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RESUMO

Introducgao: o tratamento hemodialitico impde modificagdes no cotidiano do individuo
e demanda autogerenciamento eficaz da saude para que se alcancem as metas
terapéuticas e consequentemente uma melhor qualidade de vida relacionada a saude.
Ha evidéncias de que pessoas com altos niveis de ativacdo apresentam
comportamentos mais saudaveis e melhores desfechos clinicos quando comparadas
a pessoas com baixa ativacdo. Dessa forma, mensurar a ativacao dos pacientes em
hemodialise possibilita a identificagdo do grau de autogerenciamento destes e viabiliza
intervencdes de saude direcionadas ao individuo, considerando suas crengas,
habilidades e motivagdes. Objetivo: avaliar o nivel de ativagdo de pacientes em
hemodialise e seus fatores associados. Metodologia: estudo com abordagem
quantitativa e corte transversal, realizado com 162 pessoas em tratamento
hemodialitico de uma unidade de terapia renal substitutiva, sediada no municipio de
Juiz de Fora, Minas Gerais. Os participantes responderam a dois questionarios, um
para avaliagdo sociodemografica e clinica e outro para classificagdo econdémica, e
também a duas escalas, uma para mensurar o nivel de ativagéao (Patient Activation
Measure-13) e outra para avaliagado da qualidade de vida (Kidney Disease Quality of
life short form). Foram coletados dados secundarios, referentes aos resultados de
exames laboratoriais e valores de ultrafiltracdo, para avaliacdo dos resultados em
saude. Foi realizada a analise descritiva dos dados para caracterizagao da populacéao,
regressao de Poisson com variancia robusta para verificar associagao entre o escore
de ativacao e os dados sociodemograficos, socioecondmicos e clinicos e regressao
Logistica com a finalidade de estabelecer o relacionamento entre os niveis de ativacéo
com a qualidade de vida relacionada a saude. Utilizou-se o software SPSS versao
23.0 e o STATA. Resultados: foram construidos dois artigos intitulados “Fatores
associados a ativagao de pacientes em hemodialise “e “Nivel de ativacao e qualidade
de vida relacionada a saude de pessoas em hemodialise”. Ressalta-se que dos
participantes, 63% eram homens, a idade média foi de 59,23+ 15 anos e 74,1%
realizavam tratamento ha menos de cinco anos. O escore médio da ativacdo do
paciente foi de 60,85 +15,57, sendo a mediana de 53,2 (intervalo de confianga: 58,4
— 63,3). Associou-se a maior prevaléncia de alta ativagdo possuir nivel superior de
ensino e nao necessitar de cuidador e a menor prevaléncia de alta ativagao ter o

domicilio classificado como B2 ou D-E e nao ter realizado previamente outra terapia



renal substitutiva. Em relacao a ativacao e qualidade de vida, o nivel de ativagao foi
associado aos dominios sintomas, funcionamento fisico, saude geral, bem-estar
emocional, energia/fadiga e o componente mental da qualidade de vida relacionada a
saude. Conclusao: a maior parte de pessoas em hemodiadlise ndo possuem
habilidades, conhecimentos e motivacdes o suficiente para serem responsaveis pelo
autogerenciamento de sua saude, o que reforga a relevancia da atuagéao profissional
em realizar intervengdes de saude que visem melhorar os niveis de ativagao dessa

populacgao.

Palavras-chave: Autogestdo. Autocuidado. Participacdo do paciente. Hemodialise.

Qualidade de Vida.



ABSTRACT

Introduction: Hemodialysis treatment imposes changes in the individual's daily life
and demands effective self-management of health in order to achieve therapeutic
goals and, consequently, a better quality of life related to health. In this context, there
is evidence that people with high levels of activation have healthier behaviors and
better clinical outcomes when compared to people with low levels of activation. In this
way, measuring the activation of the patient on hemodialysis allows the identification
of the degree of self-management of these and enables health interventions directed
to the individual considering their beliefs, skills and motivations. Objective: To
evaluate the level of activation of hemodialysis patients and their associated factors.
Methodology: Study with a quantitative approach and cross-sectional study carried
out with 162 people undergoing hemodialysis, from a substitute renal therapy unit,
based in the city of Juiz de Fora, Minas Gerais. Participants answered two
questionnaires, one for sociodemographic and clinical assessment and another for
economic classification, and also two scales, one to measure the level of activation
(Patient Activation Measure-13) and the other to assess quality of life (Kidney Disease
Quality of life short form). Secondary data were collected, referring to the results of
laboratory tests and ultrafiltration values, to assess health results. Descriptive analysis
of the data was performed to characterize the population, Poisson regression with
robust variance to verify the association between the activation score and the
sociodemographic, socioeconomic and clinical data and Logistic regression in order to
establish the relationship between the activation levels with health-related quality of
life. SPSS version 23.0 and STATA software were used. Results: Two articles were
created entitled "Factors associated with the activation of patients on hemodialysis"
and "Level of activation and quality of life related to the health of people on
hemodialysis". It is noteworthy that of the participants, 63% were men, the average
age was 59.23+ 15 years and 74.1% had undergone treatment for less than five years.
The average activation score of the patient's activation measure was 60.85 +15.57,
with a median of 53.2 (confidence interval: 58.4 - 63.3). They were associated with a
higher prevalence of high activation having a higher education level and not needing a
caregiver, and the lower prevalence of high activation having the household classified
as B2 or D-E and not having previously undergone other renal replacement therapy.

Regarding activation and quality of life, the level of activation was associated with the



domains symptoms, physical functioning, general health, emotional well-being, energy
/ fatigue and the mental component of health-related quality of life. Conclusion: Most
people on hemodialysis do not have enough skills, knowledge and motivations to be
responsible for self-managing their health, which reinforces the relevance of
professional performance in carrying out health interventions aimed at improving the

activation levels of this population.

Keywords: Self-management. Self Care. Patient Participation. Renal Dialysis. Quality

of Life.
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APRESENTAGCAO

Esta tese aborda a ativacdo do paciente em hemodialise e os seus fatores
associados. A minha aproximagdo com a area de nefrologia se iniciou durante a
graduagcdo em Enfermagem na qual tive oportunidade de participar da Liga de
Prevencdo das Doencas Renais — Pré-Renal, que despertou o meu olhar para a
possibilidade de especializagcdo nessa area e direcionou-me para a residéncia de
Enfermagem em Nefrologia.

Durante a residéncia, ficou evidente a importancia de as pessoas com doenca
renal crénica terem um papel ativo no gerenciamento de sua saude, pois a maneira
com que elas agiam em relagdo a manutengdo dos comportamentos saudaveis e a
adesdo ao tratamento medicamentoso e nao medicamentoso da doenga era
fundamental para um bom desfecho clinico, independentemente de qual fosse o
estagio da doenca e o tipo de tratamento realizado.

Contudo, mesmo tendo todas as orientacbes e recomendacdes dos
profissionais de saude, muitos pacientes ndo se tornavam ativos e tampouco
autogerenciavam a saude e, por esse motivo, por vezes, eram acometidos por
complicagdes, como, por exemplo, a presencga de infe¢cdes e sobrecarga volémica.

Diante dessas constatagdes, senti-me motivada a pesquisar a fundo quais eram
as habilidades que deveriam estar desenvolvidas e/ou aprimoradas nos pacientes em
didlise e que influenciavam o autocuidado terapéutico destes. Por conseguinte,
ingressei no Mestrado em Enfermagem, no qual desenvolvi minha dissertagdo com
essa tematica. Nele foram elucidadas, entre outras, as habilidades que os pacientes
deveriam ter relacionadas com a presenc¢a ou nao do autocuidado operacionalizado.

Confrontando os dados da dissertacao e minha vivéncia na area, percebo que
ha pacientes com o autocuidado operacionalizado, que realizavam as atividades de
autocuidado terapéutico e que nem sempre sao ativos em relagdo a autogestao da
saude, e outros que necessitavam desenvolver habilidades que sao “ensinadas” nos
servigos de dialise, contudo estes pacientes ndo as desenvolvem e ficam fragilizados
na autogestdo da saude e/ou tratamento.

Nesse panorama, busquei alternativas que pudessem auxiliar o paciente em
seus cuidados com a saude e entrei no doutorado em Saude Coletiva. Inicialmente,

vislumbrei auxilia-los, apresentando-lhes a auriculoacupuntura como uma estratégia
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para redugao da ansiedade e do ganho de peso do intervalo interdialitico, entretanto,
a realizagao desse projeto nao foi exequivel.

Sendo assim, realizei buscas em diversas bases de dados, leituras em
inumeros artigos cientificos para identificar estratégias que poderiam ser adotadas e
que se apresentavam como uma lacuna do conhecimento para tornar objeto de estudo
desta Tese. Foi quando deparei com os termos ativacdo do paciente e medida de
ativacdo do paciente, que eu desconhecia até entdo. Ao explora-los, percebi o
potencial da ativac&do do paciente na autogestao da saude e no tratamento de pessoas
com condig¢des cronicas. Ademais, eram grandes os beneficios para paciente, familia
e servicos de saude da manutencao dos pacientes altamente ativados.

Apreendi, também que, na literatura internacional, a medida de ativagao do
paciente tem sido explorada e foi consolida como métrica para auxiliar na autogestao
da saude, contudo artigos que abordaram essa tematica e que envolveram pacientes
com doenca renal crénica eram limitados. Sendo assim, visando conhecer a medida
de ativagdo do paciente em hemodidlise e seus fatores associados, além de
oportunizar a discussao sobre a ativagao do paciente no contexto da nefrologia e da

saude coletiva brasileira, desenvolvi esta Tese.
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1 INTRODUGAO

A Doenga Renal Crbénica (DRC) se destaca como uma condi¢cdo
que contribui consideravelmente para a carga de doengas globais, pois, em 2017, ela
foi a 162 causa de morte no mundo e acarretou 7,3 (IU: 5,4 — 9,2) milhdes de anos
vividos com deficiéncia (YLDs), 28,5 (IU: 27,6—-29,3) milhées de anos de vida perdidos
(YLLs), além de 35,8 milhdes (Ul: 33,7 - 38,0) de anos de vida ajustados por
deficiéncia (DALYs), sendo que o estagio V sem dialise corresponde a 40% dos YLDs
e o V com dialise representa 22% dos YLDs, o que demonstra o impacto da
progressao da DRC na vida de individuo, familia e sociedade (ROTH et al., 2018;
BIKBOV et al., 2020).

No Brasil, a prevaléncia de DRC é estimada em 13,4% e, considerando a DRC
terminal com necessidade dialitica, em 2018, havia 133.464 pessoas em tratamento
dialitico. Destas 92,3% realizavam a hemodialise (HD) como terapia renal substitutiva
(TRS) (HILL et al., 2016; NEVES et al., 2020). A HD possibilita a manutenc&o da vida
de pessoas com DRC terminal. Trata-se de uma terapia que geralmente é realizada
trés vezes por semana em clinicas de dialise, com duragdo média de quatro horas por
sessao e envolve restricdes hidricas e dietéticas, associadas a um rigoroso tratamento
medicamentoso, além de demandar esforgos dos pacientes para manter-se aderentes
a essa complexa terapéutica (KDOQI, 2015; PEREIRA; LEITE, 2019).

Assim, torna-se indispensavel o autogerenciamento por estes pacientes, visto
que a doenga e o tratamento os sobrecarregam de cuidados indispensaveis a
manutencado da vida e que visam alcangar as metas terapéuticas e a qualidade de
vida relacionada a saude (QVRS) (ALMEIDA et al., 2019).

Nesse contexto, o comportamento dos pacientes determina o alcance das
metas terapéuticas que refletem na QVRS dessa populagéo e ha evidéncias de que a
motivacdo, o conhecimento, o suporte social e familiar e o apoio dos profissionais e
servicos de saude podem influenciar os comportamentos e a performance dos
pacientes renais crénicos em relacdo a adesao aos cuidados necessarios a sua saude
(ALMEIDA et al., 2019; JOHNSON et al., 2016; CLARK-CUTAIA et al.,2014).

Sendo assim, mensurar a ativagao do paciente em HD pode ser uma estratégia
interessante para identificar o grau de engajamento para o autogerenciamento da
saude dos pacientes em HD e, por meio dele, definir um plano de cuidado direcionado

as necessidades do individuo.
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A ativagdo € um conceito comportamental que incorpora elementos como
conhecimento, habilidades e confiangca que a pessoa tem no gerenciamento de sua
saude. Ela é medida com a escala Patient Activation Measure (PAM) e classifica a
ativacdo em quatro niveis (HIBBARD et al.; 2004; HIBBARD et al.; 2005).

Quanto maior o nivel de ativacdo, maiores sdo as chances de as pessoas
apresentarem comportamentos saudaveis e desfechos clinicos favoraveis como nivel
sérico de glicose adequado em pacientes com Diabetes Mellitus, melhor aderéncia ao
tratamento medicamentoso e ndo medicamentoso. Além disso, tendem a fazer mais
perguntas aos profissionais de saude. Em contrapartida, pessoas com doencgas
crénicas e baixa ativacdo sao mais propensas a internagao, readmissao hospitalar e
utilizacao dos servigos de emergéncia e geram maiores custos aos sistemas de saude
(KEARNS et al., 2020; HIBBARD; MAHONEY; SONET, 2017; GREENE et al., 2015).

Por esses motivos, a ativagao passou a ser incorporada como uma medida de
qualidade de atendimento nos servicos de saude nos Estados Unidos e foi incluida
pelo National Quality Forum (NQF), em 2016, como uma das medidas prioritarias de
avaliacao para os pacientes com doencas crénicas. Por meio dela, pode-se estimar o
desempenho dos servicos de saude na abordagem do cuidado centrado na pessoa,
na tomada de decisdo compartilhada, além de considerar os valores e motivacao dos
pacientes. Além disso, ela prevé melhorias nos resultados de saude, como
coordenagao com os cuidados de saude, do acesso a saude, menores taxas de
readmissdes hospitalares e uso adequado de medicamento (GREENE; HIBBARD,
2012; NAIR; CAVANAUGH, 2020).

No ambito da nefrologia, os resultados da PAM foram incluidos como um dos
critérios para pagamento do Kidney Care Choices do Medicare e Medicaid nos
Estados Unidos, o que reforga a relevancia de investigacées que determinem o nivel
de ativacdo dos pacientes com DRC e os fatores associados a ele (NAIR;
CAVANAUGH, 2020; CMS, 2019; NQF, 2016).

Contudo, pesquisas com a populag¢ao diagnosticada com DRC, sobretudo dos
pacientes em HD, que englobem essa tematica sdo limitadas e precisam ser
ampliadas, com o intuito de esclarecer se a ativagado do paciente prevé desfechos
positivos para a saude dessa populagao e se a utilizacdo do nivel de ativacao para
orientar intervengdes dos profissionais de saude gera melhoria significativa na saude
e QVRS desses pacientes (NAIR; CAVANAUGH, 2020; ZIMBUDZI et al., 2017a).
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O nivel de ativagdo de pacientes em hemodiadlise foi mensurado em estudo
realizado por Van Bulck e colaboradores (2018) na Bélgica, no qual se concluiu que
44% das pessoas em HD nao acreditavam ter um papel importante em sua saude,
que 73% dos entrevistados ndo cuidavam de sua saude e que ha um espacgo
consideravel para atuacdo da equipe multiprofissional para auxiliar os pacientes em
HD no sentido de serem corresponsaveis por seu tratamento. Nesse estudo, associou-
se a alta ativacao ter menor idade, melhor autorrelato de saude e realizar atividades
de lazer (VAN BULCK et al., 2018).

Até onde sabemos, ndo ha estudos brasileiros que versem sobre o nivel de
ativacdo do paciente em pessoas que realizam o tratamento hemodialitico. E
considerando os beneficios de manter as pessoas com doencgas crénicas altamente
ativadas e a impossibilidade de generalizar os achados de pesquisas internacionais
para o contexto da populagéo brasileira, confirma-se a necessidade de investigacdes
sobre essa tematica.

Sendo assim, o objeto de estudo desta investigagao é a ativagao do paciente
em HD. Busca-se responder as seguintes questdes norteadoras: 1) Qual a medida de
ativagéo do paciente em HD? 2) Quais sdo os fatores associados a ativacdo do
paciente em HD?

1.1HIPOTESE

Uma maior ativagao do paciente em tratamento hemodialitico esta associada a

melhores resultados de saude e QVRS.
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2 OBJETIVOS

Os objetivos geral e especificos serdo apresentados a seguir.

2.1 OBJETIVO GERAL

o Avaliar o nivel de ativagédo de pacientes em HD e seus fatores associados.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Determinar a associacdo da medida de ativacdo dos pacientes em HD com os
fatores sociodemograficos e resultados de saude dessa populacgéao;
o Medir a associacao do nivel de ativacdo do paciente com a QVRS de pessoas

que realizam o tratamento hemodialitico.
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3 JUSTIFICATIVA

O modelo de cuidados crénicos (MCC) define como um dos seus componentes
a participacao ativa das pessoas no que se refere ao seu cuidado com a saude. Para
tanto, os profissionais de saude devem realizar intervencdes, baseadas em
conhecimentos, que capacitam, preparam e incentivam os individuos a serem o0s
principais responsaveis por sua saude (WAGNER, 1998).

Contudo, ha evidéncias de que grande parte das pessoas que convivem com
doencas crénicas nao respondem as intervencdes de saude, o que demonstra que
estas ndao devem ser padronizadas e sim adaptadas as necessidades e
particularidades de cada individuo. Dessa forma, enfatiza-se a pessoa como um
elemento critico e crucial para efetivar o MMC, pois se necessita que esta seja
experiente, ativa e colaborativa com a gestdo de sua saude (HIBBARD et al., 2007;
(BOS-TOUWEN et al., 2015).

Nesse sentido, mensurar a ativagdo do paciente é essencial, uma vez que as
informacdes provenientes desta podem subsidiar intervengdes de educagao em saude
que visam manter os pacientes em altos niveis de ativacdo e assim aprimorar o
autogerenciamento destes. Consequentemente se tem a melhora de seus desfechos
clinicos, além de tornar os sistemas de saude mais sustentaveis (HIBBARD et al.,
2007; BOS-TOUWEN et al., 2015; INSIGNIA HEALTH, 2020).

Ha evidéncias de que a ativagdo do paciente prediz resultados clinicos e
comportamentais positivos em pessoas com doengas cronicas. Além disso, pessoas
com altos niveis de ativacdo usam melhor e adequadamente os servigos de saude e
geram menos gastos com a saude. Ademais, a baixa ativagdo do paciente indica a
progressao de doengas cronicas como o diabetes mellitus e depressao (SACKS et al.,
2014; GREENE et al., 2015; HIBBARD; MAHONEY; SONET, 2017; SACKS et al.,
2017). Todavia, as variaveis subjacentes que interferem na ativacao dos pacientes
nao estdo completamente elucidadas, o que gera lacunas no planejamento de
estratégias para a realizagao de intervengdes de saude que visem ao alto niveis de
ativacao (CASE et al., 2017).

Sendo assim, tendo em vista os beneficios da alta ativacao e da necessidade
de explorar esta tematica em relagdo aos pacientes em tratamento hemodialitico,
realizaram-se buscas nas diversas bases de dados, visando elucidar os niveis de

ativacao do paciente em HD e os fatores associados a ele. Encontrou-se um estudo



28

realizado na Beélgica que evidenciou que os pacientes em HD possuem niveis de
ativacdo mais baixos quando comparados a outras populagdes de pacientes com
doencas crbnicas e que a maior parte destes ndo se responsabiliza por sua saude.
Isso pode acarretar piores desfechos clinicos e maiores gastos com a saude (VAN
BULCK et al., 2018). Além disso, ao se pesquisar o nivel de ativagdo do paciente e
suas associag¢des com as caracteristicas sociodemograficas e os resultados de saude,
€ possivel ampliar a visdo dos ganhos esperados quando os pacientes se encontram
com maior envolvimento na autogestdo da saude (HENDRIKS; RADEMAKERS,
2014).

Ademais, cabe destacar que “Assegurar uma vida saudavel e promover o bem-
estar para todos, em todas as idades” € o objetivo numero trés da agenda 2030 para
o desenvolvimento sustentavel” (PNUD, 2015, p. 53). Essa agenda se caracteriza por
um plano de agédo desenvolvido pela Organizagdo das Nagdes Unida (ONU), que
apresenta 17 objetivos a serem alcancados globalmente pelos governos, setores
privados, sociedade civil e individuos até o ano de 2030, visando ao desenvolvimento
sustentavel (ONU BR, 2015).

Nesse contexto, considerando-se que pacientes altamente ativados possuem
melhor autorrelato de saude, bem-estar e mais comportamentos saudaveis (MCCABE
et al., 2018; HIBBARD; MAHONEY; SONET, 2017; GREENE et al., 2015), manter o
paciente ativado pode ser uma estratégia para o alcance do objetivo trés da agenda

2030, sendo esta mais uma justificativa para a realizagao da referida investigagao.
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4 REFERENCIAL TEMATICO

Visando fundamentar a compreensao do objeto deste estudo, foi necessario
aprofundar os conceitos que deram origem a construgcdo de cinco tépicos sobre a
tematica da Tese: 1) Doenca renal crbnica: definicao e reflexos para a saude publica;
2) Tratamento hemodialitico: implicagées na qualidade de vida relacionada a saude;
3) Ativacao do paciente: definicao e classificacao; 4) Avaliagdo da medida de ativagao
do paciente: reflexos para o individuo e para a saude publica; 5) Ativagao do paciente

com diagnéstico de doencga renal crénica.

4.1 DOENGCA RENAL CRONICA: DEFINICAO E REFLEXOS PARA A SAUDE
PUBLICA

As doengas cronicas nao transmissiveis (DCNTs) constituem um problema de
saude global, pois sao responsaveis pelo obito de mais de 70 milhdes de pessoas
anualmente, o que representa cerca de 70% das causas de todos os 6bitos no mundo.
Ademais, geram incapacidades e elevados custos para os sistemas de saude. Dessas
incapacidades decorrem deficiéncias que representam um grande impacto na carga
global de doengas. Tal fato leva a necessidade do desenvolvimento de pesquisas que
incrementem estratégias eficazes para mitigar o impacto das DCNTs e das
deficiéncias ocasionadas por elas (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020; VOS et
al., 2020).

Entre as DCNTs, a DRC se destaca, pois apresenta grande efeito na saude
mundial por ser causa direta de morbidade e mortalidade, além de representar
importante fator de risco para as doencgas cardiovasculares e gerar o declinio da
QVRS. Os custos com o tratamento sdo elevados e crescem exponencialmente a
medida que se eleva a incidéncia de pessoas com esta, sobretudo daquelas que
necessitam de TRS (BIKBOV et al., 2020; FRANCIS et al., 2015).

Por definicao, a DRC consiste em presenca de anormalidades estruturais e/ou
funcionais dos rins, com presenca ou nao de diminui¢cao da taxa de filtracao glomerular
(TFG) por um periodo superior a trés meses. Seu estadiamento é determinado com
base na TFG e presenca de albuminuria (KDIGO, 2013).
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Conforme Figura 1, a DRC é estratificada em estagios que variam de 1 a 5,
sendo que, de acordo com o estadiamento da doencga, estabelece-se o tratamento
ofertado (KDIGO, 2013).

Figura 1: Estratificacdo da DRC através da taxa de filtracdo glomerular e

presenca de Albuminuria.
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Fonte: KDIGO (2012),

Considerando o tratamento da DRC, ressalta-se que pessoas que se
encontram nos estagios 1 a 3 realizam acompanhamento da saude nas Unidades
Basicas de Saude (UBSs), e este visa ao controle e tratamento dos fatores de risco
como a hipertensao arterial sistémica e o diabetes, que sdo as principais causas de

DRC, dislipidemia e obesidade, além de medidas que objetivam cessar o tabagismo,
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etilismo, adeséo a alimentacdo saudavel e realizagcdo de atividade fisica (BRASIL,
2014; KDIGO, 2013).

No estagio 4, o paciente € encaminhado para tratamento especializado com
equipe multiprofissional da nefrologia. Neste, também busca-se tratar os fatores de
risco modificaveis para a progressdo da doenca, além da realizacdo da abordagem
quanto as possibilidades de TRS e o preparo para a realizagao destas, que pode ser
HD, dialise peritoneal (DP) ou transplante renal (TX) preemptivo (BRASIL, 2014). Ja
no estagio 5, também denominado de doenga renal terminal, o corpo ndo consegue
manter sua homeostase, sendo necessaria a utilizacdo de uma TRS que é realizada
em servigos especializados e demanda aten¢ao multidisciplinar (BRASIL, 2014).

Considerando todos os estagios da doenga, ha evidéncias de que a prevaléncia
de DRC se encontra entre 8 a 16% no mundo, o que equivale a cerca de 750 bilhdes
de pessoas. Destas, estima-se que 3 a 6 milhdes de pessoas residem no Brasil
(KASSEBAUM et al., 2016; BIKBOV et al., 2018; CREWS; BELLO; SAADI, 2019).

Quanto a mortalidade, em 2017, cerca de 1.230,168 pessoas no mundo foram
a Obito ocasionado pela doencga renal. Além destas, 1,4 milhdo de pessoas faleceram
por doengas cardiovasculares decorrentes da fungéo renal prejudicada. Ja no Brasil,
35,350 mortes foram atribuidas a DRC, sendo a taxa de mortalidade bruta, em 2018,
de 19,5%. Esses dados elevaram a DRC para a 122 posi¢ao no ranking de causas de
mortes no mundo, apresentando maior letalidade do que doengas como a Sindrome
da Deficiéncia Humana (HIV), tuberculose e asma, além de apresentar mortalidade
semelhante a de acidentes rodoviarios (BIKBOV et al., 2020; NEVES et al., 2020;
MALTA et al., 2019; CHEN; KNICELY; GRAMS, 2019; ROTH et al., 2018; MARINHO
etal., 2017; HILL et al., 2016).

