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Resumo

Lopes AC. Estratégias para avaliacdo do paciente DPOC grave e muito grave
[Dissertacao]. Sao Paulo: Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo;

2016.

Introducao: A importancia de manter os pacientes DPOC ativos € inquestionédvel e para
que se interfira neste comportamento € essencial compreender os fatores que estdo
associados ao nivel de atividade fisica na vida didria (AFVD) nesta populagdo. A
percepcao da propria doenca é um fator psicossocial que tem sido estudado em
inimeras doencgas cronicas e que apresenta associacdo com diversos desfechos clinicos
relevantes tais como a qualidade de vida e adesdo a terapéutica. Porém, sua relacdo com
o nivel de AFVD em pacientes com DPOC clinicamente estdveis € pouco conhecido.
Objetivo: Identificar possiveis grupos (clusters) de acordo com a percepc¢ao da doenca
e identificar se ha diferenca no nivel de AFVD e nos demais fatores clinicos,
demograficos e psicossociais entre estes grupos. Métodos: Estudo transversal no qual
foram recrutados 150 pacientes com DPOC e avaliados em relagdo a percep¢do da
propria doenga, auto-eficdcia, suporte social, qualidade de vida, controle clinico da
doenca e nivel de AFVD (Actigraph GT3x). Foi realizada uma andlise de cluster de
acordo com a percepcdo da doenca para identificar grupos de pacientes com perfis
semelhantes e investigada as caracteristicas e diferencas entre os clusters. Resultados:
A andlise de cluster identificou dois grupos: O cluster 1 apresentou uma percep¢cao mais
negativa da doenca (PND; n=95) e cluster 2 uma percep¢ao mais positiva da doenca
(PPD; n=55). O cluster PND apresentou pior escolaridade, dispneia, auto-eficécia,
qualidade de vida e controle clinico (p<0,001 para todas as varidveis) em comparacao
ao cluster PPD. Nao foi observada diferenca em relacdo ao nivel de AFVD entre os
clusters. Conclusao: Pacientes com uma percep¢ao negativa de sua doenca também
apresentaram pior dispnéia, autoeficdcia, qualidade de vida, controle clinico e nivel
educacional apesar de ndo haver diferenca na fun¢do pulmonar entre os clusters. Estes
achados sugerem a relevancia de investigar e identificar a percep¢do da doenca para

estabelecer melhores estratégias terapéuticas nesta populacao.



Descritores: doenca pulmonar obstrutiva cronica, exercicio, qualidade de vida,

dispneia, impacto psicossocial, autoeficéacia.



Abstract

Lopes AC. Strategies for evaluating patients with severe COPD [Dissertation]. Sao
Paulo:"Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo"; 2016.

Rationale: Illness perception (IP) concerns how patients evaluate living with a disease
and this perceptions may influence quality of life health and patients'
adherence behaviors. However, how IP is related with daily life physical activity
(DLPA) in COPD patients remains poorly known. Objective: To identify possible
clusters according to COPD patients IPs and explore associations between IPs with
DLPA and psycho-demographic factors. Methods: This cross-sectional study included
150 COPD outpatients in medical treatment from an University hospital. Illness
perception, social support, clinical control, health-related quality of life, self-efficacy
and DPLA (GT3X, accelerometer) were evaluated. Cluster analysis of IPs was used to
establish groups of patients holding distinct beliefs. Differences between clusters were
tested using a T-test or a Mann-Whitney-U-test. Results: Cluster analysis revealed two
distinct groups. In the cluster NIP (negative illness perception; n=95) patients presented
a worst IP than cluster PIP (positive illness perceptions; n=55). The NIP presented the
worst education, dyspnea, self-efficacy, quality of life and clinical control (p <0.0001
for all variables) compared to the cluster PIP. There was no difference in the level of
DLPA. Conclusions: Patients with a negative perception of their disease also presented
worse dyspnea, self-efficacy, quality of life, clinical control and educational level,
although there was no difference in lung function among the clusters. These findings
suggest the relevance of investigating and identifying the perception of the disease to

establish better therapeutic strategies in this population.

Descriptors: chronic obstructive pulmonary disease, exercise, quality of life, dyspnea,

psychosocial impact, self efficacy.



1. Introducdo




1.1 DPOC

A doenca pulmonar obstrutiva cronica (DPOC) é uma doenca respiratoria,
prevenivel e trativel, que se caracteriza pela obstru¢dao cronica do fluxo aéreo,
persistente, progressiva e nao reversivel (GOLD, 2013). Além do acometimento
pulmonar, a DPOC ¢ caracterizada por apresentar diversas manifestacdes
extrapulmonares, entre elas, a disfungdo muscular esquelética, levando a alteragdes na
estrutura das fibras musculares, inadequacdo da bioenergética, diminui¢do da massa
muscular e importante perda funcional (Maltais et al., 2014). O quadro de atrofia e
fraqueza dos musculos periféricos é frequente, levando assim a uma reducdo da
capacidade fisica e do nivel de atividade fisica nestes pacientes (Troosters et al., 2010;
Vorrink et al., 2011). Portanto, os pacientes com DPOC diminuem suas atividades
fisicas devido a piora progressiva da fun¢do pulmonar, que € traduzida pela piora da
dispneia e da percep¢ao de cansaco ao esforco e, além disso, o sedentarismo associado
ao descondicionamento fisico e a disfun¢do da musculatura esquelética d4 inicio a um
ciclo vicioso, em que a piora da dispneia associa-se a esforcos cada vez menores,
resultando em inatividade fisica e grave comprometimento da capacidade fisica e

qualidade de vida destes pacientes (Spruit et al., 2004; Pitta et al., 2005).



DPOC
/‘\ ¢
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Figura 1: Ciclo vicioso da progressdao da DPOC (adaptado de Cooper, 2006).

1.2 Nivel de Atividade Fisica na Vida Diaria

O nivel de atividade fisica na vida diaria (AFVD) é considerado como a totalidade
de deslocamento produzido pela musculatura esquelética realizada durante o dia acima
dos niveis de repouso (Caspersen et al., 1985). O conhecimento sobre o nivel de AFVD
em pacientes com DPOC aumentou exponencialmente na tltima década e este interesse
crescente foi decorrente de diversos estudos que mostraram diferencas no
comportamento em relagdo a atividade fisica entre adultos sauddveis e pacientes com
DPOC (Pitta et al., 2005; Garcia-Aymerich et al., 2006; Garcia-Aymerich et al., 2007;
Hernandes et al., 2009). Uma revisdo sistemadtica reuniu onze estudos que investigaram
a atividade fisica em pacientes com DPOC e mostrou uma reducdo significativa na

duracdo e intensidade da atividade fisica em comparacao a controles sauddveis (Vorrink



et al., 2011). Estes resultados foram confirmados-em um grande estudo de coorte em
que pacientes com DPOC apresentaram uma reducao no tempo gasto em atividades de
baixa e moderada intensidade em comparacdo com controles saudaveis (Park et al.,
2013). Além disso, foi mostrada que a diminuicdo do nivel de AFVD esta presente em
estagios iniciais da DPOC (Shrikrishna et al., 2012) e piora com a progressao da
gravidade da doencga (Troosters et al., 2010). Pitta e colaboradores mostraram que o
nivel de AFVD de pacientes com DPOC estd drasticamente reduzido durante e apds
episddios de hospitalizacdo devido a uma exacerbacdo aguda (Pitta et al., 2006). A
prevaléncia de pacientes inativos dentre portadores com DPOC ¢ significativamente
maior quando comparado com outras doencas cronicas tais como a diabetes e artrite

reumatdide (Arne et al., 2009).

1.3 Inatividade Fisica

A inatividade fisica no DPOC estd associada a uma maior gravidade da doenca e
niveis mais elevados de dispneia (Garcia-Aymerich et al., 2004), ao declinio da fun¢ao
pulmonar (Jakes et al., 2002; Cheng et al., 2003; Pelkonen et al., 2003, Garcia-
Aymerich et al., 2007; Garcia-Aymerich et al., 2008), a uma menor capacidade de
exercicio (Garcia-Aymerich et al., 2009; Chao et al., 2011; Eliason et al., 2011;
Waatevik et al., 2012) e a piora da qualidade de vida (Esteban et al., 2010). Nos dltimos
anos, a inatividade fisica tem sido associada e um maior risco de hospitalizacdes e
mortalidade sendo que o nivel de AFVD revelou-se o preditor independente mais
importante de todas as causas de mortalidade nessa populagdao (Yohannes et al., 2002;

Garcia-Aymerich et al., 2006; Waschkiet al., 2011).



Um grande estudo com mais de 1400 pacientes observou que o nivel de AFVD
basal no inicio da internagdo em pacientes DPOC hospitalizados foi um dos mais
importantes preditores modificdveis do tempo de permanéncia hospitalar (Quintana et
al., 2015) sugerindo uma associacdo direta entre a AFVD e os custos relacionados aos
servicos de satde nesta populacdo. Chawla e colaboradores acompanharam pacientes
com DPOC ap6s a alta hospitalar e mostraram que os individuos que se mantiveram
fisicamente menos ativos na semana seguinte a alta tinham maior propensiao a serem
reinternados em um prazo de 30 dias, independentemente do histérico de exacerbagao
no ano anterior, o que até entdo era o fator conhecido por ser o preditor mais importante
do risco de hospitalizacdo (Chawla et al., 2014). Estes resultados também foram
confirmados num ensaio clinico envolvendo um grande nimero de pacientes DPOC (>
4500 pacientes DPOC) porém, neste estudo, o nivel de AFVD foi mensurado através de

questiondrios (Nguyen et al., 2014).

1.4 Avaliacao do Nivel de Atividade Fisica na Vida Diaria e do Sedentarismo

Medidas objetivas como registros biomecanicos fornecidos por sensores de
movimentos (peddmetros e acelerometros) tornaram-se um dos métodos mais usados
para avaliacdo de nivel de AFVD em diversas populacdes, incluindo pacientes com
DPOC (Steele et al., 2000; Watz et al., 2014). Os acelerometros sao dispositivos que
permitem quantificar e determinar a intensidade dos movimentos realizados durante o
dia e podem ser usados no quadril, pulso ou nas costas. Dentre os tipos de acelerdmetros
disponiveis para a monitorizacdo das AFVDs, temos os uniaxiais e os triaxiais. Os
acelerdmetros uniaxiais, assim como os pedometros, detectam movimento somente em

um eixo, quantificam a distdncia e fornecem dados a respeito da intensidade de



movimento (Moy et al., 2008). Os triaxiais registram movimentos nos trés eixos
espaciais (anteroposterior, vertical e mediolateral), informando detalhadamente a
velocidade de deslocamento, ou seja, a intensidade de movimento e também o tempo
gasto em cada uma das atividades e, muitas vezes, sdo capazes de identificar diversas
posturas e atividades especificas do paciente (Van Hees et al., 2009).

A validagcdo de medidas objetivas para mensurar a atividade e inativade fisica em
pacientes com DPOC tem sido objeto de muitas investigagdes nos anos recentes. Dois
estudos recentes validaram alguns acelerdmetros tri-axiais amplamente utilizados na
pratica clinica como DynaPort Minimod, Actigraph GT3X e o SenseWear Armband e
mostraram que estes dispositivos s@o os mais acurados para o uso em pacientes com
DPOC (Van Remoortel et al., 2012; Rabinovich et al., 2013).

