilovici, & Goldsmith, 2004; Dijk et al., 2009), na sobrevida (Chilcot, Wellsted, &
Farrington, 2011), nas percep¢des negativas na ndo-adesdo ao tratamento (Chilcot,
Wellsted, & Farrington, 2010) e na adesdo ao tratamento a Medicina Complementar e

Alternativa — CAM (Bishop, Yardley, & Lewith, 2008).

A partir destas pesquisas, ¢ admissivel observar que as percepgdes sobre a
doenca, as estratégias de enfrentamento e a adesdo ao tratamento sdo escopos
importantes para conhecer, entender, avaliar e manejar na DRC em pacientes em HD.
Ainda conforme Figueiras e Alves (2007), as percepgdes sobre a doenga sugerem serem
precursoras do comportamento e do enfrentamento da doenca e até de nortear condutas
de prevenc¢do da doenga. Sendo assim, o objetivo deste estudo € investigar a relagdo
entre as percepcdes sobre a doenga renal cronica, as estratégias de enfrentamento e a
adesdo ao tratamento em pacientes em HD. Além disso, sera avaliado o valor preditivo
das percepcdes sobre a doenca renal cronica e das estratégias de enfrentamento para a
adesdo ao tratamento em HD, controlando as variaveis sociodemograficas e clinicas da

doenga e do tratamento. Espera-se que o resultado desta investigagdo dé subsidios a
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ideia de que a percepg¢do sobre a doenca renal cronica e as estratégias de enfrentamento

sejam preditoras de maneira significativa da adesdo ao tratamento dos pacientes em HD.
Método

Delineamento

Este estudo caracteriza-se por ser um estudo transversal e explicativo (Gil, 1991;
Montero& Leon, 2005). Nesse sentido, se fara a tentativa de explicar a variavel
independente & adesdo ao tratamento a partir das varidveis psicologicas percepgoes

sobre a doenga renal crénica e estratégias de enfrentamento da doenga.
Amostra

Participaram deste estudo pacientes portadores de DRC, adultos, homens e
mulheres com idade > a 18 anos e < a 65 anos, em tratamento em hemodialise de
unidades de atendimento de Terapia Renal Substitutiva da regido do Litoral Norte do
Rio Grande do Sul - LNRS. Os participantes foram selecionados por conveniéncia, apos
avaliagdo feita com a enfermeira-padrido de cada unidade, de todos (as) os (as) pacientes
que estavam em atendimento hemodialitico nestas unidades, e que se enquadraram aos
critérios de inclusdo deste estudo. Os critérios de inclusdo para participagdo na pesquisa
foram: a) Estar em tratamento de HD ha, no minimo, seis meses; b) Estar com FAV
funcionante; ¢) Idades >18 anos ¢ < 65 anos; d) Estar em condi¢des fisicas (mal-estar,
caimbra, sonoléncia, vomito, entre outras condi¢des fisicas) suficientemente boas para
responder aos instrumentos. Ja& os critérios de exclusdo dos participantes foram: a)
Pacientes hospitalizados; b) Pacientes amauroticos; ¢) Pacientes que apresentaram
algum grau de dano neuroldgico; d) Pacientes com condi¢des sistémicas importantes
que estavam impossibilitados de responder aos instrumentos devido a sintomas da

doenga.

A populagdo de pacientes em hemodidlise no litoral norte do RS ¢é de 206
pacientes, distribuidos em duas unidades de hemodialise’®: a Clinica 1 — C1, com um
total de 58 pacientes, e a Clinica 2 — C2 com 148 pacientes. Destes 206 pacientes, 23
pacientes na C1 (32,9%) e 47 na C2 (67,1%) preencheram os critérios de inclusdo.

Deste universo, a amostra ficou composta de 70 participantes neste estudo, o que

"Nomeio a primeira unidade de Clinica 1 — C1 e a segunda unidade de Clinica 2 — C2.
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significa que todos os participantes que preencheram os critérios de inclusdo
participaram desta investigacdo e todos sdo usudrios dos servigos publicos de saude -

SUS.

Trinta e cinco pacientes (50%) sdo mulheres e 35 (50%) sdo homens, e 58
(82,9%) sdo brancos e 12 (17,1%) negros (etnia autodeclarada). No que se refere ao
nivel de escolaridade, 3 (4,3%) eram analfabetos, 4 (5,7%) tinham o ensino superior
incompleto e 4 (5,7%) ensino superior completo, 5 (7,1%) o ensino médio incompleto, 7
(10,0%) o ensino médio completo, 6 (8,6%) o ensino fundamental completo e a maioria
tinha ensino fundamental incompleto 41 (58,6%). No que tange ao estado civil 26
(37,1%) eram solteiros/separados/vitivos e 44 (62,9%) eram casados/viviam juntos com
parceiro. Quanto a religido, 67 (95,7%) responderam ter religido e 3 (4,3%)
responderam nio ter, sendo a religido catdlica a indicada pelos participantes 52 (74,3%).
Com referéncia ao trabalho, 61 (87,1%) nao trabalham e 9 (12,9%) trabalham; e destes,
57 (81,4%) deixaram de trabalhar no Ultimo ano devido a doenga, e 13 (18,6%) nao
deixaram; a fun¢@o exercida pelo paciente no trabalho foi a de agricultor (a) 2 (2,9%),
dentre outras. Cinquenta e nove (15,7%) participantes tinham filhos e 11 (84,3%) ndo.
Quarenta ¢ oito participantes14 (68,6%) moram com seus conjuges e destes 36 (51,4%)
moram também com os filhos. Seis (8,6%) pacientes moram com os pais € 3 (4,3%)
moram com outras pessoas. Sessenta (85,7%) participantes contavam com a ajuda de

alguém no dia-a-dia.

A média de idade dos participantes foi de 48,40 anos (DP = 9,80) e o diagndstico
de DRC havia ocorrido, em média, com 40,20 anos (DP = 13,30). J4 o tratamento em
hemodidlise iniciou, em média, ha 55,29 meses (DP = 56,07), e o tempo médio de FAV
foi de 46,26 meses (DP = 53,46). Os participantes que estdo em lista de espera para
transplante renal sdo 30 (42,9% do total), aguardando em média ha 3,66 meses (DP =
5,45). Os motivos pelos quais os demais participantes ndo estdo em lista de espera para
transplante sdo: nenhum motivo (30 ou 42,9%), ndo querer se submeter ao transplante
(13 ou 18,6%), complicagdes em transplantes anteriores 4 (5,7%), ainda estar em fase
de realizacdo de exames (9 ou 12,9%), ndo sabe (4 ou 5,7%) e outras doengas que
impedem o transplante (10 ou 14,3%). Dos 50 pacientes que realizam outro tratamento

além da hemodidlise, destacam-se tratamentos para hipertensdo (17 ou 24,3%) e

"0 total ndo soma 70 porque alguns participantes viviam com o conjuge, pais e filhos.
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diabetes (11 ou 15,7%). Vinte e seis pacientes (37,1%) referem receber tratamento
psicoldégico ou psiquiatrico, enquanto 6 (8,6%) ja haviam recebido tratamento
anteriormente. Ainda, 44 pacientes (62,9%) referem fazer uso de algum medicamento
psicofarmacologico (especialmente Diazepam — 19 pacientes — e Fluoxetina — 6
pacientes). A média de internagdes hospitalares no ultimo ano foi de 0,89 (DP = 1,76) e

a média de dias internados no ultimo ano foi de 8,01 dias (DP = 16,85).