A DRC corresponde a 1,82% das internagdes no Sistema Unico de Saude
(SUS) e suas doengas associadas representam 5,79% de todas as causas de
hospitalizagdes, que geram gastos de cerca de 10,10% de todas as despesas do SUS.
No ano de 2015, com o pagamento das TRSs, foram dispendidos 2,2 bilhdes de reais.
Esse valor equivale a 5% do total gasto pelo SUS com a alta e média complexidade.
Vale ressaltar que, nesses valores, ndo estdo incluidos os aproximadamente 357
milhdes que foram consumidos com o tratamento médico de pacientes que se
encontravam nos estagios 1 a 4 da DRC (ALCALDE; KIRSZTAJN, 2018).

Todavia, esses numeros podem ser maiores devido a subnotificacio,

principalmente ao considerar que sua progressao € silenciosa, na qual a presenga de
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sintomas se torna mais evidente nos estagios avangados da doenga (MALTA et al.,
2019; FRANCIS et al., 2015).

Esses apontamentos demonstram a dimenséo da DRC globalmente, que é uma
doenca com crescimento em ascensao, onera os individuos, suas familias e os
servigos de saude, principalmente o SUS, que é responsavel pelo pagamento de 83%
do tratamento dialitico (SESSO et al.,, 2017; MALTA et al., 2015; FRANCIS et al,,
2015).

No que tange a TRS, estima-se que o numero de individuos que necessitam
desta no mundo exceda 2,5 milhdes, sendo este projetado para aumentar para 5,4
milhdes até o ano de 2030. No Brasil, 133.464 realizam tratamento dialitico, sendo a
taxa de incidéncia e prevaléncia de pessoas em dialise de 204 e 640 por milhdo de
populacdo (pmp), no ano de 2018. Ha um predominio dos individuos que realizam
hemodialise (92,3%) quando comparado aos que se submetem a didlise peritoneal
(7,7%) (BIKBOV et al., 2020; NEVES et al., 2020; CHEN; KNICELY; GRAMS, 2019,
MARINHO et al., 2017; HILL, et al.,2016; FRANCIS et al., 2015).

As taxas de prevaléncia e incidéncia de pessoas em tratamento dialitico foram
596 pmp e 193 pmp respectivamente. A mortalidade bruta correspondeu a 18.2% e a
incapacidade a 11,9%. Nos Estados Unidos da América, esses numeros também
apresentam importancia epidemioldgica, pois, em 2015 havia 124.144 pessoas
diagnosticadas com DRC no estagio 5, sendo sua prevaléncia de 703.243 individuos.
La também ha o predominio de pessoas em tratamento hemodialitico, que
representam 63% do total de pacientes, seguindo pelo transplante renal (29,6%) e
pela dialise peritoneal (7%) (MALTA et al., 2015; SESSO et al., 2017; UNITED
STATES RENAL DATA SYSTEM, 2015).

Todavia, o impacto da DRC ndo se limita aos custos elevados para os sistemas
de saude. Devido a demanda crescente de pacientes com essa doenga e a
complexidade do tratamento para as pessoas que necessitam de uma TRS, os
individuos diagnosticados sobretudo nos estagios finais, apresentam desordens de
natureza clinica e metabdlica. Estas geram impactos negativos na vida pessoal,
social, profissional, psicolégica e sexual do individuo, o que acarreta estresse e
interfere na QVRS dessa populacéo (OLIVEIRA et al., 2016; MELLO; ANGELO, 2018).

Pessoas com DRC, principalmente em estagios mais avangados e em TRS,
apresentam declinios cognitivo e fisico que, aliado as limitagdes decorrentes do

tratamento, muitas das vezes, impedem as mesmas de manter suas atividades
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laborais parcial ou integralmente. Isso traz consequéncias na renda mensal familiar,
fazendo com que estas requeiram auxilios e aposentadorias por invalidez no Instituto
Nacional do Seguro Social (INSS) e/ou dependam financeiramente de familiares
(GUANARE et al., 2016; BRITO, 2016; LEONE, 2016; BRANCO; LISBOA, 2015).
Dessa forma, tornam-se necessarias alternativas que visem ao diagndstico
precoce e/ou que retardem a evolugdo da DRC. As intervengdes dos sistemas de
saude para o enfrentamento da progressdo da DRC se baseiam nos modelos de
atencao que priorizam as mudangas comportamentais, aliados a manutengao de estilo
de vida saudavel e adesao a terapia (ALMEIDA et al., 2019; ALCALDE; KIRSZTAJN,
2018; WELCH et al., 2016). Nesse sentido, avaliar a ativagao do paciente e os fatores
que contribuem para esta € relevante para os individuos e suas familias e para o SUS,
pois, com esses dados, consegue-se tragar uma linha de cuidado com os individuos,

tornando-os capazes de assumir 0 gerenciamento de sua saude.

4.2 TRATAMENTO HEMODIALITICO: IMPLICACOES NA QUALIDADE DE VIDA
RELACIONADA A SAUDE

Conviver com uma DCNT demanda a realizagdo de tratamentos crénicos,
multidisciplinares e regulares, o que altera o cotidiano dos individuos e impacta todos
os aspectos da vida destes. Nesse contexto, enquadram-se pessoas com DRC e que
realizam o tratamento hemodialitico (FORESTIER et al.,2019).

A HD é um tipo de TRS que objetiva a filtragem do sangue corporal através de
um processo de transferéncia de solutos entre o sangue e o liquido de dialise,
modulado por uma membrana semipermeavel artificial, por meio dos processos de
difusdo e ultrafiltracdo. Nesse procedimento, o sangue obtido por um acesso vascular
€ impulsionado por uma bomba para o sistema de circulagdo extracorporea, onde se
encontra o dialisador, local em que ocorre a depuragao sanguinea. Geralmente é
realizado trés vezes na semana, sendo quatro horas por sessao (MANFREDI, et al.,
2011).

E a TRS mais utilizada em todo o mundo. Na América Latina, cerca de 75%
das pessoas com DRC terminal realizam esse tratamento. No Brasil, estimou-se que
em 2018 havia 123.187 pessoas realizando HD, o que corresponde a 92,3% de todas
as pessoas em dialise no pais. Conquanto ela possibilite uma maior sobrevida aos

pacientes com DRC com necessidade dialitica, realizar esse tratamento acarreta
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diversas modificagées no cotidiano do paciente e sua familia (NEVES et al., 2020;
LEITE et al., 2015; PECOITS-FILHO et al., 2015).

A necessidade de mudangas nos habitos alimentares, restrigdes hidricas e
dietéticas, utilizagdo de medicamentos continuos; a dificuldade ou até mesmo
impossibilidade de realizar viagens; a privagao do trabalho e de atividades diarias
devido a obrigagao de assiduidade as sessdes semanais repercutem pontualmente
na QVRS dos individuos e geram intenso sofrimento (LEITE et al., 2015; ARAUJO et
al., 2016; MELLO; ANGELO, 2018).

As alteracdes no estilo de vida decorrentes da realizacado dessa terapia, aliadas
aos sintomas e efeitos colaterais da doenca e do tratamento, fazem com que os
pacientes se sintam ameagados quanto as suas capacidades fisicas, mentais e
sociais, o que pode também afetar negativamente a QVRS dessa populagéo
(OLIVEIRA et al., 2016; WANG et al., 2016).

Sendo assim, o controle das complicacdes e dos impactos que estao presentes
no cotidiano dessa populacado deve ser gerenciado a fim de melhorar a sua QVRS,
uma vez que esta apresenta vital relevancia nos processos de ressignificacdo do
individuo e da necessidade de (re) aprender a viver com a doenga e seu tratamento e
€ considerada um preditor de morbimortalidade (OLIVEIRA, 2016; CASE et al., 2017,
LEITE, 2015).

A qualidade de vida (QV) é definida como “a percepgéo do individuo sobre sua
posigao na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vive e em
relac&o aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes” (WORLD HEALTH
ORGANIZATION,1995, p.1.405). Ja a QVRS refere-se a percepg¢ao do individuo sobre
como a doenga e suas consequéncias afetam sua condi¢ao de vida util. Trata-se de
um conceito multidimensional, pois considera aspectos relacionados ao
funcionamento emocional, mental, social e fisico e enfatiza o impacto da situacao de
saude na QV da pessoa (HEALTHY PEOPLE 2020; HOLMES, 2005). Como a
populacdo de estudo é portadora de uma doenca crénica, utilizar-se-a nesta tese
QVRS.

Existem evidéncias de que as pessoas com DRC em tratamento hemodialitico
apresentam uma diminuigdo nos niveis da QVRS quando comparadas a populagao
saudavel. E também de que pessoas em tratamento por HD apresentam menor QVRS
quando comparadas aquelas que realizam DP (GONCALVES et al., 2015; STASIAK
et al., 2014).
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A QVRS, de forma geral, é insatisfatoria para pacientes com DRC e ela esteve
prejudicada em 31,5% dos pacientes em HD que foram entrevistados em um estudo
realizado no Nordeste do pais, sendo a capacidade funcional, o dominio da QVRS
com os mais elevados indices de prejuizo (OLIVEIRA et al., 2015; NOGUEIRA et al.,
2018).

No que se refere aos fatores sociodemograficos e clinicos associados a melhor
QVRS, tem-se: sexo masculino, menor idade, etnia negra, com um parceiro, maior
escolaridade, praticante de alguma religido, sem algia e com niveis altos de albumina
e hemataocrito (FUKUSHIMA et al., 2016; NOGUEIRA et al., 2018).

Todavia, alguns desses fatores variam conforme o estudo. Em revisdo
sistematica que objetivou identificar as variaveis que apresentavam maior influéncia
na QVRS de pessoas em didlise, evidenciou-se que fazer HD quando comparado a
DP, ter mais idade, ser mulher, ndo possuir companheiro (a) e/ou residir sozinho (a),
possuir o ensino fundamental ou ser analfabeto, possuir comorbidades, ter ansiedade
e/ou depressao, sentir dor e ter alto grau de dependéncia foram associados a uma
pior QVRS (SANCHEZ-CABEZAS et al., 2019).

Vale ressaltar que os pacientes com DRC estdo mais propensos a desenvolver
transtornos como a ansiedade e depressao, sendo suas respectivas prevaléncias de
30 a 45% e 20 a 30%. E estas apresentam correlagdo negativa com a QVRS, o que
pode interferir no nivel de ativagédo do individuo (FEROZE et al., 2012; OTTAVIANI et
al., 2016). Além disso, a autoavaliagcédo ruim do estado de saude foi relatada por 54%
dos participantes de uma pesquisa realizada em 81 centros de dialise e também é
relacionada a menor QVRS (MOREIRA et al., 2016).

Ha evidéncias de que manter elevados niveis de ativagao também contribui
para melhor QVRS de doentes crénicos. Entretanto, essa relacdo nédo esta bem
estabelecida entre os pacientes em tratamento hemodialitico (ERSKINE et al., 2018).
Ao considerar que a ativacdo pode prever uma melhor QVRS e que sdo muitos os
reflexos da HD no cotidiano das pessoas que realizam essa terapia, fica evidente a
relevancia de pesquisas que abordem as variaveis que se relacionam a ativagao e a
QVRS nessa populagdo. Isso porque essas investigagdes auxiliam na compreensao
dos aspectos que impactam a situagado de saude do individuo (GOLUBINSKI et al.,
2020; SCHMIDT, 2019; THE RENAL, 2019; PEREIRA; LEITE, 2019).
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4.3 ATIVAGAO DO PACIENTE: DEFINICAO E CLASSIFICACAO

A ativagao do paciente enfatiza a disposi¢ao e a capacidade do individuo de
realizar agdes independentes para o gerenciamento de sua saude e de seus cuidados.
Ela especifica o nivel de envolvimento dos pacientes com seus cuidados com a saude.
Vale ressaltar que ela difere da adesao, na qual a énfase esta em fazer com que os
individuos sigam as prescri¢des de profissionais de saude (HIBBARD et al.,2004;
HIBBARD; GREENE, 2013, VAN BULCK et al.,2018).

A ativacao é mensurada através da PAM que avalia a capacidade do individuo
de gerenciar a sua saude e seus cuidados de saude, tomando como base o
conhecimento, as habilidades e as confiangas que ele possui. A PAM classifica os
individuos em quatro niveis de ativagdo, conforme demonstrado na Figura 2
(INSIGNIA HEALTH, 2020; HIBBARD et al., 2004).

Figura 2. Representacédo dos niveis de ativagao e as caracteristicas dos individuos

por nivel.

Nivel 2

Tornando-se
consciente, mas
ainda lutando

Individuos tém
algum
conhecimento,
mas grandes
lacunas
permanecem.

Eles acreditam que
a saude esta em
grande parte fora
do seu controle,
mas podem
estabelecer

objetivos simples.

Sua perspectiva:
“‘Eu poderia estar
fazendo mais”.

Niveis crescentes de

Fonte: INSIGNIA HEALTH, 2020
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Assim, apreende-se que as pessoas classificadas com nivel 1 de ativagao nao
compreendem seu papel no autogerenciamento da saude e apresentam lacunas no
conhecimento. Além disso, elas acreditam que podem ser receptoras passivas de
cuidado, o que torna limitado o ato de gerir a propria saude. Ja no nivel 2, as pessoas
podem nao ter o conhecimento necessario sobre sua saude, mas apresentam algum
conhecimento. Contudo, elas nao conseguem associar esse conhecimento a
melhorias da saude (HIBBARD et al., 2007; INSIGNIA HEALTH, 2020).

As pessoas classificadas no nivel 3 de ativacdo possuem conhecimentos,
contudo, podem nao ter a confianga e habilidade necessarias que visem a novos
comportamentos de saude, mas elas se esforgam para tal objetivo. Diferentemente
dos individuos com nivel 4 de ativagao, que demonstram proatividade em relagao ao
gerenciamento da saude e possuem habilidades de autogestdo efetivas, mesmo em
momentos de estresse ou mudangas, nos quais podem apresentar alguma dificuldade
(HIBBARD et al., 2007; INSIGNIA HEALTH, 2020). Nesse contexto, pode-se afirmar
que os individuos com maior ativacdo estdo equipados com as habilidades,
conhecimento e confiangca necessarios para a autogestdo das doencas crbnicas
(HIBBARD et al., 2007; JHONSON et al., 2015).

Vale ressaltar que a ativagdo é um continuum, pelo qual as pessoas se
movimentam nos quatro niveis de ativacao e, ao classificar o paciente em niveis,
torna-se possivel desenvolver um plano de cuidado individualizado, conforme o nivel
de ativacao do individuo (HIBBARD et al., 2004; HIBBARD et al., 2007).

4.4 AVALIACAO DA MEDIDA DE ATIVACAO DO PACIENTE: REFLEXOS PARA O
INDIVIDUO E PARA A SAUDE PUBLICA

A participagao ativa do individuo € um pilar no modelo de atengao as condi¢oes
crébnicas no SUS. Sendo assim, mensurar a ativagao pode auxiliar na tomada de
decisao da equipe e dos usuarios, além de trazer melhoria dos resultados em saude
(CUNHA et al., 2018).

No que se refere a melhoria dos resultados em saude, em um estudo que
avaliou a ativagdo de pacientes com diagnostico de cancer, constatou-se que os
individuos ativados possuiam sete vezes mais chances de se exercitar e 3,3 vezes

mais chances de se alimentar de maneira saudavel, além de ser 3,2 vezes mais



38

propensos a sentir que eles tinham informacdes suficientes sobre riscos de
tratamento, 4,5 vezes mais chances de gerenciar eficazmente os efeitos colaterais e
45% mais propensos a tomar medicamentos corretamente em comparagdo com
pacientes menos ativados (HIBBARD; MAHONEY; SONET, 2017).

Em revisao sistematica realizada por Kinney e colaboradores (2015), verificou-
se que pessoas com diagnostico de doengas crénicas, que se encontravam com 0s
niveis de ativagcdo mais baixos (niveis 1 e 2) foram mais propensas a ter sido
hospitalizadas, além de mais predispostas a necessitar ser atendidas na sala de
emergéncia.

Ja um estudo australiano realizado com individuos diagnosticados com
doencas crbnicas, ao avaliar a condicao de saude atual, verificou que pessoas
classificadas como nivel 4 de ativagao relataram melhor estado de saude quando
comparadas as pessoas com baixa ativagao (niveis 1 e 2), sendo que, quanto menor
o nivel, pior foi a autoavaliagdo de saude. Além disso, pessoas que obtiveram
pontuacdes maiores no escore de ativagdo apresentaram maior satisfagdo com o
tratamento e melhor envolvimento na tomada de deciséo (CHF, 2019).

O nivel de ativagado também se relacionou com o conhecimento sobre a doenga,
realizacdo de autoexame dos pés e avaliagdo oftalmoldégica em pessoas com
diabetes. Nesse grupo de pessoas, aquelas com nivel 1 de ativagao relataram menor
conhecimento sobre a doencga, realizaram com menos frequéncia o autoexame dos
pés e vao menos ao oftalmologista para avaliagdo da visdo do que seus pares
classificados nos demais niveis de ativacdo (HENDRIKS; RADEMAKERS, 2014).

A ativagdo também se relacionou positivamente a adesdo ao tratamento de
doencas crénicas em estudo italiano com 392 pessoas e a maiores pontuacées no
composto do autocuidado de pessoas com DRC (GRAFFIGNA et al., 2017; ZIMBUDZI
etal., 2017b). E, em estudo realizado com pessoas que passaram por cirurgia toracica
ou abdominal, evidenciou-se que individuos com baixos niveis de ativagao
apresentam maior risco de utilizar servigos de emergéncia apds alta hospitalar e maior
risco de complicagdes em 30 dias. Além disso, ficavam internados por mais tempo e
apresentavam menor QVRS durante o processo de recuperagdo poés-cirurgico
(DUMITRA et al., 2020).

Em se tratando dos fatores psicossociais, em revisdo sistematica que visou
identificar quais desses fatores estavam associados a ativagdo do paciente,

evidenciou-se que, quanto maiores os escores de ativacdo, maiores foram a qualidade
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de vida, a autogestao, a avaliacdo dos cuidados crénicos, o suporte social e familiar,
a participagao social, a satisfagdo com o papel social, a rede social, a esperanca, o
otimismo, o autocontrole e a autoestima, a relacdo médico e paciente. Além disso, a
presenca de depressdo, ansiedade foi negativamente associada aos escores de
ativacado (GOLUBINSKI et al., 2020).

No que diz respeito aos custos, em um estudo realizado com 33.163 pacientes
em Minesota, descobriu-se que as pessoas com 0s niveis mais baixos de ativacao
obtiveram custos médios 8% maiores no ano e 21% maiores no primeiro semestre
quando comparadas aos individuos com maior ativacdo (HIBBARD; GREENE;
OVERTON, 2013).

Além disso, em estudo de coorte, evidenciou-se que, quando ha melhora de
um nivel de ativacdo, em comparacédo com o nivel basal, reduz-se cerca de 8% nos
custos com a saude. Ja quando ha melhora de dois niveis em relagédo ao PAM basal,
a reducdo nos custos € em torno de 15%. Essas reducgdes foram influenciadas,
principalmente, pela diminuicdo do uso dos servicos de urgéncia e internacdes
hospitalares (LINDSAY et al., 2018).

Em pessoas que convivem com transtornos mentais, os escores de ativagao
foram inversamente associados aos custos totais com tratamentos médicos, o que
significa que, quanto maior o escore de ativagdo dessas pessoas, menores Sa0 0S
custos do tratamento (FORMA et al., 2020).

Quanto aos pacientes com DRC, ha evidéncias de que a ativagéo do paciente
€ mediadora da relagao entre a satisfacdo deste com seu tratamento e a presenca de
conflito de decisdo. Além disso, pessoas com maiores escores e/ou niveis de ativacao
S80 menos propensas a apresentar sintomas depressivos, possuem uma menor carga
de sintomas e apresentam menor risco de ter um indice de massa corporal (IMC)
elevado (BOS-TOUWEN et al., 2015; VELEZ-BERMUDEZ et al., 2018; THE RENAL
ASSOCIATION, 2018). Ja entre as pessoas em tratamento hemodialitico, individuos
com maiores escores de ativacao apresentavam melhor estado de saude autorreferido
e realizavam atividades de lazer (VAN BULCK et al., 2018).

Diante do exposto, apreende-se que manter as pessoas com elevados niveis
de ativagdo pode ser considerado um alvo terapéutico, pois estes afetam os
resultados de saude e promovem melhor QVRS (CASE et al., 2017). E, ao considerar
que os profissionais de saude exercem uma atuagao fundamental e colaborativa junto

as pessoas para promoverem o conhecimento, desenvolverem as habilidades e
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construirem a confianga no autogerenciamento da saude, torna-se relevante conhecer
a ativacao do paciente em HD e os fatores associados a ela. Com estes dados, &
possivel planejar a educagdo em saude individualizada, conforme nivel de ativagao
do individuo (JOHNSON et al., 2015).

4.5 ATIVAGCAO DO PACIENTE COM DIAGNOSTICO DE DOENGCA RENAL CRONICA

Para discorrer acerca da ativagdo do paciente com DRC, foi redigido o
manuscrito intitulado “Ativagao do paciente com diagndstico de doenga renal crénica:
uma revisao integrativa”’, que foi submetido e aprovado para publicagdo na revista
Enfermeria Nefrologica (anexo 1). Vale ressaltar que a formatagdo deste esta
conforme as normas que constam nas instrucdes aos autores da revista a qual foi

submetido.

4.5.1 Ativacao do paciente com diagnéstico de doenga renal crénica: uma

revisao integrativa

Activation of the patient diagnosed with chronic kidney disease: an integrative

review

RESUMO:

Objetivo: estabelecer a medida de ativagao de pacientes com doenca renal crénica e
seus fatores associados. Material e método: revisio integrativa de literatura realizada
nas seguintes bases de dados: Pubmed, Lilacs, Scielo, Scopus, Science Direct e
Insignia Health. Foram utilizados os descritores: Patient Activation, Nephrology,
Kidney e Renal Insufficiency, Chronic e seus correspondentes em portugués e
espanhol e os operadores booleanos AND e OR. Nao foi utilizado filtro de data para
as buscas. Nove manuscritos compuseram a amostra final desta revisdo. Resultados:
a média do escore de ativacido variou entre 51+10 e 65.02 + 16 pontos, com o
predominio de pessoas com alta ativacao (niveis 3 e 4). A ativacao do paciente foi
associada a multiplas variaveis, entre elas a idade, condigdo socioecondmica,
escolaridade e carga de sintomas. Conclusao: conhecer o nivel de ativagdo dos
pacientes e os fatores associados a ele direciona a atuagao do profissional de saude

para obtencido e/ou manutencao da alta ativacgao.
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Palavras-chave: Ativagcao; Autogestdo; Doenca Renal Cronica; Nefrologia.

ABSTRACT:

Objective: to establish the measure of activation of patients with chronic kidney disease
and its associated factors. Material and method: Integrative literature review carried
out in the following databases: Pubmed, Lilacs, Scielo, Scopus, Science Direct and
Insignia Health. The descriptors were used: Patient Activation, Nephrology, Kidney and
Renal Insufficiency, Chronic and their correspondents in Portuguese and Spanish and
the Boolean operators AND and OR. No date filter was used for searches. Nine
manuscripts made up the final sample of this review. Results: The average activation
score varied between 51 + 10 and 65.02 + 16 points, with a predominance of people
with high activation (levels 3 and 4). Patient activation was associated with multiple
variables, including age, socioeconomic status, education and symptom load.
Conclusion: Knowing the level of activation of patients and the factors associated with
it directs the performance of the health professional to obtain and / or maintain high
activation.

Keywords: Activation; Nephrology; Renal Insufficiency Chronic; Self-Management.

INTRODUGAO

A Doenca Renal Crénica (DRC) é considerada um problema de saude publica
global. No Brasil, considerando todos os estagios da doenga, estima-se que haja de 3
a 6 milhdes de pessoas com DRC. Destes, 122.825 realizam tratamento dialitico. Ha
um predominio dos individuos que realizam hemodidlise (HD) (92%) quando
comparada a dialise peritoneal (DP) (8%) .

A DRC e as doencas associadas corresponderam a 1,82% e 5,79%,
respectivamente, de todas as causas de internagdes hospitalares no Brasil, sendo
estas responsaveis por 2,87% e 10,10% de todas as despesas do Sistema Unico de
Saude (SUS) nos anos de 2013 a 2015 3.

Para além dos custos financeiros, a DRC ocasiona uma série de alteracdes
bioquimicas, clinicas e metabdlicas nos individuos. Estas acarretam impactos
fisiolégicos e emocionais, além de danos nas questdes profissionais, sociais, sexuais
e psicologicas. Essa situagado pode gerar estresse para os pacientes, o que reflete

negativamente na qualidade de vida (QV) #°.
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Dessa forma, tornam-se necessarias alternativas que visem ao diagndstico
precoce e/ou que retardem a evolugédo da DRC 3. Considerando que baixos niveis de
ativagdo sdo indicadores de progressao para doengas crbnicas, como o diabetes
mellitus e a depressao, estabelecer estratégias que aumentem a ativagao pode trazer
beneficios para os individuos com DRC, suas familias e para os sistemas de satde &
8.