O tempo em sedentarismo € definido como o tempo em que o individuo
permanece na posicdo sentada e a auséncia de movimentacdo corporal, resultando em
um baixo gasto enérgico (<1.5 METs - equivalentes metabdlicos) (Buckley et al., 2014).
Além disto, o sedentarismo € considerado apenas durante a vigilia, ou seja, o sono nao é
considerado um comportamento sedentdrio. A ultima década registou grandes avancos
em nossa compreensdo da relacdo entre o tempo gasto em comportamentos sedentérios
e os desfechos em saide. Uma revisao sistemdtica mostrou que adultos sauddveis do
grupo mais sedentdrio tinham em média o dobro do risco de desenvolver diabetes
mellitus tipo II ou doengas cardiovasculares e 1,5 vezes o risco de morrerem
prematuramente de doengas cardiovasculares quando comparadas com o grupo menos
sedentario (Wilmot et al., 2012). Foram observadas também associagdes prejudiciais
entre o tempo em sedentarismo excessivo com ganho de peso, sintomas depressivos,
doenca renal cronica, biomarcadores de risco de doencas cronicas (incluindo

triglicerideos, colesterol HDL e insulina), sintomas musculoesqueléticos e piora da



qualidade de vida (Tremblay et al., 2010). Notavelmente, adultos ativos (ou seja,
individuos que atingem o minimo de atividade fisica recomendada pelas diretrizes
mundiais), porém com um tempo em sedentarismo excessivo, apresentam maior risco
de distirbios metabdlicos do que adultos com menor tempo em sedentarismo (Healy et
al., 2008). Poucos estudos, até o momento, avaliaram o tempo em sedentarismo nos
pacientes com DPOC e estes apresentam resultados inconsistentes. Foi mostrado que
pacientes com DPOC apresentam maior tempo em sedentarismo do que controles
sauddveis, porém o nivel de AFVD foi monitorizado por apenas dois dias (Prince et al.,
2008). Kozey-Keadle e colaboradores (2011) também avaliaram o nivel de AFVD de
forma objetiva, porém nao observaram diferencas no tempo em sedentarismo. Mais
estudos que avaliam o tempo em sedentarismo nos pacientes DPOC sdo necessarios.
Portanto como observado, a inatividade fisica e o sedentatismo em pacientes com
DPOC tem repercussdes importantes sendo assim crescente e relevante o interesse em

se avaliar os fatores associados ao nivel AFVD desta populacao.

1.5 Fatores psicossociais associados a atividade fisica

Na ultima década, o conhecimento sobre os fatores determinantes da atividade
fisica em pacientes com DPOC cresceu significantemente, e sabe-se hoje que além dos
fatores fisiopatoldgicos especificos da doenga, como por exemplo, a presenca de
hiperinsuflacdo pulmonar (Garcia-Rio et al., 2009), o grau de obstrucdo das vias aéreas
e a severidade da dispneia (Hartman et al., 2010), fatores psicolégicos, sociais e
ambientais também podem influenciar a tolerancia ao exercicio e o comportamento em
relacdo a atividade fisica nesta populacdo (Hartman et al., 2013; Nguyen et al., 2013;

Gimeno-Santos et al., 2014; Miravitlles et al., 2014).



Pitta e colaboradores (2009) mostraram que pacientes com DPOC brasileiros
apresentam um nivel de AFVD maior do que pacientes austriacos numa amostra
cuidadosamente pareada o que, possivelmente, reflete o fato de que em pacientes com
DPOC, uma condi¢do socioecondmica inferior e uma maior miscigenacdo étnica
parecem estar relacionadas a um maior nivel de AFVD, conforme previamente descrito
(Garcia-Aymerich et al., 2004). Estes achados reforcam a hipétese de que o nivel de
AFVD depende de um comportamento complexo influenciado por inimeros elementos
tais como: fatores psicolégicos, diferencas socioculturais, econdmicas e ambientais,
ainda pouco estudadas e compreendidas. A literatura neste topico € escassa € pouco se
sabe sobre a relevancia dos fatores psicossociais no nivel de AFVD nos pacientes com
DPOC, principalmente em populagdes de paises em desenvolvimento como o Brasil.
Dentre os diversos fatores psicossociais estudados em pacientes com doencas crdnicas,
a percepcdo da doenca ganhou destaque nos ultimos anos devido a interessante

associacdo com diversos desfechos clinicos relevantes.

1.6 Percepcao da doenca

Estudos de psicologia comportamental sugerem que o manejo das doencgas
crOnicas baseia-se, principalmente, na percep¢cao que o paciente tem da propria doenga e
que esta, por sua vez, é capaz de alterar e modificar diversos comportamentos de satude
e com isso influenciar em desfechos clinicos importantes. O modelo de auto-regulacao
postulado por Leventhal e colaboradores (1984), também conhecido por “Commom
Sense Model” foi um dos primeiros a ser aplicado exclusivamente a satide e parece ser o
que melhor explica como os fatores cognitivos influenciam os comportamentos de

saude e as estratégias de enfrentamento da doencga (coping) e seus desfechos. Neste



modelo, assume-se que os individuos criam representacdes da doenca (idéias e crengas
leigas) com base na sua prépria experi€éncia de vida, nas informagdes disponiveis
(profissionais de satde, outros pacientes, circulo social, midia e etc.) e nos dados
somaticos e sintomadticos, de forma a darem significado ao seu problema. Este ¢ um
processo dindmico no qual a exposi¢do a novas informagdes (por exemplo, intervengdes
dos profissionais de saide) e a constante avaliacdo dos resultados das suas acdes faz
com que as percep¢oes da doenca adotadas pelos individuos possam ir se alterando ao
longo do tempo (French et al., 2008).

As representagdes da doencga sdo divididas em dominios emocionais € cognitivos
que englobam os aspectos de identidade, consequéncias, duragdo, coeréncia e
cura/controle e emocionais. O dominio identidade se refere as crencas acerca dos
sintomas, de quais e quantos sintomas o paciente refere e atribui a doenga. O dominio
consequéncias corresponde as crengas acerca da severidade da doencga e o quanto ela
impacta fisicamente, socialmente e psicologicamente a sua vida. Os dominios duragao
fazem referéncia as crencas sobre a cronicidade do curso da doenca (duracdo
aguda/cronica) e a escala temporal do aparecimento dos sintomas, ou seja, 0 quanto o
individuo percebe esses sintomas como estdveis ou flutuantes (duragcdo ciclica). O
dominio cura/controle diz respeito a percepcao de que suas proprias acdes podem
controlar a doenca (controle pessoal) e que o tratamento recebido € eficaz na cura ou
controle da sua doenca (controle de tratamento). O dominio coeréncia reflete o quanto o
paciente percebe que compreende e entende a doenga, o quanto ela “faz sentido” e por
fim o dominio representacdes emocionais corresponde a resposta afetiva do paciente
frente a doenca, como por exemplo, sentimentos de raiva, medo e ansiedade frente

decorrentes da doenga.
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As teorias comportamentais mais recentes defendem que, apesar de serem
avaliados de forma individualizada e isolada, os dominios da percepcdo da doenga
devem ser, preferencialmente, analisados e interpretados de forma conjunta ja que estes
dominios interagem um aos outros formando esquemas de combinagdes de percepgao
da doenca também chamados “illness schema”. Portanto, sugerem que € mais
apropriado ao analisar essas varidveis aplicar metodologias as quais considerem a
associacdo de todas essas percepcdes como, por exemplo, por meio de andlises de
cluster (Heijmans, 1999; Hobro et al., 2004; Clatworthy et al., 2007; Charlier et al.,
2012). O aparecimento deste conceito em indmeros estudos recentes com doencgas
cronicas reflete o reconhecimento entre os pesquisadores de que fatores psicossociais e
comportamentais como a percep¢ao da doenca moldam a resposta do paciente a doenga,
sendo capazes de afetar e alterar todo o curso do seu tratamento e adesdo terapéutica, e
com isto modificar diversos desfechos em saide, podendo ser considerado assim um
importante fator na sua evolugdo clinica (Cameron et al., 2003; Hagger et al., 2003;

Petrie et al., 20006).

1.7 Percepcio da doenca em doencgas cronicas

Estudos realizados em pacientes com doengas crénicas como cancer de mama
(Rozema et al., 2009; Charlier et al., 2012), diabetes mellitus (Griva et al., 2000;
Skinner et al., 2011), asma (Horne et al., 2002), hipertensao (Meyer et al., 1985), artrite
reumatoéide (Scharloo et al., 1998), dor cronica (Hobro et al., 2004) e infarto agudo do
miocardio (Bekke-Hansen et al., 2014) mostraram relacdes de moderada a forte entre a
percep¢ao da doencga e uma variedade de desfechos clinicos como qualidade de vida,

funcionalidade, aderéncia ao tratamento e necessidade do uso do sistema de saude. Uma



11

metandlise que reuniu estudos com mais de 20 doencas crénicas mostrou que
percepgdes mais positivas da doenca (menor percep¢ao de consequéncias e de sintomas
e maior percepcao de controle) foram associadas a uma maior qualidade de vida,
funcionalidade e vitalidade (Hagger et al., 2003). Mais recentemente, uma metanélise
com oito estudos em cardiopatas mostrou que alguns dominios da percep¢ao da doenga
foram preditores de aderéncia de um programa de reabilitagdo cardiaca em pacientes
ap6és um infarto agudo de miocardio. Nestes estudos, os pacientes que tinham
percep¢des mais positivas da doenga (maior entendimento da doencga (coeréncia) e
maior controle) tinham mais probabilidade de participar e aderir ao programa. Charlier e
colaboradores (2012) foram um dos poucos pesquisadores que investigaram a relagdo
entre percep¢cao da doenga e nivel de AFVD e mostraram em seu estudo que os grupos
(clusters) de pacientes com cancer de mama com percepcdes mais positivas da doenca

também apresentavam um maior nivel de AFVD.

1.8 Percepcao da doenca no DPOC

No tocante a pacientes com DPOC, a literatura referente a este assunto € mais
limitada e os estudos disponiveis mostraram que em populacdes europeias a percepgao
da doencga parece estar associada também com a funcionalidade (Scharloo et al., 1998;
Scharloo et al., 2000), qualidade de vida, hospitalizacdo e adesdo a medicagao (Scharloo
et al., 2007). Uma revisdo com dezesseis estudos confirmou esses resultados e mostrou
também associacdes da percepcao da doenca com a depressao e ansiedade (Kaptein et
al., 2008). Todos esses estudos analisaram cada um dos dominios da percep¢do da
doenca de forma isolada e individualizada, por meio de andlises de associagdo linear

como correlacdes e regressdes. Harrison e colaboradores (2014) foram os unicos
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pesquisadores que investigaram a percepc¢do da doenca no DPOC por meio de uma
andlise de cluster, considerada a metodologia mais apropriada para uma melhor
interpretacdo dos resultados. Neste estudo, os pacientes foram recrutados apds uma
hospitalizagdo devido a um episédio de exarcebacdo aguda da doenca e os autores

<

identificaram trés clusters de pacientes: o cluster “in control” com percepcdes mais
positivas da doenca; o cluster “distressed” com percepcdes mais negativas; e, por fim,
o cluster “disengaged” com caracteristicas intermedidrias entre estes clusters. Ao
investigar as diferengas entre os clusters, foi mostrado que os pacientes do cluster “in
control” apresentavam melhor qualidade de vida, auto-eficicia e menor dispneia
referida em relacdo ao cluster “distressed”. Entretanto, ndo foi observada diferenca

entre os clusters na aderéncia a um programa de reabilitacdo pulmonar nem entre o

nivel de AFVD (Harrison et al., 2014).