Instrumentos

a) Questionario de Dados Sociodemograficos e Clinicos, instrumento este
construido pela propria autora deste trabalho: Inclui dados sobre o paciente, sobre sua
familia e apoio social, bem como questdes relacionadas ao adoecimento (nome, sexo,
idade, data de nascimento, religido, raga, escolaridade, atividade laboral, estado civil,
numero de filhos, cidade de procedéncia, etc.). Os dados clinicos englobam a unidade
que realiza didlise, idade do diagndstico da patologia, tempo de didlise, FAV,
medicamentos, bem como se realiza ou ja realizou acompanhamento psicoldgico e/ou

psiquiatrico e se faz uso de medicagdes psicofarmacoldgicas (ver Apéndice B).

b) Ficha de Dados Clinicos e Avaliagdo de Adesdo: Instrumento que coleta
dados sobre a adesdo ao tratamento. Esta ficha foi construida e elaborada pela
pesquisadora e sua orientadora, com o auxilio de uma médica de uma das clinicas de
hemodialise, de onde foram coletados os dados. O questiondrio inclui informagdes
sobre: inicio de HD, causa da DRC, resultados de exames laboratoriais, peso seco,
ganho de peso interdialitico — IDWG (acimulo de peso corpdreo entre uma sessdo de
HD a outra), encurtamento (verificacdo do tempo de permanéncia as sessdoes de HD) e
abstinéncia (verificacdo sobre a freqiiéncia as sessdes de HD), todos estes dados foram
coletados considerando os ultimos trés meses de HD de cada paciente. Foram coletados
dados do prontudrio também com relacdo ao uso de medicamentos especificos e
critérios de avaliacdo subjetiva do staff, em uma escala Likert de um a cinco, em que um
¢ nunca aderente e cinco ¢ sempre aderente ao tratamento. Essa escala foi respondida
pelas enfermeiras das clinicas que atendiam aos pacientes participantes da pesquisa.
Expectativas que o paciente possui em relacdo a sua doenga, entendimento da eficacia e
importancia do tratamento, relagdo entre médico, paciente, staff e familia,

responsabilidade do paciente em relagdo ao tratamento, vao a uma escala Likert de um a
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cinco, em que um ¢ ruim e cinco ¢ 6timo. Atitudes que o paciente possui em relagdo a
sua doenca, possuem uma escala Likert de um a cinco, em que um ¢é nunca adequada e
cinco ¢ totalmente adequada. A soma das questdes descritas acima representa a soma de
adesdo — nomeada de adesdo Percebida pelas Enfermeiras ou APE, sendo elas:
subjetivas, resultados de exames laboratoriais, IDWG, encurtamento e abstinéncia de
sessdes nos ultimos trés meses. A Ficha de Dados Clinicos ¢ um modelo de Prontuario
Meédico Orientado por Problemas (POPE). O sistema Weed existe desde 1969, mas
Lopes (1999) criou o modelo POPE, que ¢ um tipo de prontudrio amplamente aceito
para padronizar e melhorar a qualidade do conteudo dos prontudrios médicos. Esse
modelo frisa a necessidade de se obter todas as informacdes pessoais, sintomas, sinais,
testes e exames especificos, a fim de construir uma hierarquia de problemas. Nesta lista
de problemas, o autor diferencia-os em ativos ou inativos. Os ativos sdo as questdes que
necessitam de aten¢do continua dos profissionais de saude envolvidos com os cuidados
ou que causam algum tipo de desconforto ao paciente no momento da internagdo; e os
inativos sdo as questdes ja solucionadas ou que, apesar do risco de recidiva ou
complica¢do, ndo provocam incomodo para o paciente e ndo requerem vigilancia
continua durante a internacdo corrente, embora demandem avaliagdes periodicas. No
POPE, o autor propde um modelo de anotagdes em prontuario. Assevera o autor que
essas notas de evolucdo sdo orientadas pelos problemas ativos do paciente e seguem o
contexto descrito como S.O.A.P. Nessa concepcdo, cada uma das letras do S.O.A.P. se
refere aos quatros aspectos considerados fundamentais nas notas de evolucdo didria.
Para Massad, Marin e Azevedo Neto (2003), esses aspectos sdo as queixas do paciente —
subjetividade do paciente (S), as verificagdes do médico — o que ¢ observado pelo
profissional(O), os testes e as conclusdes a respeito do caso-avaliacdo do profissional

(A) e o plano de cuidado-progndstico do paciente (P) (ver Anexo A).

c) Revised Illness Perception Questionnaire (IPQ-R): Instrumento desenvolvido
por Weinman, Petrie, Moss-Morris ¢ Horne (1996) para pacientes na Nova Zelandia,
originalmente publicado em inglés e revisado recentemente por Moss-Morris,
Weinman, Petrie, Horne, Cameron e Buick (2002). Tem o objetivo de avaliar as
percepcdes sobre a doenca, segundo o modelo tedrico da Autorregulacdo do
comportamento em saide proposto por Leventhal et al.(1984, 2003). O instrumento ¢

constituido por nove subescalas apresentadas em trés dimensdes. A primeira dimensao
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avalia a identidade da doenga através da apresentacdo de 14 sintomas habituais em
situacdes de doenca cronica, em que o paciente avaliou a sua presenca ou auséncia. A
segunda dimensdo da escala avaliou o percurso da doenca, as consequéncias, o controle
pessoal e controle do tratamento, a coeréncia da doenga e a sua percep¢do emocional,
através de 38 questdes em uma escala Likert de cinco pontos. A ultima dimensdo
examina as causas da doenga, sendo apresentadas 18 possiveis causas, em que o
paciente respondeu em uma escala Likert de cinco pontos o quanto acredita que aquela
afirmagdo seja verdadeira. Finalmente, o paciente responde a uma hierarquia das
principais causas que acredita que mais contribuiram para o aparecimento da doenga.
Maior pontuagdo significa percepcdo mais negativa da doenga. O instrumento possui
uma versdo e adaptacdo realizada para o portugués de Portugal por Figueiras, Machado
e Alves (2002), sendo feita uma validacdo com pacientes oncoldgicos naquele pais por
Santos, Pais-Ribeiro e Lopes (2003). No presente estudo, foi usada a adaptacdo da
versdo portuguesa para o portugués-brasileiro, realizada pelo grupo de pesquisa
coordenado pela Profa. Dra. Elisa Kern de Castro, da Unisinos (ver Anexo B). Neste

estudo, o alpha de Cronbach da escala total foi de 0,71.

d) Coping with Health Injuries and Problems (CHIP): Instrumento desenvolvido
por Endler, Parker ¢ Summerfeldt (1998) para avaliar estratégias de enfrentamento de
pessoas frente a um problema de satide. E um instrumento autoadministrado, com 32
itens divididos em quatro dimensdes do enfrentamento: estratégias distrativas,
paliativas, instrumentais e preocupagdes emocionais. As respostas sdo do tipo Likert, de
um (nada) a cinco (completamente). O instrumento originalmente esta em inglés e foi
validado em uma amostra heterogénea de pessoas com diferentes tipos de doencas, no
Canada. Este instrumento foi traduzido pelo grupo de pesquisa da Profa. Dra. Elisa Kern
de Castro, da Unisinos (ver Anexo C). Neste estudo, o alpha de Cronbach da escala

total foi de 0,82.
Procedimentos Eticos

O Projeto de Pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade do Vale do Rio dos Sinos, obtendo aprovacao de nimero 008/2011. Todos

os participantes e as unidades de HD assinaram o Termo de Consentimento Livre e
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esclarecido (TCLE) para participar da pesquisa, adotando assim todas as recomendacdes

indispensaveis e exigiveis intrinsecas a um projeto cientifico (Apéndice A).
Procedimentos de Coleta de Dados

A coleta de dados foi realizada junto as tnicas duas clinicas referéncias em TRS,
na regido do litoral norte do RS, entre os meses de maio de 2011 a abril de 2012. Apos
contato inicial da pesquisadora com a dire¢do de cada clinica para que a proposta do
estudo fosse explicada, foram selecionados os participantes, a auxiliar de pesquisa foi
apresentada, e foram acordadas as devidas estruturas organizacionais e técnicas, como:
aplicacdo na maquina de HD, horario e respeito as intercorréncias, tanto de ordem
clinicas quanto técnicas, documentos de autorizagdo e o projeto de pesquisa por escrito.
Os participantes foram convidados a participar do estudo apds verificagdo dos critérios
de inclusdo e exclusdo feita com cada enfermeira-padrdo das clinicas. Apds explicagdo
da pesquisa, seu objetivo e os direitos a elas conferidos, concordaram e assinaram o
TCLE (ver Apéndice A). A assinatura do TCLE foi solicitada em duas vias, ficando
uma de posse do participante e a outra da pesquisadora. Em seguida, foi feita a
aplicacdo dos instrumentos individualmente na sala de didlise enquanto os pacientes
estavam conectados a maquina de HD. Todas as questdes foram lidas para os
participantes e preenchidas mediantes suas respostas, dada a situacdo peculiar do
tratamento. Isto significa complementar que cada paciente, uma vez em sessdo de
dialise, esta conectado através de acessos venosos (FAV) a maquina de dialise,
acarretando a sua impossibilidade, na maioria das vezes, de escrever. Ao fim, os
participantes foram informados do uso dos resultados para a presente dissertagdo e
possivel publicagdo dos mesmos, além de devolugdo as clinicas e pacientes que
participaram do estudo através de palestras. O tempo médiode aplicagdo dos
instrumentos foi de 35 minutos. O instrumento, ficha de dados clinicos e avalia¢do de
adesdo, foi preenchido pelas enfermeiras-padrao, das respectivas clinicas, ¢ também
foram feitas consultas ao prontudrio de cada participante juntamente com as
enfermeiras-padrio, com o objetivo de completar os dados objetivos, complementares e

clinicos.
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Andlise dos Dados

Inicialmente, foram feitas andlises de frequéncias e percentagens para
caracterizacdo da amostra e descritivas para verificar médias e desvios-padrdo. Em
seguida, andlises de correlacdo de Pearson foram efetuadas, investigando possiveis
associagdes entre variaveis sociodemograficas e clinicas com as dimensdes da
percep¢do sobre a doenga, a ficha de dados clinicos e avaliagdo de adesdo e as
dimensdes das estratégias de enfrentamento. Apds examinar a distribui¢do normal da
amostra, foram realizados Testes-t de Student para amostras independentes e ANOVA,
com post hoc de Tukey, a fim de comparar as médias da percepcdo sobre a doenca e as
estratégias de enfrentamento. Por fim, foram feitas analises preditivas, em que a
variavel dependente foi a adesdo ao tratamento e as preditoras foram algumas varidveis
sociodemograficas e clinicas, dimensdes da percepgdo sobre a doenca e das estratégias
de enfrentamento.