Nesse contexto, conhecer o nivel de ativagao e seus fatores associados pode
subsidiar a atuacdo dos profissionais de saude na organizagdo dos cuidados aos
pacientes com DRC. Pois, assim, podem-se identificar os pacientes com maiores
chances de baixa ativagao e atuar junto a eles, por meio de intervenc¢des adaptadas
ao nivel de ativagdo, para a obtengdo de um autogerenciamento eficaz 6-°.

Salienta-se que a educacgao para a autogestao deve ser realizada de modo
colaborativo e centrado no paciente, sendo este um principio da autogestao das
doencas cronicas '° e, ao considerar a classificagdo da ativagdo por nivel, favorece-
se a educacéo centrada no individuo .

A ativagao do paciente se refere a capacidade de autogestao da saude, na qual
o individuo € inserido no processo de cuidado, que considera os conhecimentos, as
habilidades e a motivacéo do individuo para o gerenciamento do seu cuidado de saude
112 A ativagdo pode ser mensurada através de uma escala denominada Patient
Activation Measure (PAM), que possui 13 itens. Trata-se de uma escala comercial que
fornece uma visdo sobre os individuos e suas caracteristicas, comportamentos e
motivagdes relacionados a saude 13,

A PAM-13 resulta no escore de ativacdo e, por meio dele, classifica-se o
individuo em quatro niveis. " 1314 O nivel 1 € muito baixo, os individuos sao passivos
e nao tém confianga. Além disso, possuem baixo conhecimento sobre sua saude. No
nivel 2, nivel baixo, os individuos possuem algum conhecimento sobre sua saude,
entretanto ainda permanecem muitas lacunas. Os pacientes classificados como nivel
2 acreditam que grande parte de sua saude se encontra fora do seu controle, contudo
eles conseguem estabelecer simples objetivos. Ja no nivel 3, nivel médio, que é
considerado o nivel do agir, os individuos estdo em processo de desenvolvimento de
habilidades de autogestéo, além disso, eles se esforcam para manter os melhores
comportamentos e se guiam por objetivos. E, no nivel 4, nivel alto, os individuos
adotam atividades saudaveis e seguem as recomendagdes. Para esses pacientes, o

foco é a manutencao de um estilo de vida saudavel.
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Sendo assim, pode-se afirmar que individuos com baixa ativagcdo nao
compreendem a importancia do seu papel no gerenciamento da saude, apresentando
lacunas de conhecimentos e limitagdo da autogestédo. Ja pessoas com alta ativagcéo
tendem a ser mais proativas em relacdo a propria saude, além de desenvolverem
habilidades de autogerenciamento mesmo em situagdes de estresse ou mudancga 3.

Ha evidéncias de que maiores escores de ativacdo do paciente foram
relacionados a menores custos com saude, comportamentos benéficos, maior
confianga na gestdo de saude, uso racional dos servigos de saude e melhoria nos
marcadores clinicos. Salienta-se que, ao enfatizar a ativacdo do paciente, se
estabelece um futuro sistema de salde mais sustentavel % 1516,

Em estudo longitudinal, realizado com 58.277 pessoas com diabetes, preé-
diabetes e sem diabetes, constatou-se que pacientes com nivel 2 de PAM eram 23%
menos propensos a desenvolver pré-diabetes em relacdo aos pacientes com nivel 1
de PAM. Os pacientes com pré-diabetes classificados como nivel 4 de PAM
apresentavam metade das chances de internacdo quando comparados aos individuos
PAM 1. Além disso, o nivel PAM foi preditivo de valores adequados de colesterol,
pressao arterial e triglicérides em pacientes com diabetes e pré-diabetes .

Nesse sentido, ha um consenso de que a ativagao e o envolvimento do paciente
sdo0 importantes para melhorar os cuidados de satde e qualidade do atendimento 17
8, Sendo assim, com a finalidade de sintetizar evidéncias que direcionem a atuagao
profissional junto ao individuo, esta revisdo tem como objetivo estabelecer a medida

de ativacdo de pacientes com DRC e seus fatores associados.

MATERIAIS E METODO

Trata de uma revisdo integrativa de literatura, de carater descritivo, que
sintetiza os resultados de pesquisas e direciona a pratica baseada em evidéncias.
Percorreram-se seis fases, a saber: elaboragdo da pergunta norteadora, busca na
literatura, selegdo dos artigos, leitura e andlise critica dos estudos incluidos na

revisdo, discussao dos resultados e apresentagéo da revisdo '°.

Elaboragao da questao norteadora
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Com o objetivo de revisar a literatura cientifica nacional e internacional, a fim
de estabelecer a ativagao dos pacientes com DRC e fatores associados ao nivel de
ativagao destes, elaboraram-se as seguintes questdes norteadoras: qual € o nivel de
ativagdo dos pacientes com o diagndstico de doencga renal crénica? Quais sdo os

fatores associados ao nivel de ativagao nessa populagao?

Busca na literatura

Os manuscritos foram coletados em outubro de 2019, nas seguintes bases de
dados: Literatura Latino-Americano e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs),
Medical Literature Analysis and Retrievel System Online (Medline) através do
Pubmed, Scientific Electronic Library Online (Scielo), Science Direct, Scopus e
Insignia Health.

Para a busca on-line, foram utilizados os descritores: ativacdo do paciente
(Patient Activation; Activacion del paciente, nefrologia (Nephrology; nefrologia), rim
(Kidney; rindn) e insuficiéncia renal crénica (Renal insufficiency, chronic; insuficiencia
renal cronica). Ademais, os operadores booleanos AND e OR foram empregados.

As chaves de buscas adotadas no Lilacs, Medline, Scielo, Science Direct,
Scopus foram: (“ativacdo do paciente” OR “Patient Activation” OR “Activacion del
paciente”) AND (“Nefrologia” OR “Nephrology” OR “Nefrologia”); (“Patient Activation”
OR “Activacion del paciente”) AND (“Rim” OR “Kidney” OR “Rifén”); (“ativagao do
paciente” OR “Patient Activation” OR “Activacion del paciente”) AND (“Insuficiéncia
Renal Crénica” OR “Renal Insufficiency, Chronic” OR “Insuficiencia Renal Crénica”).
Ja no Insignia Health, por se tratar de uma base de dados que reune estudos com o
instrumento PAM, utilizaram-se as palavras-chaves na lingua inglesa isoladamente,
sendo: “Nephrology”; kidney”; “Renal insufficiency, chronic”.

Os critérios de inclusao definidos foram: ser um estudo primario publicado nas
linguas portuguesa, inglesa e espanhola, com resumos que descrevessem o nivel de
ativacao de pacientes com DRC. Nao foi utilizado filtro para data de publicacdo do
manuscrito. Adotaram-se como critérios de exclusao: manuscritos que nao respondem
as questdes norteadoras desta revisao, artigos de revisao e aqueles nao disponiveis

on-line e na integra.
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Selecao dos artigos

Considerando os critérios de inclusdo, 156 manuscritos foram encontrados,
sendo 120 na Science Direct, 14 na Insignia Health, 11 na Medline e 11 na Scopus.
Nas demais bases de dados, ndo foram encontrados manuscritos. Destes, nove
estavam presentes nas duas ou mais bases de dados. Sendo assim, 147 artigos
constituiram a amostra inicial da reviséo.

Num primeiro momento, foi realizada a leitura de titulo e resumo dos mesmos, para
saber se eles respondiam as questdes norteadoras. Nos casos de incerteza da
elegibilidade do artigo, optou-se pela inclusdo para leitura na integra. Apos essa
etapa, 134 artigos foram excluidos, restando 13, que foram considerados para a leitura
na integra; destes, quatro foram excluidos por n&do abordarem o nivel de ativagao de
pacientes com DRC e/ou em tratamento dialitico. Sendo assim, a amostra final desta
conteve nove manuscritos. A sintese do processo de sele¢cdo dos manuscritos
encontra-se na Figura 1.

Figura 1: Sintese do processo de selegcdo dos manuscritos adaptado do Preferred
Reporting ltems for Systematic Review and Meta-Analyses (PRISMA)?°, Juiz de Fora
— Minas Gerais,2020
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Fonte: os autores
Resultados
A sintese da analise dos dados foi realizada no Quadro 1, onde foram inclusos

0s seguintes tdpicos: autoria, ano e periddico de publicagao, tipo de estudo, amostra,

medida de ativacao e/ou nivel de ativacdo. Todas as publicacdes foram realizadas na



47

lingua inglesa. A amostra contou com sete estudos transversais, um estudo de coorte
e um estudo clinico randomizado. No que tange ao local de realizagdo dos estudos,
trés foram realizados nos Estados Unidos da América 2'-23, trés na Australia 17 24-25,
um na Bélgica 2, um na Holanda °® e um na Inglaterra ?’. Nao foram encontrados
manuscritos brasileiros.

Mesmo nao tendo utilizado filtro de data para as publicagdes como critério de
inclusao, curiosamente, todos os manuscritos foram publicados nos ultimos cinco
anos, sendo dois em 20159 22¢ 2017 725 quatro no ano de 2018 2222426 ¢ ym no
ano de 2019 %,

Acredita-se que o recente interesse na investigacdo de ativagdo de pessoas
com DRC tenha sido estimulado pelo fato de a PAM ter sido endossada como uma
medida de cuidado centrada na pessoa pelo National Quality Forum (NQF) no ano de
2016 28, o que demonstra que se trata de um conhecimento novo, que estd em

evolugao.

Quadro 1. Sintese das caracteristicas dos estudos incluidos na reviséo integrativa de

literatura, Juiz de Fora — Minas Gerais, 2020.

Autoria, Ano e Tipo de Amostra Medida de ativagao
periédico estudo do paciente (PAM- 13)
I/ Nivel de ativagao
Bos-Touwen et Estudo Estudo com 1.154 pessoas Resultado referente
al.2015°, transversal diagnosticadas com varias aos 219 pacientes com
descritivo doencas cronicas. Destas, 219 | DRC: PAM-13:
Plos One tinham DRC (TFG<60 51,4+10.
mL/min/1,73m?.)
Zimbudzi et al., Estudo 305 pessoas com diagnostico | PAM — 13: 57.6+15
2017 * 7. transversal de diabetes mellitus I e Il e Nivel 1 = 22%; nivel 2 =
TFG<60 mL/min/1,73m?2. 23,6%, nivel 3 = 36,4%;
BMJ Open Destes, 59 estavam em didlise | nivel 4 = 18%
Vélez-Bermudez | Estudo 64 pessoas com DRC, sendo PAM-13: média 65.02
et al., 2018 2", transversal a TFG < 25mL/min/1,73m?, + 16 pontos.
que nao realizassem terapia
Annals of renal substitutiva
Behavioral
Medicine
Nelson et al., Ensaio clinico 125 pessoas, sendo 63 no PAM-13 no grupo de
2018 22, randomizado grupo de intervengdo com cuidados usuais:
TFG média de 105 +31 Medida pré: 65.1+14.6;
Clinical Journal mL/min/1,73m? e 62 no grupo | Pacientes com alta
of the American de cuidados usuais, que ativagéo: 84% Medida
Society of tinham TFG média de 101+29 | apds 12 meses: 62.9
Nephrology 25mL/min/1,73m? +17,1
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PAM-13 no grupo de
cuidados domiciliares:
Medida pré: 60.7+20.5;
Pacientes com alta
ativagéo: 68%. Medida
apos 12 meses de
intervencao: 70.3 +
21.6

Johnson et al. Estudo 85 pessoas diagnosticadas Nivel 1=10%, nivel
2015 %, transversal com DRC (todos os estagios, | 2=28%, nivel 3=28%,
inclusive com pacientes em nivel 4=34%.
Journal Of Renal dialise), hipertensao e
Care diabetes mellitus
LO et al., 2018 24, | Estudo 199 pessoas com diabetes PAM-13: 59,9 +15,2.
transversal mellitus e DRC, sendo a TFG | Sendo: nivel 1=19,6%,

Journal of multicéntrico entre 20 e 60 mL/min/1,73m? nivel 2= 22,6%, nivel
Diabetes and Its 3=29,2% e nivel 4=
Complications 28,6%
Zimbudzi et al. Estudo Estudo com a mesma PAM - 13: 57.6+15
2017* %5, transversal populagéo do anterior('?),

sendo 305 diabéticos e
Health doentes renais crénicos
Expectations (TFG<60 mL/min/1,73m?.)
Van Bulck et al., | Estudo 192 pessoas com DRC e em PAM-13: 51+ 10.
2018 26, transversal tratamento hemodialitico Sendo: nivel 1 = 44%,

nivel 2 = 29%, nivel 3 =

Bmc Nephrology 22% e nivel 4 = 5%
The Renal Coorte Estudo com 3.325 pessoas Nivel 1=25%, nivel
Association, com DRC em tratamento por 2=18%, nivel 3=33%,
2019 %7, HD, DP, transplante renal ou | nivel 4=17%. Missing:

tratamento conservador.

7%

Legenda: TFG: taxa de filtragdo glomerular; DRC: doenga renal cronica; HD:

hemodialise; DP: didlise peritoneal

*Os estudos possuiam objetivos e variaveis diferentes, contudo utilizaram a mesma

populacdo, por esse motivo, apresentam o mesmo valor de PAM-13

Fonte: Os autores

Medida de ativagao dos pacientes com DRC

A média do escore basal de ativacao variou entre 51,4+10 e 65.02 + 16 pontos

9,17, 21-22, 24-26

Houve predominio de pacientes com alta ativagao (niveis 3 e 4) em

detrimento dos pacientes classificados com baixa ativagédo (nivel 1 e 2), nos estudos
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de Nelson et al. (2018) (84% x 16%, considerando valor basal no grupo de cuidados
habituais e 68% x 32% no grupo de intervengdo, no inicio do estudo) %2, LO et al.
(2018) (57,8% x 42,2%) %4, Zimbudzi et al. (2017) (54,4% x 45,6%) "7, Johnson et al.
(2015) (62% x 38%) 23 e The Renal Association (2019) (50% x 43%) .

Em contrapartida, no estudo de Van Bulck et al. (2018), 73% dos pacientes
foram classificados como baixa ativagdo 2°. Vale ressaltar que esse foi o Unico
manuscrito que avaliou exclusivamente a ativagcédo de pacientes em HD. Os pacientes
que realizam o tratamento hemodialitico também possuiram niveis de ativacao
inferiores (52% tinham baixos niveis de ativagdo) quando comparados a pessoas que
realizam dialise peritoneal (32%), aos transplantados renais (25%) e aqueles em
tratamento conservador da DRC (40%) 47-

No estudo de Velez Bermudez (2018), foi avaliada a média da ativagéo
conforme modalidade de tratamento preferido pelos participantes que se
aproximavam da necessidade da Terapia Renal Substitutiva (TRS). Os pacientes que
preferiam a DP eram mais ativados (PAM=75,2) quando comparados aqueles que
preferiam a HD realizada no centro de dialise (PAM=66,9), HD domiciliar (PAM=65,1)
e tratamento conservador (PAM=55,8). Os pacientes que ndo tinham certeza sobre a
preferéncia de TRS obtiveram o valor de PAM de 61,5 2'. Esse achado corrobora a
ideia de que o tipo de TRS realizada influencia o nivel de ativagdo dos pacientes renais
crénicos ?’.

Possiveis justificativas para essas diferengas podem estar relacionadas com a
natureza do autocuidado que cada modalidade de tratamento para a DRC precisa,
além de diferencas quanto a idade, presenca e quantidade de comorbidade e tempo
de tratamento 27. O fato de que os pacientes em DP necessitam ter habilidades para
o autocuidado, que os possibilitem realizar o tratamento em domicilio, torna-os mais
ativados ?', o que ratifica a informagdo de que os niveis de ativagdo podem variar,
consideravelmente, de acordo com a gravidade da doenga e seu tratamento 2°.

Contudo, o nivel de ativagdo ndo aumentou conforme a progressédo da DRC e,
consequentemente, a diminuicdo da TFG em estudo americano com 85 pessoas que
se encontravam em diferentes estagios da DRC 23,

Ao analisar a frequéncia relativa de pacientes que foram classificados como
nivel 4 de ativagdo, considerando todos os manuscritos que apresentaram essa

variavel, apenas 20,52% dos pacientes tinham nivel 4 de ativagcdo, o que permite
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apreender que ha espaco para atuacgao profissional no desenvolvimento de atividades

junto aos pacientes com DRC, que vislumbre a obtengéo de alta ativagao®.

Fatores associados a ativagao de pacientes com doenga renal crénica

A ativacao do paciente com DRC foi associada a multiplas variaveis conforme

descrito a seguir:

Idade

Altas pontuagdes de ativagdo foram associadas a uma menor idade em
pessoas em tratamento hemodialitico (B: -0,284, p<0,001) %5. Considerando todos os
estagios da DRC, em coorte inglesa com 3.325 pessoas, maiores pontuagdes no
escore de ativacdo foram mensuradas em individuos na faixa etaria de 25 a 44 anos
e estas diminuiam conforme o aumento da idade ?’.

Corroborando esses achados, em estudo que teve como objetivo identificar os
determinantes da ativacéo e das variaveis associadas a baixa ativagcdo em pessoas
com doengas cronicas, entre elas a DRC, na regressao multipla, verificou-se que altas
pontuagdes na ativagio se associaram a menor idade (B: -0,05; IC: -0,11 a 0,01) °.
Ademais, em pesquisa com 305 pacientes com DRC e diabetes, a idade avangada foi
associada a baixa ativagao (niveis 1 e 2) (B: —0,18; Intervalo de confianga (IC): -0,35
a0,01) .

A idade também apresentou relagao inversa com o nivel de ativagdo em estudo
que envolveu pacientes com hipertensdo arterial, diabetes e doenca cardiaca
isquémica (p<0,001)3° e em estudo com pacientes com insuficiéncia cardiaca
descompensada aguda (p=0,001) 3'. Essa relagdo pode ser explicada devido a
prevaléncia de sintomas depressivos relacionados as dificuldades funcionais que
prejudicam o autogerenciamento de pessoas idosas 2.

Escolaridade

Maiores pontuagdes no escore de ativagdo foram associadas a moderada
escolaridade quando comparada a baixa escolaridade (B: -0,40; IC: -0,17 a 0,90) no

estudo de Bos-Touwen e colaboradores, que também demonstrou que a baixa
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escolaridade esta relacionada a ma ativagao do paciente (nivel 1 de ativagao) (B: 1,41;
IC: 1,03 a2 1,92)°.

Em pessoas que realizavam o tratamento hemodialitico, considerando a analise
linear univariavel, pacientes com nivel superior (p= 0,004) e superior ndo universitario
(p=0,005) apresentaram escores mais elevados de ativagdo quando comparados as
pessoas com ensino primario. Contudo, na analise linear multipla, essa relagdo nao
se manteve significativa 2°.

O nivel de escolaridade também foi relacionado a ativagdo em outros estudos
com pessoas com doencas crbnicas. Em pesquisa com individuos com insuficiéncia
cardiaca, as pessoas menos ativadas eram aquelas com menor escolaridade (p=
0,003) e, em pacientes com o diagnéstico de fibrilagdo atrial, os maiores niveis de
ativacao também estavam presentes em pessoas com uma maior escolaridade
(p=0,004)33.

Portanto, acredita-se que pessoas com maior escolaridade compreendam
melhor as prescricbes dos profissionais de saude e, por este motivo, tenham mais
facilidade para o autogerenciamento da saude, o que pode justificar o relacionamento

entre essas duas variaveis 34.

Condigdo Socioeconbémica

Houve estudos que estabeleceram a relagao entre condicdo econdémica e niveis
de ativac&o. Destaca-se que possuir alguma dificuldade financeira aumenta o risco de
a pessoa ser classificada como nivel 1 de ativacdo entre os pacientes com doencas
crbnicas, entre elas a DRC (B: 1,60; IC: 1,17 a 2,18) °. Além disso, em estudo inglés
com pacientes em todos os estagios da DRC, das pessoas com melhores condi¢oes
socioeconbmicas, 63,2% (n = 233) apresentaram alta ativagéo (niveis 3 ou 4)
comparados aos 39,6% (n= 414) dos pacientes com piores condigoes
socioecondmicas (p<0,001) 7.

Todavia, em estudo que envolveu 305 pessoas com DRC e diabetes
comorbido, ndo se estabeleceu associacao significativa entre o nivel de ativagao e o
status socioeconémico '7. Vale ressaltar que cada estudo utilizou um instrumento para
avaliar a condigao socioeconémica, o que pode justificar as inconsisténcias entre nivel

de ativacdo e condigcado socioeconémica.



52

Contudo, foi observada a significancia dessa relagdo em um estudo chinés,
com 509 pacientes com hipertensao e/ou diabetes. Nele, houve diferenga significativa
no nivel de ativagao do paciente conforme a renda familiar (p=0,001), o que ratifica o
achado da associagdo entre o nivel de ativagéo e a condigdo cronica 3°.

Entre as variaveis socioecondémicas, altas pontua¢des no escore de ativagao
foram associadas a residir com alguém (B: 0,141; p= 0,025) entre os pacientes que
realizam o tratamento hemodialitico 2. Corroborando com esse achado, viver sozinho
aumenta a chance de a pessoa possuir ma ativagédo (grupo 1 de ativagao) entre os
pacientes com doengas crbnicas, nas quais se inclui a DRC (Odds Ratio (OR): 1,50;
IC=1,10 a 2,06) °. A condigdo de moradia, se em casa/apartamento ou em outro local,
foi apontada como fator que interfere no escore de ativagédo (p= 0,034) de pacientes

diabéticos 3. O que reitera a associagéo entre a condi¢édo de vida e a ativacgao.

Realizagéo de atividades de lazer

A realizacao de atividades de lazer foi associada a maior escore de ativagao
nos pacientes que se submetem ao tratamento hemodialitico (B: 0,206; p= 0,002) 6.
Essa associagao pode ser justificada pelo fato de que pessoas com niveis de ativagéo
mais elevados tém menores dificuldades na realizacdo das atividades da vida diaria
(B: 1.14; p = 0,000) e atividades instrumentais da vida diaria (B: 1.14; p = 0,000) ¥, o
que pode favorecer a realizagao de atividades de lazer %5. Outra possivel explicagédo
para essa relacao € que pessoas com maiores niveis de ativagado sdo mais propensas
a ter um estado de saude autorreferida melhor %2638 o que pode contribuir para a

realizacao de atividades de lazer.

Indice de massa corporal

O indice de massa corporal (IMC) apresentou uma associagao negativa com a
ativagdo no estudo de Bos-Touwen e colaboradores (2015) (B: -0,24; IC= -0,38 a -
0,10), o que evidencia que pessoas com um maior IMC sdo mais propensas a
apresentar menor escore de ativacado. Reforcando esse achado, um maior IMC foi
associado a maior risco de baixa ativagédo (nivel 1), quando comparado aos demais
niveis (OR: 1,05; IC= 1,01 a 1,08) °.
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Contudo, no estudo de Zimbudzi e colaboradores (2017), ndao houve
associacao significativa entre IMC e nivel de ativagdo 7. Essa divergéncia pode estar
relacionada a populacdo de estudos, pois a amostragem de Bos-Touwen e
colaboradores (2015) foi composta por pacientes com Doenga Pulmonar Obstrutiva
Crénica (DPOC), Insuficiéncia Cardiaca Congestiva (ICC), Diabetes Mellitus (DM) tipo
Il e DRC ?, ja em Zimbudzi e colaboradores (2017), foram participantes pessoas com
DRC e diabetes comorbido 7.

Um IMC maior também foi encontrado em pacientes com nivel 1 de ativagao
em comparacdo ao nivel 4, em estudo com 123 pacientes com fibrilacdo atrial
(p=0,028) 33. Além disso, em estudo longitudinal com 32.060 adultos atendidos em
clinicas de atengao primaria, pacientes com niveis de ativacdo mais altos tinham

menor probabilidade de ser obesos quando comparados aos menos ativados 5.

Realizag&o de atividades de autocuidado

O estudo de Zimbudzi e colaboradores (2017) examinou a relagdo entre a
medida de ativacido do paciente com a realizacdo das atividades de autocuidado em
pessoas com DRC e diabetes. Nele, evidenciou-se que, a medida que diminui o nivel
de ativagdo, menor é a pontuagdo média no escore do composto de autocuidado 2,
que é mensurado pelo instrumento Summary of Diabetes Self-Care Activities
(SDSCA), que avalia o autogerenciamento do diabetes 3° (sendo o nivel 4 de ativagéo
como referéncia, tem-se: nivel 1: B:-5,6; IC: -9,5 a -1,8; p= <0,01; nivel 2: B: -5,3; IC:
-9,1 a -1,8; p<0,01; nivel 3: B: -4,1; IC: -7,6 a -0,6; p<0,05) 2.

Além disso, com a diminui¢ao do nivel de ativacdo, a pontuagao nas variaveis
realizacao da dieta (nivel 4 de ativacédo como referéncia, tem-se: nivel 1: B: -1,8; IC: -
3,1 a-0,5; p=<0,01; nivel 2: B: -1,3; IC: -2,6 a -1,01; p<0,05) e avaliagdo da glicemia
capilar do SDSCA também diminuiram significativamente (nivel 4 de ativagcdo como
referéncia, tem-se: nivel 1: B: -1,9; IC: -3,5 a -0,4; p= <0,05; nivel 2: B: -2,1; IC: -3,7 a
-0,6; p<0,01; nivel 3: B: -1,5; IC: -2,9 a -0,1; p<0,05). Diferentemente das variaveis
dieta especifica, realizagcdo de exercicios fisicos e cuidados com os pés, que nao
apresentaram associagao significativa com os niveis de ativagao 5.