Portanto, fica evidente que, apesar da grande importancia da atividade fisica nos
pacientes DPOC, a sua relacdo com a percep¢do da doenga foi pouco estudada nesta
populacdo e, no melhor do nosso conhecimento, todos os estudos disponiveis foram
feitos em populagdes europeias com condi¢des socioecondmicas e ambientais distintas
de populacdes de paises em desenvolvimento. Além disso, a andlise dos dominios da
percep¢ao da doenca de forma integrada por meio de andlise de cluster a fim de se
definir os “illness schema” ou esquemas de combinagdes da percep¢ao da doenca nunca

foi feita em pacientes DPOC estaveis.

1.9 Justificativa
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A importancia clinica de manter os pacientes DPOC fisicamente ativos &
inquestiondvel e para intervir neste comportamento é essencial compreender além dos
fatores fisiopatoldgicos especificos da doenca também os fatores psicossociais que estao
associados ao seu nivel de AFVD. Neste contexto, a percep¢ao da doenga esta associada
a diversos desfechos clinicos importantes, porém sua relacio com o nivel de AFVD

ainda nao foi completamente elucidada.



2. Objetivos
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2.1 Objetivo Primario

e I[dentificar grupos (clusters) de pacientes com DPOC de acordo com a percep¢ao
da doenga, além de investigar se esses grupos sdo diferentes em relacdo ao nivel

AFVD.

2.2 Objetivo secundario

e [dentificar se ha diferenca entre os demais fatores clinicos, demograficos e

psicossociais entre os grupos (clusters).



3. Métodos
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3.1 Casuistica

Os pacientes foram selecionados no ambulatério de Doengas Obstrutivas do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina na Universidade de Sao Paulo (HC-

FMUSP), no periodo de maio de 2014 a julho de 2015.

3.2 Critérios de inclusiao e exclusao

Foram incluidos pacientes com diagndstico clinico e espirométrico de DPOC como
estabelecido pelo GOLD (2013), que ndo faziam uso de oxigenoterapia domiciliar,
clinicamente estdveis (auséncia de exacerbagdes por, pelo menos, 30 dias), sem outras
pneumopatias ou doencas cardiovasculares instaveis associadas bem como alteragdes
osteomusculares que limitassem as avaliagdes do nivel de AFVD e alteragdes cognitivas
que impossibilitem a compreensao das avaliacdes, que nao estivessem envolvidos em
programas de reabilitagcdo pulmonar nos ultimos seis meses ou programas de exercicios
fisicos no periodo da avaliagdo e que aceitassem participar do estudo com autoriza¢io
por escrito (Anexo 1). Foram excluidos do estudo pacientes que ndo completassem as
avaliacdes e/ou ndo tivessem usado o acelerdmetro por, pelo menos, quatro dias

completos.

3.3 Aspectos Eticos

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituigio

(CAPPesq) sob nimero do parecer 569.249. Todos os pacientes receberam instrucdes e
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esclarecimentos sobre os procedimentos do estudo e leram e assinaram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido, concordando em participar da pesquisa.

3.4 Delineamento do estudo

Neste estudo transversal, os pacientes selecionados foram avaliados em dois dias;
no primeiro dia, os pacientes foram entrevistados e coletados dados sociodemograficos
e antropométricos. Em seguida, foram realizadas as avalia¢des de percepcao da doenca
(The Illness Perception Questionnaire - IPQ-R), dispneia (Medical Research Concil -
MRC), auto-eficicia (The General Self Efficacy - GSE) e suporte social (Medical
Outcomes Study Social Support Survey - MOS-SSS) por meio de questiondrios. Ao final
destas avaliacdes os pacientes receberam um acelerometro (Actigraph GT3x)
(Actigraph, Pensacola, FL, EUA) para mensurar o nivel de AFVD e foram orientados a
usar o aparelho por seis dias consecutivos e devolvé-lo no sétimo dia em local e horario
previamente estabelecidos. Na data da devolugdo os pacientes foram avaliados em
relacdo aos fatores relacionados a qualidade de vida (Chronic Respiratory
Questionnaire - CRQ) e ao controle clinico da doenca (Clinical COPD Questionnaire —

CCQ).
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Triagem
311 pacientes

N&o atingiram os
critérios de inclusao
133 pacientes

178 pacientes

Critérios de excluséao

26 pacientes
(Nao completaram as

150 pacientes avaliagdes)
Avaliagoes - Dia 1. . AvaliagGes - Dia 2:
+ Dados Sociodemograficos . Questionarios (CRQ, CCQ)
* Questionarios (IPQ, MRC, GSE, » Devolucéao do acelerémetro
MOS-SSS)
* Nivel de AFVD: Acelerbmetro

Figura 2: Desenho experimental

3.5 Avaliacoes

3.5.1 Dados sociodemograficos, clinicos e antropométricos

Os pacientes foram entrevistados e coletadas informacdes sobre idade,
escolaridade, estado civil, renda familiar, condi¢do trabalhista atual, histérico
tabagistico (tempo de tabagismo e quantidade média de cigarros consumidos por dia),
medicacdes utilizadas e presenca de comorbidades associadas (artrose/artrite,

hipertensdo arterial, diabetes mellitus e depressdao) (Anexo 2). Peso e a altura foram
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mensurados para calcular o IMC (peso/altura®). Além disto, a partir do prontudrio
médico, foi coletado o resultado da prova de fun¢do pulmonar simples para obtengao
dos parametros: capacidade vital forcada (CVF), volume expiratério forcado no

primeiro segundo (VEF)) e a relacio VEF,/CVF.

3.5.2 Prova de fun¢ao pulmonar

As espirometrias foram realizadas de acordo com os critérios de reprodutibilidade
e aceitabilidade utilizados internacionalmente (Miller et al., 2005) e utilizando-se os

valores de referéncia para brasileiros (Pereira et al., 2007).

3.5.3. Percepc¢ao da doenca

O questiondrio Illness Perception Questionnaire Revised (IPQ-R) (Moss-Morris et
al.,, 2002) traduzido e validado para lingua portuguesa (Figueiras et al., 2002) foi
utilizado para avaliacdo da percepc¢do da doenca. Ele é composto por 38 questdes,
divididas em oito dominios: Duracdo Aguda/Cronica (avalia a percep¢do acerca da
cronicidade da doenca; 6 questdes), Consequéncias (avalia a percep¢do acerca da
severidade da doenca; 6 questdes), Controle Pessoal (avalia o quanto o paciente percebe
que suas proprias agdes podem controlar os sintomas e o curso da doencga; 6 questdes),
Controle de Tratamento (avalia o quanto que o paciente percebe que o tratamento

recebido € eficaz no controle da sua doencga; 5 questdes), Coeréncia da Doenca (o

quanto o paciente relata que compreende e entende a doenga; 5 questdes), Duragdo
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Ciclica (avalia o quanto o paciente percebe os sintomas como estaveis ou
instaveis/flutuantes; 4 questdes) e Representacdo Emocional (indica a resposta afetiva
do paciente a doenga; 6 questdes) respondidas numa escala Likert de 5 pontos que varia
de “Discordo Plenamente” a “Concordo Plenamente”. O dominio identidade possui uma
avaliacdo individualizada na qual o paciente identifica numa lista de quatorze sintomas
quais ele apresenta e atribui ao DPOC. Resultados elevados nos dominios identidade,
duracdo aguda/cronica, consequéncias, duragdo ciclica e representacdo emocional
representam percep¢des mais negativas da doenca (mais sintomas e de cardter mais
cronica, ciclica, maior nimero de consequéncias negativas e respostas emocionais
negativas) e resultados elevados nos dominios controle pessoal, controle de tratamento e
coeréncia da doenga representam uma percep¢ao mais positiva da doenga (suas proprias
acOes assim como o tratamento recebido sdo capazes de controlar a doenca e um melhor

entendimento da doenca). (Anexo 3)

3.5.4. Auto-eficacia

A escala General Self-Efficacy Scale (GSE) traduzida e validada para lingua
portuguesa (Nunes et al., 1999) foi utilizada para avaliacao da auto-eficicia (Schwarzer
et al., 1995). A GSE possui 10 itens respondidos numa escala Likert de 4 pontos que
varia de “De modo nenhum é verdade” a “Exatamente verdade”, podendo se obter uma
pontuacdo total entre 10 e 40 pontos. Todos os itens encontram-se formulados no
sentido positivo, assim valores elevados na GSE indicam presenca de uma maior auto-

eficacia. (Anexo 4).

3.5.5. Suporte social
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A escala Medical Outcomes Study Social Support Survey (MOS-SSS)
(Sherbourne et al., 1991) traduzida e validada para lingua portuguesa (Fachado et al.,
2007) foi desenvolvida para populacdes com doengas cronicas e foi utilizada para
avaliacdo do suporte social. O MOS-SSS possui 19 itens respondidos numa escala
Likert com cinco alternativas que variam de “Nunca” a “Sempre”, podendo obter-se
uma pontuacdo total entre 19 e 95 pontos. Todos os itens encontram-se formulados no
sentido positivo, assim valores elevados na MOS-SSS indicam um melhor suporte

social. (Anexo 5)

3.5.6. Fatores de satde relacionados a qualidade de vida

O questiondrio Chronic Respiratory Questionnaire (CRQ) (Guyatt et al., 1987)
validado e traduzido para lingua portuguesa (Moreira et al, 2009) foi utilizado para
avaliacdo dos fatores de satde relacionados a qualidade de vida. O CRQ é composto por
20 questdes, divididas em quatro dominios: Fadiga (4 questdes), Fun¢do Emocional (7
questdes) e Autocontrole (4 questdes) avaliados por meio de uma escala Likert com 7
alternativas que variam de “nunca” a “sempre”. O dominio Dispneia (5 questdes) possui
uma avaliacdo individualizada no qual o paciente escolhe de uma lista de 26 atividades
cotidianas quais as cinco atividades que mais causam dispneia e entdo gradua cada uma
por meio novamente de uma escala Likert com 7 alternativas que variam de “Falta de ar
insuportavel” a “Nenhuma falta de ar”. Maiores pontuagdes indicam uma melhor

qualidade de vida relacionada a satide. (Anexo 6).

3.5.7. Controle Clinico



23

Foi avaliado por meio da aplicacdo do Clinical COPD Questionnaire (CCQ) (Van
der Molen et al., 2013) que é composto por 10 questdes, divididas em trés dominios:
Sintomas (4 questdes), Estado Emocional (2 questdes) e Estado Funcional (4 questdes).
Os dominios Sintomas e Estado emocional sdo avaliados por meio de uma escala Likert
com 7 alternativas que variam de “Nunca” a “Quase o tempo todo” e o dominio Estado
Funcional também por meio de uma escala Likert com 7 alternativas que variam de
“Nada limitado(a)” a “Totalmente limitado(a) ou incapaz de realizar”. Pontuagdes mais

elevadas indicam um pior controle clinico da doenga nos tltimos sete dias. (Anexo 7).