Resultados

Inicialmente, sdo apresentados os dados descritivos dos resultados em geral da
percepgao sobre a doenca (/PQ-R), enfrentamento (CHIP) e a adesdo percebida pelas

enfermeiras (4PE) da adesdo ao tratamento (ver Tabela 2).
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Tabela 2

Meédia (M) e Desvio-padrdao (DP) das Dimensoes do IPQ-R, do CHIP e da
Adesdo Percebida pelas Enfermeiras - APE (N=70)

M DP Minima Maxima
CHIP Paliativo 30,12 5,35 12,00 40,00
CHIP Instrumental 32,32 6,76 11,00 40,00
CHIP Distragao 32,55 5,08 18,00 40,00
CHIP Preocupacdo emocional 26,82 7,38 8,00 40,00
IPQ-R Identidade 10,97 6,15 1,00 25,00
IPQ-R Percurso 19,84 5,27 6,00 30,00
IPQ-R Duragio ciclica 12,65 4,70 4,00 22,00
IPQ-R Consequéncia 18,55 5,27 6,00 27,00
IPQO-R Controle pessoal 21,91 4,23 13,00 30,00
IPQ-R Controle do tratamento 17,62 3,46 11,00 25,00
IPQ-R Coeréncia 15,57 5,14 8,00 25,00
IPQ-R Percepgdo emocional 17,78 6,01 6,00 30,00
Adesao Percebida pelas Enfermeiras - APE 19,16 3,87 11,00 26,00
Potassio 5,32 8,10 3,70 7,60
Foésforo 6,21 2,18 2,20 13,70
KtV 1,33 0,38 0,20 2,30
IDWG 0,33 0,68 0,00 5,00

Dos 70 participantes, 54 (77,1%) pacientes t€m niveis normais de potassio (K <
6) e 21 (30%) dos pacientes tém niveis normais de fésforo (PO4< 7,5), portanto para
fins desse estudo foram considerados aderentes do ponto de vista desses indicadores
bioquimicos. Nos ultimos trés meses, nove (12,9%) pacientes tiveram encurtamento das
sessdes e 12 (17,1%) dos pacientes faltaram a uma ou mais sessdes de HD nos ultimos

trés meses.

Com respeito a frequéncia, das principais respostas dos pacientes sobre a causa
da doenca renal do IPQ-R, foram criadas categorias a partir das respostas dos
participantes. Foi possivel observar que a categoria hereditariedade apareceu de
maneira frequente tanto na primeira como na segunda e terceira resposta dos pacientes.
Entretanto, as respostas relacionadas a pressdo alta e diabetes foram bem mais

frequentes na primeira resposta. Por outro lado, respostas relacionadas ao estado
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emocional e ma alimentacdo como causas da doenga renal apareceram apenas como
segunda ou terceira respostas. Isso significa que, para esses pacientes, essas questoes
ndo sdo fundamentais para o aparecimento da DRC (ver Figura2). Segundo os dados da
ficha clinica e avaliagdo da adesdo, instrumento coletado junto ao prontuario ¢ com as
enfermeiras-padrdo, a primeira causa etiologica da DRC foi a nefropatia hipertensiva
com 16 (22,9%), a segunda foi a nefropatia diabética com 13 (18,6%), a terceira foi
etiologia desconhecida com 9 (12,9%) e a quarta foi glomerulonefrite com 8 (11,4%),

entre outras causas menos frequentes.

Figura 2. Frequéncias das 1°, 2% e 3” Respostas dos Pacientes Sobre as Possiveis Causas

da DRC
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Foi feito o teste de Kolmogorov — Smirnov, comprovando-se que a distribui¢cao
das respostas dos participantes ¢ normal. Analises de correlagcdo de Pearson foram feitas
entre algumas varidveis sociodemograficas e clinicas (idade do paciente, idade no
diagndstico e tempo em HD), as dimensdes da percepc¢do sobre a doenca, as dimensdes
das estratégias de enfrentamento e a APE (percep¢do das enfermeiras sobre a adesdo,
indices de potéssio, fosforo, Kt/'V ¢ IDWG). A Tabela 3 apresenta os principais

resultados das analises de correlagdo de Pearson.
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A Tabela 3 mostra que a idade do paciente teve correlagdes significativas
positivas com a idade no diagnostico, tempo em HD e ganho de peso interdialitico
(IDWQ), ou seja, pacientes mais velhos foram diagnosticados com DRC com mais
idade, ganham mais peso entre as sessdes de hemodidlise e tém mais tempo de
tratamento. Por outro lado, a correlacdo significativa positiva entre idade no diagnostico
e a dimensdo percurso da doen¢ca mostram que quanto mais idade t€ém os pacientes,

mais percepgdes negativas eles t€ém sobre o percurso de sua doenga.

Ja a idade no diagnostico teve correlacdo significativa e negativa com a adesdo
percebida pelas enfermeiras ¢ o tempo em hemodialise, demonstrando que pacientes
que tiveram o diagnostico com mais idade, estavam hé menos tempo em hemodialise e

as enfermeiras percebiam menos adesdo nesses pacientes.

A dimensdo identidade correlacionou-se de maneira positiva com a dimensao
preocupagdo emocional do CHIP, mostrando que quanto mais o paciente percebe o0s
sintomas da doenga, mais enfrentamento baseado na preocupagdo emocional ele utiliza.
Ja a dimensdo duracdo ciclica da doenca teve correlagdes positivas com o
enfrentamento paliativo, distra¢do e preocupagdes emocionais, € correlacdo negativa
com a adesdo percebida pelas enfermeiras. Esses dados mostram que os pacientes que
percebiam a sua doenga como ciclica apresentavam mais enfrentamento dos tipos
paliativo, distragdo e preocupagdes emocionais, € eram também os que apresentavam
menos adesdo ao tratamento de acordo com a opinido das enfermeiras. A dimensdo
consequéncias obteve correlacdo positiva com o enfrentamento preocupagdo emocional
e negativa com a adesdo percebida pelas enfermeiras ¢ com os niveis de potassio.
Pacientes que percebiam a sua doenga com consequéncias mais graves, utilizavam mais
enfrentamento baseado na preocupag@o emocional, e eram percebidos pelas enfermeiras
como menos aderentes, porém apresentaram menores niveis de potéassio (o que indica
adesdo). A correlacdo positiva entre as dimensdes controle do tratamento € coeréncia
da doenga e enfrentamento instrumental indica que pacientes que percebem ter maior
controle do tratamento e percebem a doenca com mais coeréncia utilizam mais
frequentemente o enfrentamento instrumental. A dimensdo percep¢do emocional da
doencga teve correlagdo positiva com o enfrentamento do tipo preocupagoes emocionais

e negativas com o fosforo, isto €, pacientes que se percebem com estados emocionais
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mais negativos relacionados a doenca, a enfrentam de maneira mais emocional, porém

possuem menos niveis de fosforo.

Ja o enfrentamento paliativo teve correlagdes negativas com os niveis de
potassio; pacientes que usam mais esse tipo de enfrentamento tendem a ter menores
niveis de potassio (o que indica boa adesdo). A correlagdo negativa entre o
enfrentamento das preocupagoes emocionais e a adesdo percebida pelas enfermeiras
indicam que quanto mais enfrentamento desse tipo, menos aderentes sdo os pacientes a

partir da visdo dessas profissionais.

A adesdo percebida pelas enfermeiras teve correlagdo negativa com os indices
de fosforo e com o ganho de peso interdialitico. Isso significa que os pacientes com
maior adesdo percebida pelas enfermeiras tinham menores niveis de fésforo e ganharam
menos peso, ou seja, indicadores objetivos de adesdo adequados. Por fim, o ganho de
peso interdialitico teve correlagdo positiva com o tempo em hemodidlise: pacientes com
maior ganho de peso (indicador de muita ingesta de liquido e, portanto, pouca ades?o)

sdo0 aqueles que estavam ha mais tempo em hemodialise.