Corroborando com esses achados, pacientes com ma ativagao (nivel 1) séo
mais propensos a apresentar menor pontuagdo no composto autocuidado do
instrumento (SDSCA) (B=0,18; IC: 0,02 a 0,35; p<0,05) "".
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Todavia, no estudo de Lo Clement e colaboradores (2018), que também
envolveu pessoas com DRC e diabetes, um menor nivel de ativagao do paciente nao
se associou significativamente com baixo controle glicEmico e baixo controle da
pressao arterial 24.

Considerando outros grupos amostrais, em estudo americano, pessoas com
maior escore de ativagao (PAM = 70.5) examinavam os pés semanalmente, ja aqueles
com menores escores de ativagao (escore PAM = 65) faziam essa verificagdo mais
espacadamente (p=0,009). Ademais, aqueles pacientes que possuiam maior escore
de ativagdo (PAM = 71,1) fizeram avaliagdo oftalmoldgica nos ultimos dois anos,
conforme recomendado, e aqueles com menor escore (PAM = 66,3) ultrapassaram
esse tempo ou nunca se submeteram a esse procedimento (p= 0,009). O mesmo
aconteceu com a realizacdo de exercicio fisico, pessoas com pratica regular de trés
vezes na semana ou mais obtiveram média PAM de 71 e, naquelas com frequéncia
menor que trés vezes, a média PAM foi de 66,9 (p=0,021) 3.

Além disso, os individuos com maior escore de ativagdo apresentaram
significativamente nenhuma ou pouca dificuldade nos comportamentos de
autocuidado com o DM, que eram: administracdo de medicamentos e/ou insulina,
escolha de alimentos adequados para a refeigcéo, realizacdo de exercicios regulares,
monitorizac&o do nivel de glicose sérica, comparecimento as consultas médicas, além
de realizagdo de monitoramento de todas as demandas de autocuidado 3. Isso
demonstra a estreita relagao entre ativagao do paciente e realizagdo das atividades

de autocuidado.

Presenca de Sintomas

Ha evidéncias de que niveis mais altos de ativagdo apresentaram associagao
com a diminuigcdo da carga de sintomas, considerando cada sintoma individualmente
ou a carga geral dos sintomas nos pacientes com DRC, em coorte inglesa. Nesta,
37% das pessoas que apresentavam baixa ativacao (niveis 1 e 2 de ativagao) e 20%
dos pacientes altamente ativados (niveis 3 e 4 de ativacao) relataram ter apresentado
pelo menos um sintoma moderado (p<0,001) no instrumento Palliative care Outcome
Scale symptom list for end-stage renal disease (POS-S renal), que considera os
seguintes sintomas: vomito, diarreia, nauseas, constipacao intestinal, mudangas na

pele, inapeténcia, prurido, boca seca e/ou ferida, sindrome das pernas inquietas,
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sintomas depressivos, falta de ar, sonoléncia, sintomas de ansiedade, dor, dificuldade
de dormir, mobilidade deficiente e fraqueza ou perda de energia 2" 4°,

Corroborando esse achado, maior carga média de sintomas foi relatada por
pacientes com fibrilagao arterial e classificados como nivel 1 quando comparados aos
de nivel 4 de ativagédo (p= 0,02) 33, Vale salientar que a associagdo entre maiores
niveis de ativagao com a menor presenga de sintomas pode ser uma explicagao para
que pacientes em HD sejam menos ativados, pois ha evidéncias de que estes
apresentam uma maior carga de sintomas da doenca, quando comparados aos
pacientes que realizam outra TRS #7.

Entretanto, em estudo de Zimbudzi e colaboradores (2017), quando se avaliou
o relacionamento entre o componente da qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS), lista de sintomas e sua relagdo com os niveis de ativagdo, na analise
multivariavel, esta nao foi significativa 7. Uma possivel explicagdo para essa
inconsisténcia podem ser as diferencas dos instrumentos utilizados, pois um foi

especifico para sintomas e o outro, um componente da escala que avalia a QVRS.

Depresséo

Ha evidéncias de que os pacientes com maiores escores de ativagado foram
menos propensos a apresentar depressao (B: -0,14; IC: -0,34 a 0,06). Em
contrapartida, pacientes com ativacao deficiente (nivel 1 de ativagdo) possuem 1,05
chance a mais de apresentar depressao quando comparados aos pacientes com 0s
demais niveis de ativagédo (OR: 1,05; IC= 1,01 a 1,10) °,

Contudo, ao analisar a presenca de sintomas depressivos, nao houve
associagao significativa entre esta variavel e a ativagado nos estudos de Van Bulck e
colaboradores (2018) e Johnson e colaboradores (2016), diferentemente do
encontrado em coorte inglesa, na qual pessoas com menores niveis de ativagao
estavam mais propensas a apresentar sintomas depressivos 232627, Cabe ressaltar
que essas inconsisténcias podem estar relacionadas as divergéncias quanto a
composicao da amostra dos estudos e aos diversos instrumentos de avaliagéo
utilizados.

Salienta-se que, considerando outras popula¢des de pacientes em revisdo de

escopo que identificou os fatores psicossociais ou psicoldgicos associados a ativagao
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do paciente, a depressdo e os sintomas depressivos apresentaram associacao

negativa e significativa com os escores de ativagao 4'.

Percepcédo da doenca

Uma melhor saude autorreferida se associou a maiores escores de ativagao
em pacientes em tratamento hemodialitico (B: 0,278; p<0,001) 26. Confirmando esse
achado, pessoas com maior escore de ativacdo apresentam menor percepc¢ao da
doencga (B: -0,16; IC: -0,22 a -0,10) em estudo que envolveu pacientes com doengas
cronicas, entre elas a DRC. Nele, os pacientes com nivel 1 de ativagdo possuiram
mais chances de perceber a doenga (OR: 1,03; IC: 1,01 a 1,04) ®

Corroborando esses achados, ha evidéncias de que pessoas com DPOC e com
ativacao deficiente (nivel 1 de ativagdo) apresentam maiores chances de ter uma
percepcao ruim da doenca, o que torna essa uma variavel de interesse ao realizar

intervengdes que visem a altos niveis de ativagédo 3442,

Saude Fisica

Maiores escores de ativagcdo do paciente foram associados positiva e
significativamente a melhor saude fisica no estudo de Bos-Touwen e colaboradores
(2015) (B: 0,03; IC: 0,00 a 0,006). Contudo, nessa mesma pesquisa, o estado de
saude fisica ndo apresentou relagdo negativa com a ma ativagéo

A relacdo entre a saude fisica e o nivel de ativacdo do paciente também foi
avaliada em outros estudos, entretanto a avaliagdo da saude fisica ndo se deu por
instrumento préprio e sim como componente de escalas que mensuram a QVRS.
Nestes, o componente de saude fisica ou a fungdo fisica ndo apresentaram

associagdo significativa com os niveis de ativagdo do paciente '7:23

Suporte Social

O suporte social apresentou associagao positiva com a ativagao (B: 0,15; IC:

0,08 a 0,21), no estudo de Bos-Touwen e colaboradores (2015), o que significa que
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pessoas com um maior apoio social percebido sdo mais propicias a possuir escores
de ativagdo mais elevados®. Todavia essa associac¢édo nao foi significativa nos estudos
de Van Bulck e colaboradores (2018) e Johnson e colaboradores (2015), que também
envolveram pacientes com DRC, o que demonstra inconsisténcia nessa relagao 2325,

Ao explorar outros estudos que abarcassem esse relacionamento, verificou-se
que, em revisao sistematica de escopo, o suporte social foi um dos fatores
psicossociais associados positiva e significativamente a ativacdo do paciente, o que
demonstrou que o apoio social deve ser avaliado ao realizar intervengdes que

vislumbrem o aumento dos niveis de ativacdo do paciente *.

Suporte clinico

No estudo de Van Bulck e colaboradores (2018), pacientes que realizavam
tratamento em determinado servico apresentaram niveis de ativacéo
significativamente menores. Isso demonstrou uma relacdo negativa entre o
estabelecimento de saude e os escores de ativacao (B: -0,45; p: 0,019). Uma provavel
justificativa apontada foram as possiveis diferengas na educagcdo em saude pré-
dialise, pois ha evidéncias de que esta pode ser melhorada por meio dos
conhecimentos e das habilidades referentes ao autogerenciamento da doenga 264344,

Em coorte inglesa com pacientes em todos os estagios da DRC, inclusive em
TRS, houve diferengas entre os escores de ativacdo conforme as unidades de saude.
Contudo os autores sugerem cautela ao avaliarem esses dados, pois essas diferengas
podem estar relacionadas a fatores de confusao, como, por exemplo, o tipo de TRS
empregado, uma vez que este influencia os niveis de ativagdo. Além disso, ndo ha
garantias de que a amostragem de cada unidade de saude seja representativa da

populacgao atendida nela #7.

Qualidade de vida relacionada a saude

Pacientes com maiores niveis de ativagao apresentaram melhor QVRS em
todos os cinco dominios do EuroQol five dimension five level index value (EQ5D-5L
QoL domains) ?’, que sdo mobilidade, autocuidado, atividades usuais, dor e/ou
desconforto, ansiedade e/ou depressdo 45*6, em uma coorte realizada com 3.325

pacientes renais cronicos (p<0,001)?’.
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Em contrapartida, num estudo realizado com 305 pacientes com diabetes e
DRC, considerando as cinco subescalas que integram o instrumento Kidney Disease
Quality of life 36 Items (KDQOL-36), que sao: funcionamento fisico, funcionamento
mental, carga da doenga renal, lista de sintomas e problemas e efeitos da DRC 4/, ter
pior saude autorreferida na subescala de carga da DRC associou-se a menor ativagao
do paciente (OR: 0,11; IC: 0,05 a 0,17) '". Isso sugere que pacientes mais ativados
possuem melhor QVRS.

Corroborando essa afirmacédo, em estudo no Reino Unido que envolveu
pacientes idosos com condi¢gdes crénicas e multimorbidade, escores de ativagao
foram significativamente associados a uma melhor QVRS (B: 9,56; IC: 6,71 a 12,40)
48 |sso torna a ativagédo do paciente uma métrica a ser incorporada na avaliagdo da
QVRS de pacientes com DRC.

Diante do exposto, percebe-se que o numero de estudos abordando a ativagao
de pessoas com DRC é reduzido, e nem todos os estudos avaliaram as mesmas
variaveis, o que impossibilita a generalizacdo dos dados referentes a essa tematica.
Além disso, as inconsisténcias encontradas entre alguns fatores associados a maiores
niveis ou escores de ativacdo podem desencorajar os profissionais de saude a
abordarem determinadas variaveis no planejamento de intervengdes que visam
melhorar os niveis de ativagdo do paciente com DRC.

Contudo, conhecer o nivel de ativagao do paciente com DRC e seus fatores
associados traz implicagdes para a pratica clinica dos profissionais de saude, uma vez
que, de posse desse conhecimento, pode-se tracar um plano de cuidados
individualizado, colaborativo e que favorega o autogerenciamento da doenga e de seu
tratamento.

Salienta-se que, ao trabalhar com o conceito de ativacdo do paciente, o
profissional de saude considerara os conhecimentos, as habilidades, a motivacao e
as crengas do individuo para o engajamento do autocuidado ''. Assim promovera a
educagao em saude através das particularidades do individuo no que diz respeito ao

seu engajamento com a saude e a capacidade para a autogestao.

CONCLUSAO

O escore médio da medida de ativagao do paciente com DRC variou entre

51,4+10 e 65.02 + 16 pontos. Na maior parte dos estudos, os pacientes renais
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cronicos foram classificados como alta ativagao (niveis 3 e 4). A ativagao do paciente

renal crbnico foi associada a multiplos fatores, sendo eles idade, escolaridade,

condigao socioecondmica, realizagao de atividades de lazer e do autocuidado, indice

de massa corporal, presenga de sintomas, depressio, percep¢ao da doenga, saude

fisica, suporte social, suporte clinico e qualidade de vida relacionada a saude.

Salienta-se que conhecer os fatores associados ao nivel de ativagao do

paciente com DRC propicia o direcionamento da atuagdo profissional junto ao

paciente, visando aumentar e/ou manter o paciente altamente ativado para que possa,

assim, desfrutar dos beneficios da alta ativacao.
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5 METODOLOGIA

O percurso metodolégico realizado para a construgéo desta tese sera abordado

nos topicos a seguir.

5.1 CENARIO DO ESTUDO

O estudo foi realizado em um servigo de dialise sediado no municipio de Juiz
de Fora, localizado na Zona da Mata Mineira, macrorregido sudeste de assisténcia a
saude, do estado de Minas Gerais. O servigo oferta o tratamento da DRC terminal
através de HD e dialise peritoneal por meio do SUS e de convénios. Além disso, possui
consultério especializado de nefrologia, com atendimento multiprofissional a pessoas
em todos os estagios da DRC.

O servigo de didlise, cenario deste estudo, apresenta capacidade aproximada
de atendimento a 240 pessoas em tratamento hemodialitico, 0 que representa cerca
de 49% do total de vagas de HD da cidade de Juiz de Fora e funciona das 6h as 22h,
de segunda-feira a sabado, sendo a HD realizada em trés turnos, das 6h as 10h, das
11h as 15h e das 16h as 20h (CNES, 2021; PEREIRA, 2018).

5.2 DELINEAMENTO E POPULACAO DO ESTUDO

Foi realizado um estudo epidemioldgico, quantitativo de corte transversal, no
qual se mensurou a PAM de pessoas em HD e os fatores associados a ela. A
amostragem foi por conveniéncia. Foram potenciais participantes desta pesquisa as
221 pessoas que se encontravam em tratamento hemodialitico no servi¢o de saude,
cenario desta investigagao. Contudo, apds aplicar os critérios de inclusao e exclusao,
162 pessoas compuseram a amostra final desta investigagdo, o que representa uma

taxa de resposta de 73,3%.
5.2.1 Critérios de Inclusao
e Possuir DRC estagio V e estar em tratamento hemodialitico ha pelo menos trés

meses anteriores a data da coleta de dados;

e Teridade igual ou superior a 18 anos;



65

e Estar lucido e orientado no momento da coleta de dados;

e Estar em condi¢cbes de se expressar por linguagem verbal,

e Aceitar participar da pesquisa.

5.2.2 Critérios de Exclusao

¢ Na&o possuir capacidade cognitiva para responder aos questionarios;

e Estarinternado durante a coleta de dados;

e Encontrar-se em transito no periodo da coleta dos dados, ou seja, estar
realizando HD em outra unidade de TRS;

e Ser paciente de outra clinica de HD e estar em transito no servigco de dialise,
cenario desta investigagao;

e Realizar o transplante renal;

e Negar-se a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

(apéndice 1)

Na Figura 3, encontra-se o fluxograma de selecdo dos participantes desta

pesquisa, conforme adogao dos critérios de inclusédo e exclusao.
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Figura 3. Fluxograma de selecao dos participantes da pesquisa, Juiz de Fora, 2019.

221 pessoas em HD

59 pessoas foram 162 pessoas
excluidas durante a participaram da
coleta de dados pesquisa
26 pessoas sem 19 pessoas se
capacidade cognitiva recusaram a 14 pessoas
para responder aos participar da ausentes
questionarios pesquisa

2 pessoas 2 pessoas em 4 pessoas 4 pessoas
passaram por transito Il e faleceram
transplante

Fonte: Dados de pesquisa, 2019.

5.3 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada entre os meses de janeiro e abril de 2019. Os
participantes da pesquisa responderam, por meio de entrevista realizada pelos
pesquisadores e durante as sessbdes de HD, a um questionario para avaliagao
sociodemografica e clinica (apéndice 2), um instrumento para avaliagdo econdémica
(anexo 2) e duas escalas, uma para mensurar a ativacao dos individuos (Medida de
ativagdo do paciente — PAM) (anexo 3) e outra para avaliar a qualidade de vida
especifica para portadores de DRC em didlise (Kidney Disease Quality of life short
form -KDQOL-SF (anexo 4). Além disso, dados secundarios referentes aos valores de
exames laboratoriais e ganho de peso no intervalo interdialitico (GPID) foram
coletados dos prontuarios dos sujeitos da pesquisa e registrados em impresso criado

pela pesquisadora (apéndice 3).
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5.3.1 Questionario para avaliagcao sociodemografica e clinica

O questionario de avaliagao sociodemografica e clinica (apéndice 2) visou obter
informacbes referentes a caracterizagdo do individuo e foi formulado pela
pesquisadora para a utilizagdo nesta pesquisa. Foram variaveis de interesse: idade,
sexo, cor da pele, escolaridade, estado civil, profissdo, ocupacgao, renda familiar,
numero de pessoas com quem reside, necessidade de acompanhante para as
sessdes de HD e para a realizagdo das atividades basicas da vida diaria, municipio
em que reside, distancia da residéncia até o centro de dialise, se possuia plano de
saude e fonte pagadora da HD.

Os dados clinicos pesquisados foram: diagnodstico de base da DRC, historico
de doencgas prévias, tempo de tratamento hemodialitico, tipo de acesso vascular,
historico de realizagdo de terapia renal substitutiva, presenca de diurese renal
residual, uso continuo de medicagao, tabagismo, uso de bebida alcodlica e realizagao
de atividade fisica.

Foi considerado tabagista aquele individuo que fez uso de mais de cem cigarros
durante toda a sua vida e continua com o habito de fumar. Ja ex-tabagistas, aqueles
que, apesar de terem fumado mais de cem cigarros na vida, cessaram completamente
o uso do tabaco e n&o tabagistas, pessoas que nunca fumaram ou fizeram uso de

menos de cem cigarros no decorrer da vida (BRASIL, 2015).

5.3.2 Avaliagao Econdmica

Para a avaliacdo socioecondmica, foi utilizado o instrumento de classificagao
socioecondmica e familiar da Associagao Brasileira de Empresas e Pesquisa (Abep).
Este possibilita a classificacdo de domicilios por estratos, considerando os bens que
os individuos possuem em suas residéncias (APEB, 2016). Por meio deste, questiona-
se aos participantes quantos dos seguintes itens de conforto eles mantém em suas
residéncias: automoveis de passeio, empregados mensalistas, maquinas de lavar
roupas, banheiros, aparelho digital Versatile Disc (DVD), geladeiras, freezers,
computadores, lavadora de lougas, fornos de micro-ondas, motocicletas e maquinas
secadoras de roupas. Ademais, investiga-se a origem da fonte de agua do domicilio,
o tipo de material que é utilizado no trecho de rua em que se localiza a residéncia e a
escolaridade do chefe de familia (APEB, 2016).
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Os itens de conforto sdo pontuados em conformidade com o Quadro 1, e a
escolaridade do chefe de familia e 0 acesso aos servigos publicos, segundo o Quadro
2.

Quadro 1. Sistema de pontos para a classificagédo econémica de domicilios por
estrato

Itens de conforto Nao 1 2 3 4+
possui
Banheiros 0
Empregados 0
domésticos
Automobveis
Microcomputadores
Lava-louca
Geladeiras
Freezers
Lava-roupa

DVD

Micro-ondas
Motocicletas
Secadora de roupas
Fonte: APEP, 2016.
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Quadro 2. Grau de instrucédo do chefe da familia e acesso a servigos publicos

Escolaridade da pessoa de referéncia Pontuagao
Analfabeto / Fundamental completo

O

Fundamental | completo / Fundamental I
incompleto

Fundamental Il completo / Médio incompleto 2

Médio completo / Superior incompleto 4

Superior completo 7

Servigos publicos Nao Sim
Agua encanada 0 4
Rua pavimentada 0 2

Fonte: APEP, 2016.

Posteriormente, ao realizar a soma dos mesmos, classificam-se os domicilios

por estrato de acordo com o Quadro 3.
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Quadro 3. Pontos de corte por estratos

Classe Pontos
A 45-100
B1 38-44
B2 29-37
C1 23-28
C2 17-22
D-E 0-16

Fonte: APEP, 2016.

A classificacdo do domicilio por estrato possibilitou relacionar a ativagao do

paciente em HD com a classificacdo socioecondmica dos participantes da pesquisa.

5.3.3 Patient Activation Measure — PAM-13

A escala de Patient Activation Measure de 13 itens (PAM-13) foi criada nos
Estados Unidos, para abreviar a versao original do instrumento que continha 22
componentes. A mesma apresentou confiabilidade e validade semelhantes as da
versao ampliada e foi utilizada em mais de 500 pesquisas publicadas mundialmente.
Trata-se de uma escala Guttman unidimensional (HIBBARD et al.,2005, INSIGNIA
HEALTH, 2020).

A PAM-13 foi adaptada e validada culturalmente para o contexto brasileiro por
Cunha (2016) (anexo 3). E uma escala comercial e ordinal, que contém 13 questdes
com cinco opgodes de respostas: discordo fortemente (1 ponto); discordo (2 pontos);
concordo (3 pontos), concordo totalmente (4 pontos) e ndo se aplica (0 ponto). O
intervalo de pontuacdo € obtido por meio da somatdéria das respostas dos
entrevistados e pode variar entre 13 e 52 pontos. Caso haja alguma resposta “néo se
aplica” ou se o participante ndo respondeu a algum item, para calcular o escore bruto,
deve-se dividir o valor da soma dos escores pelo numero de itens respondidos e
multiplicar esse resultado por 13, numero de itens da PAM-13 (HIBBARD et al.,2005;
CUNHA, 2016; CUNHA et al., 2019).

A pontuacéao obtida deve ser transformada por meio da tabela de converséao,

contida na licenga de uso, para um escore de ativagcéo que se encontra entre 0 e 100
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pontos e possibilita a classificacao da ativagao nos seguintes niveis (HIBBARD et al.,
2005; GREENE et al., 2015; NELSON et al., 2018):

e nivel 1. as pessoas nesse nivel acreditam que seu papel para o
autogerenciamento é importante, mas nao agem (pontuagdo menor que 47,0
pontos);

e nivel 2: nesse nivel, falta a confiangca e o conhecimento que sdo necessarios
para o individuo agir (pontuagao entre 47,1-55,1);

e nivel 3: as pessoas se envolvem nos comportamentos de saude que sao
recomendados (pontuacgao entre 55,2-67,0);

e nivel 4: os individuos sao pré-ativos com sua saude e apresentam muitos
comporamentos favoraveis, mas podem ter dificuldades em periodos de

estresse (pontuagao maior que 67,0)

Nesta tese, foram calculados e apresentados o escore da PAM e o nivel PAM,
mas, para analise dos fatores associados, utilizou-se o nivel de ativagao como variavel
de interesse, pois se entende que, com essa escolha, facilita-se o entendimento entre
quéo ativado o individuo esta e o que representa esse nivel de ativagdo. A permissao
para uso do PAM-13 foi dada pela Insignia Health com a licenga de numero:
1579629327-1611251727 (anexo 5).

5.3.4 Kidney Disease Quality of Life Short Form - KDQOL-SF

O instrumento KDQOL-SF (anexo 4) é especifico para avaliar QVRS de
pessoas com diagnostico de DRC e em tratamento dialitico. Atualmente é a
ferramenta mais utilizada em produgdes cientificas que envolvem essa populagao
(SANCHEZ-CABEZAS et al., 2019; EVANGELISTA et al., 2018).

O mesmo foi escolhido para ser aplicado nesta investigagao, pois foi traduzido
e validado para a utilizagado no Brasil e é considerado a ferramenta mais completa e
sensivel para detectar alteragbes na QVRS dessa populagédo, uma vez que aborda
aspectos genéricos e especificos relacionados a doenga renal e ao seu tratamento
(HAYS, 1997; DUARTE et al., 2003).

O KDQOL-SF é composto por 24 questdes, autoaplicaveis, de multipla escolha
e que englobam 80 itens, sendo 43 relacionados a doenga renal, destes, 12 referem-

se a sintomas/problemas relacionados a DRC, 8 aos efeitos da doencga renal na QV,
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4 ao fardo da doencga renal, 2 ao status de trabalho, 3 a funcdo cognitiva, 3 as
qualidades da interagao social, 36 a saude fisica e mental e 1 que fornece a medida
do estado de saude geral do individuo. O tempo médio estimado para aplicagdo do
instrumento sdo 16 minutos (HAYS, 1997).

Nesses 80 itens, esta incluso o questionario Short-Form Health Survey (SF-36),
como um nucleo genérico de avaliagdo da QV, além de questdes que abordam os
sintomas, problemas e efeitos da doencga renal na vida diaria, a carga da doenga, a
funcdo cognitiva, as condigbes para o trabalho, a fungdo sexual, a qualidade e
quantidade de interacao social, o sono, o apoio social e a satisfacdo e o incentivo da
equipe de didlise as pessoas em tratamento dialitico. Ademais, foi incluido um item
para autoavaliagdo geral do estado de saude (HAYS, 1994).

Vale ressaltar que os 80 itens do instrumento determinam as dimensdes da

QVRS que sao avaliadas e se encontram descritas no Quadro 4.