3.5.8. Nivel de atividade fisica na vida diaria

O nivel de AFVD foi avaliado pelo tempo em sedentarismo e pela contagem de
passos quantificados de forma objetiva por meio do acelerometro “Actigraph GT3X”
(Actigraph, Pensacola, FL, EUA), um monitor triaxial que fornece medi¢cdes da
quantidade e intensidade da AFVD em tempo real de frequéncia, intensidade e duracao
através de variagdes de aceleracdo, sendo considerado uma das melhores formas de
avalid-la em pacientes DPOC (Steele et al., 2000; Watz et al., 2014). Os acelerdmetros
foram posicionados no quadril através de um cinto eldstico, foram inicializados para
coletar dados em 60 “epochs” nos trés eixos utilizando o software ActiLife 6.9.5
Firmware version e os pacientes foram instruidos a utilizar o dispositivo durante 6 dias
consecutivos (4 dias de semana e 2 dias de final de semana). Foram incluidos nas
andlises apenas pacientes que usaram o acelerometro por pelo menos quatro dias
inteiros, como previamente descrito, para se obter uma maior confiabilidade dos dados

(Steele et al., 2000; Trost et al., 2005).
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3.6. Analise estatistica

A andlise estatistica foi feita utilizando o programa SPSS (SPSS for Windows,
versao 18.0, SPSS Inc, Chicago, Estados Unidos). Foi testada a normalidade dos dados
por meio do teste Kolmogorov-Smirnov sendo estes apresentados em média + desvio
padrao ou mediana ou mediana e intervalo de confianca 25-75%. O nivel de

significancia foi ajustado para 5% (p<0,05) para todos os testes

3.6.1. Analise de cluster

A andlise de cluster é uma técnica estatistica de carater descritivo e exploratdrio
na qual a definicdo de um agrupamento é feita visando aglomerar objetos/pessoas a
partir do grau de semelhanca entre seus itens pertencentes, de tal forma que objetos do
mesmo grupo sao mais parecidos uns com os outros do que com objetos de outros
grupos. Os agrupamentos resultantes de objetos deverdo possuir elevada
homogeneidade interna (dentro dos agrupamentos) e elevada heterogeneidade externa
(entre agrupamentos). No presente estudo, os oito dominios da percep¢cao da doenca do
questiondrio IPQ-R foram utilizados na anélise para identificar os clusters.

Primeiramente os escores destes dominios foram padronizados em escores z
também chamados de “z-scores”, pela subtragao da média e divisdo pelo desvio padrio;
este processo converte cada escore de dados iniciais em um valor padronizado com uma
média 0 e desvio padrdo de 1, eliminando assim o viés introduzido pelas diferencas nas
escalas das varidveis usadas na andlise. Em seguida uma andlise de cluster hierarquica
usando o método Ward foi usada para identificar os centros de agrupamento. O processo

de agrupamento hierdrquico pode ser representado graficamente de vdarias formas e a
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abordagem mais comum € o dendograma, que representa o processo de agrupamento em
um gréafico tipo arvore, o eixo horizontal retrata o coeficiente de aglomeracao, ou seja, a
distancia usada para unir os grupos (Figura 3). Este processo resulta em diversas
solucdes de nimeros de agrupamentos e deve-se escolher a solu¢do mais adequada
checando-se jumps inconsistentes entre os estdgios na tabela aglomerativa, ou seja,
examinamos as mudangas na medida de homegeneidade para identificar grandes
aumentos indicativos da fusdo de agrupamentos distintos. Ainda que métodos mais
sofisticados tenham sido desenvolvidos para auxiliar na avaliacdo das solugdes de
agrupamentos, ainda cabe ao pesquisador tomar a decisdo final quanto ao nimero de
agrupamentos a ser aceito como solucao final com base em seu julgamento cientifico.
Uma vez que o nimero de clusters e os centros de agrupamentos foram decididos,
uma andlise de cluster K-médias foi usada para agrupar cada caso (paciente) aos centros
de agrupamentos. Para validar a anélise foi repetida a andlise K-médias numa amostra
aleatdria de 50% dos pacientes da amostra total (Clatworthy et al., 2007; Harrison et al.,
2014). As diferencgas entre os grupos (clusters) em relacdo ao nivel de AFVD, dados
socioecondmicos, clinicos, antropométricos, dispneia e escores dos questiondrios de
auto-eficécia, suporte social, qualidade de vida e controle clinico foram avaliadas; sendo
que para as varidveis categodricas foi utilizado o teste Qui-quadrado, para varidveis
paramétricas o teste t de Student e para as varidveis ndo-paramétricas o teste de Mann-

Whitney.
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4. Resultados
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Foram triados 311 pacientes com diagndstico clinico e espirométrico de DPOC e

133 pacientes ndo apresentavam os critérios de inclusdo. Dos 178 pacientes que

apresentavam os critérios de inclusdo, 26 pacientes foram excluidos por nao

completarem as avaliagdes. As caracteristicas dos 150 pacientes incluidos neste estudo

estdo apresentadas na Tabela 1.

Tabela 1. Caracterizaciao dos pacientes do estudo (n=150)

Dados Antropométricos

Género, masculino (%) 101 (67)
Idade (anos) 68+8,3
IMC (Kg/m?) 2645,6
Historico tabagico
Ex-fumantes (%) 140 (93,3)
Carga tabdgica, anos*maco 59+44
Funcao Pulmonar
CVF (%predito) 71+19
VEF, (%predito) 46x16
VEF, /CVF 0,49+0,12
GOLD (%) 1 503)
I 49 (33)
11 76 (51)
v 20 (13)
Dados socioecomicos
Estado civil, casado (%) 92 (61)
Escolaridade, (%)
Menos de 4 anos de estudo 64 (43)
Entre 4 a 8 anos de estudo 74 (50)

Mais de 8 anos de estudo

12 (7)
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Renda familiar, (%)

Menos de 1 salario minimo 26 (18)
Entre 1 a 3 salarios minimos 83 (55)
Mais de 3 salarios minimos 40 (27)
Estado trabalhista, sem atividade (%) 138 (92)
Nivel de AFVD
Passos.dia™ 41042439
Tempo em sedentarismo (%) 76+£11
Comorbidades (%)
Depressao 25 (17)
Artrose/Artrite 32 (21)
Osteoporose 23 (15)
Diabetes Mellitus 45 (30)
Internacoes
Internagdes no utimo ano (%) 30 (20)

Legenda: Os dados estdo apresentados em média + desvio padrdo ou pelo nimero (%) de
pacientes. IMC=Indice de massa corpérea; CVF= Capacidade vital forcada; VEF,=Volume
expiratério forcado no primeiro segundo; GOLD=Indice de prognéstico e mortalidade para
DPOC; AFVD=Atividade fisica na vida didria.

4.1. Analise de cluster

Da andlise de agrupamento realizada surgiram dois clusters e estes foram
significantemente diferentes em cinco dos oito dominios da percep¢do da doenca

incluidos do IPQ-R como mostrado na Tabela 2.

Tabela 2. Escore dos dominios do IPQ-R em cada cluster

Cluster 1 Cluster 2 P

Identidade 4 (3-6) 2(1-3) <0,0001
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Duracao Aguda/Cronica 22 (19-24) 22 (18-24) 0,517
Consequéncias 21 (19-23) 17 (15-20) <0,0001
Controle Pessoal 20 (17-22) 20 (18-22) 0,583
Controle de Tratamento 18 (16-19) 16 (18-20) 0,281
Coeréncia da Doenca 16 (13-18) 18 (18-20) <0,0001
Duragéo Ciclica 14 (12-16) 10 (10-14) <0,0001
Emocional 20 (19-23) 12 (12-14) <0,0001

Legenda: Os dados se referem aos dominios do Illness Percetion Quesitonnaire (IPQ-R)
(Moss-Morris et al., 2002) e estdo apresentados em mediana e intervalo de confianga 25%-
75%.

No cluster 1 (n=95), os pacientes apresentaram maior escore nos dominios
identidade (mais sintomas relacionados a doenca), consequéncia (maior efeito
negativo da doenca nas suas vidas), duracdo ciclica (sintomas instdveis e flutuantes) e
representacdo emocional (respostas emocionais negativas) € menor score no dominio
coeréncia (entendimento e compreensdo da doenca) (p<0,001) quando comparado ao
cluster 2 (n=55). Nao houve diferenca entre os clusters nos dominios durag@o cronica
(cronicidade da doenga), controle pessoal (proprias agdes controlam os sintomas) e
controle de tratamento (tratamento recebido controla sintomas). Diante destas

caracteristicas, o cluster 1 foi nomeado como cluster ‘“Percep¢do negativa da doenga”

(PND) e o cluster 2 como “Percepcao positiva da doenca” (PPD).

Na Figura 4 esta ilustrada uma representacao visual dos dois clusters, conhecida

como esquema de combinacao da doenca ou “Illness Schema”, em gréfico de teia.
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emfile= Cluster 1 "Percepgdo negativa da doenga"

e o@e » Cluster 2 "Percepgdo positiva da doenga"

Identidade

Representacao

Emocional Duragdo Aguda/Cronica

Duracdo Ciclica Consequéncias

Coeréncia Controle Pessoal

Controle de Tratamento

Figura 4: “Illness Schema”. Os dados estdo apresentados em média (z-score). A linha
continua representa o cluster PND (percepcdo negativa da doenca) e a linha pontilhada o
cluster PPD (percepgao positiva da doenca). As varidveis se referem aos dominios do Illness
Percetion Quesitonnaire (IPQ-R) (Moss-Morris et al., 2002).

4.2. Diferenca entre os clusters

Como pode ser observado na Tabela 3, os pacientes do cluster PND eram mais jovens
(p=0,03) e apresentaram menor escolaridade quando comparado com os pacientes do cluster
PPD (p<0,05). Além disso, os pacientes do cluster PND também apresentaram mais dispneia
(p<0,001), pior auto-eficdcia (p<0,001), pior qualidade de vida (nos dominios dispneia;
p<0,004 fadiga, emocional, auto-controle e no escore total do CRQ; p<0,001) e controle
clinico da doenga (dominios sintomas, mental, funcional e escore total do CCQ; p<0,001)
quando comparados aos pacientes do cluster PPD. Por outro lado, ndo foram observadas

diferencas no suporte social e no nivel de AFVD entre os dois clusters.
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Cluster PND Cluster PPD P
(n=95) (n=55)

Género, masculino (%) 61 (64) 40 (72) NS
Idade (anos) 67+7,6 70+9,3 0,03
IMC (Kg/m®) 26+5,6 26+5,6 NS
VEF, (% predito) 45+16 49+17 NS
MRC 4+1 3+1 <0,0001
Estado civil casado (%) 57 (60) 35 (64) NS
Baixa escolaridade (%) 67 (71) 24 (44) 0,002
Baixa renda (%) 72 (76) 38 (69) NS
MOS-SSS 79+19 81£19 NS
GSE 32+46,3 36+4 <0,0001
CRQ dominios,

Dispneia 2,9+1 3,8+1,4 0,0004

Fadiga 3,8+1,3 4,8+1,3 <0,0001

Emocional 4,5+1,3 5,9+0,9 <0,0001

Auto-Controle 44+13 5,8+1,1 <0,0001

Total 57+15 73£11 <0,0001
CCQ dominios,

Sintomas 3+1 2+1 <0,0001

Funcional 3+1 1x1 <0,0001

Mental 344 0,8+1 <0,0001

Total 3+1 1+1 <0.0001
Tempo em Sedentarismo (%) 76,6+13,6 74,8+11,6 NS
Passos.dia™ 420242407 3964+2542 NS

Legenda: Os dados estdo apresentados em média +desvio padrdo ou pelo nimero (%) de
pacientes. IMC=Indice de massa corpérea; VEF1=Volume expiratério forcado no primeiro
segundo; Baixa escolaridade (até oito anos de estudo); Baixa renda (abaixo de trés saldrios
minimos); MRC= indice de dispnéia do MRC (Medical Research. Council); MOS-
SSS=Questiondrio de suporte de social (Medical Outcomes Study Social Support Survey);
GSE= Questiondrio de autoeficicia (General Self-Efficacy Scale); CRQ=Questiondrio de
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qualidade de vida (Chronic Respiratory Questionnaire); CCQ= Questiondrio de controle
clinico (Clinical COPD Questionnaire).