A seguir, foram realizadas comparacgdes de médias das dimensdes da percepgao
sobre a doenga, estratégias de enfrentamento e dados dos indicadores de adesdo ao
tratamento entre homens e mulheres e entre pessoas casados/vivendo juntos e
solteiros/separados/viivos (estado civil). Com relagdo ao sexo, as mulheres
apresentaram maiores niveis de Kt/V de forma significativa (¢ = -2,781; p< 0,01) que os
homens e isto pode sugerir que as mulheres tenham mais dificuldades para aderir ao
tratamento. Por outro lado, os pacientes solteiros/separados/vilivos apresentaram
maiores taxas de fosforo (7 = 2,159;p< 0,05), o que sugere uma ndo-adesao em relagdo
aos casados/vivos/vivem juntos. Nao foram encontradas diferengas significativas entre
homens e mulheres e entre estado civil nas variaveis psicoldgicas de percepgdo sobre a

doenga.

Com relagdo as respostas da adesdo percebida pelas enfermeiras (APE) sobre a
adesdo ao tratamento dos pacientes, criou-se um ponto de corte para as seis questdes da
escala Likert, a partir do percentil 80, conforme sugere Leite ¢ Vasconcellos (2003). A
partir desse critério, apenas 17 pacientes poderiam ser considerados aderentes ao

tratamento, enquanto 53 ndo seriam aderentes. Dividindo essa amostra em dois grupos —
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aderentes e ndo aderentes — observou-se algumas diferencas entre os grupos na
percepcdo sobre a doenca, conforme Tabela 4. Os pacientes considerados aderentes
apresentaram mais percepgdes negativas sobre o percurso da doenga que os pacientes
ndo aderentes (¢ = -2,210;p<0,05). Por outro lado, os pacientes ndo aderentes percebiam
a DRC com mais consequéncias negativas do que os pacientes aderentes (¢ =

2,494;p<0,05).
Tabela 4

Comparagcdo de Meédias das Dimensoes da Percepg¢do sobre a Doeng¢a e do
Enfrentamento entre Pacientes Considerados Aderentes e Ndo Aderentes pela APE

(N=70)

Pacientes aderentes ~ Pacientes ndo aderentes t p<
(n=17) (n=53)
Média (DP) Média (DP)

CHIP Paliativo 31,82 (5,10) 29,58 (5,36) -1,514 n.s
CHIP Instrumental 32,12 (6,95) 32,40 (6,77) 0,147 n.s
CHIP Distragao 33,12 (4,61) 32,38 (5,25) -0,520 n.s
CHIP Preocupagdo emocional 25,23 (9,05) 27,34 (6,79) 1,022 n.s
IPQ-R 1dentidade 9,06 (5,32) 11,58 (6,32) 1,485 n.s
IPQ-R Percurso 22,23 (5,34) 19,07 (5,06) -2,210 0,05
IPQO-R Duragio ciclica 11,35 (4,74) 13,07 (4,65) 1,321 n.s
IPQO-R Consequéncia 15,88 (5,98) 19,41 (4,77) 2,494 0,05
IPQ-R Controle pessoal 21,36 (3,99) 22,09 (4,32) 0,625 n.s
IPQ-R Controle do tratamento 17,64 (2,69) 17,62 (3,70) -0,025 n.s
IPQ-R Coeréncia 15,82 (6,09) 15,49 (4,85) -0,231 n.s
IPQ-R Percepgdo emocional 16,88 (6,20) 18,7 (5,98) 0,709 n.s

Nota: n.s. = ndo significativo.

Nao foram encontradas diferencas com relacdo as dimensdes das percepcdes
sobre a doencga, estratégias de enfrentamento, segundo a APE, sobre a adesdo ao
tratamento. Por fim, foram feitas andlises de regressdo linear (método Stepwise) para
verificar o poder preditivo das variaveis: duracdo ciclica da doenga e consequéncias da
doenga (da percepcdo sobre a doenca) e da dimensdo preocupagdo emocional (do
enfrentamento) para a percep¢ao de adesdo ao tratamento segundo a APE. Os resultados
mostraram que apenas a dimensdo consequéncias foi preditiva (f=-0,288;p<0,05),

explicando 8,6% da variancia (p>0,05).
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Igualmente, fez-se andlise de regressdo linear para examinar o valor preditivo
das dimensdes consequéncias da doengca e percep¢do emocional e enfrentamento
paliativo para os niveis de potassio (indice de adesdo) apresentado pelos pacientes.
Observou-se que, novamente, apenas a dimensdo consequéncias da doenga foi preditiva

($=-0,260;p<0,05), explicando 6,7% da variancia (p<0,05) dos niveis de potassio.
Discussao

O presente estudo apontou alguns resultados interessantes sobre os aspectos
psicologicos — percepcdo sobre a doenca e enfrentamento — e adesdo ao tratamento
numa amostra de pacientes em tratamento no litoral norte do Rio Grande do Sul. De
maneira geral, os resultados mostraram que algumas dimensdes da percepgdo sobre a
doenga tiveram correlagdes significativas com diferentes indicadores de adesdo e a
dimensdo das consequéncias foi preditiva dos indicadores de potassio e da percepcio da
adesdo pelas enfermeiras, porém o tipo de enfrentamento da doenga ndo foi importante
para compreender a adesdo. Apesar dos construtos relativos a percepg¢do sobre a doenca
e estratégias de enfrentamento estarem intimamente relacionados (Bertolin et al., 2008;
Covic et al., 2004; Fowler & Baas, 2006; O’Connor et al., 2008), para compreender a
adesdo ao tratamento de pacientes em hemodidlise, nesse estudo apenas a percepcio
sobre a doenca foi preditora de adesdo. Refor¢am, portanto, a maxima encontrada no
estudo de Chilcot (2012), que faz a associa¢do entre a percep¢do sobre a doenca e
pacientes com DRC, em que as crengas individuais tém papel preditor na doenca de

cada individuo.

No que se refere as causas percebidas da DRC, ditas espontaneamente pelos
participantes, a hereditariedade foi a principal causa mencionada. Conforme Shiloh
(2006) isto significa que no modelo de autorregulacdo ndo ha experiéncia que ndo seja
pessoal e Unica e nem percepgdes iguais sobre a doenca, apesar de experiéncias
semelhantes, como no caso das doengas hereditarias. No caso dos rins policisticos, por
exemplo, que tem uma causa hereditiria, essa percepcdo de causalidade tem
fundamento (Kusumota et al., 2004). Contudo, a causa hereditariedade também pode
ser compreendida como uma forma defensiva de perceber a causa da doenga como
menos determinista e recuperar um sentido de controle (Emery, Kumar, & Smith, 1998).

Assim, mesmo que os pacientes tenham ou ndo percebido as relacdes diretas com a
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causa da DRC e com a perda das suas funcdes renais, sejam elas por falta de
orientacdes, informagdes ou até mesmo pelo siléncio dos sintomas (Araujo, Pereira, &
Anjos, 2009; Bastos et al., 2010; Leite & Vasconcellos, 2003), as percepgdes sobre a
doenca existem e podem interferir na sua conduta frente ao tratamento. Apareceram
também causas relacionadas as nefropatias hipertensivas e diabéticas, doengas de base
que de fato estdo relacionadas com a DRC (Kusumota et al., 2004). E importante
acrescentar que o estado emocional e a alimentacdo ndo apareceram como as primeiras
causas da doenga mencionadas pelos pacientes, o que pode ser explicado devido ao fato
de que muitas DRC s3o de fato hereditarias ou congénitas, ¢ também ao pouco
conhecimento existente até o momento sobre o papel dos aspectos psicoldgicos para o
aparecimento da doenga. Nesse sentido, a percepcdo das causas sobre a DRC ¢
diferente, por exemplo, das causas atribuidas ao cancer (Castro, Kreling, Ponciano,
Meneghetti, & Chem, 2012), em que hd no senso comum a ideia de que os fatores
psicoldgicos sdo importantes para o seu surgimento, sendo o estresse € 0s aspectos
emocionais foram as principais causas atribuidas pelos pacientes, em um estudo

realizado no sul do Brasil.