Quadro 4. Dimensdes do KDQOL-SF

Dimensées do KDQOL — SF'3
Dimensodes Especificas da Doenca Dimensodes Genéricas — SF36
Renal Cronica
Sintomas Saude global
Efeitos da doenca renal crénica Funcéo fisica
Carga da doenga renal crénica Limitagao das fungoes fisicas
Status de trabalho Dor
Funcé&o cognitiva Saude geral
Interacao social Bem-estar emocional
Funcao sexual Papel emocional
Sono Funcgao social
Suporte social Fadiga / energia
Incentivo do pessoal da didlise Componente de saude fisica
Satisfacdo do paciente Componente de saude mental

Fonte: HAYS, 1997

Para a obtencao do resultado, os dados de cada dimens&o sao convertidos em
escores que variam de 0 a 100, sendo que, quanto mais proximo ao 100, melhor € a
qualidade de vida. Para a pontuacdo dos dominios do KDQOL-SF'3, foi utilizada uma
planilha de Excel desenvolvida e fornecida pela RAND, que divulga e gerencia o uso
do instrumento (DUARTE et al., 2003; RAND, 2020).
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5.3.5 Dados Secundarios

Os dados referentes aos resultados de saude em dialise foram coletados dos
prontuarios dos participantes. Para tanto, utilizou-se um instrumento estruturado
(apéndice 3), criado a partir das recomendacgdes para exames mensais, descrito nas
diretrizes clinicas para o cuidado ao paciente com DRC no Sistema Unico de Satde
(SUS), acrescido da média do Gpid (BRASIL, 2014).

Foram consideradas variaveis de interesse os resultados dos exames
laboratoriais de hemoglobina, KTV, sddio, potassio, calcio e fosforo séricos, além do
Gpid. Para o calculo da média do Gpid, foi realizada analise dos valores do peso pré-
didlise e poés-dialise dos pacientes, nas ultimas 12 sessbes anteriores a coleta de
dados. Os valores de referéncia para os exames laboratoriais em questdo e do Gpid

se encontram no Quadro 8.

Quadro 8. Valores de referéncias para resultados de exames laboratoriais

Variavel de interesse

Valor de referéncia

Hemoglobina

10 - 12g/dL

Fosforo sérico

3,5-5,5 mgldL

Calcio sérico

8,4 - 10,2 mg/dL

Saédio sérico

135 e 145 mmol/L

Potassio sérico

3,5e5,2mEq/L

KTV

Maior ou igual a 1,2

Ganho de peso no intervalo interdialitico

Menor ou igual a 5,7% do peso seco

Fonte: BRASIL, 2016; DAUGIRDAS et al., 2015; BRASIL, 2014; COYNE; LARSON;
DELLMEZ, 2016; MEZONES-HOLGUIN et al., 2019; SARAN et al., 2003.

Para fins de analise, os

resultados dos exames

laboratoriais foram

categorizados como adequados ou nao adequados, conforme seus valores de

referéncia.
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5.4 Analise estatistica dos dados

Para o tratamento e analise dos dados, incialmente, elaborou-se uma planilha
no programa Microsoft Excel e, em seguida, foi utilizado o aplicativo Statistical
Package for the Social Science (SPSS) versdo 23.0 para estatistica descritiva e
inferencial e o Software for Statistics and Data Science (STATA) versdo 13 para
regressao.

Num primeiro momento, apds constru¢ao do banco de dados, foi realizada uma
analise exploratéria deste, com o objetivo de conferir a integridade e a coeréncia dos
dados, ou seja, verificar a existéncia de erros na digitacdo e se os dados estavam
registrados dentro dos intervalos de valores adequados.

Posteriormente, visando analisar o perfil de distribuicdo das variaveis
quantitativas, foi realizado o teste Kolmogorov Smirnov. Neste, as variaveis foram
consideradas normais quando apresentavam valor de p > 0,05. Houve o predominio
das variaveis com distribuicdo anormal (apéndice 4) (DANCEY, REIDY, ROWE;
2017).

Na analise descritiva, as variaveis quantitativas com distribuicdo normal foram
apresentadas pelos valores da média e desvio-padrio. Ja as de distribuicdo anormal,
pela mediana e intervalo interquartil. Contudo, visando possibilitar a comparagao dos
dados desta tese com estudos publicados na literatura cientifica, foram apresentados,
também, os valores da média e desvio-padrdo para as variaveis assimétricas. As
variaveis categoricas foram descritas por frequéncia absoluta e relativa.

Num primeiro momento, realizou-se a analise da associagao entre o escore de
PAM (variavel quantitativa) com os dados sociodemograficos e clinicos com o escore
PAM. Para tanto, foram realizados a correlagao de Spearman quando a outra variavel
de analise também era quantitativa e os testes de Mann Whitney nos casos em que a
outra variavel analisada era categorica e possuia até duas categorias. Nos casos em
que a variavel apresentava trés ou mais grupos, realizou-se o teste Kruskal-Wallis
para comparagao em trés grupos. Nesta ultima situacao, realizou-se o Teste post hoc
com Mann Whitney, para verificar onde se encontrava a diferenga entre os grupos
(apéndice 5).

As variaveis que apresentaram relacdo significativa (p< 0,05) nos testes
descritos anteriormente, que foram cor da pele, anos de estudo, estado civil,

classificagdo econébmica do domicilio, acompanhante para a HD, necessidade de
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cuidador para as atividades de vida diaria, fonte pagadora das sessdes de HD,
tabagismo, etilismo, TRS prévia e potassio sérico (apéndice 5), foram consideradas
como variaveis explicativas na analise estatistica que avaliou a relacéo entre os dados
sociodemograficos e clinicos com a ativagao. Além dessas, incluiu-se também idade,
sexo, presenga de comorbidade, tempo de tratamento, pois ha evidéncias de que
estas podem explicar a ativagdo do paciente com doengas crénicas (VAN BULCK et
al., 2018; THE RENAL ASSOCIATION, 2019; TUSA et al., 2020; SHORTELL et al.,
2020). Ademais, consideraram-se os valores seéricos de sodio, fésforo, calcio e
hemoglobina.

Realizou-se entao, a regressédo de Poisson com variancia robusta para analisar
como a ativagéo poderia ser influenciada por variaveis explicativas. Como medida de
efeito, foi utilizada a Raz&o de Prevaléncia (RP) com Intervalo de Confianca de 95%
(IC95%). Assim, os quatro niveis de ativagdo foram dicotomizados em baixa ativagéo
(niveis 1 e 2) e alta ativagao (niveis 3 e 4), utilizando a baixa ativacdo como referéncia.

Foram realizadas Regressdo de Poisson, de forma bivariada, entre a PAM
dicotomizada e as possiveis variaveis explicativas. Desse modo, todas as possiveis
variaveis explicativas descritas anteriormente foram analisadas. Sendo que aquelas
que apresentaram valor de p inferior a 0,20 foram incluidas, pelo método backward,
no modelo de regressao de Poisson. Foram mantidas no modelo final as variaveis
com nivel de significancia menor que 5.

Para investigar a associacao entre o PAM dicotomizado e a adequacgao dos
exames bioquimicos, também foi realizada regressao de Poisson. Foi realizado
analise bivariada e ajustada pelas possiveis variaveis de confus&o idade e sexo. Da
mesma forma, foi utilizada, como medida de efeito, a Razao de Prevaléncia (RP) com
Intervalo de Confianga de 95% (1C95%).

Para a analise da associagao entre PAM (dicotomizado) e QVRS dos pacientes
em HD, procedeu-se a regressao Logistica, na qual se consideraram com uma melhor
QVRS pessoas que tiveram as pontuacdes nos dominios da QVRS acima do percentil
50. Foi estimada a Odds Ratio (OD) de maior QVRS de acordo com o PAM, que,
nesse caso, € a variavel independente. Desse modo, foi realizada a regressao
Logistica bivariada para todos os dominios de QVRS e PAM.

Para aqueles dominios que apresentaram a razao de prevaléncia menor que
0,05, realizaram-se ajustes, conforme fatores de confus&o estabelecidos na literatura

cientifica. O primeiro ajuste foi feito com as variaveis de confusdo sexo e idade, ja o
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segundo, com sexo, idade, tempo de hemodialise, numero de comorbidades,
hemoglobina e KTV (SANTOS; PONTES, 2007).

5.5 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Esta pesquisa observou os aspectos éticos, segundo a Resolugao n. 466/2012
do Conselho Nacional de Saude e, somente apdés a emissdo de parecer
consubstanciado favoravel do comité de ética e pesquisa da Universidade Federal de
Juiz de Fora (CEP-UFJF), em 17 de dezembro de 2018, e de numero: 3.089.035,
CAAE:02592418.4.0000.5147 (anexo 6), iniciou-se o processo de coleta de dados
(BRASIL, 2012).

Foram garantidos pela pesquisadora aos participantes o anonimato e o
ressarcimento por qualquer dano que, porventura, venha a ocorrer, entretanto os
procedimentos da pesquisa sao considerados de riscos minimos, referentes ao
manuseio dos prontuarios pelos pesquisadores e a possibilidade de constrangimento
pelos entrevistados ao responder aos questionarios que versam sobre suas condigdes
socioecondmicas e clinicas, além do nivel de ativagdo e da QVRS.

Todos os participantes foram informados sobre a pretensao da investigacao e
tiveram suas duvidas esclarecidas, sendo reforcado que a sua participagao se daria
de forma voluntaria e que os mesmos tinham plena liberdade de participagcao ou
recusa e, em caso de aceite, a qualquer momento, poderiam desistir da participacao
sem qualquer énus.

A confirmacdo da anuéncia dos pacientes que aceitaram participar desta
pesquisa se deu pela assinatura do TCLE (Apéndice 1), em duas vias (uma para o

pesquisador e a outra para o participante).
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e discussao desta tese foram apresentados no formato de artigo
cientifico, sendo dois artigos, a saber:
e Artigo 1: Fatores associados a ativagdo de pacientes em hemodialise, que foi
submetido para publicacdo na revista Avances em Enfermeria e se encontra
em avaliagao por pares (anexo 7);
e Artigo 2: Nivel de ativagao e qualidade de vida relacionada a saude de pessoas
em hemodialise, que foi submetido e aceito para publicacido na Escola Anna

Nery Revista de Enfermagem (anexo 8).

Os artigos estao formatados de acordo com normas contidas nas instrugdes

aos autores das revistas cientificas as quais foram submetidos.

6.1 ARTIGO 1. FATORES ASSOCIADOS A ATIVAGCAO DE PACIENTES EM
HEMODIALISE

Fatores associados a ativagao de pacientes em hemodialise

Factors associated with the activation of patients in hemodialysis

RESUMO

Objetivo: mensurar a ativagdo de pacientes em hemodialise e determinar os fatores
associados a ativagao dessa populacao. Materiais e Método: estudo transversal, com
162 pacientes em tratamento hemodialitico no interior de Minas Gerais, Brasil. Os
dados foram coletados de janeiro a abril de 2019, com instrumentos para avaliagéo
sociodemogréfica, socioecondmica e clinica e a escala Patient Activation Measure de
13 itens. A analise de dados foi realizada por estatistica descritiva e regressédo de
Poisson com variancia robusta. Resultados: a média de pontos da medida de
ativagao dos pacientes foi de 60,85 +15,57. Foi associado a maior prevaléncia de alta
ativacdo o fato de possuir nivel superior de ensino e ndo necessitar de cuidador.
Conclusao: embora as variaveis associadas a alta ativagao nao sejam modificadas

pelos profissionais de saude, conhecé-las permite inferir qual o perfil de pacientes em
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hemodialise que necessitam de intervengdes direcionadas ao aumento dos niveis de
ativacao.

Palavras-chave: Autogestdo; Autocuidado; Dialise Renal.

ABSTRACT

Objective: To analyze the activation of patients on hemodialysis and determine the
factors associated with the activation of this population. Materials and method: Cross-
sectional study with 162 hemodialysis patients residing in the interior of the state of
Minas Gerais, Brazil. Data collected from January to April 2019, using instruments for
sociodemographic, socioeconomic and clinical evaluation and the Patient Activation
Measure scale of 13 items Data analysis was performed using descriptive statistics
and Poisson regression with robust variance. Results: The average points of the
patients' activation measure was 60.85 +15.57. Having a higher education level and
not needing a caregiver were associated with a higher prevalence of high activation.
Conclusion: Although the variables associated with high activation are not modified
by health professionals, knowing them allows us to infer which profile of patients on
hemodialysis needs interventions aimed at increasing the levels of activation.

Keywords: Self-management ; Self Care; Renal Dialysis

RESUMEN

Objetivo: medir la activacion del pacientes en hemodialisis y determinar los factores
asociados con la activacion de esta poblacion. Materiales y método: Estudio
transversal con 162 pacientes sometidos a hemodialisis en el interior de Minas Gerais,
Brasil. Datos recopilados de enero a abril de 2019, utilizando instrumentos para la
evaluacion sociodemografica, socioecondémica y ecoldgica y la escala de Medicién de
Activacion del Paciente de 13 items. Analisis de datos mediante estadistica descriptiva
y regresion de Poisson con varianza robusta. Resultados: El promedio de puntos de
la medida de activacion de los pacientes fue 60.85 +15.57. Se asociaron con una
mayor prevalencia de alta activacién con educacion superior y sin necesidad de un
cuidador. Conclusion: Aunque las variables asociadas con la alta activacién no son
modificadas por los profesionales de la salud, conocerlas nos permite inferir qué perfil
de pacientes en hemodialisis necesita intervenciones dirigidas a aumentar los niveles
de activacion.

Palabras clave: Automanejo; Autocuidado; Dialisis Renal
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INTRODUGAO

Com o crescimento exponencial das doencas crénicas, a participagao ativa dos
individuos no cuidado de sua saude torna-se essencial do ponto de vista da saude
publica, uma vez que as praticas de autogestdo em saude provocam melhores
resultados do estado de saude e das condutas saudaveis (1).

No centro das estratégias reconhecidamente eficazes de autogestdo para
pessoas portadoras de doencgas crbnicas, encontra-se o conceito de ativacdo do
paciente que é definido como o conhecimento, a habilidade e a confianca no
gerenciamento da prépria saude (2, 3).

A ativagdo esta relacionada ao grau de conhecimento, crenga, motivagao,
confianga e habilidade para o gerenciamento da saude e possui quatro niveis (2).
Quanto maior o nivel de ativagao, melhores sdo os resultados positivos no que diz
respeito aos parametros clinicos, comportamentais, uso dos servigos e gastos com a
saude (4,5).

Ha evidéncias de que pessoas com doengas crbnicas e baixos niveis de
ativagdo s&o mais propensas a ser hospitalizadas e a utilizar servigos de emergéncia
(3). Além disso, individuos ativados possuem melhores indicadores clinicos e séo
mais propensos a manter os comportamentos saudaveis, como a realizagdo de
exercicio fisico, dieta saudavel, utilizagdo de medicamentos de de forma adequada,
realizagdo de exames preventivos, no caso de mulheres, além de gerenciar
eficazmente os efeitos colaterais do tratamento e a se sentirem mais cientes quanto
aos riscos deste (5-6).

A ativacado de pacientes em hemodialise (HD) foi mensurada em um estudo
belga. Neste, os autores afirmaram que a ativagdo de pacientes em HD é menor
quando comparados a individuos com outras doengas cronicas. Segundo eles,
pacientes mais velhos, com autorrelato de problemas de saude, atendidos em
hospitais privados e sem realizar atividades de lazer, tiveram menor medida de
ativacgéao (7).

Contudo, pesquisas envolvendo a ativacdo de pacientes com doenca renal
cronica (DRC), sobretudo em tratamento hemodialitico, sdo escassas e devem ser
ampliadas, pois pouco se sabe sobre a ativagdo e seus fatores associados nessa
populagdo que demanda cuidados tao especificos de saude (7-8). Dessa forma, sédo

necessarias evidéncias de que altos niveis de ativacao estdo associados a desfechos
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positivos em pacientes com doenca renal (9). Ressalta-se que, até onde se sabe, este
€ o0 primeiro estudo brasileiro que versa sobre esta tematica. Diante do exposto, este
artigo possui como objetivos mensurar a ativagao do paciente em HD e determinar os

fatores associados a ativagao dessa populagéo.

MATERIAIS E METODO

Trata-se de um estudo exploratorio e corte transversal que teve como
populacdo de estudo pacientes em hemodidlise de uma unidade de terapia renal
substitutiva localizada na Zona da Mata Mineira, no estado de Minas Gerais, Brasil.

Os pacientes foram elegiveis se: maiores de 18 anos, lucidos e capazes de se
expressar por meio de linguagem verbal, em tratamento hemodialitico ha pelo menos
trés meses anteriores a coleta dos dados. Foram excluidos aqueles que ndo estavam
presentes no servico de dialise durante o periodo da coleta de dados por motivo de
internacao, transito para tratamento em outro local ou foram submetidos a transplante
renal.

A amostragem foi por conveniéncia, sendo que, dos 221 pacientes em
tratamento hemodialitico no inicio da coleta de dados, no referido cenario desta
investigacdo, 59 foram excluidos, pois 26 n&o tinham condi¢gdes cognitivas de
responder a pesquisa, 19 se recusaram a participar, 6 estavam ausentes no periodo
de coleta de dados por hospitalizagao ou por transito para tratamento em outro local,
2 foram submetidos a transplante e 6 foram a ébito.

Os dados foram coletados de janeiro a abril de 2019 por meio de entrevista
estruturada realizada durante o procedimento dialitico e analise de prontuarios. Os
participantes responderam aos seguintes instrumentos: questionario para avaliagéo
sociodemografica e clinica, que objetivou a caracterizagao dos pacientes; instrumento
de classificagao socioecondémica e familiar da Associagao Brasileira de Empresas e
Pesquisa (Apep) para a avaliagdo socioecondémica, que classifica os domicilios pelos
estratos A, B1, B2, C1, C2, D-E, com base na quantidade de bens que os individuos
possuem dentro de suas residéncias (10).

Para a medida de ativacdo do paciente, utilizou-se o questionario Patient
Activation Measure® de 13 itens (PAM-13®), que mede a capacidade de
autogerenciamento do individuo (11) e foi adaptado e validado culturalmente para o

contexto brasileiro (12). Trata-se de uma escala ordinal, contendo 13 questées com
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cinco opgodes de respostas que variam de discordo fortemente a concordo totalmente
e nao se aplica. A pontuacao obtida na escala é transformada, por meio de uma tabela
de conversao, no escore de ativagao, que varia de 0 a 100. Quanto maior o escore,
maior € a ativacao do paciente. O escore de ativagao pode ser classificado em quatro
niveis, e quanto maior o nivel, melhor o nivel de ativagdo (4, 11). J& os dados
referentes aos exames bioquimicos e ganho de peso do intervalo interdialitico (Gpid)
foram coletados dos prontuarios dos pacientes.

As analises estatisticas dos dados foram realizadas no Software Statistical
Package for the Social Scienc (SPSS) versdo 23.0 e no Software for Statistics and
Data Science (STATA) versao 13.0. Para tanto, adotou-se a significancia estatistica
de 5%. As caracteristicas sociodemograficas foram apresentadas em valores relativos
e absolutos.

Foi utilizada regressao de Poisson com variancia robusta para investigar como
o nivel de ativacédo alto (nivel 3 e 4= 55,60 pontos) poderia ser influenciado por
variaveis explicativas. Primeiramente, foi realizada regressédo de Poisson com analise
bivariada. Aquelas variaveis cuja razdo de prevaléncia teve significancia menor que
0,20 foram incluidas pelo método backward no modelo de regressdo de Poisson.
Permaneceram no modelo final aquelas variaveis com nivel de significancia menor
que 5%. Como medida de efeito foi utilizado razdo de prevaléncia (RP) com Intervalo
de Confianca de 95% (1C95%).

A Regressao de Poisson também foi utilizada para estimar a razdo de
prevaléncia (RP) e respectivo intervalo de confianga de 95% (IC, 95%) da adequacéo
dos exames bioquimicos, com o nivel de ativagao alto (niveis 3 e 4). Foi utilizado o
nivel de ativagao baixo como referéncia. Realizou-se analise bivariada e ajustada por
sexo e idade.

A pesquisa observou todos os aspectos éticos, segundo a Resolugéo n.
466/2012 do Conselho Nacional de Saude (13) e, somente apds a emissao de parecer
consubstanciado favoravel do comité de ética em pesquisa de numero: 3.089.035,
iniciou-se o processo de coleta de dados. Todos os participantes externaram sua

aquiescéncia pela assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
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RESULTADOS

Participaram do estudo 162 pacientes em HD. Destes, 63% (n=102) eram do
sexo masculino. A idade variou entre 19 e 89 anos, sendo a mediana 62 (IC=56,89 —
61,58). Os anos de estudo variaram entre 0 e 26 anos, com a mediana 6 (IC=6,87 —
8,46). Nao necessitavam de cuidador para as atividades de vida diaria 88,3% (n=143)
dos entrevistados e 77,2% (n=125) nao realizavam atividade fisica.

Entre os participantes, 74,1% (n=120) faziam o tratamento ha menos de cinco
anos, 96% (n=149) ndo haviam realizado outro tipo de terapia renal substitutiva, 76,5%
(n=124) apresentavam didlise adequada (KTV>1,2) e 85,8% (n=139) apresentavam
ganho de peso no intervalo interdialitico (GIPD) < 5%. As demais caracteristicas
sociodemograficas e clinicas estdo descritas na Tabela 1.

A medida de ativagcao dos pacientes em hemodialise variou de 39,4 a 90,7
pontos, sendo a mediana 53,2 (IC: 58,4-63,3) pontos. Quanto ao nivel de ativagéao,
52,5% possuiam baixa ativagao (niveis 1 e 2), sendo que o menor quantitativo de
pessoas (18%) se encontrava no nivel 3 (Tabela 2).

Na Tabela 3, encontra-se a razdo de prevaléncia de alto PAM (niveis 3 e 4 =
55,60 pontos), de acordo com variaveis sociodemograficas em modelos simples e
multivariado. Nas analises simples, foram observadas de forma significativa (p<0,05)
menores prevaléncias de alto PAM para pessoas pardas, viuvas, ex-tabagistas, que
tiveram a classificacdo do domicilio de B2 a D e para individuos que realizaram
previamente outra TRS. A maior prevaléncia do alto PAM foi observada para aqueles
individuos com ensino superior e para aqueles que nao necessitavam de cuidador
para atividades diarias.

Entraram no modelo multivariado todas as variaveis com p<0,20. Apds a
utilizacdo do método backward de selecdo, destacou-se que ter nivel superior
(p=0,019) e ndo necessitar de cuidador para as atividades de vida diaria (p=0,001)
influencia a alta ativacdo. Em contrapartida, possuir o domicilio classificado como B2
(p=0,044) ou D-E (p=0,05), além de nao ter realizado previamente outra TRS, associa-

se a menor prevaléncia de alta ativagcao (niveis 3 e 4).



Tabela 1: Caracteristicas sociodemograficas e clinicas de pacientes em

hemodialise, Juiz de Fora, Minas Gerais, Brasil, 2019 (n=162)

Variaveis % (n)
Cor da pele

Branca 38,3% (62)
Negra 34,0% (55)
Parda 27,8% (45)
Estado civil

Solteiro 22,2% (36)
Casado ou uniao estavel 49,4% (80)
Separado 14,2% (23)
Viavo 14,2% (23)
Classificagao econdmica do domicilio

A 8,6% (14)
B1 11,7% (19)
B2 22,2% (36)
C1 20,4% (33)
Cc2 25,3% (41)
D-E 11,8% (19)
Tabagista

Sim 9,9% (16)
Nao 48,1% (78)
Ex-tabagista 42% (68)
Etilista

Sim 15,4% (25)
Nao 46,3% (75)
Ex-etilista 38,3% (62)
Hemoglobina

>11 d/dL 42% (58)
<11 g/dL 58% (94)
Sodio — entre 135 e 145 mmol/L.

Sim 80,9% (131)
Nao 19,1% (31)
Potassio — entre 3,5 e 5,0 mEq/L.

Sim 50,6% (82)
Nao 49,4% (80)
Célcio — entre 8,4 e 10,2 mgdL.

Sim 75,9% (123)
Nao 241% (39)
Foésforo — entre 3,5 e 5,5 mg/dL.

Sim 50,6% (82)
Nao 49,4% (80)

Fonte: Dados de pesquisa, 2019
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Tabela 2. Medida de ativacdo dos pacientes em hemodialise, Juiz de Fora, Minas
Gerais, Brasil, 2019.

PAM

Média (+DP) 60,85 +15,57
Mediana (IC) 53,2 58,4-63,3
Nivel de ativacao % (n)

Nivel | 23,5% (38)
Nivel Il 29% (47)
Nivel 11l 18,5% (30)
Nivel IV 29% (47)

Fonte: Dados de pesquisa, 2019.

Tabela 3: Razao de prevaléncia de nivel de ativagcdo acima do nivel 21 de acordo com

variaveis sociodemograficas e de saude, Juiz de Fora, Minas Gerais, Brasil, 2019

Analise Bruta* Modelo final **
Variaveis RP (1C95%) P valor RP P wvalor
(1C95%)
Idade
Abaixo 60 1,0
Acima 60 0,95 (0,85-1,05) 0,364
Sexo
Masculino 1,0
Feminino 0,54 (0,88-1,10) 0,866
Cor da pele
Branca 1,0
Negra 0,94 (0,83-1,06) 0,322
Parda 0,86 (0,76-0,98) 0,031
Escolaridade
Fundamental 1,0
incompleto
Fundamental 1,16 (0,97-1,39) 0,089 1,07 (0,91-1,27) 0,377
completo

Médio e ou Técnico 1,07 (0,94-1,22) 0,253 1,02 (0,90-1,15) 0,746

Ensino Superior 1,39 (1,26-1,54)  <0,001 1,20 (1,03-1,40) 0,019
Pés-graduagao 1,01 (0,73-1,38) 0,936 0,88 (0,69-1,12 0,311

Estado civil

Solteiro 1,0

Casado ou Unidao 0,98 (0,86-1,11) 0,760
Estavel

Separado 0,92 (0,77-1,09) 0,368
Viuvo 0,78 (0,65-0,93) 0,006
Classificacao do

domicilio

A 1,0 1,0

B1 0,97 (0,82-1,14) 0,744 0,96 (0,81-1,14) 0,682



84

B2 0,80 (0,68-0,95) 0,012 0,84 (0,70-0,99) 0,044
C1 0,81 (0,68-0,96) 0,017 0,84 (0,69-1,04) 0,107
C2 0,79 (0,67-0,93) 0,005 0,84 (0,69-1,03) 0,099
D-E 0,67 (0,55-0,82) 0,000 0,71 (0,56-0,90) 0,005
Tabagismo

Sim 1,0

Nao 1,04 (0,87-1,23) 0,634

Ex-tabagista 0,81 (0,68-9,77) 0,027

Etilista

Sim 1,0

Néo 1,00 (0,86-1,15) 0,999

Ex-etilista 0,85(0,73-1,00) 0,050

Tempo de HD

Até 5 anos 1,0

Acima de 5 anos 1,06 (0,95-1,19) 0,268

Comorbidades

1 1,0

2 1,03(0,93-1,16) 0,496

3 0,88 (0,74-1,04) 0,148

Outra TRS

Sim 1,0 1,0

Nao 0,81 (0,71-0,94) 0,006 0,81 (0,71-0,92) 0,002
Cuidador para

AVD

Sim 1,0 1,0

Nao 1,31 (1,12-1,52) <0,001 1,30 (1,14-1,149) <0,001

TRepresentacdo da amostra de acordo com pontuagao do nivel de ativagao acima
do nivel 2 (= 55,60 pontos). N= 77. *Analise Bruta **Modelo final: Variaveis que
permaneceram significativas, explicativas do modelo.

HD: hemodialise; TRS: terapia renal substitutiva; AVD: atividades da vida diaria.
Fonte: Dados de pesquisa, 2019

Nao foram observadas maiores prevaléncias de adequagao nos niveis séricos
de fésforo, calcio, hemoglobina, sédio, potassio e GPDI para o nivel mais alto de PAM.
Curiosamente, houve menor prevaléncia de adequacao de KTV no nivel PAM alto
(RP=0,89; 1C=0,82-0,97) independentemente do sexo e da idade dos participantes
(apéndice 6).

DISCUSSAO

O perfil sociodemografico e clinico dos participantes deste estudo € semelhante
ao encontrado em pesquisas nacionais e internacionais que investigam pacientes em

HD e que evidenciam predominancia de homens, casados e/ou em unido estavel, com
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baixa escolaridade e beneficiarios do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) (14-
17).

Este estudo mostrou a possivel relacdo da ativacdo com a escolaridade e
condicdes de realizar atividades da vida diaria sem cuidadores no domicilio. A média
de pontos da PAM nesta amostra foi de 60.85 +15,57, sendo esta superior a
encontrada em estudo realizado na Bélgica, com 192 pacientes em HD (PAM=
51+10), o que pode ser explicado pelo fato de a média de idade dos participantes no
estudo belga ser superior a deste estudo (72 + 14 anos x 59 + 15 anos) (7), pois ha
evidéncias de que a idade avancada esta associada a niveis mais baixos de ativacao
(8,18).

Ha outros estudos que envolvem pessoas com DRC que avaliaram o nivel de
ativacdo nessa populacdo, entretanto, eles n&o se restringiram a pacientes em
tratamento da DRC por HD. Na analise desses estudos, verificou-se que a média de
pontos da PAM variou, sendo 51,4 +10 encontrada em um estudo holandés, com 219
pacientes distribuidos em todos os estagios da DRC (19), 57,6 +15.5 em pacientes
australianos com DRC e diabetes (8), 59,9+15,2 em 199 pacientes com DRC estagios
3 e 4 na Australia (20) e 62,15+14,02 em estudo realizado nos Estados Unidos com
85 pacientes diagnosticados com DRC, hipertenséo arterial sistémica e diabetes (21).

A variagao no escore PAM pode estar relacionada a aspectos culturais, sistema
de saude vigente, estagio da doenga em que os participantes se encontram, numero
e tipo de comorbidades e tipo de tratamento utilizado (22-23). Nao ha estudos no Brasil
para comparacao.

Quanto ao nivel de ativagao, 53% dos entrevistados foram classificados como
baixa ativagao (niveis 1 e 2 de ativagao), o que demonstra que € possivel buscar a
melhoria nos niveis PAM nessa populacado. Corroborando esse achado, no estudo de
Van Bulck et al. (2019), 73% dos participantes encontravam-se com baixos niveis de
ativacao, predominando o nivel 1 de ativagao, em 44% dos entrevistados. Entretanto,
em pesquisas realizadas com pacientes em outros estagios da DRC, houve a
preponderancia dos niveis 3 e 4 de ativagao (8,20-21). Essas diferengas de resultados
de ativagao entre pacientes com DRC podem ser explicadas pelo fato de que
pacientes em HD apresentam baixos niveis de ativacao (53% nos niveis 1 e 2) quando
comparados a pacientes em DP (32%), tratamento conservador da DRC (40%) e

pacientes que foram submetidos a transplante renal (25%) (p<0,00001) (24).
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A baixa ativagdo em pacientes em tratamento hemodialitico pode ser explicada
pela complexidade da demanda de autocuidado terapéutico, que envolve a restricao
de certos alimentos e liquidos, tratamento medicamentoso, presenga de
comorbidades, tratamento intensivo da dialise, além da proximidade dos profissionais
de saude decorrente da terapia dialitica (7).

Neste estudo, possuir nivel superior e nao necessitar de cuidador para as
atividades de vida diaria associou-se a alto nivel de ativacdo. Contudo, possuir o
domicilio classificado como B2 ou D-E e n&o ter realizado previamente outra TRS se
associou a menor prevaléncia de alta ativagao (niveis 3 e 4).

Em se tratando de escolaridade, um estudo holandés observou que pacientes
em HD com ensino superior também apresentaram melhores niveis de ativacao
comparados aos com ensino fundamental, entretanto essa associagdo perdeu a
significancia apos o ajuste para variaveis de confusao (7).

Além disso, o nivel médio de escolaridade foi associado a baixa ativacido em
estudo holandés com 1.154 pacientes com diabetes mellitus tipo Il, doenca pulmonar
obstrutiva crénica, insuficiéncia cardiaca e DRC (19). O ensino superior também foi
associado a alta ativacdo em pacientes com fibrilacdo atrial (p=0,004) (25). A
associacao entre ter o nivel superior de ensino e possuir altos niveis de ativagao pode
ser justificada pelo fato de que pessoas com maior escolaridade conseguem entender
melhor as informacgdes fornecidas pelos profissionais e apresentam mais facilidade
para gerenciar suas condi¢gdes de saude (26).

Quanto a relagao entre maior prevaléncia de alta ativacdo e n&o necessidade
de cuidador para atividades da vida diaria, em um estudo que avaliou a relagdo da
incapacidade funcional com o nivel de ativagcdo, a menor ativacdo do paciente foi
associada a dificuldades na realizacdo das atividades de vida diaria (B = 1.14, p =
0,000) e nas atividades instrumentais da vida diaria (B = -1.3, p = 0,000) de idosos
(27). Nesse sentido, pode-se inferir que, nos casos em que ha dificuldade para
realizagao das atividades diarias, pode ser necessaria a presenca de um cuidador, e
nao precisar de um cuidador prediz um alto nivel de ativacédo. Além disso, pacientes
com baixos niveis de ativagdo apresentaram maior probabilidade de apresentar
problemas moderados de mobilidade quando comparados aqueles com altos niveis
de ativagao (24).

Considerando a classificacdo dos domicilios, na analise univariada, foi

associado a menor prevaléncia de alto PAM ter domicilio classificado entre B2, C1,
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C2 e D-E comparados ao A, mas, ao considerar o modelo final, estes foram reduzidos
para os estratos B2 e D-E. Salienta-se que esta € uma classificagao brasileira e nao
foram encontrados estudos que mensurassem a ativacdo do paciente e que
utilizassem essa classificagdo. Contudo, ha possibilidades de que pessoas
empregadas e com menos problemas financeiros possuam residéncias com mais
itens de conforto, que sdo considerados para classificar o extrato do domicilio. E,
considerando essa hipotese, ha evidéncias de que estar empregado foi associado ao
alto nivel de ativagdo de pessoas com sindrome metabdlica (23) e que ter mais
problemas financeiros prediz ma ativacao (19).

Neste estudo, ndo houve associacao entre niveis séricos adequados de fésforo,
calcio, hemoglobina, sédio e potassio e GPDI inadequado com o nivel mais alto de
PAM. Corroborando esse achado, em pesquisa com 1.909 pessoas com DRC, 921
destas em tratamento hemodialitico, também ndo se observou associacdo entre o
nivel de ativagao e a adequacgao de fosforo, calcio e hemoglobina sérica. Os autores
sugerem que tal fato se deve ao desencontro entre o que os pacientes entendem ser
importante para sua saude e o que recomendam as diretrizes e marcadores
biomédicos da DRC (24).

Até onde se sabe, ndo existem outros estudos relacionando a ativagdo com
exames bioquimicos em pacientes com DRC, entretanto um estudo com adultos de
Fairview (2015) observou que pacientes mais ativados apresentaram uma
probabilidade significativamente maior do que pacientes menos ativados em ter os
exames séricos de HDL e triglicérides dentro da faixa da normalidade (4). Sendo
assim, ao considerar os indicadores clinicos de pacientes em HD e sua relagdo com
a ativacao, mais estudos precisam ser realizados, visando elucidar essa questao.

Quanto a menor prevaléncia de KTV adequado em pacientes com altos niveis
de PAM, este é o primeiro estudo a avaliar a relagdo entre essas variaveis, 0 que
dificulta a discussdo desse topico. Esse fato pode ser justificado, pois o KTV
corresponde a depuragao de pequenos solutos (28), nesse caso o da Ureia, que, por
sua vez, nao € influenciada pelo comportamento e pela atitude dos pacientes.

Todavia, mais pesquisas sao necessarias para elucidar essa questao.



88

CONCLUSAO

Este estudo avaliou a ativacdo do paciente em HD e determinou os fatores a
ela associados. A média de pontos foi de 60.85 +15,57, com predominio de pessoas
com baixa ativagao (niveis 1 e 2). Ter nivel superior de ensino € nao necessitar de
cuidador para as atividades de vida diaria associou-se a alto nivel de ativagao. No
entanto, possuir o domicilio classificado como B2 ou D-E e nao ter realizado
previamente outra TRS se associou a menor prevaléncia de alta ativacdo. Embora as
variaveis associadas a alta ativacao nao sejam modificadas pelos profissionais de
saude, conhecé-las permite inferir qual o perfil de pacientes em HD que necessitam
de intervengdes direcionadas ao aumento dos niveis de ativagao.

Apesar de ser o primeiro estudo relacionando a ativacdo e HD no Brasil, este
estudo contém limitagbes por ter sido realizado com amostragem por conveniéncia, o
que nao permite a generalizagdo dos dados. Como pontos fortes, destaca-se a
utilizagdo do instrumento PAM-13® que foi validada para utilizagdo no contexto
brasileiro (13). Outros estudos sdo necessarios para elucidar se a ativagao apresenta
associagao com outras variaveis sociodemograficas e clinicas e se a alta ativagéo se

relaciona com bons desfechos clinicos.
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6.2 ARTIGO 2. NiVEL DE ATIVAGAO E QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A
SAUDE DE PESSOAS EM HEMODIALISE

Nivel de ativagao e qualidade de vida relacionada a saude de pessoas em

hemodialise

Level of activation and quality of life related to health of people in hemodialysis

Nivel de activacion y la calidad de vida relacionada com la salud de personas

en hemodialisis

RESUMO

Objetivo: associar o nivel de ativagdo com a qualidade de vida relacionada a saude
de pessoas que realizam o tratamento hemodialitico. Método: estudo quantitativo e
transversal com 162 pessoas em tratamento hemodialitico. Os dados foram coletados
por meio da aplicagdo de questionarios para a caracterizagcdo sociodemografica,
socioecondémica e clinica do Kidney Disease Quality of Life Short Form e da escala
Patient Activation Measure. Os dados secundarios foram coletados por meio do
prontuario médico. Para a analise dos dados, utilizaram-se a estatistica descritiva e a
regressao logistica. Resultados: a ativagao do paciente em hemodialise associou-se
positivamente com os dominios sintomas, funcionamento fisico, saude geral, bem-
estar emocional, energia/fadiga e o componente mental da qualidade de vida
relacionada a saude. Conclusdao e implicagao para a pratica: como a ativacao
apresenta relacdo com a qualidade de vida relacionada a saude, na pratica
assistencial, essa métrica deve ser considerada ao implementar medidas que visem
a aumentar a qualidade de vida relacionada a saude das pessoas em hemodialise.
Palavras-chave: Autogestdo; Autocuidado; Participagao do Paciente; Hemodialise;
Qualidade de Vida.

ABSTRACT

Objective: to associate the level of activation with the health-related quality of life of
people undergoing hemodialysis. Method: a quantitative and cross-sectional study
with 162 people on hemodialysis treatment. Data was collected by applying

questionnaires for sociodemographic, socioeconomic and clinical characterization of
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the Kidney Disease Quality of Life Short Form and the Patient Activation Measure
scale. Secondary data were collected from medical records. For data analysis,
descriptive statistics and logistic regression were used. Results: hemodialysis patient
activation was positively associated with the domains symptoms, physical functioning,
general health, emotional well-being, energy/fatigue and the mental component of
health-related quality of life. Conclusion and implication for the practice: since
activation is related to health-related quality of life, in care practice, this metric should
be considered when implementing measures to increase the health-related quality of
life of people on hemodialysis.

Keywords: Self-management; Self-care; Patient Participation; Hemodialysis; Quality
of Life

RESUMEN

Objetivo: asociar el nivel de activacion con la calidad de vida relacionada con la salud
de las personas en hemodialisis. Método: estudio cuantitativo y transversal con 162
personas en hemodialisis. Los datos se recolectaron mediante la aplicacion de
cuestionarios para la caracterizacion sociodemografica, socioeconémica y clinica del
Kidney Disease Quality of Life Short Form y la escala Patient Activation Measure. Los
datos secundarios se recopilaron a través de historias clinicas. Para el analisis de los
datos se utilizd la estadistica descriptiva y la regresion logistica. Resultados: la
activacion del paciente en hemodialisis se asocid positivamente con los dominios
sintomas, funcionamiento fisico, salud general, bienestar emocional, energia / fatiga
y el componente mental de la calidad de vida relacionada con la salud. Conclusién e
implicacion para la practica: dado que la activacion presenta una relacién con la
calidad de vida relacionada con la salud, en la practica asistencial esta métrica debe
ser considerada a la hora de implementar medidas dirigidas a incrementar la calidad
de vida relacionada con la salud de las personas en hemodialisis.

Palabras clave: Autogestion; Autocuidado; Participacion del paciente; Hemodialisis;
Calidad de vida.
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INTRODUGAO

A hemodidlise (HD) é o tipo de depuragéo renal mais utilizado globalmente. No
Brasil, estimou-se que, em 2018, havia 123.187 pessoas em tratamento hemodialitico,
o que corresponde a 92,3% dos pacientes em dialise crénica.! Ao considerar toda a
regido da América Latina, a HD é o método de Terapia Renal Substitutiva (TRS)
realizado por 75% dos pacientes com Doenca Renal Cronica (DRC) terminal.? Nos
Estados Unidos, a HD foi o tratamento de 62,7% das pessoas com DRC no ano de
20173 e, no Reino Unido, mais de 25 mil pessoas realizam esse tratamento.*

Embora a HD proporcione a sobrevivéncia da pessoa com DRC terminal, os
pacientes que realizam esse tratamento reportam inumeras dificuldades, entre elas, o
gerenciamento dos sintomas da DRC, as modifica¢gdes do estilo de vida decorrentes
da necessidade de deslocamento ao centro de dialise, as restricdes alimentares e
hidricas, o comprometimento das atividades laborais, das atividades fisicas e do lazer.
Esses fatores interferem no cotidiano do paciente em HD e, consequentemente, na
sua Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS).>”

Nesse contexto, conhecer os fatores que se associam a QVRS de pacientes
em tratamento hemodialitico & importante, pois, ao se mensurar a QVRS, se define a
carga da doenca, das lesGes e/ou incapacidade para os individuos,® além de refletir
como se da o enfrentamento do paciente e quais sao as implicagdes frente a doenca
e ao seu tratamento.® Além disso, ajuda no direcionamento da atuagao do profissional
de saude quanto as variaveis que necessitam ser estimuladas ou alteradas para a
obtencédo de uma melhor QVRS.

Ha evidéncias de que as pessoas em HD possuem pior QVRS quando
comparadas aos pacientes renais cronicos que realizam outro método de TRS para a
DRC.'""" E que uma maior ativagdo do paciente com doengas cronicas esta
relacionada a melhor QVRS.?

A ativacdo do paciente refere-se a capacidade e disposicdo dele em
autogerenciar eficazmente a sua saude e subdivide-se em quatro niveis que
consideram o conhecimento, as habilidades e a motivagdo das pessoas com o0s
cuidados com a sua saude.' Assim, ativar adultos que possuam doengas crénicas
nao transmissiveis para a participacdo do paciente nas atividades de autogestéo é

essencial para a melhoria da saude geral e para a QVRS."
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Em revisao sistematica que identificou, por meio de 36 artigos, as variaveis que
mais influenciavam a QVRS de pessoas em dialise renal, a variavel ativagao nao foi
utilizada.’ Além disso, estudos que associam a ativagéo do paciente com a QVRS de
pessoas com DRC sio limitados %' e, ao considerar pessoas em tratamento
hemodialitico, sdo ainda mais restritos."”” Nesse sentido, pouco se sabe sobre a
relacado entre a ativagao do paciente em HD com a sua QVRS.

E, ao considerar que a ativagao se relaciona positivamente com a melhor saude
autorreferida de pacientes em HD'” e com uma menor carga de sintomas de pacientes
em todos os estagios da DRC, inclusive daqueles em didlise,* ela pode ser um fator
que interfere na QVRS.#'7” Nesse sentido, a questdo que norteou este estudo foi: “Qual
a associacao entre o nivel de ativacdo e a QVRS de pessoas em hemodialise?”. Tem-
se como hipotese que um maior nivel de ativacado é favoravel a uma melhor QVRS.
Assim, objetivou-se associar o nivel de ativacdo com a QVRS de pessoas que

realizam o tratamento hemodialitico.

Método

Estudo quantitativo, transversal e correlacional realizado em um servigo de
hemodialise localizado em um municipio da Zona da Mata Mineira, no Estado de
Minas Gerais, Brasil. O servigo tem capacidade para atendimento de 240 pacientes e
funciona em trés turnos, sendo o primeiro de seis as dez horas, o segundo de 11 as
15 horas e o terceiro de 16 as 20 horas.

Foram convidados a participar do estudo todos os 221 pacientes que
realizavam HD, entretanto, apds aplicar os critérios de elegibilidade, que foram ser
maior de 18 anos, lucido e orientado, que se expressasse por linguagem verbal e que
estivesse em HD por um periodo superior a trés meses, conforme relatado por
enfermeiros do servico de HD, e os critérios de exclusdo, que foram encontrar-se
internado, estar em transito, ou seja, realizando temporariamente o tratamento
hemodialitico em outro servigo de dialise por conta de viagem, ou ser transplantado
durante o periodo de coleta de dados, constituiu-se a amostra do estudo com 162
pacientes (taxa de resposta: 73,3%).

Salienta-se que, das 59 pessoas que foram excluidas, 26 ndo apresentavam

capacidade cognitiva para responder as entrevistas, 19 negaram-se a participar,
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quatro encontravam-se internadas, duas estavam em transito, duas transplantaram e
seis faleceram.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de janeiro e abril de 2019. Os
participantes foram recrutados durante o periodo em que realizavam a HD. Apds o
aceite em participar da pesquisa e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), foi realizada a coleta de dados primarios por meio de entrevista
estruturada e dos dados secundarios por meio de analise dos prontuarios.

Como instrumento para a coleta de dados, foi utilizado um questionario
estruturado para a avaliagdo sociodemografica e clinica, o qual continha questbes
relacionada a idade, cor da pele, escolaridade, renda, estado civil, ocupacao,
necessidade de cuidador para a realizagdo das Atividades de Vida Diarias (AVD),
habito tabagico, etilismo, tempo de HD, doenga de base, tipo de acesso vascular,
realizacao de outro tipo de TRS, numero de comorbidades, presenca de diurese renal
residual, uso continuo de medicagao, entre outras.

Para a avaliacdo socioeconémica dos participantes, foi aplicado o questionario
de classificagao socioeconémica e familiar da Associagao Brasileira de Empresas e
Pesquisa (APEP), que classifica os domicilios em seis estratos, A, B1, B2, C1, C2, D-
E, por meio da mensuracao dos itens de conforto que as pessoas possuem em suas
residéncias, da escolaridade do chefe da familia, do tipo de pavimento da rua onde se
encontra a residéncia do participante e da proveniéncia da agua que abastece o
domicilio.8

A QVRS foi mensurada pelo Kidney Disease Quality of Life Short Form
(KDQOL-SF). Trata-se de um instrumento de avaliagdo de qualidade de vida
especifico para pessoas em tratamento dialitico. E composto por 24 questdes que
englobam 80 itens relacionados a doenga renal, aos efeitos da doenga renal na
qualidade de vida, ao fardo da doenga renal, ao status de trabalho, a fungéo cognitiva,
a qualidade da interacao social, a saude fisica e mental e a saude geral do individuo.
Para a obteng¢ao do resultado, os dados de cada dimensdo sdo convertidos em
escores que variam de zero a 100, sendo que quanto mais préoximo ao 100, melhor é
a qualidade de vida.'®-20

A ativacdo do paciente foi avaliada por meio do Patient Activation Measure® de
13 itens (PAM-13%®), adaptado e validado para a utilizagédo no Brasil,?' que mensura o
conhecimento, a habilidade e a confianga no autogerenciamento do individuo. Trata-

se de uma escala tipo Likert com 13 questdes e cinco opcdes de respostas. Os pontos
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obtidos com a aplicagado da escala sao convertidos no escore de ativagao, que se
encontra entre zero e 100 pontos, sendo que quanto mais préximo de 100, mais
ativado o paciente estg.13:22-23

Conforme o escore de ativagao, o paciente é classificado em quatro niveis. No
nivel 1 (pontuagdo entre 0 - 47,0), sdo considerados os pacientes que nao
compreendem a importancia do seu papel no autogerenciamento da saude; no nivel
2 (escore de ativagao entre 47,1 - 55,1), faltam, no individuo, a autoconfianga e o
conhecimento para agir; no nivel 3 (PAM -13 entre 55,2 - 72,4), os pacientes
envolvem-se nos comportamentos de saude que sao recomendados e, no nivel 4
(ativacao entre 72,5 - 100), as pessoas sao proativas no que diz respeito a sua saude,
além de terem muitos comportamentos favoraveis a satide.??

Os dados secundarios, referentes aos valores de hemoglobina e KTV, foram
coletados dos prontuarios dos participantes e utilizados como fatores de ajuste na
analise dos dados.

A analise estatistica dos dados deu-se por meio dos softwares Statistical
Package for the Social Science SPSS®, versdo 23.0, e o Software for Statistics and
Data Science (STATA), versao 13.0. Foi adotada a significancia estatistica de 5%.
Para a anadlise das caracteristicas sociodemograficas e clinicas, utilizou-se a
estatistica descritiva, sendo que as variaveis quantitativas foram apresentadas por
mediana e intervalo interquartil, visto que elas obtiveram distribuigcdo assimétrica, e as
variaveis categoricas, em valores relativos e absolutos.

Para avaliar a relagdo entre a ativagdo e a QVRS, foi aplicada a regressao
logistica. Foram considerados com maior QVRS os participantes com pontuagéo
classificada acima do percentil 50 em cada um dos dominios do KDQOL-SF. Para
tanto, estimou-se o Odds Ratio (OD) de maior QV conforme a variavel independente,
que foi o nivel de ativagao.

Em um primeiro momento, realizou-se a regressao logistica simples para todos
os dominios da QVRS e, posteriormente, para os dominios em que a razdo de
prevaléncia apresentou significancia menor que 0,05, foram feitos ajustes por
possiveis fatores de confusdo. O primeiro ajuste foi feito para sexo e idade e o
segundo, para sexo, idade, tempo de hemodialise, numero de comorbidades,
hemoglobina e KTV. Optou-se por utilizar essas variaveis de ajuste, pois ha evidéncias
que elas podem estar relacionadas a QVRS.?* Para a medida de efeito OD, foi

calculado um Intervalo de Confianca de 95% (IC 95%).
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Foram observados todos os aspectos éticos que envolvem as pesquisas com
seres humanos e, somente apds a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa de
numero 3.089.035 e CAAE: 02592418.4.0000.5147, que ocorreu em dezembro de

2018, iniciou-se a coleta de dados.

Resultados

Dos 162 participantes do estudo, a maioria (62,9%) era composta por homens,
com 60 anos ou mais (53%), que se autodeclararam negros ou pardos (61,7%) e
possuiam o Ensino Fundamental incompleto ou eram analfabetos (55%). Houve o
predominio de pessoas que nao possuiam companheiro (50,6%), que n&o residiam
sozinhas (83,9%) e beneficiarias do Instituto Nacional de Seguranga Social (INSS)
(85,2%).

Quanto a renda pessoal, 30,3% dos entrevistados recebiam trés ou mais
salarios-minimos. Ja em relagao a classificagao do domicilio, houve a preponderancia
dos domicilios classificados como C2 (25,3%). A maior parte dos entrevistados nao
precisava de acompanhante para o deslocamento ao servico de HD (76%) e né&o
necessitava de cuidador para o auxilio e/ou a realizagdo das AVD (88,4%).

Em relacdo ao nivel de ativacéo, 23,5% dos participantes foram classificados
como nivel 1 de ativacao; 29%, nivel 2; 18%, nivel 3 e 29%, nivel 4. A caracterizacao
sociodemografica dos entrevistados, conforme o nivel de ativacdo, encontra-se

descrita na tabela 1.
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Tabela 1. Caracterizagao sociodemografica dos pacientes em hemodialise (n=162) de acordo

com o nivel de ativacdo, Juiz de Fora, MG, Brasil, 2019.

Dados Sociodemograficos Nivel PAM

Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3 Nivel 4

n % n % n % n %
Género
Masculino 24 14,8% 29 179% 20 12,3% 29 17,9%
Feminino 14 8,7% 18 11,1% 10 6,2% 18 11,1%
Idade
Abaixo de 60 anos 21 13% 16 9,9% 17 10,5% 22 13,6%
60 anos ou mais 17 10,5% 31 191% 13 8% 25 15,4%
Cor da pele
N&o Branca (negra e parda) 29 17,9% 29 179% 19 11,7% 23 14,2%
Branca 9 5,6% 18 11,1% 11 6,8% 24 14,8%
Anos de estudo
Analfabeto ou fundamental

incompleto 25 15,4% 30 18,6% 13 8% 21 13%
Ensino Fundamental completo 2 1,2% 3 1.8% 3 1,8% 5 31%
Ensino Médio ou Técnico 9 5,6% 12 74% 10 6,2% 10 6,2%
Ensino Superior 2 1,2% 2 1.2% 4 2,5% 11 6,8%
Situagao conjugal

Com companheiro 17 10,5% 21 13% 16 9,9% 26  16%
Sem companheiro 21 13% 26 16% 14 8,6% 21 13%
Reside Sozinho

Sim 4 25% 9 5,6% 5 31% 8 4,9%
Nao 34 21% 38 234% 25 154% 39 241%
Beneficiario do INSS

Sim 35 21,6% 42 26% 23 142% 38 23,4%
Nao 3 1,8% 5 31% 7 43% 9 5,6%
Renda Pessoal

1 salario-minimo 7 4,3% 13 8% 4 25% 13 8%
2 salarios-minimos 14  8,7% 11 6,8% 6 3,7% 11 6,8%
3 salarios-minimos 5 3,1% 10 6,2% 7 43% 6 3,7%
Acima de 3 salarios-minimos 10 6,2% 12 74% 12 74% 15 9,3%
Nao sabe/Nao respondeu 2 1,2% 1 0,6% 1 0,6% 2 1,2%
Classificagao econdmica do

domicilio

A 2 1,2% 1 0,6% 5 31% 6 3,7%
B1 1 0,6% 4 25% 5 31% 9 5,6%
B2 12 7,4% 8 49% 3 1.8% 13 8%
C1 9 5,6% 9 56% 6 3,7% 9 5,6%
C2 8 4,9% 16 99% 10 6,2% 7 4,3%
D-E 6 3,7% 9 56% 1 0,6% 3 1,8%
Acompanhante para a hemodialise

Sim 15  9,3% 18 11,1% 3 1,8% 3 1,8%
Nao 23 14,2% 29 179% 27 16,7% 44 27,2%
Necessita de cuidador para

atividades da vida diaria

Nao 30 18,6% 39 241% 28 17,3% 46 28,4%
Sim 8 4,9% 8 4.9% 2 1,2% 1 0,6%

Fonte: dados de pesquisa, 2019
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No que se refere as variaveis clinicas, predominou, como doenca de base para
a DRC, a hipertensao arterial, que foi diagnosticada em 40,3% dos participantes. Além
disso, 50,6% apresentaram uma comorbidade, 72,7% faziam HD por um periodo
inferior a cinco anos, 61,9% utilizavam a fistula arteriovenosa como acesso vascular,
92% nao haviam realizado outro tipo de Terapia Renal Substitutiva previamente,
75,3% apresentavam diurese renal residual, 91,4% faziam uso de medicagao
continua, 90,1% relataram nao ser tabagista e 84,6% informaram nao ser etilistas.

Em relagdo aos exames laboratoriais, com excegdo da hemoglobina, cujos
61,1% dos pacientes em HD apresentaram niveis séricos inadequados, em todos os
outros eletrdlitos, houve o predominio dos niveis séricos adequados, sendo 50,5%
para o potassio e fésforo, 75,9% para o calcio e 79,6% o sodio. O KTV ideal (<1,2)
esteve presente em 72,2% dos participantes. Além disso, na maior parte desses
(85,8%), o ganho do intervalo interdialitico foi igual ou inferir a 5% do peso seco. A
categorizagao dos dados clinicos, de acordo com o nivel de ativagdo dos pacientes,
encontra-se na tabela 2.
Tabela 2. Caracterizagédo clinica conforme o nivel de ativagdo dos pacientes em
hemodialise (n=162), Juiz de Fora, MG, Brasil, 2019.

Dados Clinicos Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3 Nivel 4

n % n % n % |n %

Doenca de base

Hipertensao arterial 15 93% 21 13% 14 87% 15 9,3%
Diabetes 8 49% 13 8% 3 18% 4 2,5%
Hipertensédo arterial + Diabetes 9 56% 7 43% 6 3,7% 15 9,3%
Glomerulopatias 3 1,8% 2 12% 1 06% 3 1,8%
Outros 1 06% O 0% 3 18% 3 18%
Nao sabe/Nao respondeu 2 1.2% 4 25% 3 18% 7 4,3%
Numero de comorbidades

1 18 111% 25 154% 16 99% 23 14,2%
2 16 99% 12 74% 10 6,2% 22 13,5%
>3 4 25% 10 6,2% 4 25% 2 1,2%
Tempo de HD

Menor que 5 anos 28 172% 37 228% 16 99% 37 22,8%
5 anos ou mais 10 6,2% 10 62% 14 8,7% 10 6,2%
Tipo de acesso vascular

Cateter duplo lumen 13 8% 15 92% 14 8,7% 15 9,2%
Fistula arteriovenosa 24 148% 30 18,6% 16 99% 30 18,6%
Ambos 1 0,6% 2 1,2% O 0% 2 1,2%



Terapia Renal Substitutiva

prévia

Nao 37
Sim 1
Diurese renal residual

Sim 27
Nao 11
Uso de medicagao continua

Sim 32
N&o 4
Nao sabe/ndo responde 2
Tabagista

Nao 36
Sim 2
Etilista

N&o 32
Sim 6
KTV

>1,2 27
<1,2 11
Hemoglobina

>11 d/dL 11
<11 d/dL 27
Potassio

Adequado (entre 3,5 e 5,0 mEqg/L) 22
Inadequado 16
Fésforo

Adequado (entre 3,5e 5,5mg/dL) 19
Inadequado 19
Saédio

Adequado (entre 135 e 145 33
mmol/L)

Inadequado 5
Calcio

Adequado (entre 8,4 e 10,2 mgdL) 25
Inadequado 13
Ganho de peso no intervalo
interdialitico 33
<5% 5
>5%

22,8%
0,6%

16,7%
6,8%

19,8%
2,5%
1,2%

22,2%
1,2%

19,8%
3,7%

16,6%
6,8%

6,8%
16,6%

13,5%
9,9%

11,7%
11,7%

20,4%
3,1%

15,4%
8%

20,4%
3,1%

19
28

24
23

29
18

33

14

27,8%
1,2%

24, 7%
4,3%

27,2%
1,8%
0%

26%
3,1%

26%
3,1%

26%
3,1%

11,7%
17,3%

14,8%
14,2%

17,9%
11,2%

20,4%
8,7%

23,5%
5,6%

24.7%
4,3%

14
16

19
11

12
18

24

16%
2,5%

10,5%
8%
17,9%
0,6%
0%

15,4%
3,1%

14,2%
4,3%

13%
5,6%

8,7%
9,9%

11,7%
6,8%

7,4%
11,2%

14,8%
3,7%

14,2%
4,3%

16%
2,5%

27
20

19
28

17
30

22
25

39

37
10

101

25,4%
3,7%

23,4%
5,6%

26,5%
2,5%
0%

26,5%
2,5%

24,6%
4,3%

16,6%
12,3%

11,7%
17,3%

10,5%
18,6%

13,5%
15,4%

24%
4,9%

22,8%
6,2%

247%
4,3%

Fonte: dados de pesquisa.

No que se refere a QVRS, na tabela 3, encontram-se os valores da média,

mediana, intervalo interquartil e valores minimo e maximo de todos os dominios da
QVRS que sao analisados pelo KDQOL-SF. Salienta-se que os dominios do KDQOL-

SF obtiveram distribuicdo assimétrica,

comparagoes, optou-se por apresentar também o valor da média.

contudo, visando a possibilidade de
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Ao considerar as dimensdes especificas, as piores pontuacdes foram atribuidas
ao status de trabalho e a carga da DRC e as melhores pontuagdes, ao incentivo do
pessoal da dialise e ao suporte social. Observa-se, tendo em conta os dominios das
dimensdes genéricas, que o componente de saude fisica e a fungao social foram os

que pior e melhor pontuaram, respectivamente.

Tabela 3. Dimensdes da qualidade de vida relacionada a saude de pacientes em
hemodialise, Juiz de Fora, MG, Brasil, 2019.

Qualidade de vida

Intervalo
Dimensoes Média Mediana Interquartil Minimo Maximo N
Dimensoes Especificas
Sintomas 77,70 81,25 20,83 31,25 100,00 162
Efeitos da Doenca Renal Crénica 71,74 75,00 28,13 0,00 100,00 162
Carga da Doenca Renal Crénica 54,90 56,25 56,25 0,00 100,00 162
Status de trabalho 25,00 0,00 50,00 0,00 100,00 162
Funcgao cognitiva 81,28 86,67 26,67 13,33 100,00 162
Interacao social 81,98 86,67 33,33 20,00 100,00 162
Funcao sexual 84,76 100,00 25,00 0,00 100,00 73
Sono 69,95 72,50 38,13 5,00 100,00 162
Suporte social 86,63 100,00 16,67 0,00 100,00 162
Incentivo do pessoal da didlise 86,81 100,00 25,00 0,00 100,00 162
Satisfagdo do paciente 74,07 83,33 16,67 33,33 100,00 162
Dimenso6es Genéricas — SF36
Saude global 68,95 70,00 30,00 0,00 100,00 162
Funcao fisica 53,46 55,00 55,00 0,00 100,00 162
Limitacao das funcdes fisicas 42,44 50,00 75,00 0,00 100,00 162
Dor 65,12 70,00 65,00 0,00 100,00 162
Saude geral 58,55 60,00 35,00 5,00 100,00 162
Bem-estar emocional 69,53 72,00 37,00 4,00 100,00 162
Papel emocional 54,53 66,67 66,67 0,00 100,00 162
Funcao social 69,91 75,00 50,00 0,00 100,00 162
Fadiga/Energia 58,12 62,50 41,25 0,00 100,00 162
Componente de saude fisica 40,15 42,37 16,73 14,22 58,72 162
Componente de saude mental 46,31 47,90 16,47 17,33 68,68 162

Fonte: dados de pesquisa.

Na analise univariada, conforme consta na tabela 4, os pacientes com nivel 4
de ativacao apresentaram 3,72 vezes mais chances de terem melhor funcionamento
fisico e melhor saude geral quando comparados aos participantes com nivel 1 de
ativagdo. Além disso, possuiam 2,76 vezes mais chances de ter melhor bem-estar
emocional e maior pontuagcédo no dominio sintoma, 4,62 vezes chances de ter mais

energia e 3,82 vezes mais chances de melhor pontuacdo no componente mental
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quando comparados aos pacientes classificados como nivel 1 de ativacdo. No que se

refere ao dominio incentivo do pessoal da didlise, aqueles considerados nivel 2 de

ativacao tinham 4,22 vezes chances de ter maior pontuacdo nesse dominio quando

comparados aos pacientes do nivel 1.

Tabela 4. Razao de chances de componentes (OR) e Intervalo de Confianga (IC) de

componentes da qualidade de vida relacionada a saude acima do percentil 501 de

acordo com o nivel de ativacdo dos pacientes em HD, Juiz de Fora, MG, Brasil, 2019.

Nivel de ativacao

OR (IC 95%) 1 2 3 4
Sintoma 1.0 2,12(0,88-5,09) 1,71 (0,64-,53) 2,76 (1,14-6,68)*
Efeito da DRC 1.0 0,69 (0,29-1,64) 0,55(0,21-1,46) 0,90 (0,37-2,13)
Carga da DRC 1.0 1,06 (0,45-2,50) 0,47 (0,17-1,30) 2,37 (0,97-5,73)
Status Trabalho 1.0 1,19 (0,48-2,91) 1,47 (0,54-3,93) 2,00 (0,83-4,84)
Fungao Cognitiva 1.0 1,31 (0,55-3,11) 1,05 (0,39-2,76) 1,07 (0,71-4,03)
Interagao Social 1.0 0,61(0,25-1,44) 0,60 (0,22-1,58) 1,21 (0,51-2,87)
Funcgao Sexual 1.0 0,54 (0,8-3,36) 0,50 (0,07-3,54) 0,57 (0,09-3,40)
Sono 1.0 1,94 (0,81-4,66) 1,71(0,64-4,53) 1,71 (0,64-4,53)
Suporte Social 1.0 0,93(0,38-2,27) 1,00(0,37-2,71) 2,15(0,82-5,63)
Incentivo a dialise 1.0 4,22(1,6011,0)* 0,66 (0,25-1,75) 2,1 (0,88-5,16)
Saude Global 1.0 1,11 (0,46-2,63) 0,68 (0,25-1,86) 1,11 (0,46-2,63)
Satisfacao do 1.0 0,88(0,37-2,07) 1,50 (0,56-3,95) 1,35(0,57-3,18)
Paciente

F'un?cionamento 1.0 1,19 (0,48-2,91) 2,51 (0,93-6,73) 3,72 (1,51-9,18)*
Eljrl‘;go Fisica 1.0 0,71(0,30-1,68) 0,80(0,31-2,11) 1,09 (0,46-2,58)
Dor 1.0 1,43 (0,60-3,39) 0,91 (0,34-2,42) 1,85(0,78-4,41)
Saude Geral 1.0 2,18(0,90-5,27) 0,96 (0,34-2,64) 3,72 (1,51-9,18)*
Bem-estar 1.0 1,26 (0,52-3,05) 1,95(0,73-5,18) 2,76 (1,14-6,68)*
Emocional

Papel Emocional 1.0 1,04 (0,44-2,45) 1,00 (0,38-2,60) 1,76 (0,73-4,21)
Fungao Social 1.0 0,91(0,38-2,17) 0,80 (0,31-2,11) 1,90 (0,78-4,66)
Energia/Fadiga 1.0 2,07 (0,85-5,06) 1,89 (0,70-5,10) 4,62(1,84-11,58)*
Componente Fisico 1.0 1,11 (0,46-2,63) 1,79 (0,68-4,73) 1,85 (0,78-4,41)
Componente Mental 1.0 2,46 (1,006,00)* 1,89 (0,70-5,10) 3,82 (1,54-9,46)*

TRepresentagcdo da amostra de acordo com os componentes de qualidade de vida com

pontuacao acima do percentil 50.
Fonte: dados de pesquisa.

*p valor < 0,05.
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Apds o ajuste para as possiveis variaveis de confundimento, as pessoas
altamente ativadas (nivel 4) mantiveram maiores chances de possuir melhor QVRS
nos dominios sintomas (OR= 3,11; IC: 1,21-7,94), funcionamento fisico (OR = 4,18;
IC: 1,64-12,24), saude geral (OR = 3,49; IC: 1,39-8,75), bem-estar emocional (OR =
3,12, 1C: 1,22-8,02), energia/fadiga (OR = 4,79; IC: 1,82-12,55) e componente mental
(OR:4,33; IC: 1,68-11,11) em comparagao aquelas com o menor nivel de ativagao

(nivel 1), conforme a tabela 5.

Tabela 5. Razédo de chances de componentes da QVRS acima do percentil 501 de
acordo com o nivel de ativagao dos participantes ajustado por fatores com confuséo,
Juiz de Fora, MG, Brasil, 2019.

Ajuste 1* Ajuste 2**
OR (IC 95%) Valor p OR (IC 95%) Valor p
Sintoma

Nivel de

Ativacao
1 1.0 1.0
2 2,19 (0,89-5,40) 0,086 2,26 (0,89-5,73) 0,085
3 1,70 (0,63-4,61) 0,293 2,05 (0,73-5,75) 0,169
4 2,99 (1,20-7,41) 0,018 3,11 (1,21-7,94) 0,018

Funcionamento Fisico

Nivel de

Ativacao
1 1.0 1.0
2 1,28 (0,50-3,22) 0,597 1,03 (0,38-2,75) 0,949
3 2,58 (0,93-7,14) 0,068 3,07 (1,02-9,21) 0,045
4 3,94 (1,54-10,08) 0,004 4,48 (1,64- 0,003

12,24)
Saude Geral

Nivel de

Ativacao
1 1.0 1.0
2 2,15 (0,90-5,25) 0,084 2,26 (0,91-5,61) 0,079
3 0,96 (0,35-2,60) 0,946 0,88 (0,31-2,50) 0,824
4 3,75 (1,52-9,26) 0,004 3,49 (1,39-8,75) 0,008

Bem-estar emocional

Nivel de

Ativacgao
1 1.0 1.0
2 1,30 (0,52-3,25) 0,572 1,24 (0,48-3,17) 0,643
3 1,98 (0,71-5,49) 0,186 1,98 (0,70-5,55) 0,191
4 3,13 (1,23-7,94) 0,016 3,12 (1,22-8,02) 0,018
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Energia/Fadiga

Nivel de
Ativacgao
1 1.0 1.0
2 2,20 (0,88-5,48) 0,088 2,02 (0,79-5,14) 0,140
3 1,89 (0,69-5,17) 0,215 1,77 (0,62-5,01) 0,280
4 4,74 (1,85-12,10) 0,001 4,79 (1,82- 0,001
12,55)
Componente Mental
Nivel de
Ativacao
1 1.0 1.0
2 2,53 (1,02-6,23) 0,043 2,31 (0,92-5,80) 0,074
3 1,87 (0,69-5,09) 0,216 1,81 (0,65-5,03) 0,252
4 3,88 (1,55-9,71) 0,004 4,33 (1,68- 0,002
11,11)
Incentivo a didlise
Nivel de
Ativacao
1 1.0 1.0
2 4,70 (1,73-12,75) 0,002 5,20 (1,86- 0,002
14,53)
3 0,65 (0,24-1,78) 0,411 0,70 (0,25-1,90) 0,501
4 2,10 (0,85-5,18) 0,107 2,16 (0,86-5,14) 0,100

TRepresentacdo da amostra de acordo com os componentes de qualidade de vida com
pontuacgéo acima do percentil 50. Dominio Sintoma = 81,25, n=84; Funcionamento fisico
= 60, n=79; Saude geral = 65, n=79; Bem-estar emocional = 75, n=79; Energia/Fadiga =
65, n=81; Componente mental = 47,95, n=81.
*Ajuste 1: Sexo e Idade. **Ajuste 2: Sexo; ldade; Tempo de Hemodialise; Numero de
Comorbidades; Hemoglobina e KTV.

Fonte: dados de pesquisa.

Discussao

Neste estudo, pessoas com o nivel 4 de ativagao tinham mais chances de obter
melhor QVRS nos dominios sintomas, funcionamento fisico, saude geral, bem-estar
emocional, energia/fadiga e componente mental quando comparadas aquelas com
nivel 1 de ativagao.

Ao corroborar com os achados deste estudo, a ativacdo do paciente foi
estreitamente relacionada a QVRS em uma coorte inglesa com 3325 pacientes em
todos os estagios da DRC. Na referida coorte, utilizou-se o instrumento 5-level EQ-5D
Version (EQ5D-5L QoL domains) para mensurar a qualidade de vida. Evidenciou-se
que os pacientes com baixa ativagado (niveis 1 e 2) apresentavam maiores chances

de relatar problemas moderados em todos os dominios que compdem o instrumento,
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que sédo mobilidade, autocuidado, realizagao das atividades usuais, além da presenca
de dor e ansiedade, quando comparados aos pacientes com alta ativagao (niveis 3 e
4)_4, 25-26

Neste estudo, pacientes com nivel 4 de ativacdo possuiam mais chances de
ter melhor QVRS no composto saude mental em relagéo aos pacientes do nivel 1 de
ativacdo. Em pesquisa anterior, que envolveu pacientes em todos os niveis da DRC,
uma pior ativagao esteve associada a pior pontuacdo no componente de saude mental
nos homens.'® Ao considerar a alta prevaléncia de ansiedade e depressdo nessa
populagio,?’-?8 o auxilio para o aumento da ativagdo pode ser uma estratégia eficaz
para reduzir os transtornos mentais e, consequentemente, melhorar a saude mental e
a QVRS desses individuos.

Neste estudo, pacientes que apresentaram nivel de ativacdo mais alto
possuiam mais chances de ter melhor QVRS, considerando o dominio sintoma.
Diferentemente do achado deste estudo, em pesquisa realizada com 305 pessoas em
todos os estagios da DRC, a ativagdo ndo se associou a esse dominio.’ E uma
possivel justificativa para essa divergéncia pode ser a diferenca entre os estagios da
DRC em que se encontravam os participantes que compunham as duas amostras dos
estudos, uma vez que a presenga de sintomas varia conforme a gravidade da DRC.

No KDOL-SF, o sintoma € considerado um dominio para mensurar a QVRS,
contudo, existem instrumentos que avaliam a presenca de sintomas relacionados a
DRC. Nesse sentido, o estudo da Associagdo Renal do Reino Unido (2020)* analisou
a relagao entre a carga de sintomas, por meio de 17 itens de mensuragéo de sintoma
do instrumento Palliative care Outcome Scale symptom list for end-stage renal disease
(POS-S renal), e a ativagao de pacientes renais cronicos. Observou-se que quanto
maior a ativagdo, menor a carga de sintomas. Ao considerar cada um dos 17 itens do
instrumento individualmente e a carga geral deles, também se refor¢ca o achado deste
estudo de que uma maior ativagdo esta relacionada com uma melhor QVRS no
dominio sintoma. Esta relagdo pode ser justificada pelo fato de que pessoas mais
ativadas apresentam melhores indicadores clinicos como, por exemplo, niveis séricos
de eletrélitos adequados.?® Esses eletrolitos, quando aumentados nos pacientes em
hemodialise (por exemplo, potassio, fosforo e sédio), ocasionam sintomas como
caimbras, nauseas, diarreia e astenia.

Vale ressaltar que, dentre os 17 sintomas avaliados pela Associacdo Renal do

Reino Unido (2020) e associados com a ativagao do paciente, o sintoma fraqueza ou
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falta de energia foi o mais prevalente entre os entrevistados e a significancia desta
relacdo corrobora o achado deste estudo. Os pacientes com nivel 4 de ativacao
possuiam mais chances de melhor QVRS, considerando o dominio energia/fadiga,
quando comparados aos pacientes com nivel 1 de ativagéo.*

No que se refere a saude geral, pessoas com nivel 4 de ativagdo possuiam
mais chances de ter melhor pontuagdo em relagao as pessoas do nivel 1. Estudos
anteriores envolvendo pacientes em HD,'® com doenca pulmonar obstrutiva cronica,
insuficiéncia cardiaca congestiva, DRC (TFG<60 ml/min/1,73m?) e Diabetes Mellitus
tipo 11,3937 também reiteram que quanto maior a ativagdo, melhor sera a saulde
autorreferida. Uma possivel explicacao para essa relagao € que pessoas com maiores
niveis de ativagdo possuem melhores desfechos clinicos e apresentam condutas mais
saudaveis do que pessoas pouco ativadas, 222932 ¢ estas variaveis interferem na
saude geral do individuo.

Possuir o nivel 4 de ativacdo aumentou as chances de os pacientes em HD
apresentarem melhor pontuacdo no dominio funcionamento fisico da QVRS. Ao
considerar que a mobilidade ¢é influenciada pelo funcionamento fisico, como descrito
anteriormente, ha evidéncias entre a associacdo da mobilidade com a ativacido de
pacientes com DRC,* o que corrobora o achado deste estudo.

Com relacéo as associacdes entre o bem-estar emocional e a ativacéo, nao se
encontraram outros estudos que explorassem essa associagdo em pacientes com
DRC. Mas, em uma pesquisa que envolveu pacientes com obesidade grave e que
realizaram a cirurgia bariatrica, a ativagdo e o bem-estar emocional foram
positivamente associados (B = 0,48, p<0,001). Vale ressaltar que os autores
mensuraram o bem-estar emocional por meio de um instrumento especifico e nao por
meio de um dominio da QVRS.33

Em estudo anterior, que mensurou os fatores associados a ativacao de
pacientes com diabetes comérbidos e DRC, uma pior carga da doenca renal esteve
associada a pior QVRS de pacientes do grupo de baixa ativagao (niveis 1 e 2) quando
comparados com os de alta ativagdo (niveis 3 e 4),'® diferentemente dos achados
deste estudo nos quais ndo houve associag¢ao entre o dominio carga da DRC e o nivel
de ativacao. Essa divergéncia pode ser justificada pelo fato de este estudo restringir-
se a pacientes em HD, enquanto, no outro, foram incluidas 305 pessoas com DRC

nos estagios 3 a 5, sendo que, destas, apenas 59 estavam em didlise.’® Nesse sentido,
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ha evidéncias de que a ansiedade, a inquietacdo e o0 medo s&o mais presentes nos
estagios iniciais da DRC,%* o que pode influenciar esse dominio da QVRS.

Diante do exposto, evidencia-se a relagcao positiva entre a ativagcao do paciente
e a QVRS. Ao considerar que as intervengdes na ativagcao sdo capazes de melhorar
a qualidade de vida,35-% os profissionais de salide devem estabelecer intervengoes
que considerem o nivel de ativacdo dos pacientes dialiticos, visando a fortalecer o
autogerenciamento da saude neles e, assim, obter melhores resultados de saude
como a QVRS.*

Conclusao e implicagoes para a pratica

Este estudo relacionou o nivel de ativagdo com a QVRS de pacientes em
hemodialise e pessoas altamente ativadas (nivel 4 de ativagdo) apresentaram maiores
chances de melhor QVRS nos dominios sintomas, funcionamento fisico, saude geral,
bem-estar emocional, energia/fadiga e componente mental.

Como foi realizado um estudo transversal, ndo se pode descartar a causalidade
reversa, ou seja, que uma maior QVRS pode influenciar o nivel de ativagdo do
paciente, tornando-se uma limitagdo desta investigagdo. Nesse sentido, visando a
elucidar essa relagédo causal, sugere-se a realizagdo de estudos longitudinais. Além
dessa, outra limitagao foi o tipo de amostragem por conveniéncia, o que impossibilita
fazer inferéncias para outras populagdes de pacientes em hemodialise.

Como implicagdes para a pratica, salienta-se que o nivel de ativagédo se associa
a QVRS de pacientes em tratamento hemodialitico. Assim, os profissionais de saude
podem utilizar essa medida ao implementar estratégias que visem ao aumento da

QVRS dessa populacéo.
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7. CONSIDERAGOES FINAIS

Os resultados obtidos nesta tese evidenciaram que a mediana do escore de
ativagao do paciente em hemodialise foi de 53,2 pontos (Intervalo de confianga: 58,4
a 63,3) e que 52,5% dos participantes da pesquisa se encontravam nos niveis 1 e 2
de ativagdo, o que demonstra que grande parte das pessoas em tratamento
hemodialitico ndo possuem habilidades, conhecimentos e motivagbes o suficiente
para serem responsaveis pelo autogerenciamento de sua saude. Isso reitera a
importancia da atuagao profissional, com o objetivo de melhorar os niveis de ativagao
dessa populacéo.

Possuir nivel superior de escolaridade e nao necessitar de cuidador para as
atividades da vida diaria associou-se a alta ativagao do paciente. Em contrapartida,
ter a classificagao do domicilio nos estratos B2 ou D-E e nao ter histérico de realizagao
de outra terapia renal substitutiva se associou a baixa ativagao do paciente.

Estes achados reforcam a influéncia dos determinantes sociais da saude (DSS)
na ativacao de pessoas em hemodialise, que sao definidos por " circunstancias em
que as pessoas nascem, crescem, trabalham, vivem e envelhecem, incluindo o
conjunto mais amplo de forgas e sistemas que influenciam as condi¢cbes de vida
quotidiana" (OMS, 2010, p.1). E reforca que € necessario a implementagdo de
Politicas Publicas que sejam eficientes no combate as desigualdades, a fim de se
favorecer a ativacao para o autogerenciamento.

No que se refere a associacdo entre o nivel de ativacdo do paciente e a
qualidade de vida relacionada a saude, pessoas com o nivel 4 de ativagao tiveram
maiores chances de possuir melhor qualidade de vida nos dominios sintomas,
funcionamento fisico, saude geral, bem-estar emocional, energia/fadiga e
componente mental. Essa evidéncia demonstra que os profissionais de saude podem
utilizar a ativacdo do paciente como uma estratégia para elevar a qualidade de vida
relacionada a saude de pessoas em tratamento hemodialitico. Além disso, confirma a
parte da hipotese que afirma que maior ativagcao do paciente em hemodialise esta
associada a qualidade de vida relacionada a saude.

Esta tese possui limitagdes, o tipo de amostragem escolhido é uma delas, pois
pode dificultar generalizagdes, uma vez que a amostra escolhida pode nao ser

representativa da populagdo estudada. Além disso, o desenho do estudo
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impossibilitou estabelecer a relagao de causalidade entre o nivel de ativacdo com seus
fatores associados e com a qualidade de vida relacionada a saude.

Por este motivo, sugere-se a realizacdo de estudos longitudinais que
vislumbrem conhecer o estabelecimento destas relacboes. Além destes, aconselha-se
a realizagao de pesquisas que considerem outros fatores associados a ativacao, que
nao foram contemplados nesta tese, como por exemplo a realizacdo da dieta
adequada e adesao ao tratamento medicamentoso.

Todavia, este trabalho possui potencialidades, pois até onde sabemos, foi o
primeiro estudo brasileiro que abordou a ativacdo do paciente em hemodialise, além
disso, a coleta de dados foi efetuada por meio de instrumentos validados para o
contexto da populacdo brasileira, o que possibilitou a comparagado dos resultados
desta com outros estudos nacionais e internacionais, além de contribuir para o rigor
da investigagao.

Como contribuicdes para Saude Coletiva, ressalta-se que conhecer o nivel de
ativacdo do paciente em hemodidlise e suas variaveis associadas possibilita inferir o
perfil do paciente que necessita melhorar a ativacao, além de permitir intervengdes de
saude colaborativas e direcionadas as necessidades do individuo. Ademais, encoraja-
se a utilizagdo dessa meétrica ao estabelecer medidas que objetivam aumentar a

qualidade de vida relacionada a saude das pessoas em hemodialise.
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APENDICE 1- TERMO DE CONSCENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE ‘“Jf

FEDERAL DE Juiz DE FORA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Gostariamos de convidar vocé a participar como voluntario (a) da pesquisa “Nivel de
ativacao de pacientes em hemodialise: fatores preditivos e resultados em
saude”. O motivo que nos leva a realizar esta pesquisa é a falta de estudos sobre a
ativacao em pessoas que fazem hemodialise. Nesta pesquisa pretendemos relacionar
o nivel de ativagdo de pacientes em hemodialise com os seus fatores preditivos e os
resultados em saude. Caso vocé concorde em participar, vamos fazer as seguintes
atividades com vocé: O sr(a). preenchera o termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE) informando que aceita participar desta pesquisa e apds respondera perguntas
sobre vocé, suas condi¢cdes de saude, sociais e econdmicas, além de questionarios
para avaliar a ativacédo e a sua qualidade de vida. Esta pesquisa tem alguns riscos,
que sdo: a possibilidade de constrangimento ao responder os questionarios e o
manuseio dos prontuarios pelos pesquisadores. Mas, para diminuir a chance desses
riscos acontecerem, os pesquisadores te deixardao a vontade para nao responder
qualquer pergunta e agirdao com sigilo profissional ao manusear seu prontuario. A
pesquisa pode ajudar gerando conhecimento sobre a ativagdo em pacientes em
tratamento hemodialitico e seus fatores preditivos, que uma vez estimulados
possibilitam melhores os resultados de saude e qualidade de vida das pessoas. Para
participar deste estudo vocé ndo vai ter nenhum custo nem recebera qualquer
vantagem financeira. Apesar disso, se vocé tiver algum dano por causadas atividades
que fizermos com vocé nesta pesquisa, vocé tem direito a indenizagdo. Vocé tera
todas as informacgdes que quiser sobre esta pesquisa e estara livre para participar ou
recusar-se a participar. Mesmo que vocé queira participar agora, vocé pode voltar
atras ou parar de participar a qualquer momento. A sua participagao é voluntaria e o
fato de nao querer participar nao vai trazer qualquer penalidade ou mudancga na forma
em que vocé é atendido (a). O pesquisador nao vai divulgar seu nome. Os resultados
da pesquisa estardo a sua disposi¢cao quando finalizada. Seu nome ou o material que
indique sua participagcdo nao sera liberado sem a sua permissdao. Vocé nao sera

identificado (a) em nenhuma publicagdo que possa resultar.
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Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo que
uma sera arquivada pelo pesquisador responsavel e a outra sera fornecida a vocé. Os
dados coletados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por
um periodo de 5 (cinco) anos. Decorrido este tempo, o pesquisador avaliara os
documentos para a sua destinagao final, de acordo com a legislagao vigente. Os
pesquisadores tratardo a sua identidade com padrbes profissionais de sigilo,
atendendo a legislagédo brasileira (Resolugdo N° 466/12 do Conselho Nacional de
Saude), utilizando as informagdes somente para os fins académicos e cientificos.

Declaro que concordo em participar da pesquisa e que me foi dada a oportunidade de

ler e esclarecer as minhas duvidas.

Juiz de Fora, de de 20

Assinatura do (a) Pesquisador

Assinatura do (a) Participante

Pesquisadora responsavel: Denise Rocha Raimundo Leone
Campus Universitario da UFJF

Faculdade de Medicina / Pés graduacdao em Saude Coletiva:
CEP: 36036-900

Fone: (32) 98813-1984

E-mail: de_rocha@ymail.com

Em caso de duvidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera consultar:
CEP - Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - UFJF
Campus Universitario da UFJF
Pro-Reitoria de Pés-Graduagéo e Pesquisa
CEP: 36036-900
Fone: (32) 2102- 3788 / E-mail: cep.propesq@ufif.edu.br
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APENDICE 2 — AVALIAGAO SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA

CARACTERIZAGAO SOCIOECONOMICA E CLINICA

Data coleta dados: Entrevista n°:

Caracterizacao Sociodemografica

Iniciais do Nome: Data nascimento: / / Sexo:

Numero do prontuario: Idade: [ Jmasculino [_Jfeminino

Cor da pele: [ Jpranca [ Jnegra[ Jparda [ Joutros especificar Reside sozinho [ ]Sim
[ INao

Anos que estudou: 1[ ] 2[ ] 3[ ] 4 ] 5 ]6[ ] 7] 8 ]9 J10[ J11[ J12[ ]13[ ]14[ ] 15 ]outros especificar
L]

Estado civil: [_]solteiro [ Jcasado [ Jseparado [_Jvitivo [_Jcom companheiro [ _Joutros especificar

Profissao (formacao para trabalho): Ocupacgao (o que faz)

Renda familiar: 1[ |1 salario 2[ ]2 salarios 3[ |3 salarios 4[ |Maior que 3 salarios

Reside com quantas pessoas: Tem acompanhante para a sessdao de HD?1[ | Sim 2
[ INao

Necessita de cuidador para ajudar nas atividades basicas da vida diaria? 1 ] Sim 2[ |Ndo

Municipio que reside: Distancia da residéncia ao centro de dialise (KM):

Possui plano de saude? 1Sim[_] 2 Nao[ ] Sessoées de HD pagas por: 1SUS[_| 2 Convénio

médico [ | 3[ ] Particular

E tabagista: 1Sim[_| 2 Nao[ | 3[ ] Ex tabagista.

Faz uso de bebida alcodlica? 1 Sim[_|2 Nao[ ] 3[ ] Ex etilista.

Faz atividade fisica: 1Sim[_| 2 Nao[ ]

Historia do Tratamento Clinico

Diagnéstico de Base da DRC 1[ |HAS 2[ | DM 3[ | Glomerulopatias 4[ | Rins Policisticos 5[] indefinido 6[ ]

Nao sabe/Nao responde

Possui o diagnéstico médico de: 1 J|HAS 2[ ] DM 3[ ] Insuficiéncia cardiaca 4] | Céancer 5 | outros.

Especificar:

Quanto tempo faz hemodialise: [ ] anos [ ] meses:

Acesso vascular: 1[_| Cateter Duplo Lumen 2[ ] Fistula Arteriovenosa 3[_] Ambos 4] | Nao sabe/N&o responde

Ja realizou outra TRS? 1 Sim[_| 2 Nao [ ] Se sim, qual? 1[_]Didlise Peritoneal 2[ | Transplante renal 3[_]

Ambos

Possui diurese renal residual: 1Sim[ | 2 Nao[ ]

Faz uso de medicagao continua? 1 Sim[_| 2 Nao[ |




APENDICE 3 — RESULTADOS DE SAUDE EM HEMODIALISE

Resultados de exames laboratoriais:

Nivel sérico de Sédio:

Nivel sérico de Potassio:

Nivel sérico de Fosforo:

Nivel sérico de Calcio:

KTV:

Hemoglobina:

Ganho de peso no intervalo interdialitico:

131

Peso Seco: kg GIP médio das 12 sessbes: kg

Data da HD: Data da HD: | Datada HD: | Data da HD: | DatadaHD: | Datada HD:
Peso pré HD: | Peso pré HD: | Peso pré HD: | Peso pré HD: | Peso pré HD: | Peso pré HD:
Peso pdés HD: | Peso pés HD: | Peso pds HD: | Peso pds HD: | Peso pds HD: | Peso pés HD:
UF: UF: UF: UF: UF: UF:

Data da HD: Data da HD: | Datada HD: | Datada HD: | DatadaHD: | Datada HD:
Peso pré HD: | Peso pré HD: | Peso pré HD: | Peso pré HD: | Peso pré HD: | Peso pré HD:
Peso p6s HD: | Peso pés HD: | Peso pds HD: | Peso pds HD: | Peso pds HD: | Peso pés HD:
UF: UF: UF: UF: UF: UF:

Nos ultimos 30 dias faltou a alguma sessao de HD? 1 Sim[ | 2 Nao[ | Se sim,

quantas?

. Estava e transito? Sim[_] 2 Nao[ ]
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APENDICE 4 - ANALISE DO PERFIL DE NORMALIDADE DAS VARIAVEIS

QUANTITATIVAS
Variavel Sig Tipo de distribuigcao Tipo de teste
Idade 0,005 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Anos de estudo 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Distancia ao centro de | 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste nao paramétrico
HD
Tempo de HD 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
PAM 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
KTV 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Fésforo 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Saédio 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Potassio 0,478 | Distribuicao normal Teste paramétrico
Hemoglobina 0,883 | Distribuicdo normal Teste paramétrico
Calcio 0,484 | Distribuicdo normal Teste paramétrico
Média de UF 0,044 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Qualidade de vida
Sintomas 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Efeitos da DRC 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Carga da DRC 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Status de trabalho 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Funcgao cognitiva 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Interacao social 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Funcao sexual 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Sono 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Suporte social 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Incentivo do pessoal da | 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste nao paramétrico
dialise
Satisfagao do paciente 0,000 | Distribuicdo ndo normal | teste ndo paramétrico
Saude global 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Funcéo fisica 0,000 | Distribuicdo ndo normal | teste ndo paramétrico
Limitagdo das fungdes | 0,000 | Distribuigdo ndo normal | teste ndo paramétrico
fisicas
Dor 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Saude geral 0,001 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Bem estar emocional 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Papel emocional 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Funcéo social 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Fadiga / energia 0,000 | Distribuicdo nao normal | teste ndo paramétrico
Componente de saude | 0,003 | Distribuicdo ndo normal | teste ndo paramétrico
fisica
Componente de saude | 0,098 | Distribuicado normal Teste paramétrico

mental

Fonte: Dados de pesquisa, 2019
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APENDICE 5 — Relacionamento entre dados sociodemograficos e clinicos com
PAM

Apéndice 5. Relagdo dos dados sociodemograficos e clinicos com o PAM, Juiz
de Fora, 2020.
Variaveis sociodemograficas e clinicas P valor
Género 0,997
Masculino
Feminino
Idade 0,465
Cor da pele 0,036
Branco
N&o Branco (negro e pardo)
Anos de estudo 0,001
Estado Civil* 0,014
Solteiro @
Casado ®
Separado
Vitvo 2°
Reside Sozinho 0,418
Sim
Nao
Renda 0,368
1 salario minimo
2 salarios minimos
3 salarios minimos
Acima de 3 salarios minimos
Classificagdao econémica do domicilio 0,028
A a
B1°
B2
C1
Cc2
D-E ab
Distancia da residéncia ao centro de HD 0,162
Acompanhante para HD 0,000
Sim
Nao
Necessita de cuidador para atividades da vida diaria 0,002
Sim
Nao
Possui plano de saude 0,121
Sim
Nao
Pagamento pelas sess6es de hemodialise 0,042
Sim
Nao
Tabagismo* 0,001
Sim
Nao @




Ex tabagista @

Utiliza bebida alcéolica*
Sim

Nao @

Ex etilista @

Atividade Fisica

Sim

Nao

Tempo de HD

Tipo de acesso vascular
Cateter duplo lumen
Fistula arteriovenosa
Ambos

Terapia Renal Substitutiva prévia
Sim

Nao

Diurese Renal Residual
Sim

Nao

Medicagao continua
Sim

Nao

KTV adequado

Sim

Nao

Hemoglobina adequada
Sim

Nao

Sédio adequado

Sim

Nao

Potassio adequado
Sim

Nao

Calcio adequado

Sim

Nao

Foésforo adequado

Sim

Nao

GPID adequado

Sim

Nao

0,015

0,268

0,390
0,799

0,034

0,929

0,682

0,007

0,418

0,455

0,046

0,207

0,507

0,933
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Valores de P mediante a Mann Whitney para variavel quantitativa e categérica com até duas categorias
e pelo Kruskal-Wallis para variavel quantitativa e categérica com 3 ou mais categorias. Nos casos em

que as duas variaveis analisadas eram quantitativas utilizou-se a correlagdo de Spearman

* Teste post hoc = Mann Whitney, sendo realizado a corre¢cao de Bonferroni para evitar inflacionar
erro tipo I. Letras iguais corresponde aos grupos que se mostraram diferentes estastisticamente,

considerando p<,0,05.
Fonte: Dados de pesquisa, 2019
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APENDICE 6 — Razdo de prevaléncia de adequacdao de exames bioquimicos

conforme o nivel de ativagao das pessoas em hemodialise

Apéndice 6. Razao de prevaléncia de adequagao de exames bioquimicos de acordo

com o nivel de ativagédo dos participantes (n= 162).

RP (IC 95%)* Valor p RP (IC 95%)** Valor p
KTV
Nivel de Ativacao
1 1.0 1.0
2 0,89 (0,82-0,97) 0,008 0,89 (0,82-0,97) 0,009
Fosforo
Nivel de Ativagao
1 1.0 1.0
2 0,92 (0,83-1,02) 0,117 0,93 (0,84-1,02) 0,165
Sédio
Nivel de Ativacao
1 1.0 1.0
2 1,02 (0,95-1,09) 0,510 1,02 (0,95-1,09) 0,537
Potassio
Nivel de Ativacao
1 1.0 1.0
2 0,95 (0,86-1,05) 0,394 0,95 (0,86-1,05) 0,344
Hemoglobina
Nivel de Ativacao
1 1.0 1.0
2 1,05 (0,94-1,17) 0,324 1,05 (0,94-1,17) 0,321
Calcio
Nivel de Ativagao
1 1.0 1.0
2 1,02 (0,94-1,10) 0,572 1,02 (0,95-1,10) 0,449

Pontuacgéao nivel de ativagao: 1= 39,40—47,00; 2=48,90—53,20; 3=55,60—70,20; 4=72,50—90,70.
TRepresentagdo da amostra de acordo com a adequagao dos componentes de saude
*Analise Bruta

Fonte: Dados de pesquisa, 2019
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ANEXO 1 — Comprovante de submissao e aceite do artigo de revisao intitulado

“Ativacao do paciente com o diagnodstico de doenga renal crénica: uma revisao

integrativa” na revista Enfermeria Nefrolégica

4 Voltar 4% @ = B8 Arquivar B8 Mover T Apagar P Spam ses T & ¥

Estimada Denise:

El manuscrito Id 400, ttulado "Atvacdo do paciente com diagnostico de doenga renal cronica: uma r
que usted envio modificado ha sido revisado.

El wrabajo ha mejorado considerablemente y consideramos que puede ser publicado en nuestra n
publicario en este proxima namera de la revista, que saldra a final de Marzo.

Les sugerimas lleven algunas pequenas modificaciones que pusden ser realizadas faciimente, y asi pa
su magquetacion. Al final de este documentao les indicamos dichas sugerencias.

Como veran son tan solo dos aspectos muy faciles de llevar a cabo. El segundo aspecto es tan solo ung
Les pedimos nos envien con la mayor premura posible estas modificaciones, para poder enviar a mag
y que de tiempo a estar preparado para este proximo numero de |a revista. Para ellos necesitariamos
con estas pequefas modificaciones a primeros de la proxima semana. En caso de no serle posible
hagan saber.

Le recomendamaos siempre gue revise las normas de publicacion de nuestra revista:

bitpesdSwww revistasedan. ore/normas-pUblicacion pars asegurarse que

Por favor, resalte los cambios en su manuscrito dentro del documento utlizando el modo de seguimit
M5 Word o utilizando texto en color para resultario.

Una vez mas, gracias por enviar su manuscrito a Enfermeria Nefroldgica v esperamaos recibir su revisio

Reciba un cordial saludo.

Equipo Editorial revista Enfermeria Nefrologica
Sociedad Espanola de Enfermeria Mefrologica (SEDEN)
Calle de la Povedilla n? 13, Bajo lzq. 28009 Madrid

Tif: 914 09 37 37

Fax: 915040977

E-mail: enfermenanefrologica@@seden.org
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ANEXO 2 - AVALIAGAO ECONOMICA
CLASSIFICAGAO ECONOMICA SEGUNDO A ABEP (2015)

Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificagdo
econdmica. Todos os itens de eletroeletronicos que vou citar devem estar funcionando, incluindo os
que estdo guardados. Caso nao estejam funcionando, considere apenas se tiver intengdo de consertar
OU repor nos proximos seis meses.

Vamos comecar? No domicilio tem:

Itens de conforto Nao 1 2 3 4+
possui

Quantidade de automoveis de passeio exclusivamente para uso

particular

Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas os

que trabalham pelo menos cinco dias por semana

Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo tanquinho

Quantidade de banheiros

DVD, incluindo qualquer dispositivo que leia DVD e

desconsiderando DVD de automovel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira

duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando computadores

de mesa, laptops, notebooks e netbooks e desconsiderando

tablets, palms ou smartphones

Quantidade de lavadora de lougas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as usadas

exclusivamente para uso profissional

Quantidade de maquinas secadoras de roupas, considerando lava

e seca

A agua utilizada neste domicilio é proveniente de?
Considerando o trecho da rua do seu domicilio, vocé diria que a rua é:

1] Rede geral de distribui 2[ ] Pogo ou nascente 3 [ ]outro
1 Asfaltada/Pavimenta a 2|:| Terra/Cascalho

Qual é o grau de instrugao do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa que

contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomenclatura atual Nomenclatura anterior
1[_JAnalfabeto / Fundamental | incompleto Analfabeto/Primario Incompleto
2[ ] Fundamental | completo / Fundamental Il incompleto Primario Completo/Ginasio Incompleto
3[ JFundamental completo/Médio Incompleto Ginasio Completo/Colegial Incompleto
4[_Médio completo/Superior incompleto Colegial Completo/Superior Incompleto

5[ JSuperior completo Superior completo
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ANEXO 3 — MEDIDA DE ATIVAGAO DO PACIENTE

Abaixo apresentamos algumas frases que as pessoas frequentemente usam quando
falam sobre a sua saude. Por favor, indique o quanto vocé concorda ou discorda com cada
frase fazendo um circulo na resposta que se refere a vocé e sua saude. Suas respostas devem
ser o que € verdadeiro para vocé e nao aquilo que vocé acha que o profissional de saude
(médico, enfermeiro, psicélogo, nutricionista, etc) quer que vocé responda.

Se a frase nao se aplica a vocé, responsa N/A (ndo se aplica)

1.No final das contas, vocé é a pessoa responsavel por | Discor | Discor | Concor | Concor

cuidar da sua saude? do do do do
total Total
mente mente

N/A

2.A sua participacdo ativa no cuidado da sua saude é
a coisa mais importante que influencia sua saude

3.Vocé tem confianga que pode ajudar a prevenir ou
reduzir problemas ligados a sua saude?

4.\Vocé sabe para que serve cada um dos remédios
que lhe foram prescritos?

5.Vocé tem confianga que sabe quando precisa ir ao
médico ou se vocé mesmo(a) consegue cuidar de um
problema de saude?

6.Vocé tem confianca que pode contar suas
preocupacdes ao profissional de saude, mesmo
quando ele néo te lhe pergunta?

7.Vocé tem confianga de que é capaz de seguir 0s
tratamentos de saude que vocé precisa fazer em sua
casa?

8.Vocé entende seus problemas e as causas desses
problemas?

9.Vocé sabe quais sdo os tratamentos disponiveis
para seus problemas de saude?

10.Vocé tem conseguido manter as mudangas no
estilo de vida, como se alimentar corretamente ou
fazer exercicios?

11.Vocé sabe como prevenir problemas com a sua
saude?

12.Vocé tem confiangca de que consegue encontrar
solugbes quando surgem novos problemas com sua
saude?

13.Vocé tem confiangca que consegue manter as
mudangas no estilo de vida, como se alimentar
corretamente e fazer exercicios mesmo em periodos
de estresse (situagdes desfavoraveis)?
Fonte: Insignia Health
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Dear Dr. Leone:

It is a pleasure to accept your manuscript entitled "NIVEL DE ATIVACAO E QUALIDADE DE
VIDA RELACIONADA A SAUDE DE PESSOAS EM HEMODIALISE" in its current form for
publication in the Escola Anna Nery. The comments of the reviewer(s) who reviewed your
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look forward to your continued contributions to the Journal.
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Editor-in-Chief, Escola Anna Nery
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