S.Discussdo
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Neste estudo, foi verificado que os pacientes DPOC clinicamente estdveis
apresentam dois clusters quanto a percepcao da doenga e estes clusters foram diferentes
em cinco dos oito dominios da percep¢ao da doenca avaliada pelo IPQ-R (identidade,
consequéncias, coeréncia, controle ciclico e representacdo emocional). Baseado nestes
achados os clusters foram nomeados de acordo com suas caracteristicas como cluster
“percepcdo mais negativa da doenca” (PND) e cluster “percep¢do mais positiva da
doenca” (PPD). Nossos resultados mostraram que os clusters foram diferentes em
relacdo a idade, escolaridade, dispneia, auto-eficdcia, qualidade de vida e controle
clinico da doenca. Entretanto ndo houve diferenca quanto ao nivel de AFVD entre os

clusters.

5.1. Percep¢ao da doenca & sintomas

No presente estudo, os pacientes do cluster PND relataram mais dispneia e
também apresentaram um pior controle clinico da doenga comparado aos pacientes do
cluster PPD. A patogénese da dispneia é multifatorial e inclui, além de influéncias
respiratérias como hiperinflacdo pulmonar dindmica e fraqueza muscular inspiratéria
também influéncias cognitivas e psicoldgicas (O’Donnell et al., 2005). Observamos que
os pacientes do cluster PPD referiram menos dispneia, menos sintomas como tosse e
expectoracdo e relatam menos limita¢des funcionais em comparagdo aos pacientes do
cluster PND. Porém, essa diferenca na percep¢cao da gravidade dos sintomas niao pode
ser explicada por medidas objetivas como a funcdo pulmonar, que estabelece a
severidade da doenca visto que nao houve diferenga nos valores espirométricos entre os
grupos. Esses achados sugerem que a forma que os pacientes consideram e interpretam

sua doenga tem um impacto importante em como eles percebem os seus sintomas
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respiratorios, o que reforca a relevancia e importancia de identificar e investigar a
percepcao da doenca nesta populacdo, ja que este fator € capaz de influenciar a
percepg¢ao dos sintomas e o controle clinico dos pacientes.

Scharloo e colegas (2007) mostraram que pacientes com DPOC que apresentaram
uma percepcao mais positiva da doenca também referiram-menos sintomas respiratérios
do que pacientes com percepcdes mais negativas, porém sua andlise foi feita analisando
cada um dos dominios da percep¢ao da doenca de forma isolada, por meio de andlises
lineares entre cada dominio e varidveis respiratérias. Harrison e colegas (2014)
avaliaram a percep¢do da doenca em pacientes apds uma internagdo por exacerbagao
aguda e mostraram que o grupo de pacientes com percepcdes mais positivas da doenga
(cluster ““in control”) também apresentavam menor dispneia referida do que pacientes
com percepcdo mais negativa da doenca (cluster “distressed”’). Vistos conjuntamente,
estes estudos sugerem que a percepc¢do da doenca pode estar associada aos sintomas
percebidos pelo paciente, e uma possivel explicagdo para estes resultados € que as
percep¢des negativas que o paciente tem sobre a sua doenca podem predispor os
individuos a interpretar os seus sintomas de forma exagerada, refor¢cando assim

cognicdes negativas e agravando o circulo vicioso de dispnéia constante.

5.2 Percepcao da doenca & Qualidade de vida

Os pacientes do cluster PND apresentaram pior qualidade de vida quando
comparado aos pacientes do cluster PPD. Tal achado pode ser explicado pelo fato da
qualidade de vida ser influenciada por uma série de elementos e surgir a partir da
interacdo de fatores ambientais e pessoais, bem como fatores da prépria doenca

(WHO;2001). Scharloo e colaboradores (1998), similarmente aos nossos achados,
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também observaram que percepgdes negativas da doenga em determinados dominios do
IPQ-R (identidade e consequéncias) foram associados com uma pior funcionalidade e
qualidade de vida, e, posteriormente, que percepgdes positivas em outros dominios
(identidade, controle de tratamento e representacdo emocional) foram associadas com
uma melhor qualidade de vida (Scharloo et al., 2007). Além disso, foi mostrado em uma
metandlise que percep¢des mais positivas da doenca foram relacionadas ao bem-estar
psicoldgico, a funcionalidade, vitalidade e socializagdo (Hagger et al., 2003), porém em
todos estes estudos mencionados cada dominio da doenca também foi avaliado de forma
isolada, por meio de andlises de correlagdo. Harrison e colegas (2014) mostraram que o
grupo de pacientes com percepcdo mais positiva da doenca (cluster “in control”)
apresentava uma melhor qualidade de vida do que o grupo de pacientes com percep¢ao
mais negativa da doenca (cluster “distressed”) em uma amostra de pacientes pos
exarcabecao aguda. Considerando nossos achados e os dados prévios da literatura,
podemos supor que a percep¢do da doenca € capaz de influenciar a qualidade de vida
desta populagdo, e que pacientes que apresentam percepcdes mais negativas da doenga
provavelmente irdo desenvolver um maior comprometimento global de suas vidas ao

longo dos anos e consequentemente uma piora da qualidade de vida.

5.3 Percepcao da doenca & Auto-eficacia

Os pacientes do cluster PND apresentaram pior auto-eficicia quando comparado
aos pacientes do cluster PPD. Bandura (1977) definiu a auto-eficicia como a crenca que
o individuo tem na sua capacidade de organizar e desempenhar comportamentos
necessarios para alcangar objetivos e enfrentar os problemas didrios. Ou seja, a auto-

eficacia reflete a maneira como o individuo lida com acontecimentos da vida didria e o
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grau de confianca na sua capacidade de vencer obstdculos, obter éxito e de controlar a
prépria vida. Os individuos com baixo grau de auto-eficdcia t€m a percepcdo de se
sentirem sem esperanga, de acreditar que nao conseguem lidar com as situacdes que
enfrentam e que t€m poucas chances de muda-las.

Existem evidéncias sugerindo que um papel importante da auto-eficicia na
funcionalidade (Lee et al., 2013) e qualidade de vida (Bentsen et al., 2010; Jackson et
al., 2014; Bonsaksen et al., 2013) nos pacientes DPOC, sendo identificada como um
atributo essencial para um auto-manejo eficaz dos sintomas (Bourbeau et a., 2004; Kim
et al., 2005). Além disso, também foi mostrado que um nivel mais elevado de auto-
eficdcia estd associado com menores niveis de ansiedade e depressao (Bentsen et al.,
2014) e uma maior tolerancia ao exercicio (Garrod et al., 2008).

Nosso estudo foi o primeiro que avaliou a relagdo da percep¢ao da doenca e auto-
eficdcia em pacientes DPOC estdveis. Harrison e colegas (2014) mostraram que o grupo
de pacientes com percep¢ao mais positiva da doenca (cluster “in control”) apresentou
uma melhor auto-eficdcia do que o grupo de pacientes com percep¢ao mais negativa da
doenca (cluster “distressed’”), porém em pacientes apds exarcebacdo aguda. Portanto,
em vista dos nossos achados podemos supor que pacientes com percepgdes positivas da
doenca apresentam uma tendéncia a desenvolver uma maior auto-eficdcia decorrente
dessa visdo mais positiva da doenga, sendo este fator de grande importancia em diversos

desfechos clinicos nesta populagao.

5.4 Percepcao da doenca & Escolaridade

O cluster PND apresentou uma maior proporcdo de pacientes com baixa

escolaridade quando comparado ao cluster PPD e, no nosso conhecimento, esse € o
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primeiro estudo a mostrar esses resultados em pacientes DPOC. A associacdo inversa
entre percepcao de satde e nivel de escolaridade € consistente com a literatura em
populacdes saudaveis (Sundquist et al., 1997; Bobak et al., 1998; Fonseca et al., 2008).
A amostra do presente estudo, assim como a grande maioria da populagcdo de paises em
desenvolvimento atendida pelos servi¢os publicos de saide, tem baixa escolaridade e
sabe-se que idosos com menos tempo de escolaridade e sem alteracdes cognitivas
podem apresentar pior desempenho em quase todos os dominios cognitivos como
atencdo, fungdes executivas, memoria e inteligéncia (Xavier, 2006). Podemos, portanto,
supor que este déficit educacional possa dificultar a compreensao global que o paciente
tem da doenca e, assim, estar associado a um maior temor em relacdo ao curso da
doenca e as consequéncias negativas que a doenca poderd trazer a sua vida,
apresentando assim uma maior propensao a desenvolver percep¢des negativas da
doenca. Por isso, a atenc@o e o reforco de orientacdes deve ser ainda maior quando se

trata desta populacao especifica.

5.5 Percepcao da doenca & Idade

Os pacientes do cluster PND eram mais jovens quando comparados aos pacientes
do cluster PPD e esse € o primeiro estudo a mostrar esses resultados em pacientes
DPOC estaveis. Interessantemente, o estudo de Harrison e colaboradores (2014)
realizados em pacientes com DPOC apds exacerbacdo, também verificou que o grupo
de pacientes com pior percepcao da doenga (cluster “distressed’) era mais jovem do que
o grupo de pacientes com melhor percepcao da doenca (cluster “in control”). Howard e
colegas (2009) mostraram que pacientes DPOC mais jovens vivenciam emog¢des mais

negativas e referem um maior impacto da doencga na sua vida didria e bem-estar. Em
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estudos realizados em populacdes sauddveis (Schneider et al., 2006; Saevareid et al.,
2007) e populagdes com outras doencas cronicas (Laudanski et al., 2013) a melhor
percepc¢ao de saude foi associada a uma idade mais avangada.

Uma das hipdteses propostas para explicar esses resultados € a de Helvik e
colegas (2011) que propde que os idosos com problemas de saide passam por um
processo em que reajustam as suas expectativas de satde e vida. Neste processo, 0 uso
de comparagdes negativas foi considerado bastante comum, pois eles comparam a sua
situacdo de saide com alguém da mesma idade que apresenta uma situacdo de saide
pior ou que ja tenha morrido devido a doenga. Consequentemente, eles entdo avaliam
sua situacdo de saide de forma mais favordvel apesar dos problemas de saide que

vivenciam.

5.6 Percepcao da doenca & nivel de AFVD

Apesar das diferencas entre os clusters citadas acima em diversos desfechos
clinicos, ndo foram encontradas diferengas do nivel de AFVD. Os pacientes avaliados
no presente estudo foram considerados em sua maioria inativos, com uma média muito
abaixo dos 4580 passos/dia (Depew et al., 2012) considerado uma nota de corte de
inatividade grave em pacientes DPOC e, talvez por este motivo, ndo tenha sido possivel
detectar diferenca de atividade fisica entre estes grupos. O estudo de Harrison e
colaboradores (2014) foi o tnico estudo, até o presente momento, que avaliou a relagao
da percep¢do da doenca com o nivel de AFVD (avalido em passos.dia'l) em pacientes
DPOC e também nao foram encontradas diferencas entre os clusters. Os autores

sugerem que esse fato pode ser devido ao grande desvio padrao existente na varidvel
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passos.dia” e que, portanto, para mensurar de forma adequada a atividade fisica nessa
populacdo uma amostra muito maior de pacientes deva ser necessdria.

Uma revisdo sistemdtica recente (Gimeno-Santos et al., 2014) concluiu que
fatores sociodemogréficos, ambientais, antropométricos (IMC), clinicos (dispneia, VEF,;
e comorbidades), auto-eficicia e qualidade de vida apresentam até o momento
evidéncias insuficientes e fracas para considerd-los como determinantes do nivel de
AFVD em pacientes com DPOC. Portanto, podemos considerar que a atividade fisica é
um comportamento extremamente complexo em que indmeros fatores ambientais,
sociais, pessoais e fisicos estdo agindo ao mesmo tempo, e talvez a divisdo de clusters
de acordo com apenas um destes fatores (a percepcdo da propria doencga) nao foi

suficiente para identificar tais diferencas entre os grupos.

5.7 Implicac¢io Clinica

Nossos resultados destacam a grande variagdo existente na percep¢cao da doenga
em pacientes com DPOC e como essas percepcdes estdo associadas a diversos
desfechos clinicos relevantes. Estes resultados t€ém implicagdes praticas para o manejo
de pacientes com DPOC e enfatizam a necessidade de identificar e investigar as
percepgoes da doenga nessa populagdo para, posteriormente, permitir intervengdes que
busquem trabalhar e modificar estas percep¢des como, por exemplo, por meio de
terapias cognitivo-comportamentais ou do “mindfullness” (Brooks et al., 2011; Forman
et al.,, 2012). Como mostrado neste estudo, apesar de ndo encontrarmos associacdes
entre percepc¢ao da doenca e o nivel de AFVD, foram observadas associacdes relevantes

com desfechos clinicos importantes como qualidade de vida, dispneia, controle clinico e
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auto-eficicia. Portanto, acreditamos que ao aumentarmos o conhecimento sobre as

percepgoes da doenca poderemos consequentemente melhorar estes desfechos de satide.

5.8 Limitacoes

A anélise de cluster usada no estudo é um tipo de andlise multivariada de carater
descritivo e exploratério na qual a definicdo de um agrupamento € feita visando obter-se
o maior grau de semelhanga entre seus itens pertencentes. Porém, uma possivel
limitacdo deste método € nao definir o ponto de corte para a construcio de um
agrupamento e nem determinar o melhor nimero desses conjuntos. Desse modo, o
critério maior de decisdao depende da visdo e do julgamento dos autores. Por isso, torna-
se dificil a comparagdo entre estudos empregando tal método, pois cada estudo pode
obter uma formacao e um nimero distinto de agrupamentos. Uma segunda limitacao é
que este ¢ um estudo transversal e, portanto, ndo se pode estabelecer uma relagdo de
causalidade (causa-efeito) nos resultados obtidos. Porém, este tipo de estudo €
importante para se determinar futuros estudos no qual a causalidade possa ser melhor
compreendida. Por dltimo, ndo foram avaliados os niveis de ansiedade e depressdo e

estes fatores podem influenciar na percepcao da doenca.



6. Conclusdo
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Os nossos resultados sugerem que os pacientes com DPOC clinicamente estaveis
apresentam dois clusters de pacientes de acordo com percepcao da doenga sendo que o
cluster com percepcdo mais positiva apresenta também melhor controle clinico,
qualidade de vida, auto-eficdcia e menos dispneia do que o grupo com percep¢ao mais
negativa da doencga. Nao foi encontrada diferenca no nivel de AFVD entre os gruposs. O
presente estudo mostra, portanto, a importancia de compreender as representacdes da
doenca de pacientes com DPOC e a contribuicdo dessas percepgdes para diversos

desfechos clinicos.
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ANEXO 1: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE DE SAO PAULO-HCFMUSP
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA OU RESPONSAVEL
LEGAL

1. NOME. .................

IDENTIDADE..................... SEXO: Mo F o DATA NASCIMENTO:. ...... [eveiiid o
ENDERECO........cccooveviierianrenen. |\ OO APTO............... BAIRRO............
CIDADE.................... CEP:...ccovvvveeen. TELEFONE: DDD (......... ) S

2. RESPONSAVEL LEGAL oo NATUREZA (grau de
parentesco, tUtor, CUTAAOT €LC.) wiivuvieirureeiiiieeeiieeeitee et e et e et e et e e riteeeibeesbeeesaneeens
DOCUMENTO DE IDENTIDADE ............. SEXO: Mo Fo DATA NASCIMENTO.:
...... Y

ENDERECO........ccccoovvviierieenrennen. |\ RO APTO............... BAIRRO............
CIDADE.................... CEP:...coovvvee. TELEFONE:DDD(......... )

DADOS SOBRE A PESQUISA

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA: Estratégias para avaliacao do paciente

DPOC grave e muito grave
2. PESQUISADOR : Celso Ricardo Fernandes Carvalho UNIDADE DO HCFMUSP:
Ciéncias da Reabilitacao
3. AVALIACAO DO RISCO DA PESQUISA: RISCO MINIMOx
4.DURACAO DA PESQUISA : 7 DIAS
1 - Justificativa e objetivos da pesquisa: A doenca que o senhor (a) tem se chama
doenca pulmonar obstrutiva cronica (DPOC). E uma doenga que causa uma inflamacio
nas vias aéreas e prejudica todo o pulmdo. Por isso, as pessoas com esta doenca sentem
cansaco para respirar e, quanto mais falta de ar sentem, maior € a dificuldade de realizar
as tarefas simples do dia-a-dia, porém a percep¢do que cada paciente da sua doenga é
diferente. Por isso, o objetivo deste estudo é avaliar essa percepcdo da doenca e sua
relacdo com a autoeficécia, suporte social, sintomas, qualidade de vida atividade dos
pacientes com DPOC, para saber como estd essa populagao.
2 — Descricao dos procedimentos que serao realizados, com seus propositos: Vocé
estd sendo convidado a participar deste estudo. Concordando em participar e assinando
esse termo de consentimento, o(a) senhor(a) deverd, apds sua consulta com o
pneumologista, responder a cinco questiondrios para avaliacdo de sua a autoeficécia,
suporte social, percepcdo da doenga, qualidade de vida e controle clinico. Apds
responder as perguntas dos questiondrios, o senhor(a) receberd um aparelho que se
parece como um reldégio, este aparelho ird registrar todas as atividades que o senhor(a)
realiza durante o dia. Este aparelho estard sob sua responsabilidade por sete dias
consecutivos e em seguida deverdo ser devolvidos para o pesquisador responsdvel, no
mesmo local da consulta com o pneumologista (5° andar do Prédio dos Ambulatérios-
Ambulatério de Pneumologia). A seguir sdo descritos os questiondrios utilizados: Perfil
Sociodemogrdfico: Dados sobre sexo, idade, estado civil, nivel de escolaridade e
situacdo trabalhista atual. Auto-eficdcia: Sera avaliado o nivel de confianca que o(a)
senhor(a) tem em enfrentar problemas do dia-a-dia. Suporte Social: Sera avaliado o
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quanto de ajuda o senhor(a) tem de familiares e amigos proximos. Percepcao da
Doenca: Sera avaliado o quanto a doencga representa e afeta a vida do(a) senhor(a).
Fatores de satide relacionados a qualidade de vida: Serao avaliados diversos aspectos
da condicdo de vida do(a) senhor(a). Controle Clinico: Serdo avaliados os sintomas dos
ultimos 7 dias. Nivel de Atividade fisica: Serd avaliado o quanto o senhor(a) se
movimenta durante o dia e quantos passos por dia o senhor(a) anda

3 — Beneficios para o participante: N6s esperamos que esse estudo possa contribuir
para melhora do conhecimento dos profissionais sobre sua doenga e como ela afeta seu
cotidiano, com objetivo de proporcionar melhor atendimento aos pacientes com DPOC.

4 — Procedimentos alternativos que possam ser vantajosos ao paciente: Caso o(a)
senhor(a) aceite participar do nosso estudo, todas as informacdes que nds colhermos
durante as avaliacdes serdo encaminhadas ao seu médico.

S — Esclarecimentos dados pelo pesquisador sobre garantias do sujeito da pesquisa
consignando:

Garantia de acesso: Em qualquer momento do estudo, o(a) senhor(a) terd acesso aos
profissionais responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais davidas. Os
pesquisadores responsdveis por este estudo s@o: Dr. Celso Ricardo Fernandes de
Carvalho, que pode ser encontrado no Prédio dos Ambulatorios, 4° andar, bloco 6,
Ambulatério Geral e Didatico ou nos telefones (11) 98415-3234 e (11) 3069-7691, e
Dra. Renata Cléia Claudino Barbosa, que pode ser encontrada no telefone (11) 96054-
0798 e (11) 98322-0798. Se o(a) senhor (a) tiver qualquer divida ou consideracido sobre
a ética da pesquisa, pode entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) —
Rua Ovidio Pires de Campos, 225 — 5° andar — tel: 3069-6442 ramais 16, 17, 18 ou 20,
FAX: 3069-6442 ramal 26 - E-mail: cappesq@hcnet.usp.br. Liberdade: nds
garantimos que o(a) senhor(a) tem liberdade para retirar o seu consentimento do estudo
a qualquer momento e deixar de participar dele sem qualquer prejuizo a continuidade de
seu tratamento na Instituicdo. Confidencialidade: n6s lhe garantimos que as
informacdes obtidas serdo analisadas em conjunto com a dos outros pacientes € nao
divulgaremos qualquer identificacdo sua ou de qualquer outro paciente. Esclarecemos
que a liberdade de retirar o consentimento e a garantia de confidencialidade ¢é
garantida ao senhor por lei. Acesso as informacoes: nés lhe garantimos o direito de
manté-lo(a) atualizado(a) sobre os resultados que chegamos ao final da pesquisa.
Despesas e compensacoes: nés nao lhe daremos qualquer compensacdo financeira
relacionada a sua participagc@o na pesquisa. Assisténcia: em caso de dano pessoal, nds
lhe garantimos o atendimento de Pneumologia e Fisioterapia aqui no HC.
Compromisso: os pesquisadores utilizardo suas informacdes e resultados dos exames
somente para esta pesquisa.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes que li ou que
foram lidas para mim, descrevendo o estudo *“ Estratégias para avaliacao do paciente
DPOC grave e muito grave”. Eu discuti com o Dr. Celso Ricardo Fernandes de
Carvalho sobre a minha decis@o em participar nesse estudo. Ficaram claros para mim
quais sdo os propositos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus
desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que minha participacao é isenta de despesas.
Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu
atendimento neste Servigo.



—————— - Data [
Assinatura do paciente/representante legal

=
Hospital das Clinicas da FMUSP
kb Comissdo de Etica para Anélise de Projetos de Pesquisa - CAPPesq

PROJETO DE PESQUISA

Titulo: ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS NO PACIENTE COM DPOC GRAVE E MUITO GRAVE: DA
AVALIACAO AO TRATAMENTO

Pesquisador Responsavel: Celso Ricardo Fernandes de Versdo: 1

Carvalho

Pesquisador Executante: Renata Cléia Claudino Barbosa CAAE: 26071114.5.0000.0068
Coautores: Aline Lopes,Patricia Rocco, Alberto Cukier, Rafael Stelmach, Henrique Takachi
Moriya

Orientador: Celso Ricardo Fernandes de Carvalho

Instituigdo: HCFMUSP

Departamento: FISIOTERAPIA, FONOAUDIOLOGIA E TERAPIA OCUPACIONAL

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Registro on-line: 11683

Numero do Parecer: 569.249

Data da Relatoria: 26/03/14

Apresentagdo do Projeto: O projeto estd bem desenhado e com metodologia adequada e
clara.

Objetivo da Pesquisa: O objetivo estd claro.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios: Os riscos e beneficios estdo descritos com clareza.
Comentirios e ConsideragBes sobre a Pesquisa: N3o hd.

ConsideragBes sobre os Termos de apresentac3o obrigatéria: Ndo ha.

Recomendac¢des: N3o ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes: Ndo ha.

Situagiio do Parecer: Aprovado.

Necessita Apreciacdo da CONEP: N3o.

Consideragdes Finais a critério do CEP: Em conformidade com a Resolugdo CNS n® 466/12 -
cabe ao pesquisador: a) desenvolver o projeto conforme delineado; b) elaborar e apresentar
relatérios parciais e final; c)apresentar dados solicitados pelo CEP, a qualquer momento; d)
manter em arquivo sob sua guarda, por 5 anos da pesquisa, contendo fichas individuais e
todos os demais documentos recomendados pelo CEP; e) encaminhar os resultados para
publicacdo, com os devidos créditos aos pesquisadores associados e ao pessoal técnico
participante do projeto; f) justificar perante ao CEP interrup¢do do projeto ou a ndo publicagdo
dos resultados.

S¥o Paulo, 26 de Margo de 2014

a/vyMMA-WW

PROF. DR. ALFREDO JOSE MANSUR
Coordenador
Comissd@o de Etica para Andlise de
Projetos de Pesquisa - CAPPesq

Rua Dr. Ovidio Pires de Campos, 225 - Prédio da Administragdo - 52 andar
CEP 05403-010 - S3o Paulo - SP.
55 11 2661-7585 - 55 11 2661-6442 ramais: 16, 17, 18 | marcia.carval he.fm.usp.br
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ANEXO 2: FICHA DE IDENTIFICACAO DOS PACIENTES

Nome Completo:
Sexo: Idade: Peso: Altura:
Estado Civil: Solteiro(a) ( ); Casado(a) ( ); Divorciado(a) ( ).

Escolaridade: Nunca frequentou a escola ( ); Fundamental Incompleto( );
Fundamental Completo( ); Médio Incompleto( ); Médio Completo( ); Superior
Incompleto( ); Superior Completo( ).

Renda Familiar: Até 1 salario minimo ( ); De 1 a 3 salarios minimos ( ); De 4 a 6
salarios minimos ( ); De 7 a 9 saldrios minimos ( ); Mais de 10 saldrios minimos ( ).

Estado Trabalhista Atual: Desempregado ( ); Empregado ( ); Aposentado ( ).

Fumante: Sim ( ); H4 quanto tempo? Cigarros/dia ?
Nao( ); Se ja fumou parou ha quanto tempo?

Comorbidades: Artrose/artrite( ); hipertensdao arterial( ); diabetes mellitus( );
depressao ( ).

Internacao nos dltimos 12 meses devido exarcebacao da doenca : ( )Sim; ( )N3o.

Mediacoes que faz uso :

ANEXO 3: QUESTIONARIO ILLNESS PERCEPTION QUESTIONNAIRE
REVISED -1PQ-R

Sub-escalas do IPQ-R

. Identidade (soma dos sintomas marcados com sim na coluna 2)

. Duracao (aguda/cronica) (items IP1 - IP5 + IP18)

. Consequéncias (items IP6 - IP11)

. Controle Pessoal (items IP12 - 1P17)

. Controle de Tratamento (items IP19 — 1P23)

. Coeréncia da Doenca (items P24 — IP28)

. Duracao (ciclica) (items 1P29 — IP32)

8. Representagdao Emocional (items IP33 — IP38)

Escores Reversos: 1P1, IP4, IPS, IP15, IP17, IP18, IP19, IP23, IP24, IP25, IP26, IP27,
IP36

Identidade: As suas opinides sobre a sua doenca

A lista abaixo refere -se a um nimero de sintomas que vocé poderd ou nao ter tido
desde o inicio da sua doencga. Por favor, indique marcando com um circulo (sim ou nio)
se ja_teve alguns destes sintomas desde o inicio da sua doenga, e se acha que estes
sintomas estao relacionados com ela:

NN kAW =
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Desde o inicio da minha doenca Este sintoma esta
que tenho sentido este sintoma relacionado com a minha doenca

Dores SIM NAO SIM NAO
Dores de garganta SIM NAO SIM NAO
Nausea SIM NAO SIM NAO
Falta de ar SIM NAO SIM NAO
Perda de peso SIM NAO SIM NAO
Fadiga SIM NAO SIM NAO
Rigidez das articulacdes SIM NAO SIM NAO
Olhos inflamados SIM NAO SIM NAO
Dificuldade em respirar SIM NAO SIM NAO
Dores de cabeca SIM NAO SIM NAO
Indisposicio de estomago SIM NAO SIM NAO
Dificuldade em dormir SIM NAO SIM NAO
Tonturas SIM NAO SIM NAO
Perda de forgas SIM NAO SIM NAO

Estamos interessados na sua opinido sobre a forma como vocé pensa sobre a sua

doenca. Por favor, indique o seu acordo ou desacordo com as seguintes afirmacdes,

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

Discorda Discorda | Nao concorda | Concorda Concorda
plenamente nem discorda Plenamente
IP1 A minha doenca dura pouco
tempo
P2 A minha doenca parece ser
mais permanente
que tempordaria
IP3 A minha doencga vai durar
muito tempo
P4 Esta doenga vai passar
depressa

IP5 Acho que a minha doenga vai

durar para o resto da minha

vida

1P6 A minha doencga é grave
1P7 A minha doenga tem grandes

consequéncias para a minha

vida

P8 A minha doenga nio tem

grande efeito na minha vida

do doente

P9 A minha doenca afeta

seriamente a forma como 0s

outros me vém
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IP10 A minha doencga tem sérias
consequéncias econdmicas
IP11 A minha doencga causa
dificuldades aqueles que me
sd0 proximos
IP12 | Ha muita coisa que eu posso
fazer para controlar os meus
0s sintomas
P13 O que eu fago pode
determinar se a minha doencga
melhora ou piora
IP14 | A evolu¢do da minha doenca
depende de mim
IP15 Nada do que eu faga ird
afectar a minha doenca
IP16 Eu tenho o poder de
influenciar a minha doenca
IP17 | As minhas ac¢des ndo terdo
qualquer efeito no resultado
da minha doenga
IP18 | A minha doenca vai melhorar
com o tempo
IP19 | Ha pouco que se possa fazer
para melhorar a minha
doencga
P20 | O tratamento € eficaz na cura
da minha doenga
IP21 | Os efeitos negativos da minha
doencga
poderdo ser prevenidos ou
evitados pelo tratamento
P22 | O tratamento pode controlar a
minha doencga
P23 | Nao hé nada que possa ajudar
a minha situagao
IP24 | Os sintomas da minha doenga
confundem-me
P25 A minha doenga € um
mistério para mim
P26 Nao compreendo a minha
doencga
P27 A minha doenga nao faz
qualquer sentido para
mim
P28 | Tenho uma ideia clara sobre a
minha doencga
P29 | Os sintomas da minha doenca

mudam bastante




66

de dia para dia

IP30 | Os sintomas da minha doenga
vém e vao em
ciclos

P31 A minha doenga € muito
imprevisivel

P32 A minha doencga passa por
fases em que
melhora ou piora

IP33 | Fico deprimido quando penso
sobre a minha
doencga

IP34 | Quando penso sobre a minha
doenca fico
perturbado(a)

IP35 | A minha doenca faz-me sentir
zangado

1P36 A minha doenga ndo me
preocupa

P37 Ter esta doenga torna-me
ansioso

IP38 | A minha doenca faz me sentir
medo

ANEXO 4 : QUESTIONARIO THE GENERAL SELF-EFFICACY (GSE)

Tendo em consideracdo as quatro alternativas de resposta, responda a cada afirmacao
assinalando com uma cruz (X) a resposta que melhor exprime a forma como lida com as

situacoes:

De modo
nenhum é
verdade

Dificilmente
é verdade

Moderadament
e verdade

Exatamente
verdade

Consigo resolver sempre os problemas
dificeis se for persistente

Se alguém se opuser, consigo encontrar 0s
meios e as formas de alcancar o que quero

Para mim € fécil agarrar-me as minhas
intencdes e atingir os meus objetivos

Estou confiante que poderia lidar
eficientemente com acontecimentos
inesperados

Gracas aos meus recursos, sei como lidar
com situacdes imprevistas

Consigo resolver a maioria dos problemas se
investir o esfor¢o necessario

Perante as dificuldades consigo manter a
calma porque confio nas minhas capacidades
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Quando confrontado com um problema.
consigo aeralmente encontrar varias
solucdes.

Se estiver com problemas, consigo
geralmente pensar numa solugao.

Consigo geralmente lidar com tudo aquilo
que me surge pelo caminho.

ANEXO 5: QUESTIONARIO MEDICAL OUTCOMES STUDY SOCIAL

SUPPORT SURVEY (MOS-SSS).

As seguintes questdes fazem referéncia ao apoio ou ajuda que voce dispde:
Nés procuramos outras pessoas para ter companhia, assisténcia ou outro tipo de ajuda.

Com que frequéncia voce dispde de cada um dos seguintes tipos de apoio quando

precisa?

Assinale com um circulo uma das opg¢des de cada fila.

Nunca

Rara
mente

As
Vezes

Quase
Sempre

Sempre

Alguém que o ajude, se tiver que estar de cama

Alguém com quem falar quando precise

Alguém que lhe de conselhos se tiver problemas

Alguém que o leve no medico quando necessite

Alguém que lhe dé sinais de carinhos, amor ou afetos

Alguém com quem se divertir

Alguém que lhe dé uma informacao e o ajude a entender
uma situacao

Alguém em quem confiar ou com quem falar de si proprio
e das suas preocupacdes

Alguém que lhe dé um abrago

Alguém com quem vocé pode relaxar

Alguém para preparar suas refei¢cdes se nao as pode fazer

Alguém cujo conselho vocé deseje

Alguém com quem fazer coisas que o ajudem a esquecer
os seus problemas

Alguém que o ajude nas tarefas didrias se ficar doente

Alguém com quem falar dos seus medos e problemas mais
intimos
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Alguém que lhe dé conselhos para ajudar a resolver os
seus problemas pessoais

Alguém para se divertir

Alguém que compreenda seus problema

Alguém quem amar e lhe faca sentir querido

ANEXO 6: QUESTIONARIO CHRONIC RESPIRATORY QUESTIONNAIRE -
CRQ

O objetivo deste questiondrio é saber como vocé tem se sentido durante as duas
dltimas semanas . Eu vou lhe fazer perguntas sobre quanta falta de ar e cansago vocé

tem sentido, € sobre como tem estado o seu humor.

I. Eu gostaria que vocé pensasse nas atividades que vocé fez durante as duas iultimas
semanas e que fizeram vocé sentir falta de ar. Estas atividades devem ser aquelas que
voceé faz freqlientemente e que sdo importantes na sua vida didria. Por favor, me diga o
maior nimero possivel de atividades que vocé fez durante as duas dltimas semanas e
que fizeram vocé sentir falta de ar.

(Na folha de resposta, faca um “X” no nimero de cada uma das atividades
mencionadas. Caso uma das atividades ndo conste na lista, anote-a com as palavras
do/a entrevistado/a no espago reservado).

Vocé se lembra de alguma outra atividade que vocé tenha feito durante as duas ultimas
semanas que fez vocé sentir falta de ar?

II. Agora eu vou ler uma lista de atividades que fazem algumas pessoas com problemas
pulmonares sentirem falta de ar. Depois de ter lido cada item, eu vou fazer uma pausa
para que voc€ possa me dizer se vocé sentiu falta de ar quando fez esta atividade
durante as duas ultimas semanas . Se vocé nao fez esta atividade durante as duas
ultimas semanas , responda somente “NAO”. As atividades sdo: (LISTA DE
ATIVIDADES)

(Leia os itens omitindo aqueles que o/a entrevistado/a citou espontaneamente. Faca

uma pausa depois de cada item para dar ao/a entrevistado/a a oportunidade de indicar
se ele/ela sentiu falta de ar quando fazia esta atividade durante as duas ultimas
semana. Na folha de resposta, anote no espaco reservado o niimero do item que o
entrevistado/a indicou)

III. Entre todos os itens que vocé citou, qual é o mais importante para vocé na sua vida
diaria? Eu vou ler todos os itens da sua lista. E quando chegar ao fim, eu gostaria que

vocé me dissesse qual deles € o mais importante. (Leia todos os itens citados
espontaneamente pelo/a paciente e os itens da lista que ele/ela selecionou).
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IV. Qual destes itens é o mais importante para vocé na sua vida didria? (Anote o item na
folha de resposta — esta serd a atividade n°l ).
V. Entre os itens restantes qual é o mais importante para voc€ na sua vida didria? Eu
vou ler todos os itens da sua lista. E quando chegar ao fim, eu gostaria que vocé me
dissesse qual deles é o mais importante.(Leia os itens restantes — esta serd a atividade
n2).
VI. Entre os itens restantes qual é o mais importante para voc€ na sua vida didria?(Anote
o item na folha de resposta — esta serd a atividade n°3).
VII. Entre os itens restantes qual é o mais importante para vocé na sua vida
didria?(Anote o item na folha de resposta — esta serd a atividade n°4).
VIII. Entre os itens restantes qual € o mais importante para vocé na sua vida
didria?(Anote o item na folha de resposta — esta serd a atividade n°5).
(Para todas as perguntas a seguir, certifique-se de que o/a entrevistado/a tem o cartdo
de resposta apropriado a sua frente antes de fazer a pergunta).
OUTRAS ATIVIDADES:
ATIVIDADE N°1:
ATIVIDADE N°2:
ATIVIDADE N°3:
ATIVIDADE N°4:
ATIVIDADE N°S:
LISTA DE ATIVIDADES
1. FICAR COM RAIVA OU ABORRECIDO/A
TOMAR BANHO
ABAIXAR- SE
CARREGAR COISAS, COMO COMPRAS DE SUPERMERCADO
VESTIR-SE
COMER
SAIR PARA CAMINHAR
FAZER AS TAREFAS DOMESTICAS
APRESSAR-SE
. ARRUMAR A CAMA
. LIMPAR OU ESFREGAR O CHAO
. ARRASTAR MOVEIS
. BRINCAR COM OS FILHOS OU COM OS NETOS
. PRATICAR ESPORTES
. ALCANCAR ALGO ACIMA DA SUA CABECA
. CORRER, COMO PARA PEGAR UM ONIBUS
. SAIR PARA FAZER COMPRAS
. TENTAR DORMIR
. FALAR
. PASSAR O ASPIRADOR DE PO
. ANDAR DENTRO DE CASA
. SUBIR LADEIRAS
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23. SUBIR ESCADAS

24. ANDAR COM OUTRAS PESSOAS NUM TERRENO PLANO
25. PREPARAR AS REFEICOES

26. DEITAR-SE

Agora eu gostaria que voc€ me dissesse quanta falta de ar vocé sentiu durante as duas
dltimas semanas ao fazer cada uma das cinco atividades mais importantes que vocé
selecionou.

1. Por favor, indique quanta falta de ar vocé sentiu durante as duas dltimas semanas ao
(ATIVIDADE N°1), escolhendo uma das opg¢des do cartio a sua frente (CARTAO
VERDE).

2. Por favor, indique quanta falta de ar vocé sentiu durante as duas tdltimas semanas ao
(ATIVIDADE N°2), escolhendo uma das op¢des do cartio a sua frente (CARTAO
VERDE).

3. Por favor, indique quanta falta de ar vocé€ sentiu durante as duas iltimas semanas ao
(ATIVIDADE N°3), escolhendo uma das op¢des do cartdo a sua frente (CARTAO
VERDE).

4. Por favor, indique quanta falta de ar vocé sentiu durante as duas dltimas semanas ao
(ATIVIDADE N°4), escolhendo uma das opg¢des do cartio a sua frente (CARTAO
VERDE).

5. Por favor, indique quanta falta de ar vocé sentiu durante as duas dltimas semanas ao
(ATIVIDADE N°S), escolhendo uma das op¢des do cartdo a sua frente (CARTAO
VERDE).

6. De um modo geral, com que freqiiéncia vocé se sentiu frustrado/a ou impaciente
durante as duas ultimas semanas? Por favor, para indicar com que freqii€ncia vocé se
sentiu frustrado/a ou impaciente durante as duas ultimas semanas, escolha uma das
opcdes do cartdo a sua frente (CARTAO AZUL).

7. Com que freqiiéncia durante as duas dltimas semanas vocé sentiu medo ou teve a
sensacdo de panico quando vocé teve dificuldade para recuperar o seu folego? Por

favor, para indicar com que freqii€éncia vocé se sentiu medo ou teve a sensacdo de
panico quando vocé teve dificuldade para recuperar o seu folego, escolha uma das
opcdes do cartdo a sua frente (CARTAO AZUL).

8. E o cansa¢o? O quanto vocé se sentiu cansado/a durante as duas ultimas semanas?
Por favor, para indicar o quanto vocé se sentiu cansado/a durante as duas ultimas
semanas, escolha uma das op¢des do cartdo i sua frente (CARTAO LARANJA).

9. Com que freqiiéncia durante as duas udltimas semanas vocé ficou envergonhado/a
por causa de sua tosse ou de sua respiracdo pesada? Por favor, para indicar com que

freqiiéncia vocé ficou envergonhado/a por causa de sua tosse ou de sua respiragao
pesada, escolha uma das op¢des do cartdo  sua frente (CARTAO AZUL).

10. Durante as duas ultimas semanas, com que freqiiéncia vocé se sentiu bastante
confiante e certo/a de que conseguiria lidar com a sua doenga? Por favor, para indicar
com que freqii€éncia vocé se sentiu bastante confiante e certo/a de que conseguiria lidar
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com a sua doenga durante as duas dltimas semanas, escolha uma das opg¢des do cartdo
a sua frente (CARTAO AMARELO).

11. Quanta energia (disposi¢do) vocé teve durante as duas dltimas semanas? Por favor,
para indicar quanta energia (disposicdo) vocé teve, escolha uma das opcdes do cartdo a
sua frente (CARTAO ROSA).

12. De um modo geral, com que freqii€éncia vocé se sentiu aborrecido/a, preocupado/a
ou deprimido/a durante as duas ultimas semanas? Por favor, para indicar com que
freqiiéncia voceé se sentiu aborrecido/a, preocupado/a ou deprimido/a durante as duas
iiltimas semanas, escolha uma das opgdes do cartio a sua frente (CARTAO AZUL).
13. Com que freqiiéncia durante as duas udltimas semanas vocé teve total controle
sobre seus problemas respiratérios? Por favor, para indicar com que freqii€ncia vocé
teve total controle sobre seus problemas respiratorios, escolha uma das opg¢des do cartio
a sua frente (CARTAO AMARELO).

14. Com que freqiiéncia durante as duas ultimas semanas vocé se sentiu relaxado/a e
sem nenhum estresse? Por favor, para indicar com que freqiiéncia vocé se sentiu
relaxado/a e sem nenhum estresse, escolha uma das op¢des do cartdo a sua frente
(CARTAO AMARELO).

15. Com que freqiiéncia durante as duas dltimas semanas vocé teve pouca energia
(disposi¢ao)? Por favor, para indicar com que freqiiéncia vocé€ teve pouca energia
(disposicio), escolha uma das opcdes do cartdo a sua frente (CARTAO AZUL).

16. De um modo geral, com que freqii€ncia vocé se sentiu desanimado/a, ou de baixo
astral durante as duas ultimas semanas? Por favor, para indicar com que freqiiéncia

vocé se sentiu desanimado/a, ou de baixo astral durante as duas ultimas semanas,
escolha uma das opcdes do cartio 4 sua frente (CARTAO AZUL).

17. Com que freqiiéncia durante as duas dltimas semanas vocé se sentiu exausto/a ou
mole? Por favor, para indicar com que freqii€éncia vocé se sentiu exausto/a ou mole,
escolha uma das opcdes do cartdo a sua frente (CARTAO AZUL).

18. O quanto vocé tem se sentido feliz, satisfeito/a ou contente com sua vida pessoal
durante as duas iltimas semanas? Por favor, para indicar o quanto vocé tem se sentido
feliz satisfeito/a ou contente com sua vida pessoal, escolha uma das opcdes do cartdo a
sua frente (CARTAO CINZA).

19. Com que freqiiéncia durante as duas dltimas semanas vocé ficou agitado/a ou se
sentiu assustado/a quando vocé teve dificuldade para recuperar o folego? Por favor, para
indicar com que freqii€ncia vocé ficou agitado/a ou se sentiu assustado/a quando vocé
teve dificuldade para recuperar o folego, escolha uma das opg¢des do cartdo a sua frente
(CARTAO AZUL).

20. De um modo geral, com que freqii€éncia durante as duas ultimas semanas vocé se
sentiu inquieto/a, tenso/a ou nervoso/a? Por favor, para indicar com que freqiiéncia vocé

se sentiu inquieto/a, tenso/a ou nervoso/a, escolha uma das op¢des do cartdo a sua frente
(CARTAO AZUL).

ANEXO 7: QUESTIONARIO CLINICAL COPD QUESTIONNAIRE - CCQ
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Por favor, faca um circulo a volta do nimero da resposta que melhor descreve como se
tem sentido nos ultimos 7 dias. (S6 uma resposta para cada questao).

Em média, nos
dltimos 7 dias, com
que frequéncia vocé
sentiu:

Nunca

Quase
Nunca

Algumas
Vezes

Bastantes
Vezes

Muitas
Vezes

Muitissi-
Mas vezes

Quase sempre

falta de ar no repouso?

falta de ar quando fago
atividades que
requerem

esforgo fisico?

preocupado(a) em ficar
gripado ou que a sua
respiracio piorasse?

Triste devido aos
seus problemas
respiratorios?

Em geral, nos ultimos
7 dias, com
que frequéncia:

tossiu?

0

2

4

6

teve expetoragdo?

0

2

4

6

Em média, nos
altimos 7 dias, até
que ponto se sentiu
limitado(a) nestas
atividades devido aos
seus problemas
respiratorios:

Nada limi-
tdo

Muito
Pouco
Limitado

Pouco
Limitado

Moderada-

mente limitado

Muito
Limitado

Extrema-
mente
Limitado

Totalmente
Limitado ou
Incapaz de
fazer

atividades que
requerem um esfor¢o
fisico considerdvel
(ex: subir escadas,
apressar-se)?

atividades fisicas
moderadas (ex: andar,
fazer tarefas em casa,
carregar coisas)?

atividades diarias em
casa (ex : vestir-se,
tomar bnho)?

atividades sociais (ex :
conversar, estar com
criangas, visitar
amigos/familiares)?