Algumas correlagdes foram encontradas entre as variaveis do estudo, destacando
aqui as correlagdes entre varidveis psicoldgicas — algumas dimensdes da percepcio
sobre a doenga e enfrentamento — e indicadores objetivos e subjetivos (APE) da adesao.
Os achados do estudo de Chilcot, Wellsted e Farrington (2010) corroboram com a
correlagdo positiva encontrada nesse estudo entre a dimensdo do percurso da doenga e a
idade do paciente. Da mesma forma que no presente estudo, esses autores também
verificaram que pacientes com mais idade tinham piores niveis de adesdo ao tratamento
— nesse caso IDWG, peso seco, Kt/V e KRU". Em outro estudo, (O’Connor et al.,
2008), ao contrario, do referido anteriormente, homens mais jovens foram menos

propensos a aderir as restrigdes de liquidos.

Sobre o potassio como medida clinica de adesdo, os achados mostraram, por um
lado, correlagcdo negativa na adesdo percebida pelas enfermeiras com os niveis de
potassio, e por outro, correlagdo positiva com a dimensdo consequéncia € o
enfrentamento preocupacdo emocional. No tocante a idade no diagndstico e o tempo em

HD, a partir da avaliagdo das enfermeiras, foi percebida menor adesio nos pacientes que

"KRU ¢ a funcdo renal residual (Leite & Vasconcellos, 2003).
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tinham o diagnostico com mais idade e que estavam ha menos tempo em HD. Por outro
lado, o enfrentamento do tipo paliativo apresentou correlagdes negativas com os niveis
de potassio, portanto, os dados encontrados mostram que os pacientes que utilizavam
esse tipo de enfrentamento tendem a ter taxas adequadas de potassio. Neste caso, pensa-
se que em fungdo do paciente ter recebido as orientagdes sobre as dietas nutricionais
(potassio, por exemplo, que afeta a constancia dos batimentos cardiacos), em fun¢do do
tempo de HD, sendo estas liquidas e medicamentosas, a administracdo dos seus
cuidados passa a ser emocionalmente melhor, todavia acarretando uma menor
percepgao das consequéncias da doen¢a. Além do mais, o enfrentamento paliativo (por
exemplo, ficar na cama, para reduzir o desconforto resultante da doenca e do
tratamento) utilizado como estratégia, no caso de pacientes com mais idade e mais
tempo em HD, e correlacionado ao potassio, pode ser dimensionado ou por problemas
adicionais relacionados a vida pessoal, a recursos pessoais, aos problemas técnicos da
HD, a qualidade de vida, ou ainda, pela ajuda, a necessidade, a restauracdo ou
preservacdo da sua forca e energia (Harwood et al., 2009; Logan, Pelletier-Hibbert, &
Hodgins, 2006), ou a fadiga crdnica relacionada a idade do paciente, como no estudo de

Kaptein et al. (2003).

Ainda com relacdo a adesdo percebida pelas enfermeiras, houve correlagio
negativa quanto aos indices de fosforo e ganho de peso interdialitico (IDWG). Por um
lado, os dados encontrados referenciam que os pacientes tiveram menores indices de
fosforo e ganharam menos peso nas sessoes de HD, significando adesdo adequada pela
percepgdo das enfermeiras. Por outro lado, o IDWG correlacionou-se com o tempo em
HD positivamente, sugerindo que os pacientes com maiores indices de IDWG
(recomendagdo da ingesta liquida e restricdo ao sal, por exemplo) tiveram pouca adesdo

(O'Connor et al., 2008) e encontravam-se ha mais tempo em hemodialise.

Nesta amostra, a importancia da adesdo ao tratamento se faz irremediavelmente
necessaria, tanto para o equilibrio homeostatico quanto para o ajustamento psicossocial
do paciente com DRC. No estudo de Kim e Evangelista (2010) destaca-se que existem
comportamentos especificos (tais como: entender e conhecer sobre a doenca, ser casado
(a) ou vivendo com parceiro (a), mais velho (a) e com renda alta) de adesdo que afetam
os resultados clinicos, e Timmers et al. (2008) referem que ha diferencas sobre a DRC

em pacientes em HD e DPA, em termos de controle pessoal e coeréncia da doenga
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relacionadas a qualidade de vida. Os pacientes em HD tiveram mais coeréncia da
doenga, melhores compreensdes da doenga e crencas menores das consequéncias da
doenca, devido aos sintomas mais recorrentes e frequentes. Ja os pacientes em DPA sdo
responsaveis pela realizagdo do seu tratamento de didlise, o que ndo s6 requer o
conhecimento sobre as acdes de saude (comportamento) a serem realizadas, como
também um conjunto de competéncias cognitivas que sao fundamentais para realizar
esse comportamento em saude e manter o equilibrio psicolégico. Os resultados
mostraram que, os pacientes tratados em DPA apresentaram um maior nivel de controle
pessoal e uma melhor qualidade de vida em comparagdo com pacientes tratados em HD.
Complementam Griva, Davenport, Harrison ¢ Newman (2010) ao pontuar diferencas
entre os tipos de tratamentos na terapia renal substitutiva (TRS), como por exemplo,
entre a Hemodidlise (HD — que realiza o tratamento em centros especializados) e a
Dialise Peritoneal Ambulatorial Continua (CAPD — que realiza o tratamento em
domicilio). Ainda Chilcot (2012) encontrou associagdes entre a percepcao e a qualidade
de vida, a ndo-adesdo ao tratamento, a depressdo e a sobrevivéncia, explicadas pela falta
de controle pessoal da doenga. Christensen e Johnson (2002), sobre a DRC, contribuem
destacando que a doenga em si traz muitas consequéncias, dentre elas, além das
consequéncias fisicas, ha também as psicoldgicas e o sofrimento psiquico para o seu
portador, advertindo que comportamentos de ndo-adesdo sdo prevalentes nesta

populagdo.

Com relacdo as comparagdes de médias das dimensdes da percepgdo sobre a
doenga, estratégias de enfrentamento e dados dos indicadores de adesdo ao tratamento
entre homens e mulheres e entre pessoas casadas/vivendo juntos e
solteiros/separados/viavos (estado civil), as mulheres apresentaram maiores niveis de
Kt/V do que os homens. Apesar da HD regular, segundo alguns autores (Kamimura,
Draibe, Sigulem, & Cuppari, 2003; Morais et al., 2005; Valenzuela et al., 2003), as
mulheres estdo mais suscetiveis que os homens a desequilibrios nutricionais, devido aos
disturbios hormonais e anorexia. Por outro lado, Lew e Patel (2007) destacam que, ao
estarem as mulheres mais propensas a apresentarem estados depressivos e ansiosos do
que os homens, o estado emocional também afetaria a adesdo ao tratamento. De fato,
depressdo e adesdo ao tratamento em hemodidlise sdo aspectos que ja foram

relacionados e comprovados por autores (Diefenthaeler, Wagner, Poli-de-Figueiredo,



71

Zimmermann, & Saitovitch, 2008; Kimmel, 2000). Com relacdo ao sexo, ha também
um estudo que refere ter achado diferengas significativas entre homens e mulheres nas
percepgdes sobre a doenca e adesdo ao tratamento, em especial, referindo que as
mulheres tém mais chance de comportamentos de abandono as recomendagdes de
cuidados com a dieta liquida (Chilcot, Wellsted, & Farrington, 2010), o que poderia ser
percebido através do ganho de peso interdialitico (IDWG). No entanto, nessa amostra,
ndo houve diferengas no ganho de peso interdialitico entre homens ¢ mulheres. Com
relacdo ao estado civil, os pacientes solteiros/separados/vilivos apresentaram maiores
taxas de fésforo que os casados/viviam com companheiro, o que demonstra pior adesdo
na dieta para esse grupo de pacientes. Esse dado € compreensivel, uma vez que pessoas
sozinhas podem ndo ter o apoio de alguém que lhe ajude a controlar a alimentagdo ou
mesmo na preparagdo dos alimentos, o que poderia se refletir nos niveis de fosforo.
Esses dados refor¢gam a necessidade de orientacdo a esses pacientes em relagdo ao
consumo excessivo de alimentos ricos em fosfatos, pois tanto o excesso quanto a
deficiéncia interferem na absor¢do de célcio e no metabolismo (K/SOQI - Kidney
Disease Outcomes Quality Initiative, 2003). Nao foram encontradas diferencas com
relacdo as dimensdes das percepgdes sobre a doenga, estratégias de enfrentamento e
critérios de adesdo ao tratamento entre homens e mulheres, estado civil, escolaridade,
tipo de trabalho, tempo em HD, tempo de FAV, religido, filhos, outros tratamentos e

outras medicagdes - psicofarmacolégicas.

Com respeito as comparagdes realizadas entre os grupos aderentes e nao-
aderentes, ressalta-se que os pacientes considerados aderentes pelas enfermeiras tinham
percepgdes mais negativas sobre o percurso da doenga. E possivel que a incerteza com
relacdo ao seu futuro e o desenrolar da doenca faga com que as enfermeiras percebam
esses pacientes como mais aderentes. Por outro lado, os maiores niveis de percepgdo de
consequéncias negativas por parte do grupo de pacientes considerados ndo-aderente
podem sugerir que, ao serem fatalistas quanto as consequéncias da doenga, esses
pacientes acreditem que o tratamento n3o valha a pena e, portanto, ndo se esforgcam
tanto para cumpri-lo, a partir da percep¢do das enfermeiras (Chilcot, 2012; Chilcot,

Wellsted, & Farrington, 2010).

Como se pode observar na analise de regressdo linear realizada, apenas a

dimensdo consequéncia da doenga foi preditora da adesdo percebida pelas enfermeiras
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e dos niveis de potassio. Observa-se, portanto, que esse resultado ¢ importante, uma vez
que alerta para a importancia da dimensdo subjetiva da percepcdo sobre a doenga para
os resultados de adesdo ao tratamento. Como se sabe, a ndo-adesdo ao tratamento em
hemodialise pode levar a morte (Covic et al., 2004; Dijk et al., 2009). Por conseguinte, ¢
imprescindivel que o paciente, além de realizar adequadamente as sessdes de
hemodialise (Leggat, 2005), siga uma dieta restrita em alguns nutrientes. Portanto,
avaliar a percep¢do das consequéncias da doeng¢a poderd dar subsidios a equipe sobre

como o paciente se comportara durante o tratamento e a sua adesdo a0 mesmo.

Acredita-se que estes resultados poderdo contribuir para a pratica clinica do
psicélogo e para o atendimento por parte da equipe multiprofissional a esses pacientes.
E conhecido, através da literatura internacional, que a adesdo nesse grupo de pacientes
pode ser melhorada através de intervengdes destinadas a modificar as percepcdes sobre
a doenca (Petrie, Cameron, Ellis, Buick, & Weinman, 2002). Em especial, esse estudo
demonstra que, nesse grupo de pacientes do sul do Brasil, a dimensio consequéncias da
doen¢a é de suma importancia para a ades@o ao tratamento e deve ser considerada na
avaliagdo global do paciente. Alguns autores (Leventhal, Nerenz, & Steele, 1984;
Leventhal & Benyamini, 1997; Leventhal, Brissete, & Leventhal, 2003) ja haviam
pontuado que o conteido da percep¢do sobre a doencga refere-se a natureza das ameacas
para a saude do paciente. Nesse sentido, esses resultados fundamentam a hipotese de
que a percepcao de consequéncias mais sé€rias da doenga faz com que o paciente ndo
sinta a necessidade de ser aderente ao tratamento, uma vez que as consequéncias
negativas seriam “inevitaveis”. Visto a DRC ser considerada uma sindrome complexa e
o tratamento hemodialitico invasivo e de igual teor quanto a doenga (Maldaner et al.,
2008; Reilla & Pecoits-Filho, 2003), a doenga por si s6 parece ter alguma relagdo com a
ades@o ou ndo ao tratamento, principalmente pelo fato do que pode ser entendido como
a forma como o paciente vé e compreende a sua doenca (Leite & Vasconcellos, 2003).
Estes resultados alicercam a hipdtese e dados de estudos anteriores dos quais pacientes
em HD mostraram que as percep¢des sobre a doenga em torno da consequéncia e do
controle sdo determinantes importantes também nos resultados psicossociais € na

qualidade de vida (Covic et al., 2004; Griva et al., 2009, 2010; Timmers et al., 2008).

O objetivo foi investigar a relacdo entre as percepgdes sobre a doenga renal

cronica, as estratégias de enfrentamento e a ades@o ao tratamento em pacientes em HD,
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e o possivel poder preditivo das percepcdes sobre a doenga e do enfrentamento para a
adesdo ao tratamento em hemodidlise. Na literatura, poucos estudos examinaram essas
mesmas variaveis em pacientes com DRC e nenhum estudo brasileiro foi encontrado.
Trés estudos encontraram resultados interessantes com respeito a relagdo entre a
dimensdo de consequéncias e ingesta liquida (Chilcot et al., 2010) e qualidade de vida
(Covic et al., 2004; Fowler & Baas, 2006). As outras variaveis como o fosforo e Kt/V
ndo se correlacionaram com a variavel dependente — a adesdo nesses estudos. Este
estudo mostra-se relevante na medida em que evidencia que as percepgdes sobre a
doenca sdo importantes para a adesdo ao tratamento. Entende-se, também, que estes
resultados poderdo contribuir para um melhor atendimento a esses pacientes. Visto a
complexidade tanto da doenca quanto do tratamento para a DRC (Maldaner et al., 2008;
Reilla & Pecoits-Filho, 2003) e a necessidade de conhecer um pouco melhor as
variaveis que estdo relacionadas a adesdo ao tratamento, esse estudo pode contribuir
mostrando que aspectos psicoldgicos precisam ser avaliados e intervidos com esses

pacientes para melhorar sua saude e evitar complicacdes.
Consideracoes Finais

O presente estudo revelou que as percepcdes sobre a doenga t€m relagdo com a
adesdo ao tratamento de pacientes com DRC em HD, e que as estratégias de
enfrentamento, mesmo nao sendo preditoras, t€ém relacdo com os construtos estudados.
Estes dados obtidos podem ser importantes subsidios para a pratica clinica, no
atendimento terapéutico desta populacdo, seja ele médico ou psicoldgico. As percepcdes
sobre a doenca combinadas a estratégias de enfrentamento podem auxiliar na
compreensdo inicial do diagndstico e do tratamento, como também na continuidade do
tratamento destes pacientes, pois, como se pode observar, a DRC ¢ impactante e exige
muitas mudangas, adaptagdes e ressignificacdes do paciente, além das comorbidades e
sequelas advindas da propria doenca, sendo elas, fisicas, psicologicas, médicas, sociais,

culturais, laborais, familiares e de lazer.

Quanto a adesdo ao tratamento, vale lembrar que, nesta pesquisa, o postulado
perpassa pela compreensdo de medidas de orientagdes, informagdes, dietas nutricionais
e liquidas e recomendagdes inerentes ao tratamento proposto, a saber, a hemodialise.

Importante também referir que este tratamento ¢ invasivo, complexo e longo, exigindo
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do paciente condutas e comportamentos de mudangas de estilo de vida. Mas vale alertar
ainda que o papel do paciente e a sua decisdo continua sendo o principal e o mais
desafiador para o sucesso dessa adesdo. Desta forma, entende-se que ha numerosos
fatores que podem intervir no fato do paciente aderir ou ndo ao tratamento. Sendo
assim, o atendimento terapéutico com o doente renal cronico ¢ desafiante, na medida em
que cada paciente responde de diferentes maneiras a esta condi¢do. Torna-se uma
ferramenta importante compreender as percep¢des sobre a doenca e as estratégias de
enfrentamento que cada paciente utiliza para ajuda-lo a significar ou ressignificar seus

conhecimentos sobre a doenga e o tratamento.

O presente estudo possui limitagdes. Os instrumentos utilizados, apesar de serem
amplamente empregados em estudos internacionais e de terem obtido niveis de
confiabilidade adequados, ndo estdo ainda validados para a realidade brasileira. Do
mesmo modo, o instrumento construido para a avaliagdo das enfermeiras sobre a adesdo
precisa ser mais analisado para verificar sua adequada aplicabilidade. A importancia de
estudar esta temdtica passa pela necessidade e desejo de melhor compreender a
dificuldade do paciente com DRC em HD, na busca pela adesdo ao seu tratamento. E
conhecer e compreender as suas percep¢des sobre a doenca e as suas estratégias de
enfrentamento contribui sistematicamente para a aplicagdo clinica no atendimento
terapéutico com esta populacdo. Em especial, entende-se a necessidade de se ter uma

equipe multidisciplinar para este bindmio doenca-tratamento.
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“(...) E o que os grandes mestres tém dito desde que
os tempos comegaram. Eles podem apontar o
caminho, deixar indicacdes e instrucdes em variados
livros que sdo chamados sagrados e venerados por
suas capas, e ndo por aquilo que dizem, mas as
instrugdes estdo ai para que todos as vejam. Sempre
estiveram e sempre estardo. Ndo hd nada de novo
sob o Sol. Todos os caminhos levam a Roma. E as
pessoas ndo podem fazé-lo por vocé. Eu ndo posso
despertar vocé. Vocé pode se despertar. Eu ndo
posso curar vocé. Vocé pode se curar”.

John Lennon
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Palavras Finais

Este estudo ¢ fruto de inquietagdes geradas a partir das experiéncias e do
atendimento por uma década com pacientes com doenca renal cronica em hemodidlise,
tratamento este tdo invasivo quanto necessario. A cada novo atendimento, a cada novo
paciente ou a cada nova intervencao, seja ela com o paciente ou com o seu familiar, a
experiéncia foi além de aprendizado, foi uma licdo de vida, um crescimento e
fortalecimento em vinculos afetivos e terapéuticos. A citacdo que trago no inicio deste
estudo, a saber: “A4 dor do outro ndo é a minha dor, mas ela me doi”, me acompanha e
me fortalece empaticamente, na busca da compreensdo do que € ser ou estar doente
renal cronico e fazer hemodidlise. Tive o enorme prazer de conhecer e encontrar pessoas
muitas vezes esperangosas, outras nem tanto, mas a cada gesto, olhar, acolhimento e
investimento surgia uma nova esperanga de forca e coragem. Compreender a dor e a
doenca, e ainda ressignifica-la ndo sdo tarefas faceis, muito menos quando se convive

com ela cronicamente, como o é com a DRC e o tratamento em HD.

Esta pratica também me auxiliou na compreensdo de que qualquer intervengao
ou ag¢do psicoldgica deve contemplar a reflexdo e a qualidade dos relacionamentos com
os pacientes e, acima de tudo, compreender a logica necessaria diante de uma doenca
cronica, que ¢, sem duvida, a dire¢do do tratamento, pois, para além de se intervir nas
implicac¢des psicologicas ou emocionais que caminham junto a enfermidade, € essencial
promover a manutencdo do proprio tratamento. O atendimento psicologico de pacientes
com doenga renal cronica, no contexto de um programa de hemodidlise, deve ser
entendido como um processo, nunca como uma meta, dirigindo-se a qualidade de vida e
estado de satide do paciente com doenca cronica, a sua familia e a equipe que lhe

atende.

O interesse ja acompanha esta pesquisadora desde os tempos de graduacio,
mobilizando um movimento de busca no conhecimento e na aprendizagem sobre a
tematica. A Psicologia ¢ um meio € um recurso, que a0 mesmo tempo em que incentiva
também inquieta e desacomoda, e foi isto que aconteceu comigo. A conclusdo dessa
dissertagdo significa uma conquista e um marco para seguir buscando e compreendendo

essa doenca, seu portador, seu tratamento e suas subjetividades. H4 também a formagao
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ofertada pelo Programa de Pos-Graduagdo em Psicologia, que alicercou ainda mais o

conhecimento fundamental sobre pesquisa, psicologia clinica e pratica clinica.

Aos pacientes, posso dizer que sdo verdadeiros herdis e doutores da sua dor e da
sua forga. Na sua mais pura dor e singela suplica, para a colocagdo de cateter, por
exemplo, simplesmente pude escutar uma vez: “Ficas comigo agora também?”’. Foram
muitos os aprendizados e experiéncias por mim vividas nesta pratica e que mereceriam
sempre serem referenciadas, ou ao menos lembradas. Basta saber que as carrego no

cora¢do, na vida pessoal e profissional.
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o previsto na Resolugio CNS 196/96, item VIL.13, letra d Somente poderdo ser utilizados os
Termos de Consentimento onde conste a aprovagdo do CEP/UNISINOS

S#o Leopoldo, 21 de margo de 2011
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U N I SINOS Comité de Etica em Pesquisa

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — TCLE

Com o objetivo de investigar a representagdo da insuficiéncia renal crénica e as
estratégias de enfrentamento e a adesdo ao tratamento em hemodidlise (HD), estamos
realizando uma pesquisa que visa relacionar, conhecer e verificar o impacto destas
questes em sua vida, ao adoecimento e seu tratamento, bem como conhecer a
influéncia destas questbes em sua salide. A orientadora da pesquisa € a Prof2. Dra, Elisa
Kern de Castro

Os resultados dessa pesquisa proporcionardo um maior conhecimento do tema em nossa
realidade e dard subsidios para futuras intervengdes psicoldgicas com pacientes que
sofrem do mesmo problema. Para participar, devera responder um questionario sobre
como se vé e se sente durante a sessdo de HD.

Dessa forma, estamos lhe convidando a participar desse estudo, e pedimos sua
autorizacdo através da assinatura desse Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, em
duas vias, ficcando uma em seu poder e a outra com a pesquisadora. Os dados de todos
os participantes da pesquisa sao confidenciais e em nenhum momento serdo divulgados.

E importante salientar que a participacdo na pesquisa é totalmente voluntaria e a ndo-
participacdo ndo implica nenhum tipo de prejuizo ao seu tratamento. Em qualquer
momento do andamento desta, estaremos & disposigao para esclarecer duvidas relativas &
pesquisa e a sua metodologia e podera ser retirada a autorizacdo de sua participagao.

Para quaisquer esclarecimentos, o telefone para contato é (51) 9955.2254 (Carla
Quartiero Gross), e o e-mail é: carlapsico.gross@gmail.com

de de20

Carla Quartiero Gross

Eu

(nome do participante) declaro que fui informado de forma clara e detalhada sobre os
objetivos desta pesquisa e aceito participar do estudo “REPRESENTACAO DA
INSUFICIENCIA RENAL CRONICA, ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO E ADESAQ AO
TRATAMENTO EM HEMODIALISE".

; de de 20 .
LEF - UNISINGS
R‘%/]‘i{) APROVADA
sme 8. 1.03 1.44. Assinatura do Participante
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Av. Unisinos, 950 Caixa Postal 275 CEP 93022-000 Sdo Leopolde Rio Grande do Sul  Brasil
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APENDICE B - QUESTIONARIO DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E

CLINICOS
Participante n°
Nome:
Sexo: 1) () F 2)()M
Idade: Etnia: Religido
Data de Nascimento: Local de Nascimento:

Estado civil: 1) () solteiro 2) () casado/vive junto 3) () separado 4) () viuvo

Tem filhos? 1) () Sim. Quantos? 2) () Nao
Escolaridade: 1) () analfabeto 2) () ensino fundamental incompleto

3) () ensino fundamental completo 4) () ensino médio incompleto

5) () ensino médio completo 6) () ensino superior incompleto

7) () ensino superior completo

Trabalha? 1) () Sim. Fun¢do exercida: 2) () Nao

Teve que deixar de trabalhar no ultimo ano devido a doenga?

Vocé€ mora com quem? 1) () Conjuge 2) () Filhos 3) () Sozinho 4) () Familia toda
Vocé tem alguém para ajuda-lo (a)? 1) () Sim 2) () Nao
Quem? 1) () Conjuge 2) () Filhos 3) () Irmdos 4)() Amigos

5) () Todos 6) () Outros

Dados Clinicos

Unidade em que faz Hemodialise:

Idade do diagndstico de DRC:

Ha quanto tempo faz hemodialise:

Ha quanto tempo tem FAV?
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Est4 em lista de Transplante? 1) () Sim. Ha quanto tempo?

2) ( )Nao. Por qué?

Numero de internagdes hospitalares no tltimo ano:

Numero de dias internados no ultimo ano:

Fez ou faz uso de algum tratamento além da dialise?

1) ()Sim. Quais? 2) ()Nao

Fez ou faz tratamento psicoldgico ou psiquiatrico?
1) () Nao. Se ndo, ja fez anteriormente? 1) () Sim 2) () Nao
2) () Sim, Tratamento Psicologico 3) () Sim, Tratamento Psiquiatrico

Faz ou fez uso de algum medicamento psicofarmacologico? 1) () Nao 2) ( ) Sim.

Quais?

Outras medicagdes?( )Sim Quais?

Por qué?

() Nao. Por qué?

Outras informacdes relevantes:

Local e data da aplicacao: , de de 20 .

Pesquisadora que coletou os dados:
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ANEXO A - FICHA DE DADOS CLINICOS E AVALIACAO DE ADESAO

Nome:
Idade: Sexo: Inicio de Hemodialise:
Turno de Hemodialise: Causa da DRC:
Medicamentos:
Avaliacio de Adesao
1 Avaliacdo subjetiva do
Staff
Nunca Raras As vezes | Na Sempre
aderente | vezes aderente | maioria | aderente
aderente das
vezes
aderente
Expectativas que o
2 | paciente possui em
relagdo a sua doenga
Entendimento da
3 | eficacia e importancia
do tratamento
4 Relagdo entre médico,
paciente, staff e familia
Responsabilidade do
5 | paciente em relagdo ao
tratamento
Ruim Regular | Bom Muito Otimo
bom
Atitudes que o paciente
6 possui em relagdo a sua
doenga
Na
R ‘ .
Nunca aras As vezes | 1M | Totalmente
adequada vezes adequada das adequada
adequada vezes
adequada




Medidas Clinicas Observadas:

1)K 2) POy 3)Kv'V 4) Peso seco

5) Ganho de Peso-IDWG

Medidas Complementares Objetivas:

Encurtamento da sessdo de Didlise 1( ) Nao 2 ( ) Sim Quantas?

Por qué?
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Abstinéncia as sessdes 1 ( )Nao 2 () Sim Quantas?

Por qué?

Medidas que indicam nao-adesiao:
K>6 PO4>7,5 Ganho de peso > 5% Kt/'V12al4
Percentagem de abstinéncia as sessdes > a uma sessdo por més

Percentagem de encurtamento as sessdes > a uma sessao por més

Local e data da aplicagdo: , de

Unidade da coleta:

de 20

Profissional entrevistado:

Material coletado do (a)

Pesquisadora que coletou os dados:
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ANEXO B - REVISED ILLNESS PERCEPTION QUESTIONNAIRE (IPQ-R)

VERSAO PORTUGUESA

As suas opinides sobre a sua doenca

A lista abaixo se refere a um nimero de sintomas que vocé podera ou ndo ter

tido desde o inicio de sua doencga. Por favor, indique marcando com um circulo (sim ou

ndo) se ja teve alguns destes sintomas desde o inicio de sua doenga, e se acha que estes

sintomas estdo relacionados com ela.

Desde o inicio de minha
doenca tenho sentido esses
sintomas

Este sintoma esta
relacionado com a minha
doenga

SIM NAO

SIM NAO

Dores

Dores de garganta

Nausea

Falta de ar

Perda de peso

Fadiga (cansago)

Rigidez das articulagdes

Olhos inflamados

Dificuldade em respirar

Dores de cabecga

Indisposi¢do de estomago

Dificuldade em dormir

Tonturas

Perda de for¢as
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Estamos interessados em sua opinido sobre a forma como pensa sobre a sua
doenga. Por favor, indique o seu acordo ou desacordo com as seguintes afirmacgdes,

colocando uma cruz no quadrado que ache apropriado para o seu caso.

Discorda Discorda | Ndo Concorda | Concorda
plenamente concorda plenamente
nem
discorda

A minha doenga

IP1*
dura pouco tempo

A minha doenga
parece ser mais
permanente que
temporaria

1P2

A minha doenca
IP3 vai durar muito
tempo

Esta doenga vai

IP4*
passar depressa

Acho que a
minha doenga vai
durar para o resto
da minha vida

IP5

A minha doenga

IP6 .
¢ grave

A minha doenga
tem grandes
consequéncias
para a minha vida

1P7

A minha doenga
nao tem grande
efeito na minha
vida

IP8*

A minha doenga
afeta seriamente a
forma como os
outros me vém

IP9

A minha doenga
tem sérias
consequéncias
econdmicas

IP10

A minha doenga
causa

IP11 | dificuldades
aqueles que me
$30 proximos
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P12

Ha muita coisa
que eu posso
fazer para
controlar os meus
0s sintomas

IP13

O que eu fagco
pode determinar
se a minha
doenga melhora
ou piora

IP14

A evolugdo da
minha doenga
depende de mim

IP15%*

Nada do que eu
faca ira afetar a
minha doenga

IP16

Eu tenho o poder
de influenciar a
minha doenga

IP17*

As minhas agdes
ndo terdo
qualquer efeito
no resultado da
minha doenga

IP18*

A minha doenga
val melhorar com
0 tempo

[P19*

Hé pouco que se
possa fazer para
melhorar a minha
doenga

P20

O tratamento ¢
eficaz na cura da
minha doenga

P21

Os efeitos
negativos da
minha doenca
poderdo ser
prevenidos ou
evitados pelo
tratamento

P22

O tratamento
pode controlar a
minha doenga

[P23*

Nao hé nada que
possa ajudar a
minha situac¢do

P24

Os sintomas da
minha doenga me
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confundem

IP25

A minha doenga
¢ um mistério
para mim

P26

Nao compreendo
a minha doenca

P27

A minha doenga
ndo faz qualquer
sentido para mim

[P28*

Tenho uma ideia
clara sobre a
minha doenga

IP29

Os sintomas da
minha doenga
mudam bastante
de dia para dia

IP30

Os sintomas da
minha doenca
vém e vao em
ciclos

IP31

A minha doenca
¢ muito
imprevisivel

P32

A minha doenga
passa por fases
em que melhora
ou piora

IP33

Fico deprimido
(a) quando penso
sobre a minha
doenga

1P34

Quando penso
sobre a minha
doenga fico

perturbado (a)

IP35

A minha doenga
me faz sentir
zangado (a)

IP36*

A minha doenga
nio me preocupa

P37

Ter esta doenga
torna-me ansioso

IP38

A minha doenga
me faz sentir
medo




As causas da minha doenca
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Gostariamos de saber o que vocé considera ter sido a causa de sua doenga.

Como as pessoas sdo muito diferentes, ndo ha respostas certas para esta questdo.

Estamos mais interessados em suas opinides acerca dos fatores que causaram a sua

doenca atual, do que nas opinides de outros, incluindo o que médicos ou a familia lhe

possam ter sugerido.

Abaixo se encontra uma lista das causas possiveis para a sua doenca atual. Por

favor, indique o quanto concorda ou discorda que estas causas tenham sido as da sua

doenc¢a marcando com um X o quadrado apropriado.

Nao
Concorda concorda ) Discorda
Concorda Discorda
plenamente nem plenamente
discorda
Estresse ou
preocupacao
Hereditariedade (¢ de
familia)
Fumar

Excesso de peso

Destino ou ma sorte

Tipo de alimentag¢do

Polui¢do do ambiente

O meu estado
emocional (sentir-me
0, ansioso)

O meu préprio
comportamento

Pouca assisténcia
médica no passado

Acidente ou lesdo

A minha
personalidade
(maneira de ser)

Envelhecimento

Um micrébio ou um
virus

A minha atitude
mental (pensar sobre
a vida de uma forma
negativa)

Alteracdo das defesas
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do organismo

Problemas familiares
ou preocupagoes

Excesso de trabalho

Por favor, classifique por ordem de importancia os trés fatores que lhe parecem
ter causado a sua doenca. Pode usar qualquer uma das causas referidas no quadro

anterior ou outras que consideres importante.

As causas mais importantes para mim sao:
1.
2
3.

Local e data da aplicacdo:

Unidade da coleta:

Pesquisadora que aplicou o instrumento:
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ANEXO C - COPING WITH HEALTH INJURIES AND PROBLEMS (CHIP)

A seguir estdo presentes algumas formas de reagir a problemas de saide como
DOENCAS e LESOES. Estas sio situagdes frequentemente dificeis, estressantes e que
causam preocupagdes. Estamos interessados em saber um pouco mais sobre sua doenga
e/ou lesdo mais recente. Por favor, circule um numero de 1 a 5 para cada um dos itens a
seguir. Indique o quanto vocé concorda com esse tipo de afirmacdo quando vocé se
depara com o seu problema de satude. Por favor, certifique-se que vocé respondeu cada
item.

Por favor, informe sobre o seu mais recente problema de satde:

. Penso nos bons tempos que eu tive

. Fico na cama

. Encontro mais informacgdes sobre a doenga

. Fico imaginando por que isso aconteceu comigo

. Fico junto de outras pessoas

. Deito quando fico cansado

. Busco o tratamento médico o mais répido possivel

XA N[ N[N —

. Fico com raiva porque isso aconteceu comigo

9. Sonho acordado sobre coisas agraddveis

10. Fico com muito sono

11. Concentro-me no objetivo de melhorar

12. Fico frustrado

13. Aproveito a atencdo dos meus amigos e familiares

14. Tento gastar menos energia possivel

15. Aprendo mais sobre como o meu corpo funciona

16. Sinto-me ansioso em fun¢do das coisas que eu ndo posso
fazer

17. Fago plano para o futuro

18. Tenho certeza que estou suficientemente vestido e abrigado

19. Fag¢o o que o meu médico me diz

20. Fantasio sobre coisas que eu poderia fazer se estivesse
melhor

21. Escuto musica

22. Fago meu ambiente ficar o mais tranquilo possivel

23. Tento me empenhar o maximo para seguir os conselhos
médicos

24. Desejo que o problema nunca tivesse acontecido

25. Convido pessoas para me visitar

26. Fico calmo e quieto o quanto eu posso

27. Estou atento para tomar os medicamentos pontualmente

28. Sinto-me ansioso por estar fraco e vulneravel

29. Coloco coisas boas ao meu redor (ex: flores)
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30. Certifico-me que estou confortavel

31. Aprendo mais sobre os tratamentos disponiveis mais
eficazes

32. Preocupo-me se minha satide pode piorar

Local e data da aplicacdo:

Unidade da coleta:

Pesquisadora que aplicou o instrumento:




