UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO

GUSTAVO ADOLFO PIGNATON DE FREITAS

MOTIVOS QUE INTERFEREM NA ASSIDUIDADE EM
UM GRUPO DE SUPORTE PSICOSSOCIAL PARA
PACIENTES COM DOENCA INFLAMATORIA INTESTINAL
NA CIDADE DO RIO DE JANEIRO

RI1O DE JANEIRO
2010



Livros Gratis

http://www.livrosgratis.com.br

Milhares de livros gratis para download.



GUSTAVO ADOLFO PIGNATON DE FREITAS

MOTIVOS QUE INTERFEREM NA ASSIDUIDADE EM
UM GRUPO DE SUPORTE PSICOSSOCIAL PARA
PACIENTES COM DOENCA INFLAMATORIA INTESTINAL
NA CIDADE DO RIO DE JANEIRO

Dissertacdo apresentada ao Programa

de P6s-graduacdo em Clinica Médica da

Faculdade de Medicina da Universidade Federal do
Rio de Janeiro como requisito para obtencdo do grau
de Mestre em Medicina

Orientador: Prof. Dr. Homero Fogaca
Prof. Dra. Celeste Elia

RIO DE JANEIRO
2010



Freitas, Gustavo Adolfo Pignaton de

Motivos que interferem na assiduidade em um grupo de suporte
psicossocial para pacientes com Doenca Inflamatéria Intestinal na
cidade do Rio de Janeiro / Gustavo Adolfo Pignaton de Freitas. -- Rio
de Janeiro: UFRJ / Faculdade de Medicina, 2010.

xiii, 61 f.; il

Orientador: Homero Soares Fogaca e Celeste Carvalho Siqueira

Elia

Dissertacdo (mestrado) — UFRJ / Faculdade de Medicina / PG4s
Graduacgdo em Medicina, Gastroenterologia, 2010.
Referéncias bibliogréficas: f. 57-61

1. Enteropatias inflamatdrias. 2. Apoio social. 3. Questionarios. 4.
Grupos de apoio - Tese. |. Fogaga, Homero Soares. Il. Elia, Celeste
Carvalho Siqueira. lll.Universidade Federal do Rio de Janeiro,
Faculdade de Medicina, Gastroenterologia IV. Titulo.




GUSTAVO ADOLFO PIGNATON DE FREITAS

MOTIVOS QUE INTERFEREM NA ASSIDUIDADE EM
UM GRUPO DE SUPORTE PSICOSSOCIAL PARA
PACIENTES COM DOENCA INFLAMATORIA INTESTINAL
NA CIDADE DO RIO DE JANEIRO

Dissertacao apresentada ao Programa

de P6s-graduacéo em Clinica Médica da
Faculdade de Medicina da Universidade Federal
do Rio de Janeiro como requisito para obtencao
do grau de Mestre em Medicina

Aprovada em 13 de agosto de 2010

Banca Examinadora:

Prof. Dr. Homero Soares Fogaca, Prof. Associado da Faculdade Medicina da
UFRJ

Prof. Dr. Heitor Siffert Pereira de Souza, Prof. Adjunto da Faculdade
Medicina da UFRJ

Prof. Dra. Ana Teresa Pugas Carvalho, Prof. Adjunto da Faculdade de
Ciéncias Médicas da UERJ

Prof. Dra.Cristiane Alves Villela Nogueira, Prof. Adjunto da Faculdade
Medicina da UFRJ



A minha familia:
Edisson, Dilvia, Edison e Adriana
pelo carinho e incentivo permanentes.



AGRADECIMENTOS

Ao meu orientador, Prof. Homero Fogaca, pela dedicacao, amizade,determinacgéo e

incentivo em todos os momentos de desenvolvimento deste estudo.

A Professora Celeste Elia, pelo incentivo e estimulo para conclusdo desta

dissertacdo.

Aos académicos de medicina, na ocasido, Gustavo Buscacio e Vivian Maia, pelo

auxilio e contribuicdo essenciais na fase de coleta de dados.

Ao apoio da equipe de estatistica do HUCFF, Rosangela Noé e Mauricio Gama, 0s

quais desempenharam importante papel na analise dos resultados.



"Quando a gente acha que tem todas as respostas, vem a vida e muda todas as perguntas.”
Luis Fernando Verissimo



RESUMO

FREITAS, Gustavo Adolfo Pignaton de. Motivos que interferem na assiduidade em um grupo de
suporte psicossocial para pacientes com Doenca Inflamatoria Intestinal na cidade do Rio de
Janeiro. Rio de Janeiro, 2010. Dissertacdo (Mestrado em Medicina). Faculdade de Medicina,
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2010

Introducéo: O grupo de suporte psicossocial (GSPS) é um tratamento adjuvante nas DII. O acesso
aos GSPS possibilita a obtencdo de informacGes sobre a doenga e apoio psicolégico. Apesar dos
beneficios, a baixa assiduidade aos grupos € significativa.
Obijetivos: Identificar as razdes para participar e faltar as reunides entre os participantes do GSPS
e definir o perfil demogréafico dos pacientes.
Métodos: Foram estudados pacientes de um GSPS para DIl através da aplicacdo de um
questionario para coletar informac6es sobre aspectos demogréficas e esclarecer as razfes para o
ndo comparecimento. O estudo foi descritivo e observacional.
Resultados: Trinta pacientes com DIl participantes do GSPS foram avaliados (DC 63%, RCU
37%), com predominéncia do sexo feminino (67%), com idade média de 48,6. Os pacientes
foram divididos em dois grupos: baixa assiduidade (Grupo 1): 40% e assiduidade satisfatdria
(Grupo 2): 60%. No grupo 1, predomina sexo feminino (66,7%), DC (58,3%), residentes longe
do local das reunides (58,3%), com maior nivel educacional (58,3%) e com renda mais baixa
(75%). No grupo 2, houve predominio do sexo feminino (66,7%), DC (61%), individuos néo-
casados (55,6%), de escolaridade mais elevada (55,6%) e residentes longe do local de reuniédo
(61%). A influéncia de nenhuma variavel sobre a assiduidade foi estatisticamente significativa.
As principais razfes para participar do grupo foram: busca de informacgdes sobre a doenca
(41%) e oportunidade para trocar experiéncias (33%). Os principais motivos para faltar as
reunibes foram: estar ocupado em outras atividades (50%) e distancia até o local de
reunides(17%).
Conclusdo: A maioria dos participantes do GSPS é do sexo feminino, de baixa renda, de baixa
escolaridade e com DC. Eles buscavam informagdes sobre sua doenca e apoio social. As
principais razfes para faltar as reunies foram: estar ocupado em outras atividades e a distancia

até 0 local de reunido.

Palavras-chave:apoio social,grupos de apoio,doencas intestinais inflamatdrias,adesdo do paciente



ABSTRACT

FREITAS, Gustavo Adolfo Pignaton de. Reasons that affect the attendance in a psychosocial
support group for patients with Inflammatory Bowel Disease in Rio de Janeiro. Rio de Janeiro,
2010. Dissertacao (Mestrado em Medicina). Faculdade de Medicina, Universidade Federal do
Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2010

Introduction: Psychosocial Support Group (PSG) is an adjuvant treatment with positive results in
patients with IBD. Patients can get information about the disease and obtain social support as
well. Despite all the benefits, patients noncompliance is significant,

Aims: To quantify evasion and low attendance at a support group, identify the reasons for
attendance and abandonment of an IBD support group, define the profile of patients.

Methods: We studied patients in an IBD support group. Data collection was performed by a
questionnaire to gather information about demographic features and to disclose the reasons for
non-attendance. This study was observational and descriptive.

Results: Thirty patients with IBD were evaluated (CD 63%, UC 37%), with predominance of
females (67%), mean age 48.6 years. Patients were arranged in two groups: lower attendance
(Group 1): 40% and higher attendance (Group 2): 60%. In group 1, there was a predominance of
females (66.7%), Crohn’s disease (58,3%), with a higher education (58%) and those living far
from meeting place (58%) and with lower income (75%). In group 2, there was a predominance
of females (66,7%), Crohn’s disease (61%), non-married people (55,6%), with higher educational
level (55%) and those living far from meeting place (61%). The influence of neither variable on
attendance was statistically significant.

The main reasons for attending this support group were: search for information about the
disease (41%), opportunity to exchange experiences (33%). The main reasons for nonattendance
were: being busy in other activities at home or work (50%), meeting place too far from home or
work (17%).

Conclusion: Most patients taking part in this support group were women, with low income, low
educational level and with Crohn’s disease. They sought information about their illness and
needed social support. The main reasons cited to explain absenteeism were: being too busy in

other activities and long distance from residence to meeting place.

Key-words:social support, support groups, inflammatory bowel diseases, patient compliance
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1 - Introducéo

As doencas inflamatdrias intestinais (DII), representadas pela retocolite ulcerativa
idiopatica (RCUI) e pela doenca de Crohn (DC), sdo doencas cronicas, de incidéncia universal,
de natureza inflamatoria e imunoldgica, ndo estando relacionadas a um agente etiologico
especifico conhecido. Caracterizam-se por alteracdes histopatologicas intestinais tipicas, embora
a DC possa provocar alteragdes em todo trato gastrointestinal. A evolucao clinica, muitas vezes
marcada pelas reagudizagdes, é incerta, assim como a resposta ao tratamento clinico ou cirargico
é variavel. Apesar de extensas investigacdes cientificas e dos conseqiientes avancos alcangados, a

etiologia e a patogénese destas doencas ainda ndo foram completamente esclarecidas. >

Na América do Norte e na Europa, foram verificadas taxas de incidéncia anual entre 3 a
15 casos por 100 000 habitantes, sendo a RCUI mais fregiiente que a DC.* No Brasil, os dados
estatisticos de incidéncia e prevaléncia ainda sdo precarios, e as taxas encontradas podem ser
influenciadas por dificuldades diagnésticas e por subnotificacdo. De acordo com trabalho
prospectivo realizado por Pinto et al no Hospital Universitario Clementino Fraga Filho — UFRJ,
foram contabilizados 309 pacientes matriculados neste hospital no periodo entre 1978 e 1998,

havendo predominio da RCUI e representando 58% do total de casos.®

O fato de as DIl apresentarem aspectos demograficos e epidemiolégicos similares, além
de cursos clinicos semelhantes, caracterizados por recaidas e manifestacdes extra-intestinais,
sugere que as mesmas sejam formas de expressdo diferentes de uma mesma doenca.
Provavelmente, o sistema imunolégico de individuos geneticamente vulneraveis provoca reacdes

teciduais no trato gastrointestinal em resposta a agentes ambientais.

A interacdo entre fatores bioldgicos, psicologicos e, até mesmo, socioldgicos pode
contribuir para o estabelecimento das doencas, isto é, todos estes determinantes afetam o
desenvolvimento e a expressdo das doencas, assim como podem determinar sua evolucdo. A
integracdo destes fatores nos da a oportunidade de considerar o paciente como um todo, de forma
holistica, seguindo o modelo biopsicossocial proposto por Engel. 4

Os pacientes com doencas cronicas, especialmente os pacientes com DII, apresentam
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impacto negativo da doenca sobre a sua qualidade de vida. As DII, por afetarem individuos no
inicio da idade adulta, podem ter repercussfes indesejaveis na vida dos pacientes, sejam de
natureza fisica, social, psicoldgica ou financeira. Sdo doencas de baixa mortalidade, porém de
alta morbidade, interferindo de maneira importante nas condi¢fes de vida desta faixa da

populagdo economicamente ativa.

Estudos epidemioldgicos j& vém demonstrando que a estrutura social € um fator
importante na susceptibilidade do ser humano a doenca. A concepcéao de saude e doenca envolve
muito mais que a presencga de sinais, sintomas e de alteracfes laboratoriais, endoscépicas ou
histopatoldgicas. A resposta dos pacientes a determinada doenca pode variar em funcéo do seu
estado psicoldgico e do ambiente socio-cultural. Isto € particularmente verdade no caso das DII.
Em geral os pacientes com DIl tém suas vidas alteradas pela enfermidade em maior ou menor
grau, alteracOes estas que ocorrem com maior frequéncia nas fases de atividade de doenga e sdo

maiores nas formas mais graves.

As doencas crbnicas nao sO interferem no estado de equilibrio dos pacientes como
também podem prejudicar as relagfes interpessoais. As pessoas que convivem com portadores de
doengas crénicas, sejam elas amigos, familiares ou colegas, devem mudar suas atitudes e
comportamentos para apoiar 0 paciente. As pessoas com doencgas cronicas necessitam de ajuda
para ajustar seu estilo de vida onde for necessario. Experiéncias de grupo planejadas, tais como
em grupos de ajuda-mu0tua ou suporte, mostraram-se eficazes em ajudar os pacientes e seus
familiares a lidar com estresse emocional e problemas sdcio-emocionais que acompanham as
doengas. Os grupos de suporte psicossocial (GSPS) geralmente surgem quando pessoas com
problemas similares se unem para melhorar sua capacidade de lidar com dificuldades, estes
grupos sdo desenhados para ir de encontro as necessidades do seu publico alvo. Este enfoque
social faz parte da assisténcia a saude global que ndo admite apenas a recuperacao ou cura dos
pacientes. O engajamento de portadores de doencas crénicas nestes grupos é descrito como uma

forma de ajudar os pacientes e as suas familias a conviverem melhor com a enfermidade.

O modelo de GSPS vem sendo amplamente utilizado, em d&mbito mundial, como parte do

tratamento de muitas enfermidades de carater cronico, tais como neoplasias®, doencas
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reumaticas®, abuso de drogas®, AIDS®, alcoolismo®, cardiopatias™ e as proprias DIl . A
filosofia dos grupos esta pautada no afeto, na afirmacdo e na auto-ajuda. Os GSPS tém seu foco
em um tema comum o qual esta relacionado a uma doenca especifica, um vicio ou uma
experiéncia de vida conflituosa ou de transicdo. Estes grupos oferecem ao paciente a
oportunidade de encontrar e compartilhar esperangas, experiéncias e conhecimento; deste modo

promovendo um impacto positivo a sadde dos pacientes.

Os GSPS ja integram o arsenal terapéutico para diversas doencgas cronicas, logo também
puderam ser empregados em pacientes com DIIl. Moser observou que os pacientes com DII, que
demonstravam maior preocupacdo com a sua doenca, apresentavam uma melhor qualidade de
vida e conviviam melhor com os cuidados clinicos quando recebiam aconselhamento
psicossomético e maiores informacdes sobre sua enfermidade.® Von Wietersheim também
demonstrou maior nivel de satisfagdo entre os pacientes portadores de DIl que obtinham suporte

emocional e informacao mais detalhada do seu médico.*

Esta experiéncia mundial justifica a introducdo deste tipo de abordagem para todos os
pacientes. Nesta modalidade de atendimento, representada por um grupo profissional
multidisciplinar e, nesse caso, integrado por pacientes portadores de DII, busca-se prover 0s
participantes com informacdes e suporte emocional. O objetivo é fomentar a auto-ajuda, tornando
a convivéncia com os problemas inerentes a doenca menos traumaticos e propiciando uma

melhor adaptacdo do paciente a mesma.

Apesar dos beneficios observados pela aderéncia aos GSPS, a baixa assiduidade € um
problema constante em grupos destinados ao tratamento adjuvante de portadores de inumeras
doencas cronicas. Pode-se dizer 0 mesmo para pacientes com DII, nos quais ap6s um periodo de
interesse inicial, logo a freqliéncia as reunides se torna esparsa e esporadica. Os motivos para
absenteismo sdo diversos e ndo se restringem aos fatores dependentes do paciente, mas incluem
também fatores atribuidos ao proprio GSPS. ' Diante de tantas incertezas em relacdo a
assiduidade dos pacientes aos GSPS, foi elaborado este estudo para tentar compreender os
motivos para assiduidade e absenteismo e mediante os resultados obtidos, atuar de forma a

melhorar a adesdo a estes grupos.
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Este estudo visa conhecer 0os motivos que levam ao absenteismo no GSPS para pacientes
com DIl denominado GAJ Crohn-cReto no Rio de Janeiro e revelar a real dimenséo desse
problema nesta sub-populacdo A modificacdo de fatores relacionados ao absenteismo, sejam eles
intrinsecos ou extrinsecos, € um objetivo a ser perseguido. Dessa forma, o suporte social é
desejavel no ambito de doencas cronicas e especialmente na DII, cujo impacto social é relevante
e a principal forma de minimiza-lo € através da difusdo de conhecimento e do compartilhamento

de idéias e experiéncias.
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2-Objetivos

I. Definir o perfil dos participantes do GAJ Crohn-cReto implicados com a assiduidade as
reunides e verificar a existéncia de diferencas nas caracteristicas gerais dos pacientes dos

grupos de assiduidade baixa e satisfatoria.

Il. Identificar os principais motivos referidos pelos pacientes para justificar a participagdo no
GAJ Crohn-cReto e também os motivos implicados nas faltas as reunides neste grupo.

I1l. Quantificar a taxa de evasdo dos participantes deste grupo e caracterizar 0s pacientes

pertencentes ao subgrupo de evasao.

IV. Analisar o tracado das curvas representativas do padrdo de assiduidade dos pacientes

integrantes de ambos 0s grupos ao longo do tempo de estudo.
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3 - Revisao da literatura e fundamentos tedricos

3a — Doenca e Sociedade

Ha tempos tém-se percebido a associacdo entre as relacdes sociais e a sadde. E possivel
inferir que individuos submetidos a maior isolamento social e a menor integracdo interpessoal séo
menos saudaveis fisica e psicologicamente e tém maiores chances de adoecer e morrer. Estudos
recentes, no campo do suporte social, sugerem que as relagdes sociais conflituosas ou isolamento
constituem fatores de risco para a salde, sendo seus efeitos comparaveis aos de outros fatores ja

bem estabelecidos, tais como o tabagismo, a hipertensao arterial, a obesidade e o sedentarismo.

As doencas cronicas figuram como a principal causa de morbi-mortalidade, sobretudo no
contexto dos paises desenvolvidos, e levaram a uma mudanca nas teorias sobre a etiologia das
doencas. A visdo limitada, que considera um Unico fator como desencadeador de uma doenca, foi
substituida por outra mais abrangente. Segundo esta nova teoria, a doenca resulta da interacdo de
maltiplos fatores, sejam eles comportamentais, bioldgicos, genéticos ou ambientais. Um
determinado fator pode desempenhar papel etiologico e deflagrador em diferentes processos

nosologicos.

Cassel e Cobb revisaram mais de trinta artigos envolvendo humanos e animais,
encontrando evidéncias de que o relacionamento social protegia a saude, principalmente através
da diminuicdo dos potenciais efeitos deletérios do estresse psicossocial. Esta idéia que interpreta
0 suporte social como forma de promover comportamento adaptativo ou gerar respostas
neuroenddcrinas em resposta ao estresse ou outros riscos a saude, produz uma teoria geral e

simples, de como e de qual forma o relacionamento social pode afetar a satde.
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3b- Impacto social de doengas gastrointestinais

Atualmente, ha maior interesse no estudo do impacto das doencas cronicas sobre a
sensacdo de bem-estar global ou sobre a qualidade de vida (QDV) relacionada a saude. O
impacto de doencas cronicas é influenciado ndo apenas pelos sintomas fisicos, mas também por
fatores psicossociais. Os pacientes com doencas cronicas relatam frustracdo com o manejo da
doenca e com a efetividade limitada dos tratamentos. IntervencGes apropriadas podem nao apenas
melhorar o humor e a capacidade de enfrentamento, como também podem iniciar um ciclo de
bem-estar fisico e psicoldgico. O desenho, a aplicacdo e a avaliacdo dessas intervencdes devem

ser itens de suma importancia para a medicina psicossomatica em gastroenterologia.

O impacto social de doencas gastrointestinais, entre elas, as doencas inflamatorias
intestinais (DIl), a doenga do refluxo gastroesofagiano (DRGE), a dispepsia funcional e a
sindrome do intestino irritdvel (SIl), estd bem estabelecido. A mensuracdo deste impacto a QDV
se faz pela aplicacdo de questionarios especificos para este fim. Comparado a pacientes com DC,
a QDV relacionada a saude é melhor em individuos saudaveis e em pacientes com retocolite
ulcerativa, no entanto é similar ou pior do que nos pacientes com outras doengas cronicas. O
prejuizo na qualidade de vida relacionado a doenca de Crohn (DC), é mais acentuado do que
aquele advindo de outras doencas cronicas, tais como: artrite, hipertensdo. °

O prejuizo a QDV é uma caracteristica bem estabelecida das DII, sendo observada uma
relacdo inversamente proporcional com o nivel de atividade da doenca. Estudo realizado por
Lichtenstein et al buscou avaliar o impacto social e a morbidade da remissdo de doenca em
pacientes com DC. Considerando-se que as agudizacOes da doenca interferem com a assiduidade
escolar e com a capacidade de sustentar um emprego, a doenga em remissao, por estar associada
a menor freqiéncia de hospitalizacbes e cirurgias, promove maiores taxas de emprego e

normalizacéo da QDV. *°

Bernstein et al estudaram a relagdo entre DIl e 0s aspectos sOcio-econdmicos como
emprego, estado civil e nivel educacional. Em comparac¢do com individuos sadios, o desemprego

foi maior entre os pacientes com DII. O nivel de emprego foi mais comprometido nos pacientes
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com DC em comparagdo com a RCU. Os doentes com DIl ndo diferem da populagdo geral em
relacdo ao estado civil casado. O nivel socioeconémico dos pacientes com DIl ndo é melhor do

que o da populagéo geral.™

De Rooy et al *?

realizaram estudo em que se buscou determinar as preocupacdes e
inquietacOes de pacientes com DII. O estudo agrupou os pacientes por tipo de doenca (DC ou
RCUI), nivel de ocupacdo e duracdo da doenca. As preocupacfes eram divididas em grupos,
sejam eles: preocupacdes com imagem corporal e interpessoal, impacto fisico geral e
estigmatizacdo pela doenca. Este trabalho concluiu que os sintomas fisicos ndo podem ser
responsabilizados por todo impacto subjetivo da DII, os fatores ndo-fisicos tém impacto na

sensacdo de bem-estar dos pacientes e desempenham papel de suma importancia.

Levenstein et al avaliaram o impacto da DIl sobre a QDV relacionada a satde em oito
paises diferentes. As preocupacBes relacionadas a cirurgias, inclusive ostomias, e a reagdes
adversas das medicacdes foram listadas entre as cinco principais preocupacdes em seis paises. O
nivel geral de preocupacdo foi maior nos paises meridionais e nos paises com piores condi¢fes
econdmicas. A razdo para diferencas entre os paises é multifatorial e é determinada por

caracteristicas sociais, culturais e/ou econdmicas peculiares a cada pais. **

Rubin et al analisaram aspectos de comprometimento da qualidade de vida em 400
pacientes com DIl e foram verificadas piores condicbes de QDV entre as mulheres, em
portadores de DC e em doentes acompanhados por especialistas. Nos pacientes com escores mais
baixos verificou-se reducdo global da QDV em todos os seus dominios. O autor recomenda 0 uso
rotineiro de questionarios de QDV, justificando que devam ser integrados a pratica clinica como
forma de reconhecer alteracGes psicologicas e atuar de modo a modifica-las. Em relacéo ao status
socio-econdmico, parece que dentre os pacientes com DII, aqueles com baixo nivel de renda
financeira tém maior morbidade e piores escores de QDV. Isto pode ser explicado pelo fato de
individuos de menor nivel socio-econdmico apresentarem maior tendéncia a ndo procurar

atendimento médico. **

O fator etario influencia a QDV de modo significativo. O inicio da DIl na adolescéncia
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pode provocar morbidade psicoldégica em um momento em que existem preocupacfes com a
imagem corporal, identidade pessoal e com relacionamentos. Pela falta de redes de suporte social,
os idosos também tém dificuldades em se adaptar aos sintomas gastrointestinais, de freqiiéncia e

urgéncia, e ttm maiores dificuldades em manejar as ostomias.

Machner e Crandall buscaram avaliar o funcionamento psicossocial de criangas e
adolescentes com DIl e comparé-lo ao de adolescentes saudaveis, ambos 0s grupos compostos
por pacientes entre 11 e 17 anos. Cinquenta criangas com DIl e quarenta e dois controles
saudaveis participaram do estudo e a analise abrangia os campos de funcionamento
comportamental/emocional, auto-estima, estratégias de enfrentamento e apoio social. Verificou-
se que as criancas com DIl leve ou em remisséo apresentaram funcionamento psicossocial similar

ao dos controles saudaveis. *°

Day el al buscaram identificar as preocupacfes e expectativas de pais de criancas e
adolescentes com DII. A amostra foi constituida de 46 questionarios respondidos por pais de
criangas com idades entre 1 e 18 anos. Houve predominio de DC, perfazendo 76% do total de
pacientes. As preocupacdes mais relatadas foram: efeitos colaterais dos medicamentos,
perspectivas futuras para a crianca, preocupa¢des com nutri¢do/dieta, sintomas atuais e uso de
medicamentos no futuro. Segundo uma parcela consideravel dos pais (23/46), a clinica deveria
facilitar o acesso a atendimento psicoldgico. Alguns parentes requisitaram mais acesso a
informacBes sobre a DII. Portanto, pode-se inferir que a atencdo holistica a saude, incluindo
elementos educacionais e psicossociais para 0s pacientes e seus familiares, é apropriada no

contexto de DII. 18

A relacdo entre alteragdes psicologicas e DIl permanece indefinida. Alguns autores
sugerem que os pacientes com DIl estdo mais susceptiveis ao desenvolvimento de disturbios
psicolégicos em razdo de expectativas negativas de vida, em um processo completamente
independente do grau de atividade inflamatéria da doenca. No entanto, outros pesquisadores
sugerem uma relacéo direta entre as alteracGes psico-emocionais e a atividade inflamatoria da

doenca. '
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O tipo de personalidade também tem impacto significativo, a ansiedade e a baixa
sociabilidade se traduzem em baixa QDV. Guthrie et al estudaram os determinantes de QDV em
116 pacientes com DII, alem de buscar uma possivel associacdo entre gravidade da doenca e
desordens psicologicas. A presenca de distdrbios psicoldgicos influenciou a piora da QDV
independentemente da gravidade da doenca. Além disso, o tipo de doenga ndo influenciou de
modo particular a QDV, ja que ndo foram percebidas diferencas significativas nos escores de
QDV e depressdo entre os portadores de DC e de RCU. Sendo assim, o reconhecimento e
tratamento de desordens psicoldgicas em pacientes com DIl tém o potencial de melhorar a QDV

destes pacientes.*®*°.
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3c - Grupos de suporte psicossocial nas doengas cronicas

O ponto de partida para entendimento completo do tema é o estudo dos grupos de auto-
ajuda (GAJ) e suas implicacGes no tratamento adjuvante de doencas cronicas. Estes grupos foram
inicialmente propostos para pacientes com sindrome de dependéncia quimica a substancias
psicoativas e seu protdtipo é o grupo denominado: Alcodlicos Anbnimos. A sinonimia para

designar estes grupos inclui: grupo de suporte psicossocial e grupo de ajuda mutua.

Este modelo de assisténcia por meio de GAJ foi estendido para o tratamento de doencas
cronicas. Atualmente, as influéncias de fatores psicossociais no processo do adoecimento tém
sido consideradas por profissionais com uma visdo interdisciplinar da saude. Isto expande
horizontes e amplia o papel do profissional da salde, aproximando-o do ideal de medicina

holistica.

O estresse e as repercussdes negativas, que a doenca cronica pode causar na vida das
pessoas, devem ser analisados em um contexto multicausal. As experiéncias adquiridas com a
doenga influenciam e sdo influenciadas pela estrutura social que envolve o paciente. O
descontentamento pessoal com o curso da doenca e com as dificuldades no tratamento pode se

refletir em dificuldades de relacionamento interpessoal e elevar os niveis de estresse e frustragéo.

Folkman e Lazarus denominaram de “estratégias de enfrentamento” todos os esforcos
cognitivos e comportamentais que a pessoa utiliza para lidar ou enfrentar situagdes de estresse. O
enfrentamento pode ser entendido como a resposta de um individuo a situacdes especificas da
vida, se refere a adaptacdo aos desafios da doenca cronica, a troca de experiéncias pessoais e de
idéias, ao encorajamento mutuo na resolugdo de problemas, a expressédo de emocdes e sugestdes

praticas. Estas estratégias podem ocorrer até mesmo de modo inconsciente. 2°

Ja vém sendo desenvolvidos programas especiais de cuidado do paciente com doencas
cronicas que envolvem, ndo sé prescricdo de medicamentos, mas também enfatizam a sincronia
entre mente e corpo. Tém-se dado especial atencdo a completa avaliacéo fisica e psicoldgica com

a finalidade de elucidar melhor os fatores implicitos, fatores fisicos, mentais e socio-culturais
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estressantes. Isto vem sendo empreendido através de grupos de auto-ajuda e treinamento de

relaxamento do estresse.

De acordo com Berkman et al, a intervencdo da equipe de salde no suporte social esta
fundamentada no principio de que o individuo que est4 doente compde, juntamente com a sua
rede de suporte social, um sistema interdependente e dindmico. Assim, a recuperacao da salde
de uma pessoa € influenciada nao apenas pelo seu comportamento individual, mas também pelo
comportamento dos outros componentes da sua rede de suporte ou contatos, assim como depende

da capacidade de comunicacio ou troca de informacdes e experiéncias entre eles. %

Ja faz trinta anos que existe um consenso a respeito do efeito positivo do suporte social,
tanto fisico como psicossocial, sobre o estado de saude. Além disso, este apoio social atua como
um atenuador ou modificador dos efeitos do estresse na saude fisica e mental do individuo. Os
efeitos positivos desse suporte vém sendo demonstrados em diversas condicGes clinicas, como:
desordens psicologicas; utilizacdo dos servicos de saude; no controle e na aderéncia
medicamentosa da hipertensdo arterial; no controle e na aderéncia medicamentosa nos diabéticos

€ Nos coronariopatas.

Sewitch et al se propuseram a identificar fatores correlacionados as angustias de pacientes
com DII e observaram uma interacdo estatisticamente significativa entre as angustias, o nivel de
estresse e 0 suporte social. Concluiram que o suporte social pode ter um impacto favoravel nas

angustias dos pacientes com DII, além de influenciar positivamente a sua evolugéo.

Hawley estudou o efeito de intervencgdes psico-educativas, inclusive grupos de apoio, no
tratamento de artrite, esse tipo de intervencdo enfatiza o aprendizado de habilidades de auto-
gestdo, atraves de estratégias de enfrentamento e de solucdo de problemas. Observou-se melhora
na dor, nos sintomas depressivos, nas habilidades de enfrentamento, nos comportamentos de
auto-gestdo no grupo de intervencdo, em relacdo aos controles. Sendo assim, esse tipo de
intervencdo é Gtil na abordagem de pacientes com doencas reumaticas e pode melhorar os efeitos

do tratamento e a QDV dos pacientes. %
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Zeigler et al realizaram estudo envolvendo 10 mulheres com céncer de mama,
participantes de um GSPS. Este grupo oferecia conteddo informativo, suporte emocional e social
em uma comunidade rural dos Estados Unidos. A avaliacdo, efetuada ap6s 23 reunides,
demonstrou a eficacia da combinacdo entre informacéo e suporte social como forma da atender as

necessidades cognitivas e afetivas das pacientes oncoldgicas. 2

Apesar da nocdo que associa a frequéncia aos GSPS com a melhora na QDV, o estudo
realizado por Dorsey et al verificou piores escores de QDV em pacientes com lUpus eritematoso
sistémico participantes de grupos de ajuda mutua, em comparacdo com o grupo controle de
pacientes lUpicas ndo-participantes desses grupos. Houve predominio de mulheres, de cor branca
(67,9%), de escolaridade mais elevada (79,4%) e ndo-casados (52,9%), nao houve diferenca
significativa com o grupo de ndo-participantes. Os resultados obtidos podem significar que o
grupo-teste é constituido de pacientes com maiores dificuldades em lidar com a experiéncia do
adoecimento e, por conseguinte, sdo as que mais necessitam de apoio adicional oferecido pelo
GSPS. *®

Vos et al estudaram os efeitos do suporte social em pacientes com cancer de mama.
Observou-se que as participantes do GSPS nédo diferem do grupo controle em termos de ajuste
psicossocial. Concluindo que as pacientes sem problemas de adaptacdo psicosocial apds o

diagndstico ndo obtém beneficios do programa de intervencdo por meio de GSPS.%

Samarel et al realizaram uma entrevista estruturada por telefone em 70 pacientes com
cancer de mama. O estudo foi de carater qualitativo e buscou recolher as impressbes das
pacientes em relacdo a doenca e a participacdo no GSPS. As pacientes referiram uma mudanca
positiva na forma de encarar a doenga, assim como avaliaram positivamente a participacdo no

GSPS. Um percentual de 72,9% das pacientes referiu melhora na atitude frente a doenca.
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3d - Grupos de suporte psicossocial nas doencas inflamatorias intestinais

A literatura médica carece de estudos e relatos sobre o papel dos grupos de suporte em
pacientes com DII. Os estudos encontrados assumem 0s GSPS como terapia adjuvante e ndo uma

modalidade terapéutica por si propria.

Maunder e Esplen realizaram estudo no qual avaliaram um grupo de 30 pacientes com
DIl participantes de reuniBes psicoterapicas semanais ao longo de 20 semanas consecutivas. O
objetivo dessas reunides era a discussdo de aspectos emocionais e inter-pessoais associados a
doenca, sem énfase em aspectos informativos. Houve predominio do sexo feminino (80 %) e de
pacientes com DC (70%), sendo a média da idade 34,9 anos. A média do tempo de duracdo da
doencga foi de 8,2 anos. O IBDQ foi preenchido por 19 pacientes e ndo houve alteracdo
significativa na QVRS global. O estudo ndo descreve uma analise diferenciada das quatro
dimensbes da QVRS avaliadas pelo IBDQ. O estudo apesar de ser limitado pelo pequeno

tamanho da amostra sugere a ineficacia da intervencéo. 2’

Por outro lado, o estudo de Oliveira et al avaliou dezesseis pacientes com DIl e constatou
a melhora dos aspectos sociais e emocionais da QDV dentre aqueles que recebiam apoio social
por meio de GSPS. A avaliacdo se baseou em critérios objetivos obtidos através da aplicacdo do
questionario IBDQ. O autor comparou a QDV do grupo que recebeu apoio social com aquela
verificada em grupo controle e observou a melhoria de aspectos sociais e emocionais nos

pacientes do grupo teste, beneficios estes atribuidos & participacdo no GSPS. %

O curso da doenca ¢ influenciado de forma significativa pelas angustias vivenciadas pelos
pacientes com DIl e seus familiares. Os fatores psicossociais, incluindo estresse, perdas de entes
familiares por Obitos ou separa¢des conjugais, além de situagOes cotidianas causadoras de tensdo,
tém sido associados com maior atividade de doenca e a maior freqliéncia de recidivas. Por outro
lado, a agudizacdo da doenca também gera impacto na piora da angustia e implica no uso mais
frequente dos servicos de saude. Estas associacdes sdo conhecidas, embora ndo tenham sido

demonstradas de forma consistente.
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Um suporte social adequado pode ter influéncia benéfica na salde através de efeitos
diretos na reducdo das angustias ou, através de efeitos indiretos, por meio da neutralizagdo dos
efeitos negativos da tensdo ou do estresse. A freqiiéncia aos grupos permite a expressao de
emoc0es tais como culpa, soliddo, isolamento, depresséo, falta de esperanga, levando a sensacéo
de alivio do estresse emocional. Um outro objetivo seria aumentar a adaptacdo dos pacientes aos
desafios da doenca, por meio da troca de idéias e sugestdes praticas para a resolucdo de
problemas do cotidiano. O convivio com pacientes que aprenderam a conviver com 0s sintomas e

dilemas da DIl € benéfico aos participantes de GSPS.

Dentre os trabalhos abordando suporte social em pacientes com DII, encontra-se o de
Joachim. Este estudo avaliou a percepc¢do de apoio social por meio de questionario enviado por
correio em um universo amostral de 300 pacientes com DII. Esta avaliacdo serviria de base para o
estabelecimento e desenvolvimento de programa de suporte psicossocial. Um total de 97
questionarios foi preenchido e pode-se perceber uma elevada percepcdo de apoio social, sem
diferencas estatisticamente significativas entre os pacientes com DC e RCU. De tal forma que os

planos para desenvolver um GSPS foram abandonados.?

O estudo de Von Wietersheim avaliou o grau de satisfacdo de 30 pacientes portadores de
DIl em relacdo as informacdes obtidas do seu médico, apenas 50 porcento deles alcangaram um
entendimento completo das informacgdes recebidas. Cerca de 40 porcento dos pacientes
mostraram-se insatisfeitos. O maior grau de satisfacdo correlacionou-se com um maior tempo de
contato médico-paciente durante as consultas, com explana¢cdes mais detalhadas a respeito da
doenca e com o nivel de suporte emocional oferecido pelo médico. .

Verma et al estudaram 250 pacientes com DII, nos quais foram aplicados dois
questionarios. O primeiro formulario abrangia pergunta sobre caracteristicas da doenca e seu
tratamento, ja o segundo abordava questdes sobre QDV. O estudo demonstrou que 60% dos
pacientes, incluindo aqueles com doenca em periodo de remissdo clinica, referiam grave
comprometimento da QDV. Um percentual de 64% dos pacientes foi considerado bem informado
sobre a sua doenca. A maioria dos pacientes, mesmo aqueles com doenga em remissao, referiram

algum comprometimento da QDV, apesar de serem bem informados. Isso sugere uma pobre



29

correlagdo entre nivel de conhecimento e escores de QDV. **

Moser investigou a correlacdo entre as preocupacdes dos pacientes com DII, variaveis
relacionadas a doenca, aspectos sociais e demograficos, alem do nivel de informacdo sobre a
doenca. Concluiu que o nivel de informacgé&o dos pacientes e as preocupacdes relacionadas as DIl
devem ser considerados na prética clinica. Os pacientes que demonstram maior nivel de
preocupacdo com a doenca sdo justamente aqueles que procuram um maior nivel de informacao
sobre as DII, e conseqlientemente podem aderir melhor ao tratamento clinico e melhorar sua

qualidade de vida. ®

Segundo Haller, os pacientes com DII recebem suporte de um namero significativamente
menor de pessoas, em comparacdo a controles saudaveis. O fato de os pacientes portadores de
DIl ndo poderem usufruir de uma terapéutica medicamentosa curativa, aumenta a importancia da
identificacdo de fatores determinantes das suas angustias e preocupacdes, bem como torna

premente a busca por estratégias para reduzi-las, visando melhorar a convivéncia com a doenca.

Considerando-se os avangos da informatica e o seu papel em facilitar as comunicacdes

entre pessoas por meio da internet, Rezailashkajani et al *

estudaram um grupo de suporte virtual
por meio de férum em péagina na internet. Quarenta e sete pacientes com DII registraram-se no
forum de auto-ajuda ao longo de 18 meses. A pagina na internet abrangia ainda informacdes
sobre a doenca e os tdpicos mais acessados foram: anatomia do aparelho gastrointestinal, nutricdo
em DI, testes diagnosticos em DII, como lidar com a DIl e DIl em mulheres. A secdo da pagina
intitulada tratamento da DII foi a mais visitada. O publico alvo predominante foi o paciente com

DI, representando 67% dos visitantes da pagina.



30

3e — Beneficios dos grupos de suporte psicossocial

E necessaria a existéncia de uma lideranca profissional, pois nem sempre os pacientes
estdo qualificados para funcionar como agentes de suporte, dai a necessidade de um facilitador
profissional. O papel do facilitador € unir o grupo, assistir membros com necessidades
especificas, ajudar os membros a compreender a situacdo atual da doenca, reforcar estratégias de

enfrentamento através do dialogo e também administrar e representar os interesses do grupo.

Os participantes de grupos de suporte psicossocial (GSPS) recebem informacg6es sobre a
doenca e sobre formas de lidar com os seus sintomas, isto serve de auxilio na adaptacdo aos
constantes desafios representados pela doenca crénica. Os grupos também possibilitam a troca de
experiéncias pessoais, de idéias e de sugestbes praticas para a resolucdo de problemas do
cotidiano. Promovem, ainda, o encorajamento mutuo na resolucdo de problemas e permitem a
expressdo de emogdes. Os GSPS tornam possivel a ampla discussao das dificuldades de convivio
com a doenga e com outras pessoas e permitem aos pacientes extravasar 0s seus sentimentos e

emocdes ocultas.

O contato com pacientes que aprenderam a conviver com os sintomas e dilemas da DIl €
benéfico aos participantes de grupos de auto-ajuda. A troca de experiéncias positivas entre 0s
pacientes pode representar um ganho no enfrentamento de uma situacdo virtualmente
experimentada repetidas vezes.

O surgimento de questionamentos e preocupacdo em todos os membros da familia do
portador de doenca de curso cronico faz parte do processo do adoecimento. Os pacientes tendem
a se tornar muito dependentes de seus familiares e se consideram um incdmodo a todos. Por outro
lado, os familiares enfrentam dificuldades em entender o estado fisico e mental do paciente e
acabam nao prestando o apoio adequado a sua necessidade. Os familiares passam a assumir
tarefas diarias desempenhadas pelo doente com o objetivo de conferir agilidade, este fato pode

levar & reducdo na auto-estima do paciente.

Portanto, é recomendado que toda a familia esteja envolvida nas atividades de suporte e
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educacdo voltadas para a DII. Os principais objetivos dos grupos de familia seriam melhorar a
comunicacgao entre as diferentes geragdes, esclarecer as expectativas e fazer os ajustes necessarios
para ajudar na resolucdo de problemas de relacionamento inter-pessoal. Todos 0os membros da

familia devem estar envolvidos e unidos em torno do tratamento do paciente. *

Leshem discutiu a importancia dos GSPS para pacientes com DIIl. Os GSPS fornecem
aos pacientes e familiares uma estrutura social para promover um ajuste positivo ao adoecimento
e auxilia a melhorar a QDV dos pacientes. Outros beneficios advindos destes grupos sao aspectos
de educacdo em saude, assimilacdo de habilidades para enfrentamento da doenca e aumento da

sensacdo de aceitagdo social.*

Kennedy demonstrou que o manejo da DIl individualizado e centrado no paciente reduz

de modo consideravel os custos com a sadide e promove beneficios no controle da doenca. *

De acordo com Oliveira et al, o suporte social ndo demonstrou impacto na melhoria da
QDV sob o ponto de vista global da sua amostra de pacientes com DII. No entanto, o autor
verificou um impacto positivo em duas dimensdes de QDV relacionada a saude, observou-se que

aspectos emocionais e sociais foram modificados pelo apoio social provido pelo GSPS. g
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3f — Frequiéncia e absenteismo nos grupos de suporte psicossocial em pacientes com doencas

crbnicas e com doencas inflamatorias intestinais

Apesar dos beneficios dos GSPS, a baixa aderéncia é uma realidade cujas razdes sdo
pouco conhecidas. Os motivos para absenteismo podem ser tanto de ordem intrinseca, como falta
de motivacdo ou preconceito, ou falta de incentivo por parte de medicos e de familiares em
estimular o paciente a participar do grupo, ou experiéncias negativas prévias; quanto de natureza
extrinseca, como por falta de transporte adequado, pela distancia da residéncia ao local das
reunides, ambos constituindo uma barreira espacial dificultando a freqiiéncia. Além disso, a
ocupacdo ou envolvimento com atividades laborativas ou domiciliares também pode ser vista
como um fator extrinseco.

Moody et al

buscaram identificar, através de inquérito, os motivos para participar e para
ndo-participar de um GSPS. O estudo contava com 180 pacientes portadores de DII. Os motivos
mais citados para aderir ao grupo foram: ter acesso a um servigo informativo (85 %) e
oportunidade de discutir problemas com outros pacientes (77 %). Os pacientes foram inquiridos
sobre os beneficios proporcionados pelo grupo, sejam eles: informacdes gerais Uteis (99 %),
informacBes sobre pesquisas médicas (70 %), suporte mutuo (66 %) e oportunidade de
convivéncia (60 %). Entre aqueles que ndo participaram do grupo, 81 % dos pacientes
reconheciam a possivel utilidade do GSPS. Os motivos mais citados para nao aderir efetivamente
as atividades do grupo foram: a ocupacdo em atividades laborativas (40 %), a distancia do
domicilio até o local das reunifes (23 %), a boa convivéncia com a doenca sem apoio adicional
(28%) e a relutancia em falar da sua doenca em publico por 20% do pacientes. Pacientes com
doenca de Crohn e as mulheres apresentaram maior possibilidade de aderir ao grupo, somente a

ultima com significado estatistico (p<0,05).

Scordo conduziu estudo descritivo para explorar os fatores relacionados a participacéo e
assiduidade em grupo de suporte de pacientes com prolapso valvar mitral. O objetivo foi
identificar os fatores que influenciam a participacdo ao GSPS. Foram analisadas as respostas de

376 respondentes, cuja idade variou de 23 a 80 anos, com predominio de mulheres (90%).
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Identificou-se uma relagédo positiva entre idade e participacdo no GSPS, sendo que 0s mais idosos
apresentavam maior tendéncia a participar. As varidveis nivel educacional, sexo e estado civil
ndo se associaram significativamente com a participacdo no GSPS. Os motivos principais para
participar do GSPS foram: obter informacdes sobre a doenca (43,5%), aprender a lidar com
sintomas da doenca (18,1%) e vontade de conversar com pessoas que compreendem os sintomas
da doenca (12,1%). A participacdo no GSPS ndo foi influenciada de modo significativo pela

distancia até o local de reunido (p=0,227) no estudo de Scordo. *

Joachim descreveu aspectos relativos a dissolucdo espontanea de um GSPS. A maioria
dos pacientes relatou levar uma vida normal, em que o apoio da familia era suficiente para
atender as suas necessidades. Um suporte extra sO seria necessario em momentos cruciais como

agravamento ou agudizagdes da doenca.

O estudo realizado por Mandell e Salzer buscou identificar fatores associados a
participacdo em GSPS de familiares de criangas ou adultos autistas. O inquérito era preenchido
pela internet ou em formulario impresso enviado por correio e respondidos pelos parentes (pais
ou outros familiares) de autistas. Considera-se a amostra de 1005 respondentes, com predominio
de maes (86%), com idade variando entre 23-70 anos (média=42). A idade dos pacientes variou
de 2-53 anos (média=10), com predominio do sexo masculino (83%). Dois tercos da amostra de
respondentes ja havia participado de GSPS. Os familiares participantes dos GS eram brancos, de
renda anual superior a 40 mil délares, com familiar autista do sexo masculino, provenientes de
areas suburbanas, graduados em nivel superior e casados ou coabitando com outro adulto. O
referenciamento ao grupo pelo médico-assistente e algumas caracteristicas clinicas tais como
comportamento auto-destrutivo, disturbios de sono e grave déficit de linguagem foram mais
freqlientes em pacientes cujos pais participavam do grupo. Estas Ultimas caracteristicas

apresentaram significado estatistico. *®

Krizek et al realizaram entrevista por telefone com 130 pacientes com cancer de mama e
87 homens com cancer prostatico. Foi observada menor possibilidade de participacdo em GSPS
por parte dos homens. Ndo houve diferengas entre os motivos citados para participar do grupo

entre homens e mulheres. As razbes mais mencionadas para justificar participacdo no grupo
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foram: aprender mais sobre o diagndstico, compartilhar preocupagdes e comparar 0 progresso

fisico e emocional alcangado com o de outros pacientes. *°

Grande et al estudaram pacientes com cancer, recolhendo dados por meio de inquérito
enviado pelo correio. Foram comparados 66 participantes de GSPS com uma amostra randémica
de 44 pacientes n&o-participantes desse grupo. Os participantes dos grupos eram mais
frequentemente mulheres, sem parceiros, mais jovens, com maior nivel de escolaridade do que 0s
ndo-participantes no GSPS. Os participantes usam estratégias de enfrentamento mais ativamente
e sentem maior controle sobre o céncer, no entanto observou-se maior nivel de estresse e
ansiedade. Regressdo logistica multivariada mostrou que as variaveis psicolégicas sdo preditoras

independentes de participagdo.

Coreil et al avaliaram aspectos relacionados ao funcionamento e composicao de 38 GSPS
para pacientes com cancer de prostata. Foram avaliados 405 participantes, com predominio de
individuos na 82 decada de vida (50,1%), de origem anglo-americana (89,3%), com ensino médio
completo (26,8%), aposentados (82,1%), com renda superior a 30.000 dolares (58.2%). A
freqUiéncia mensal as reunides foi observada em 64,8% de 355 pacientes. A fonte inicial de
conhecimento sobre o programa de apoio foi: jornais ou revistas (22.6%) e Sociedade Americana
de Caéncer (21.2%). O referenciamento pelo médico assistente s6 ocorreu em 16% dos 363
respondentes. Alguns dos motivos listados para participacdo foram: obtencdo de informactes
sobre o cancer (82,8%), oportunidade de troca de experiéncias (4,7%), busca de apoio social e

emocional (2.3%) e obter orientac&o sobre os rumos do tratamento (2.3%). “*

Em outro estudo, realizado por Voerman et al, buscou-se determinar fatores relacionados
a intencdo de participar de GSPS por parte de pacientes com cancer de prostata. Foram obtidos
por regressao logistica fatores preditivos de participacdo em grupos de apoio, sejam eles: idade,
falta de apoio social, atitude positiva. Uma atitude positiva frente a participacdo no grupo e a
disponibilidade de um GSPS localizado a curta distancia da residéncia podem aumentar o

interesse e facilitar uma eventual participacao. 42

Taylor et al aplicaram questionario em 666 pacientes oncoldgicos participantes de GSPS.
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A maior parte dos pacientes refere ter recebido apoio social ap6s o diagndéstico de cancer. O fato
de ndo apresentar apoio social adequado por parte de familiares, amigos ou médicos ndo esteve
associado a maior propensdo a participar de GSPS. Foi verificado que a depressdao é menos
frequente entre os participantes dos grupos. Considerando-se o grupo de freqlentadores dos

GSPS houve predominio de mulheres, brancas e de classe média.

Pesquisadores japoneses buscaram investigar o nivel de interesse e participacdo em 151
pacientes com cancer de mama. A adesdo ao grupo foi maior em pacientes com maior nivel de
depressdo, mensurada pela escala de depressdo e ansiedade (HADS), naquelas pacientes com
idade entre 50 e 65 anos e entre aquelas submetidas & cirurgia nos Gltimos 12 meses. *

Dinitto et al exploraram fatores implicados na aderéncia ao GSPS e a relacdo da aderéncia
com desfecho clinico. Estudaram pacientes com diagnéstico duplo de dependéncia quimica e
doenca mental grave ap6s alta de internacdo hospitalar. As variaveis associadas a adesdo foram
maior escolaridade e problema de abuso de substancia que ndo inclua alcool. Néao foi
demonstrada associacdo entre a adesdo ao GSPS e melhora clinica em relacdo a gravidade da

doenca psiquiétrica. *°

Sherman et al estudaram os fatores que influenciam a participacdo em GSPS para
pacientes oncoldgicos e a incorporacdo desta modalidade de assisténcia na pratica clinica diaria.
Foram avaliados 425 pacientes de centro oncologico de grande porte com diferentes neoplasias.
A participagdo em GSPS foi relatada por apenas 8% dos pacientes. A participacdo nos grupos foi
significativamente relacionada a percepcao de gravidade da doenca e a recomendagdo de amigos
ou familiares em uma analise univariada. Em andlise multivariada, estes dois fatores foram os
preditores mais poderosos de participagdo nestes grupos, outro fator apontado como preditor foi
residéncia geografica. Este estudo concluiu que o envolvimento da rede de suporte social dos
pacientes e a melhoria de acesso de comunidades rurais aos locais de reunides podem melhorar a

participacéo dos pacientes aos GSPS.*

Ussher et al realizaram estudo com 87 pacientes oncoldgicos para identificar os fatores
implicados no abandono e na baixa adeséo a longo prazo em GSPS. Os fatores individuais para
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ndo-aderéncia foram: a resisténcia em assumir a identidade de paciente oncoldgico, a presenca de
apoio social prévio e estilos de enfrentamento. Entre os fatores de grupo para ndo-aderéncia
detectados destacam-se: 0s desajustes entre 0 grupo e o individuo, a falta de conhecimento da

existéncia do grupo, a falta de encaminhamento para o grupo e problemas inerentes ao grupo.*’

Cameron et al buscaram determinar os determinantes cognitivos e afetivos que levaram
pacientes com cancer de mama a participar de GSPS. Analise por regressao logistica identificou
como preditores para participacdo nesses grupos: crenca de alteracdo da imunidade como causa
do cancer, maior sofrimento associado a doenca, menor tendéncia a evitar de falar da doenca e

idade mais jovem. *®

No estudo realizado por Kelly et al, pode-se identificar fatores preditores de evasdo em
dependentes quimicos de drogas psicoativas participantes de um GSPS. Estes fatores sdo: origem
ndo afro-americana, menor envolvimento social, menor aderéncia a servicos religiosos e menor
grau de envolvimento com a filosofia dos “Doze passos”. Sendo que, estes dois Ultimos foram os

fatores mais consistentes.*

Williams et al avaliaram os motivos para ndo-aderéncia ao GSPS em onze pacientes com
desfibrilador implantavel: distancia do domicilio ao local das reunides, ndo desejar ser lembrado
da presenca do problema, percepcao por parte dos individuos mais jovens de ndo integracdo ao
grupo, o qual é composto principalmente por individuos mais idosos. A aderéncia foi justificada
pela busca de informagdes, pelo interesse em ajudar outras pessoas e pela oportunidade de
contato social. Um namero significativo de ndo-participantes possui idade inferior a 50 anos, isto
permite observar que os principais participantes assiduos do GSPS sdo os individuos mais
idosos.*®

Myers e James realizaram um estudo descritivo para avaliar as diferencas referentes a
fatores demogréficos, nivel de ansiedade e apoio social entre os pacientes com desfibrilador
implantavel participantes de GSPS e aqueles que ndo freqlientam tais grupos. Foram estudados
150 pacientes, sendo 73 deles participantes de GSPS. Os pacientes participantes do grupo
apresentavam tracos de ansiedade mais nitidos e se apresentam menos satisfeitos com apoio

social disponivel em comparacdo com os individuos ndo-participantes do GSPS. Sendo assim, 0s
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participantes do grupo ndo sdo menos ansiosos, nem vivenciam maior apoio social do que os néo-

participantes.®

Bui et al estudaram os motivos para ndo aderir ao GSPS relatados por 44 pacientes com
cancer colorretal. Observaram que 36,4% dos pacientes referem ndo terem sido encorajados a
participar. A principal barreira a adesdo foi a percep¢do de apoio suficiente pelos familiares,
seguido pela distancia entre a residéncia e o local de reunides. Outros fatores seriam: a percepcao
de ndo necessitar de apoio e 0 mal-estar decorrente do agravamento da doenca. Embora 32% dos
pacientes tenham referido interesse em participar do GSPS, apenas 9,1% efetivamente

participaram de tais programas. 2

Os autores Kelly e Moos estudaram a aderéncia a GSPS em 2778 pacientes em
tratamento para distarbio de abuso de substancias. Verificaram uma adesdo de 91% no periodo
inicial de noventa dias durante o tratamento. Verificaram também uma taxa de abandono de 40%
em um ano de seguimento. Os autores referem que o abandono do GSPS pode ser ativamente
combatido pelo médico através da precoce identificacio de fatores de risco.

Weiss et al buscaram estabelecer os padrbes de aderéncia a GSPS em pacientes
dependentes de cocaina. Verificaram que 36% dos pacientes apresentaram aderéncia elevada,
variando de 80 a 95% ao longo de 6 meses . Enquanto que 47,9% apresentaram baixa aderéncia,
variando de 3-11% ao longo do periodo de seis meses. Foi ainda observado fato peculiar, um
grupo de 18,5% dos pacientes apresentou aderéncia decrescente ao longo do periodo, com
aderéncia inicial no primeiro més de 80% e baixa aderéncia, da ordem de 10%, no sexto més. Os
fatores associados a adesdo inicial foram: desemprego, auséncia de preferéncia religiosa, padrao
mais grave de consumo de drogas ilicitas e tratamento prévio para problemas pelo abuso de
substancias. Foram estudados também fatores tardios associados & adesdo, sendo identificados o

sexo feminino e a gravidade da dependéncia as drogas ilicitas. >*
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3g- Modelos de avaliagdo em pesquisa social

As pesquisas clinicas com enfoque em aspectos sociais sdo movidas pela necessidade de
se conhecer uma populagio ou caracteristicas a ela relacionadas. E a necessidade de conhecer as
populacbes que leva os pesquisadores a recorrer a realizacdo de inquéritos. O inquérito pode ser
interpretado como sendo o processo completo, desde a coleta de dados até a anélise do material.
As técnicas mais utilizadas na realizacdo de inquéritos sdo: 0 questionario e a entrevista. As
técnicas de coleta de dados em pesquisa social podem ser documentais e ndo-documentais. Nas
técnicas documentais, o objetivo é obter informacGes a partir de referéncias bibliogréficas ja
existentes. J&, nas técnicas ndo-documentais, o investigador realiza observacdo direta (por
exemplo, medida da altura de salto de um atleta) ou indireta. Na modalidade indireta, a

observacao pode ser feita através da administracdo de um questionario.

Nas entrevistas ndo-estruturadas, o entrevistador segue o discurso espontaneo do
informante, porém faz perguntas ocasionais para ajustar o foco ou para esclarecer aspectos
importantes. O pesquisador tem geralmente um guia com 0s topicos a serem cobertos na
entrevista, no entanto ndo existe uma ordem dos topicos a serem abordados. Nas entrevistas semi-
estruturadas, o pesquisador dispde de um guia contendo sugestdes de perguntas e dicas para
garantir a abrangéncia de todos os topicos de interesse. J&, nas entrevistas estruturadas, existe um
roteiro a ser seguido. Deste modo, 0 entrevistador pode ter certeza de que todas as mesmas

perguntas foram respondidas pelos diferentes informantes.

A entrevista se diferencia do questionario, na medida em que no primeiro as perguntas sao
formuladas e respondidas oralmente (face a face ou por telefone). A entrevista exige grande
habilidade em relacionamento interpessoal, o entrevistador deve ser capaz de deixar o inquirido a
vontade, deve se mostrar interessado pelas respostas, deve ser capaz de tomar nota das respostas
sem atrapalhar o fluxo da conversacdo e também deve dar suporte sem introduzir vieses. Ha
outra forma de se subdividir as entrevistas, segundo dois tipos basicos: a exploratéria ou de
estilo-livre e as padronizadas como as utilizadas em pesquisas de opinido publica e pesquisas

governamentais.
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As vantagens da entrevista incluem a possibilidade de aplicar perguntas abertas com o
intuito de captar a integra das respostas pelo uso do recurso da gravacdo, aumento das taxas de
resposta (em oposicao, a taxa de resposta dos questionarios por via postal geralmente é inferior a
40%). Além disso, o entrevistador pode fornecer uma explicacdo do proposito da pesquisa mais
convincente do que uma carta de apresentacdo, possibilitando atingir pessoas de pior nivel
cultural e os individuos com dificuldade de leitura. As desvantagens incluem os custos
operacionais da entrevista em si, custos do processamento dos dados obtidos com o desenho de
abrangendo perguntas abertas e ainda problemas na interpretacdo das perguntas por parte do

entrevistador e do entrevistado.

O questionario é um instrumento de investigacdo para coleta de informacdes a respeito de
grupamentos populacionais, cuja funcdo é a mensuracdo. O processo de pesquisa com
questionarios envolve o planejamento e delineamento do estudo, leitura de referéncias
bibliogréficas pertinentes, elaboracdo de questbes sobre o tema a ser investigado e, por ultimo,

realizacdo da etapa de pré-teste do questionario, na qual se verifica de consisténcia do material.

A ferramenta questionario contempla diferentes modelos de aplicacdo ou formas de coleta
de dados, cada qual com suas vantagens e desvantagens. Sendo assim, 0s questionarios podem
ser: aplicados por correio, por entrevistador ou ainda ser auto-aplicado. As vantagens do
questionario postal incluem o0 menor custo na coleta e processamento, evita viés do entrevistador
e permite 0 acesso aos respondentes em areas geograficas remotas ou dispersas. No entanto, este
questionario apresenta baixa taxa de resposta e ndo permite o esclarecimento de duvidas. No
questionario aplicado pelo pesquisador podem ser incluidos vieses do entrevistador sejam por
entonacdo ao perguntar, inducdo inadvertida de respostas ou interpretacdo tendenciosa da
questdo, fatores estes que podem influenciar nas respostas. O preenchimento do formulario na
presenca do inquiridor ndo deve implicar na interpretacdo do contetdo das perguntas, nem na
interferéncia com as respostas, mas deve garantir uma elevada taxa de resposta e o completo
preenchimento do formulario, com esclarecimento de todas as questdes abordadas. Ja a auto-
aplicacdo obsta uma possivel interferéncia do entrevistador. Além disso, a acuracia da
amostragem e as elevadas taxas de resposta sdo outras vantagens deste método.>

Os questionarios apresentam algumas vantagens, entre elas: permitir alcancar um grande
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ndmero de pessoas de diversas localidades com baixo custo, garantir o anonimato a quem o
preenche, ndo expor os inquiridos a influéncia do pesquisador. H4, porém, algumas desvantagens:
exclusdo de analfabetos; impossibilitar o auxilio ao inquirido ao surgirem dividas com relagédo a
uma dada pergunta; impedir o conhecimento das circustancias em que o questionario foi
respondido; ndo haver garantia de devolugdo do questionario completamente preenchido;
envolver geralmente um ndmero pequeno de perguntas e proporcionar resultados bastante

sintéticos.

As questdes incluidas no questionario podem ser de trés formas: aberta, fechada e mista.
A pergunta aberta é aquela que possibilita maior espontaneidade e liberdade de resposta. No
entanto, ha maior gasto de tempo, a ampla gama de respostas aumenta o custo e o tempo de
analise estatistica dos dados, além de fornecer informacdo menos confiavel. O desenho de
questionario fechado é constituido por questdes com resposta restrita e objetiva, dentro dos
objetivos do pesquisador, sem dar espaco a individualidade de cada paciente. Este tipo de
questionario demanda pouco tempo, menor treinamento do pesquisador, tem baixo custo e torna
mais facil o processamento dos dados. O desenho é dito semi-aberto quando coexistem questfes

de resposta aberta e resposta fechada.

Uma vez concluida a etapa de elaboragcdo de questdes para pesquisa epidemiolégica,
inicia-se a etapa de verificacdo da consisténcia do material desenvolvido. A valida¢do de um
instrumento de pesquisa consiste na verificacdo de sua reprodutibilidade e na sua validade. Os
estudos de validacdo objetivam estimar os erros de medicdo e vieses proprios de um dado
método. A validacdo, portanto, considera o contexto dentro do qual o método sera usado. A
reprodutibilidade é uma medida da poténcia do instrumento de pesquisa que avalia a estabilidade
dos resultados ao longo do tempo. O termo “validade” refere-se ao grau com que um instrumento

representa bem um objeto medido, estando livre de erros sisteméticos. *°


http://pt.wikipedia.org/wiki/Analfabetismo
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4 - Pacientes e metodos
4a — Pacientes

No momento da selecdo de pacientes, havia uma base populacional constituida por 40
pacientes com DII incritos no GSPS desde o inicio das atividades deste grupo. A partir deste
grupo, obteve-se um universo amostral de 33 pacientes, os quais foram elegiveis para integrar a

amostra, pois ja haviam decorrido 18 meses desde a primeira participacao do paciente no grupo.

» Selecdo — critérios de inclusédo e de excluséo

A populacdo de estudo foi constituida de 30 pacientes cadastrados no grupo de suporte
psicossocial denominado GAJ Crohn-Creto do PAM Newton Cardozo, localizado no bairro da
Ilha do Governador — Rio de Janeiro. Foram incluidos todos os pacientes participantes do grupo
apos ter transcorrido periodo de dezoito meses a partir da data de inclusdo no GSPS, néo
importando a assiduidade as reunifes mensais, bastando estar presente a uma reunido e ser capaz
de ler e escrever em lingua portuguesa. Ndo foram adotados critérios de exclusdo, nem limite
etario. Os pacientes ndo foram excluidos do estudo, mesmo por faltas injustificadas, abandono
por desinteresse nem abandono em virtude de internacdes para tratamento de agudizagdes da
doenca. As informacdes a respeito do nimero de presencas as reunides foram obtidas pela analise
da Ata das Reunifes do GSPS e do prontuario dos pacientes.

4b — Métodos

> Revisdo da literatura

Realizada revisdo sistematica da literatura, atraves de busca na base de dados
Pubmed/Medline. Foram impostos limites a pesquisa, buscaram-se artigos publicados nos ultimos
10 anos, nas linguas inglesa, espanhola ou portuguesa. Foram utilizadas as palavras-chave:
“social support”, inflammatory bowel disease”, “self-help group”, “participation in support
groups”, attendance in support group e “dropout” sendo que as mesmas deveriam estar presentes

no titulo ou no resumo do artigo.
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» O questionério

Foi desenvolvido um questionario como instrumento para realizacdo do inquérito.
(Apéndice A). O questionario foi elaborado com perguntas integrantes de outros modelos de
questionario, atraves da selecdo das perguntas mais frequentemente utilizadas e adaptadas ao
contexto do tema DII, uma vez que estes modelos eram destinados a outros tipos de publico, por
exemplo, pacientes com dependéncia quimica a substancias e pacientes oncoldgicos. Nao ha
disponivel na literatura questionario adaptado a pacientes com DIIl. Além desta selecdo de
perguntas, foram também elaboradas novas perguntas para abordar uma mesma questdo e
transportar o contetdo para a realidade vivenciada pelos pacientes com DIl adaptadas a aspectos

geograficos e sociais.

O questionario apresenta dois segmentos distintos quanto ao conteddo. O primeiro
segmento abrange 26 perguntas voltadas a dados demograficos, sécio-culturais e pessoais. Os
campos de preenchimentos de dados neste segmento sdo constituidos de variaveis categoricas
nominais tais como sexo, cor, escolaridade, religido, nivel de emprego, renda pessoal e familiar,
tipo de doenca. Além de varidveis quantitativas discretas como idade, constituicdo do ndcleo
familiar. As perguntas referentes as variaveis categoricas eram do tipo fechado, sendo listadas
diversas alternativas de resposta, permitindo a escolha de apenas uma opcao, semelhante a provas
de escolha multipla. Além disso, neste segmento, ainda estdo incluidas cinco perguntas abertas
referentes a detalhes sobre o tipo de DII, tempo de diagndstico, anos de estudo e dados pessoais

como nome e endereco completo.

O segundo segmento do questionario abrange 19 perguntas e visa esclarecer questdes de
cunho pessoal e subjetivo, nos quais se busca estabelecer a percepc¢do da pessoa em relagdo aos
problemas vivenciados com a DII. Foi criado um sistema de gradacdo de intensidade em trés
niveis para cada pergunta: 1- Sempre/freqlientemente; 2- Eventualmente; 3- Raramente/nunca.
Na primeira sec¢do, ha perguntas relativas a percepcdo de suporte social pelo paciente, este topico
foi abordado sob diversas facetas, foi considerada a percepgdo de apoio social dado por
familiares, amigos, médicos, vizinhos e outros pacientes. Buscou-se definir o perfil do paciente

em relacdo a aceitacdo e a busca de apoio e informacdo para enfrentar a doenca e outras
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dificuldades ja previamente vivenciadas. Em outra secdo deste segmento, buscou-se enumerar e
ordenar as razdes para participar ou abandonar o grupo, assim como estabelecer os beneficios ou
pontos positivos da participacdo no GSPS considerados mais importantes pelos pacientes. Nesta
secdo foram listados seis motivos para participar do GSPS e nove motivos para justificar faltas as
reunibes GSPS. A partir dai, foi solicitado aos pacientes que procedessem a ordenagdo dos
principais motivos por meio de sistema de gradua¢do numeérico em que se atribuia grau 5 ao fator
mais importante, e grau 1 ao menos importante. Os fatores eram ordenados em ordem

decrescente de importancia.

Empregou-se vocabulario acessivel, com idéias claras e objetivas, sempre evitando o0 uso

de palavras rebuscadas ou de girias, visando facilitar o entendimento.

» Realizagdo do inqueérito

Foram oferecidas quatro possibilidades de local para preenchimento do questionario: no
HUCFF durante a consulta, no local das reunides do GSPS, na residéncia ou local de trabalho do
paciente. Deve ser ressaltado que ndo houve 6nus ou gasto extra motivado pelo deslocamento do
paciente até o local onde se realizou a pesquisa. Optou-se por realizar o inquérito através do
preenchimento de questionario na presenca dos pesquisadores. O pesquisador faz uma introducédo
sobre a finalidade da pesquisa e solicita o preenchimento de Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, no qual o paciente concorda e autoriza a utilizacdo dos dados obtidos na pesquisa.
Um membro da equipe de pesquisa permanecia na mesma sala que o inquirido durante o
preenchimento do formulario para tentar esclarecer as possiveis dividas advindas da sua leitura,
caso se fizesse necessario. Deixando-se 0 paciente a vontade para responder as perguntas, em
nenhum momento Se tentava interpretar as questdes, nem influenciar as respostas. O tempo para

preenchimento do questionario foi de aproximadamente 20 minutos por paciente.
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Tipo de estudo

O estudo empreendido foi observacional, descritivo, transversal. Trata-se de um estudo
inicial com um questionario criado pelos pesquisadores, sem a necessidade de validacdo prévia
por se tratar de estudo preliminar, ndo aplicavel a outros grupos de pacientes, mas tdo somente ao
grupo aqui referido. O estudo tem a finalidade de descrever e enumerar 0s achados dos pacientes
integrantes do GAJ Crohn-cReto. As informacBes sdo validas somente para 0 nosso grupo e

refletem caracteristicas inerentes a ele.

» Aspectos éticos

O trabalho foi encaminhado para CIC/CEP para avaliacdo e foi aprovado sob o nimero
128/04. Foram enviados relatérios periodicos conforme cronograma para informar sobre o

andamento do estudo.

Todos os pacientes selecionados para o estudo estavam cientes do modelo e da proposta
do trabalho através de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice B) assinado antes

do inicio do preenchimento do questionario.
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Analise estatistica

O numero de presencas as reunides foi verificado através da avaliacdo da Ata das
Reunides e do registro médico em prontuario do PAM Newton Cardoso. Foi realizada a tabulacao
dos dados e buscou-se agrupar os pacientes em grupos segundo a assiduidade. A assiduidade as
reunibes, em numero de presencas, apresenta grande dispersdo de valores, portanto ndo foi
possivel tracar uma curva normal que represente a variavel. Sendo assim, optou-se por dividir os
pacientes em dois grupos em funcdo da mediana encontrada, de 9 semanas, obtendo-se assim
duas faixas: a primeira com pacientes com percentual de comparecimento maior ou igual a 50% e

outra constituida por pacientes com percentual menor do que 50%.

Os pacientes foram entdo alocados em dois grupos de acordo com a assiduidade ou
aderéncia as reunides do GSPS, assim definidos:
- assiduidade satisfatoria representada por presenca em mais de 50% das reunides,
- baixa assiduidade definida como comparecimento a menos de 50% das reunides.
A andlise foi composta pelos seguintes métodos:
) para comparacdo de dados numéricos entre dois grupos de assiduidade foi
empregado o teste t de Student para amostras independentes ou o teste de
Mann-Whitney (ndo-paramétrico);
i) para comparacao de dados categdricos (qualitativos) foi aplicado o teste de qui-

quadrado ( %) ou exato de Fisher.

O critério de determinacdo de significancia adotado foi o nivel de 5%. A andlise
estatistica foi processada pelo software SAS 6.04 (SAS Institute, North Carolina).
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5-Resultados

A partir de universo amostral constituido de 33 pacientes, foram obtidos questionarios
preenchidos por 30 pacientes. As trés perdas ocorridas sdo justificadas por dificuldades em
contactar os pacientes e agendar o encontro. Desse modo, foram avaliados 30 pacientes com Dl|,
sendo o grupo integrado por 60% de individuos com DC e 40% de RCU. A média das idades de
48,7 anos e mediana de 49,5; (variando de 23 a 70 anos). Verificou-se predominio do sexo
feminino (67%), de individuos ndo-casados (53,3%), de cor branca (73%). A maioria dos
pacientes (60%) apresentava renda individual de até 1 salario-minimo (SM), 13% apresentavam
renda individual entre 2-5 SM e 20% dos pacientes referiram renda entre 5-10 SM. Do total de
pacientes estudados, 24% deles havia concluido o ensino fundamental, cerca de 20% deles
concluiram o ensino médio e 23% referiram escolaridade em nivel superior completo. Houve
predominio de residentes em locais distantes do local das reunides do GSPS em 60% dos
pacientes. (Apéndice C).

Tabela 1.1 — Variaveis numéricas dos pacientes integrantes do GAJ Crohn-Creto

n Média DP Mediana Minimo Maximo
NUmero de consultas (n) 30 8,93 4,58 9 1 16
Percentual de consultas (%) 30 49,4 25,3 50 5,5 88,8
Idade (anos) 30 48,7 12,1 495 23 70
Nucleo familiar (pessoas) 30 2,77 1,17 3 1 6
Escolaridade (anos) 30 10,40 5,06 10 0 20
Tempo de diagnostico (anos) 30 13,41 7,53 13 2 27

DP: Desvio Padrdo, n: nimero
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Tabela 1.2 — Analise descritiva geral das variaveis categoricas dos

pacientes integrantes do GAJ Crohn-Creto

categoria n %
Sexo masculino 10 33,3
feminino 20 66,7
Cor branca 22 73,3
nao branca 8 26,7
Estado Civil casado 14 46,7
nao casado 16 53,3
Até
Escolaridade fundamental 13 43,3
Médio/superior 17 56,7
Renda
Individual até 1SM 18 60
> 1SM 12 40
Residéncia longe 18 60
perto 12 40
Diagnéstico DC 18 60
RCU 12 40

Considerando-se o agrupamento dos pacientes em dois grupos conforme o tipo de doenca,
foi observado predominio de casados no grupo de pacientes com DC (55%) em oposicdo a 33%
no grupo de RCU. O percentual de individuos solteiros entre portadores de RCU foi de 50%,
opondo-se a 28% no grupo de DC. O percentual de separados em ambos os grupos foi 17%. Ao
se correlacionar estado civil com sexo, pode-se observar que 50% das mulheres séo casadas em
oposicdo a 40% dos homens. As mulheres representam 71,5 % dos individuos casados e 0s
homens perfazem 28,5%.

Ao se avaliar a assiduidade as reuni@es, foi possivel dividir os pacientes em dois grupos, a
seguir: Grupo 1 - baixa assiduidade em 40% (12/30) e Grupo 2 - assiduidade satisfatoria em 60%
(18/30). O histograma abaixo ilustra a distribuicdo de presencas ao longo dos meses e freqliéncia
indica o nimero de pacientes. Cada coluna representa o0 nimero de pacientes em uma faixa que
engloba duas reunifes, em nimero de presencas. Este grafico serviu para se chegar ao ponto de
corte para divisdo dos pacientes em dois grupos, tendo sido a mediana escolhida por se tratar da
melhor medida de tendéncia central. Os dados ndo seguem uma distribui¢cdo normal pela falta de

pacientes em alguns estratos de nimero de reunides, por exemplo, entre 4 e 6 reunides.
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Grafico 1 — Assiduidade as reunides em namero de reunides dos pacientes integrantes do

GAJ Crohn-Creto
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O nivel de ocupagdo, representado por individuos desempenhando atividades laborais
remuneradas, pode ser afetado pela atividade da doenca e pela sua evolucdo clinica. Nesta
amostra de pacientes com DC, um percentual de 50 % dos individuos exerce atividade
remunerada, enquanto que aposentados representaram 22% e desempregados perfazem 11% da
amostra. J& entre os pacientes com RCU, apenas 17% exercem alguma atividade profissional,

enquanto que 50% s&o aposentados.

Grafico2— Nivel de ocupacao dos participantes do GAJCrohn-Creto por diagnostico

Nivel de ocupagéo por diagnéstico clinico
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Avaliando-se o nivel de ocupacdo dos pacientes segundo os grupos de assiduidade,
observou-se que no grupo de baixa assiduidade, houve predominio de pacientes sem exercer
atividades remuneradas (42%), em adicdo aos 25% de individuos aposentados. Individuos
exercendo atividades remuneradas perfazem 33% deste grupo. J& no grupo de assiduidade
satisfatoria, o percentual de individuos sem trabalho remunerado foi de 28% e o percentual de
aposentados foi mais elevado (39%). O percentual de individuos em exercicio de atividades

remuneradas foi igual ao encontrado no outro grupo.
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Grafico3 — Nivel de ocupacao dos participantes do GAJCrohn-Creto por assiduidade

Nivel de ocupag&o por grupos de assiduidade
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Os pacientes foram encorajados a participar do GSPS pelo seu médico assistente em 67%
dos casos. Em 33% das vezes, os pacientes referem néo terem sido estimulados a frequientar o
grupo. No grupo de baixa assiduidade, observou-se que 75% dos pacientes foram encorajados
pelo médico a participar do grupo. J& no grupo de assiduidade satisfatdria, houve encorajamento
em 61% dos pacientes. Os pacientes receberam estimulo de sua familia para freqlientar o GSPS
em 70% das vezes.

Gréfico 4 - Encorajamento para participar do GAJCrohn-Creto pelo médico

Encorajamento para participar do GSPS pelo
médico

g
Satisfatdria |61% B Ndo
i O Sim
25%

Baixa |75 %
[ [ [

0% 20% 40% 60% 80%




51

Os motivos principais para participar do GSPS foram ordenados pelos pacientes de modo
a constituir um “ranking”, obtendo-se a ordem decrescente a seguir: buscar informagéo sobre a
doenca ou diagnoéstico, oportunidade de trocar experiéncias e prover apoio mutuo, aprender a
lidar com sintomas novos ou persistentes, interesse pessoal por este tipo de grupo objetivando
aumentar minha auto-estima, promover melhora no relacionamento com outras pessoas
(familiares ou amigos) e por ultimo meus sintomas me amedrontam ou me apavoram. Ao se
avaliar somente o motivo principal citado pode-se verificar que a busca de informagdes motivou
a participacdo em 41% dos pacientes, oportunidade de troca de experiéncias em 33%, aprender a
lidar com a enfermidade em 13%, interesse pessoal por grupo de suporte em 10% e “promover

melhora no relacionamento” em 3%. (Apéndice D ¢ E)

Grafico 5-Motivos para participar das reunides pelos participantes do GAJCrohn-Creto

Motivos para justificar a participagdo em
participantes do GSPS para DIl

Relacionamento [] 3%

Interesse pessoal 10%

Aprender a lidar 13%

Troca experiéncias ] 33%

Busca informagdes ] 41%
T T T T

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Aos pacientes, foi solicitado que ordenassem 0s motivos principais para justificar o
abandono ou faltas as reunides do GSPS. A andlise destas respostas tornou possivel estabelecer
uma ordem decrescente dos itens levando-se em conta a graduacdo dos quesitos proposta pelo
grupo de pacientes: muito ocupado com outras atividades (em casa ou no trabalho) ou
incompatibilidade com o horério das reunides, muito longe do trabalho ou muito longe da
residéncia, lidar bem com a sua doenca sem apoio ou considerar o suporte da familia e/ou dos
amigos suficiente, dificuldades ou problemas financeiros, problemas relacionados a agudizagéo
ou periodos de atividade da doenca, relutancia em falar publicamente sobre a doenca, falta de
interesse nas tarefas desenvolvidas no grupo ou monotonia do grupo, aborrecimento com alguma

situacdo ou pessoa do grupo. Ja, ao se considerar apenas o principal motivo citado, pode-se
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verificar que atividades domiciliares e laborativas motivaram as faltas em 50% dos pacientes,
distancia da residéncia ao local das reunides em 17% , dificuldades financeiras em 13% e
agudizacao da doenca em 10%, lidar bem com a sua doenca sem apoio ou considerar o suporte da

familia suficiente em 7%. (Apéndice D e E)

Grafico 6-Motivos para faltar as reunides pelos participantes do GAJCrohn-Creto

Motivos para justificar faltas as reunides entre
os participantes do GSPS para DIl
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Considerando-se a divisdo dos pacientes em dois grupos de assiduidade, buscou-se
verificar diferencas nos motivos apontados para participar e faltar as reunides de acordo com o
grupo. Nos pacientes com baixa adesdo ao grupo, 0s principais motivos para participar das
reunides foram: busca de informacdes sobre a doenca (58%) e oportunidade de troca de
experiéncias (25%). Ja os motivos para justificar as faltas as reuniées foram: ocupado em outras

atividades (58%) e distancia até o local das reunides (17%). Apéndices D e E

Nos pacientes com assiduidade satisfatdria, por sua vez, houve modificagdo na
ordem dos motivos apontados para motivar a participacdo. Os pacientes referem a oportunidade
de troca de experiéncias como o principal fator com 38%, seguido de busca de informagdes com
28%. A ordenacéo dos fatores para justificar as faltas ndo sofreu variacdo, apenas 0s percentuais
encontrados. O principal motivo apontado foi: estar ocupado em outras atividades (44%), seguido

de distancia até o local das reunides (17%) e dificuldades financeiras (17%). Apéndices D e E

Foram avaliados 0s motivos para participar e para abandonar os GSPS citados por homens

e mulheres. A andlise dos motivos para participar do grupo revelou resultados praticamente
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iguais. Entre os homens os principais motivos foram: busca de informag6es em 40%, seguido de
oportunidade de troca de experiéncias em 30%. J& entre as mulheres, a busca de informacg6es foi
também o principal motivo referido por 40% das pacientes, seguido pela oportunidade de troca de
experiéncias em 35%. O motivo principal apontado como justificativa para faltas as reunifes do
GSPS foi estar ocupado em outras atividades, referido por 50% das mulheres e igual percentual
dos homens. Entre as mulheres foram citados outros motivos como morar longe do local de
reunides, dificuldades financeiras e agudizacdo da doenca, referido por 15% das pacientes cada.
Entre os homens, outros motivos citados foram: distancia do local de reunifes por 20% dos
pacientes e lidar bem com a doenca sem apoio também referido por 20% dos respondentes,
seguido de dificuldades financeiras em 10%.

Os beneficios advindos da participacdo no GSPS foram listados com a finalidade de
serem ordenados de forma decrescente pelos pacientes. Os pacientes estabeleceram uma
ordenacdo decrescente dos beneficios considerados mais importantes como se segue: informacéao
sobre o diagnostico e suas possiveis complicacdes, possibilidade de lidar melhor com a doenca,
informacBes e novidades sobre medicamentos/tratamento, informacGes sobre os direitos dos
doentes cronicos (INSS), informagdes nutricionais. Ao se considerar apenas o principal beneficio
mencionado pelos pacientes, obtém-se: informacdo sobre o diagnostico (33%), possibilidade de
lidar melhor com a doenga (33%), informacGes e novidades sobre medicamentos (27%),

informac@es sobre os direitos dos doentes crénicos (7%).
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Tabela 2.1 — Resultado da analise estatistica das variaveis numéricas conforme os

grupos de assiduidade em pacientes integrantes do GAJ Crohn-rC

Assiduidade n Média DP Mediana Minimo Maximo va?or
Idade (anos) >=50% 18 51,3 12,3 52 23 70 0.14
< 50% 12 447 111 47 24 60
Nucleo familiar
(pessoas) >=50% 18 2,89 1,28 3 1 6 0,48
< 50% 12 258 1,00 2,5 1 5
Escolaridade (anos) >= 50% 18 10,50 5,11 10 3 19 0,93
< 50% 12 1025 5,21 10 0 20
Tempo de
diagnéstico (anos) >=50% 18 13,6 7,3 13 2,5 27 0,75
< 50% 12 13,1 8,2 115 2 25

DP: Desvio Padrao

A média de idade dos pacientes do grupo de baixa assiduidade foi de 44.6 anos e a
mediana de 47 anos. J&, a média de idade dos pacientes do grupo de assiduidade satisfatoria foi
de 51.3 anos e mediana de 52 anos. A analise da distribuicdo etaria dos participantes por grupo de
assiduidade permite verificar: existe um predominio de individuos mais idosos (idade superior a
50 anos) no grupo de assiduidade satisfatoria, perfazendo 55%. Enquanto que no grupo de baixa
assiduidade observa-se 0 oposto, pois os individuos mais jovens (idade inferior a 50 anos)

representam 62% dos individuos.

A anélise estatistica foi composta pelo teste t de Student para amostra independentes
(idade) e pelo teste de Mann-Whitney (nucleo familiar, anos de escolaridade e tempo de
diagndstico). Observou-se ndo existir diferenca significativa, ao nivel de 5%, na idade (p = 0,14),
no namero de familiares (p = 0,48), anos de escolaridade (p = 0,93) e no tempo de diagndstico (p

=0,75) entre os subgrupos de assiduidade > 50% e < 50%.
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Para fins de andlise, a escolaridade foi dividida em dois niveis: foram agrupados o0s
individuos analfabetos e pacientes com ensino fundamental incompleto e completo em um
primeiro nivel; no segundo nivel foram agrupados pacientes com nivel médio incompleto, médio
completo e aqueles com ensino superior incompleto ou completo. Ainda foram agrupadas em
duas faixas as variadveis categodricas: estado civil, no qual foram estabelecidas duas categorias
ndo-casado (abrange viuvos, separados e solteiros) e casado; renda individual, na qual se
estabeleceram duas categorias, sejam elas renda de até 1 SM e renda superior a 1SM e renda

familiar em duas faixas inferior a5 SM e superior a5 SM.

Tabela2.2- Analise estatistica das variaveis socio-demogréaficas por grupo de

assiduidade em pacientes integrantes do GAJ Crohn-Creto

Assiduidade
>= 50% < 50%
categoria  n % n %  pvalor

Sexo masculino 6 33,3 4 33,3 065
feminino 12 66,7 8 66,7

Cor branca 13 72,2 9 75,0 0,60
ndo branca 5 27,8 3 25,0

Estado Civil casado 8 444 6 50,0 076
N&ocasado 10 55,6 6 50,0

Escolaridade até fundam. 8 44 .4 5 41,7 0,88
médio/sup 10 55,6 7 58,3

Renda Individual Até 1SM 9 50,0 9 75,0 0.16
> 1SM 9 50,0 3 25,0

Residéncia longe 11 611 7 58,3 0,58
perto 7 38,9 5 41,7

Diagnéstico DC 11 611 7 58,3 0,58
RCU 7 38,9 5 41,7

Na tabela 2.2, a anélise estatistica foi composta pelo teste de * e pelo teste exato de
Fisher. Observa-se que ndo existe diferenca estatisticamente significante, ao nivel de 5%, na
proporcao das caracteristicas clinicas e socio-demograficas entre os grupos de assiduidade maior

ou igual a 50% e menor que 50%.
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Avaliando-se o grupo de baixa assiduidade (12/30), verifica-se predominio do sexo
feminino (66.7%), doenca de Crohn (58.3%), cor branca (75%), individuos casados (50%),
escolaridade mais elevada abrangendo nivel médio e superior incompleto ou completo em 58%,
baixa renda de até 1 SM (75%), residentes em areas afastadas do local de reunides (58%). Dentro
deste grupo é possivel identificar um subgrupo de mais baixa assiduidade integrado por seis
individuos que abandonaram ou evadiram do grupo, isto €, apresentaram assiduidade inferior a
11%. Este subgrupo de evasdo constitui cerca de 20% da amostra e se caracteriza pelo
predominio de individuos do sexo feminino (67%), ndo-casados (67%), com DC (67%),
residentes em areas distantes do local das reunides (83%), de baixa renda (83%) e escolaridade
mais elevada (67%).

No grupo de pacientes com assiduidade satisfatoria (18/30) se observa o predominio de
individuos ndo-casados (55,6%), de pacientes com DC (61%), de pacientes do sexo feminino
(66,7%), cor branca em 72.2%, residentes distantes do local de reunido, isto é, longe da AP 3.1
(61%) e de escolaridade mais elevada (55.6%). Houve igual percentual de individuos com renda
abaixo de 1 SM e de renda superior a 1 SM, 50% cada. Neste grupo foi identificado um subgrupo
constituido de quatro pacientes com elevada assiduidade entre 83 e 88%. Estes pacientes se
caracterizam pelo predominio de individuos casados (100%), de baixa renda individual (75%),
com DC (100%), residentes em area proxima do local de reunides (75%). N&o houve predominio

de um nivel de escolaridade, pois ambos alcancaram igual percentual.

Gréfico 7-Caracteristicas demograficas de acordo com grupos de assiduidade

Variaveis demograficas por grupo de assiduidade

0,
Né&o-casado 30 56%
Baixa renda 509 5%
Feminino 67%
0,
Médio-superior ggé: Bl Baixa
75% |@ Satisfatoria

Branca 790

Longe 58%

Crohn 61%

0% 20% 40% 60% 80%




57

Grafico 8 — Curva de assiduidade por grupos de assiduidade em pacientes

integrantes do GAJ Crohn-rC
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Foi feita analise das curvas de assiduidade dos pacientes as reunides do GSPS, desta
forma, pode-se verificar um padréo de freqliéncia para os pacientes do subgrupo de evaséo e de
alta assiduidade. Foram observados padrdes decrescentes de assiduidade as reunides. Os
pacientes com assiduidade satisfatoria apresentaram decréscimo mais tardio na freqiiéncia a partir
da décima primeira reunido. Ja os pacientes com baixa assiduidade apresentaram decréscimo na

assiduidade precoce, iniciando-se ja a partir da terceira reuniao.
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6 - Discussao

O estudo das variaveis psicossociais e suas repercussdes na qualidade de vida dos
pacientes com DIl é um tema interessante e desafiador. E crescente o ndmero de estudos
publicados com o objetivo de identificar uma forma de atuagcdo, que ndo a medicamentosa,
dietética ou cirdrgica, que possa contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos pacientes
com DII. Dentre as medidas adicionais incluem-se o suporte social e a oferta de informacdes

relacionadas a doenca.

O presente estudo surgiu como desdobramento da dissertacdo de mestrado de Oliveira®®,
cujos resultados revelaram que, apesar dos beneficios, uma parcela dos pacientes abandonou as
atividades ou apresentou freqliéncia esporadica ou de carater ciclico as reunifes. O interesse em

esclarecer os motivos implicados na baixa assiduidade foi o ponto inicial deste projeto.

A ferramenta de pesquisa aqui utilizada, tipo questionario, ndo foi validada, pois é um
instrumento para a livre coleta de dados, cujo uso foi exclusivo para a populacdo de pacientes
integrantes deste estudo. Buscou-se uma ferramenta para orientar a coleta de dados que visasse
descrever e enumerar aspectos sociais, assim como recolher opinides e impressdes dos pacientes
quanto a sua participacdo efetiva ou ndo no GSPS. Nao havia questionario pré-existente voltado
para pacientes com DIl que pudesse servir de referéncia, logo fizemos uso de um instrumento

livre para coleta de informacdes.

A anélise comparativa das caracteristicas demograficas deste grupo de pacientes com um

grupo de pacientes oncoldgicos estudado por Grande et al %

revelou comportamento similar para
as variaveis sexo e estado civil, na medida em que os participantes de ambos os grupos foram
mais frequentemente mulheres e sem parceiros. Nesta amostra, ndo se conseguiu confirmar as
hipoteses de maior aderéncia em individuos de maior escolaridade e naqueles vivendo em maior

isolamento social, a analise ndo forneceu resultados com significado estatistico.

O predominio de mulheres é semelhante ao encontrado em outros estudos envolvendo

participantes de GSPS, sejam pacientes com DIl ou outras doencas cronicas.?”"“%** Na amostra
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aqui estudada as mulheres representaram 67% dos pacientes. Isto é inferior ao percentual de 80%
de mulheres que integraram o estudo de Maunder e Esplen ' com pacientes com DII. Estes
autores também ndo conseguiram estabelecer associacdo estatisticamente significante entre a

maior participacao e as variaveis a seguir: sexo, estado civil e nivel educacional.

A analise da idade neste trabalho revelou media de 48,6 anos e mediana de 49,5 anos,
superior a média de 34,9 anos na amostra de pacientes do estudo de Maunder e Esplen®. Na
amostra deste estudo, foi evidenciada maior mediana da idade nos individuos do grupo de
assiduidade mais elevada (52 anos), em oposic¢ao aos 47 anos no grupo de baixa assiduidade. Em
oposicao aos resultados encontrados por Grande et al* e Cameron et al*®, os quais verificaram
maior participacdo em individuos mais jovens. A analise estatistica pode sugerir que individuos
mais idosos apresentem assiduidade mais elevada, no entanto esta observacdo ndo apresenta
significado estatistico. Isto indica que, em média, os dois grupos sdo iguais com relacéo a idade.

Este resultado vai de encontro ao relatado por Williams et al*

, que também verificou menor
assiduidade em individuos mais jovens. No entanto, esta observacdo pode apresentar como Viés a
maior prevaléncia da necessidade de marcapasso em idosos e também ao fato dos jovens ndo se

sentirem integrados ou conectados ao grupo e, por conseguinte, ndo frequentarem as reunides.

No estudo de Maunder e Esplen?’ , a média de tempo de duracdo da doenca foi de 8,2
anos. Deve-se considerar que nesse grupo a énfase se deu na abordagem de aspectos emocionais
e ndo educacionais. Pode-se depreender destes dados que os individuos com diagndstico mais
recente da doenca apresentam uma demanda maior por apoio social. Deve-se mencionar que o
inicio da DIl em individuos mais jovens provoca maior morbidade psicoldgica pelo fato do
adolescente se encontrar em uma fase de construcdo da personalidade e de identidade. Sendo
assim, um menor tempo de doenca pode denotar um grupo de pacientes mais jovens e por isso
mais sujeitos aos problemas de ajuste e adaptacdo a doenca.

Ja, nesta amostra de pacientes, o tempo de duracdo da doenca foi mais elevado, sendo a
média de 13,4 anos e mediana de 13 anos. No grupo alvo deste estudo, a énfase foi no aspecto
informativo da doenga, uma vez que a fase de adaptacdo a nova enfermidade ja ter sido de certa
forma superada e por ndo mais representar a principal dificuldade a ser enfrentada. O estudo de
Mauder e Esplen #" ndo forneceu resultados de tempo de doenca por subgrupo de assiduidade,
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ndo havendo parametros para comparagao com esta amostra.

O predominio da cor branca n&o pode ser valorizado como no estudo de Taylor et al

que
evidenciou maior frequéncia de mulheres e de cor branca, uma vez que as DIl incidem
predominantemente em individuos brancos, podendo ser considerada um fator de confundimento.
Além disso, no Brasil ndo se pode falar de raca branca em virtude da grande miscigenacao. Sendo

assim, neste estudo ndo foi feita analise comparativa dos subgrupos segundo a cor.

Ao se observar a influéncia do fator renda individual sobre a assiduidade, pode-se
relacionar a pior assiduidade ao menor nivel de renda individual, no entanto esta observacéo ndo

|41

obteve significado estatistico. Coreil™ verificou maior assiduidade em individuos com maior

faixa de renda, o que ndo pdde ser claramente definido nesta amostra.

Deve-se mencionar que neste estudo foi realizada apenas a analise estatistica univariada,
por meio da qual se verifica a influéncia de cada variavel individualmente sobre o desfecho
(assiduidade), sem controlar o efeito das outras. Esta analise é importante porque identifica, de
modo preliminar, quais sdo as varidveis que tém alguma relagdo signicativa com o desfecho.
Apos esta primeira etapa, segue-se a analise multivariada, a qual analisa simultaneamente todas
as variaveis, selecionando o menor subgrupo de variaveis significativas e independentes que
melhor prediz ou influencia o desfecho. Contudo, em nossa andlise pode-se observar a auséncia
de significado estatistico de todas as variaveis na analise univariada, ndo sendo entdo possivel o

processamento pelo método multivariado.

O nivel de ocupacdo ndo parece influenciar a aderéncia de modo significante, pois nédo se
observou uma maior assiduidade em pacientes que ndo exercem atividade profissional.
Considerando-se que, nesta amostra, o principal fator para justificar as faltas as reunides foi estar
ocupado em outras atividades, esperava-se que pacientes sem ocupa¢do formal com vinculo
empregaticio tivessem a possibilidade de comparecer as reunides mais assiduamente. Isto, porém,
ndo foi observado. Os resultados obtidos por Bernstein ** evidenciaram predominio de inativos
entre os pacientes com DC. Isto pode denotar uma maior morbidade da DC, associada ao maior

namero de cirurgias e a0 maior prejuizo a QDV, levando assim a uma menor empregabilidade. O
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percentual de inativos encontrados em nossa amostra € da ordem de 50% entre os pacientes com
RCU, superior aos 22% evidenciados em individuos com DC. Este resultado pode ser justificado
pela menor morbidade da doenca nesta amostra de pacientes com DC representado pela auséncia
de pacientes com ostomias e outros procedimentos cirurgicos, levando a um menor prejuizo a

QDV e, portanto um menor comprometimento da capacidade para o trabalho.

Os dois principais motivos citados para aderir ao grupo foram: busca de informacdes e a
oportunidade de troca de experiéncias. Isto é congruente com os resultados referidos na literatura
referentes & DIl *% para pacientes com prolapso valvar mitral *. Coreil et al ** também

identificaram a busca de informagdes como o principal fator motivacional.

No entanto, a avidez pela busca informacbes tem efeito transitério, pois a partir do
momento em que as informacOes esperadas sdo obtidas os pacientes deixam de freqlentar as
reunides. Isto pode ser observado pelo padrdo de frequéncia no subgrupo de assiduidade
satisfatoria, os pacientes mantém boa aderéncia até o décimo primeiro encontro a partir de
qguando héa nitida reducdo na assiduidade. Este fato pode ser motivado pela obtencdo de uma
informacdo considerada completa pelos pacientes ja a partir de onze encontros. Enquanto que, 0s
pacientes do subgrupo de baixa assiduidade passam a ter reducdo na assiduidade ja a partir da
terceira reunido, isto pode ser explicado pelo desinteresse a priori e a dificuldade em se cativar

ou despertar interesse neste grupo de individuos.

A busca de informacdo sobre a doenca em um GSPS pode indicar que a oferta de
informagdes durante as consultas médicas € insuficiente ou ausente. O paciente por ndo se
satisfazer com o esclarecimento obtido no curso de seu tratamento ambulatorial pode vir a sentir

necessidade de complementacdo com outro tipo de atividade de carater educativo.

Ha diferencas entre os motivos referidos para justificar a participacdo no GSPS entre 0s
pacientes dos diferentes grupos. Enquanto que a prioridade dos pacientes do grupo de assiduidade
regular é obter apoio psicoldgico e social, nos pacientes do grupo de baixa assiduidade a énfase
se da na obtencdo de informacOes sobre a doenca. Isto pode explicar a evolugdo da curva de
assiduidade dos pacientes de ambos 0s grupos, de tal modo que os pacientes do grupo de menor
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assiduidade tendem a obter informagdes consideradas essenciais em prazo mais curto de tempo,
prescindindo de novas reunides por julgarem ja ter obtido o conhecimento necessario sobre a sua
doenca e o tratamento. Enquanto isso, 0s pacientes com assiduidade regular ao buscarem troca de

experiéncia e apoio mutuo necessitam de maior numero de reunides para alcancar esse objetivo.

O principal motivo citado para justificar as faltas as reunides foi estar ocupado com outras
atividades, o que esta de acordo com a literatura especifica para grupos de pacientes com DII

|36

estudado por Moody et al*® e em grupos com portadores de outras doencas cronicas. A percepgao

de apoio suficiente pelos familiares é considerada um fator de ndo-adesdo significativo no grupo

2
|5

pacientes com cancer colorretal estudado por Bui et al>. No grupo de pacientes com desfibrilador

implantavel avaliado no estudo de Williams et al*°

este também é um fator citado, no entanto a
distancia parece ser o fator predominante. Deve-se ressaltar que este Ultimo estudo é qualitativo e
ndo se obteve resultado numérico com percentuais dos motivos para faltar as reuniGes. Nesta
amostra, o motivo lidar bem com a sua doenca sem apoio ou considerar o suporte da familia

suficiente é apenas o quinto motivo mais importante para justificar as faltas.

As principais justificativas para faltar as reunibes ndo apresentaram grande variagdo de
acordo com o sexo. Os motivos ndo diferem sensivelmente entre homens e mulheres. Em ambos
0s subgrupos, o fato de estar ocupado em outras atividades é referido por 50% dos pacientes. Os
motivos referidos por homens e mulheres foram congruentes com os resultados relatados por
Krizek®. Entre os homens, desponta como importante motivo para justificar as faltas, citado por
cerca de 20% dos pacientes, a boa convivéncia com a doenca sem apoio adicional. N&o se
observa 0 mesmo entre as mulheres, isto pode denotar um carater independente dos homens e a
caracteristica de ndo buscar apoio mesmo quando necessitam, reforcando a constatacdo de
predominancia e de maior aderéncia ao GSPS de mulheres no nosso grupo e também na

literatura.

Os beneficios obtidos pelos pacientes no presente estudo sdo semelhantes aos encontrados
por Moody et al *. A busca de informacdes sobre a doenca e aprender a lidar melhor com a
doenca representam 70% dos beneficios identificados nesta amostra. Apesar de apenas 13% dos

pacientes referir o motivo “aprender a lidar com a doenga” como fator inicial para freqiientar o
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grupo. Este quesito passou a ser percebido como um real beneficio advindo do comparecimento
as reunides, citado por 33% dos pacientes. Desse modo, embora este motivo ndo fosse o objetivo
inicial buscado pelos pacientes, ele passa a ser um importante ganho no momento em que se

pensa nos beneficios reais do grupo e em tudo o que foi propiciado pela participacdo neste GSPS.

Por outro lado, a busca de informacdes que foi o principal motivo apontado para justificar
a participacdo do GSPS em 41%, passou a ser percebido efetivamente como um beneficio
referido por 60% dos pacientes. Sendo assim, o real beneficio da participacdo no grupo é maior
do que a expectativa inicial, ou seja, o grupo oferece mais informagdo do que o0s pacientes
esperam poder obter, superando expectativas.

E importante enfatizar a taxa de abandono aos GSPS e compara-la aos resultados de
outros trabalhos. Kelly e Moos > observaram uma taxa de 40% de abandono ou evasdo do GSPS
entre pacientes com abuso de drogas ilicitas apds o primeiro ano de ingresso no grupo, este
percentual € bem superior aos 20 % encontrados nesta amostra de pacientes. A taxa elevada de
recaida no uso de drogas pode motivar este percentual mais elevado de abandono nos usuarios de
drogas. O abandono do grupo pelos pacientes com DIl tem motivagdes bastante diferentes, de tal
forma que a reagudizacdo da doenca ndo é o fator preponderante para justificar o abandono.
Outras caracteristicas figuram como as mais significativas, sejam elas a distancia até o local de

reunides ou a ocupa¢do em outras atividades.

O estudo de Maunder analisa um GSPS para pacientes com DIl sem qualquer énfase em
aspectos informativos, enquanto que o GSPS alvo deste estudo possui um importante enfoque
informativo. Isto pode explicar a melhoria em algumas dimensdes da QDV (social e emocional)

verificado no estudo de Oliveira®® e ndo obtido por Maunder?®’.

Este estudo assinala com a importancia de se identificar o perfil de pacientes que possam
vir a ndo aderir plenamente ao programa de reunifes proposto por um GSPS para pacientes com
DII. O fator baixo nivel de renda foi o fator mais associado a baixa assiduidade, no entanto ndo

alcancou significado estatistico.
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Weiss et al®

elaboraram curvas de assiduidade e estudaram os padrdes de assiduidade as
reunides de usuarios de cocaina & GSPS. Verificaram elevada participacéo (entre 80 e 95%) em
36% dos pacientes, enquanto que, nesta amostra, a assiduidade elevada (superior a 80%) foi da
ordem de 13%. O estudo destes autores também evidenciou uma média do percentual de
assiduidade de 57,8%, superior a encontrada nesta amostra de pacientes (49,4%). A assiduidade
mais elevada observada no estudo dos autores acima citados pode ser justificada pelo fato de
GSPS para usuarios de drogas e alcool apresentarem maior envolvimento com a filosofia dos

“Doze Passos”.

No estudo de Weiss et al >* também foi possivel identificar trés padres de assiduidade
dos pacientes, sejam eles: alta, baixa e decrescente, A analise das curvas de assiduidade deste
estudo demonstrou um padrdo decrescente nos dois grupos, sendo observada uma queda mais
precoce no grupo de baixa adesdo. Ja, a média do percentual de assiduidade no grupo de baixa
assiduidade é de 24,8%, sendo o percentual de 100% no primeiro més e de 8,33% no terceiro
més. No grupo de participacdo decrescente observado por Weiss, a assiduidade variou de 64% no
primeiro més a 11% no sexto més. No grupo de baixa assiduidade, observa-se a partir do terceiro
més uma oscilagdo do percentual de presencas a ponto de superar o nadir da curva sem
ultrapassar a assiduidade de 41,6%. Com isto podemos perceber que 0s pacientes no sexto més
tentam de certa forma retomar o comparecimento ao grupo e o fazem por periodo curto, de cerca
de trés meses nesta amostra. Apds 0 hono més, os pacientes voltam a faltar as reunides e retornar
esporadicamente aos encontros, porém sempre mantendo percentual de assiduidade maximo de
25%.

A média do percentual de assiduidade no grupo de pacientes com assiduidade satisfatéria
é de 66%, sendo de 100% no primeiro més e de 44% no décimo primeiro més. Ja no grupo de
assiduidade satisfatoria o decréscimo mais acentuado € tardio, ocorrendo a partir da 11° més,

sendo que apos este més a frequiéncia oscila em torno de 50% de assiduidade.

A falta de referenciamento pelo médico assistente ou mesmo de estimulo a frequentar o

41
l.

GSPS é uma realidade ja observada em outros estudos, tais como Coreil.” Este autor sé verificou

encaminhamento pelo médico em 16% dos casos, um percentual bem inferior aos 67%
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observados nesta amostra. O alto percentual de referenciamento em nosso estudo poderia
representar um viés, pois os medicos dos ambulatérios do HUCFF tém maior conhecimento sobre
a existéncia do grupo em relacdo aos médicos externos e 0 GSPS é liderado por um médico deste
servico de Gastroenterologia. Por outro lado, a divulgacdo do grupo nédo é extensa e nao se utiliza

de meios como panfletos, cartazes ou andncio no jornal da HUCFF.

Ussher*’ identificou a falta de referenciamento como um importante fator responsavel
pela adesdo inadequada ao GSPS. No presente estudo, a falta de encaminhamento ndo foi
abordada diretamente como motivo para nao participar do grupo, no entanto observa-se que, no
grupo de assiduidade satisfatoria, 0 encorajamento a participar do grupo foi referido por 61% dos
pacientes em oposicdo ao encorajamento de 75% dos pacientes no grupo de baixa assiduidade.
Isto denota que o referenciamento pelo médico ndo chega a ser um fator marcante que va se
correlacionar com melhor ades&o, uma vez que 0s pacientes que vieram a apresentar assiduidade

| 2 associa um baixo

mais baixa foram também o0s mais encorajados a participar. Bui et a
encorajamento a participacdo no GSPS por parte de familiares como diretamente relacionado a
baixa participacdo efetiva nestes programas. Ja& neste estudo, deveria se esperar uma alta
participacdo no GSPS, uma vez que o encorajamento por familiares é elevado, da ordem 70%. No
entanto este estimulo a participacdo nédo se refletiu em um concreto aumento do engajamento dos

pacientes e consequente melhora na assiduidade.

Apesar dos beneficios apontados neste estudo e em outros, a baixa assiduidade aos GSPS
é significativa. A identificacdo de caracteristicas peculiares aos pacientes sob risco de apresentar
baixa aderéncia aos GSPS seria 0 objetivo deste tipo de estudo, pois assim seria possivel
determinar que individuos estariam pré-dispostos a ndo-participar ativamente e dessa forma
modificagdes poderiam ser implementadas para atrair estes pacientes e evitar a sua dispersédo do
grupo. Seria necessaria uma amostra maior de pacientes para se considerar algumas

caracteristicas como peculiares e distintivas de cada grupo de assiduidade.

Na amostra de pacientes descrita por Pinto et al, a qual serve de referéncia regional pela
escassez de estudos sobre prevaléncia das DII, houve predominio de pacientes com RCU (58%).°
No entanto, no grupo alvo deste estudo, houve predominio de pacientes com DC (60%). Isto pode
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ser interpretado a luz do conhecimento que a DC apresenta maior impacto a QDV, verificado
pela maior probabilidade de realizagdo ao longo do curso da doenga, da ordem de 75%, em
oposicao a até 25% entre os pacientes com RCU. Em decorréncia do maior impacto a QDV surge

a maior necessidade de se buscar apoio por meio de GSPS.

A disponibilidade de uma amostra limitada de pacientes deste estudo pode ser
interpretada como uma explicacdo para ndo terem sido alcancados resultados estatisticamente
significantes. Ao mesmo tempo, isto torna o estudo alvo de criticas quanto a sua
representatividade. No entanto, considerando-se que a DIl é uma doenca rara, 0 contingente de
pacientes estudados se torna significativo, pois passa a representar cerca de 10% dos 308
pacientes registrados com o diagnéstico de DIl no HUCFF/UFRJ.®> A populagdo de estudo é
representativa do GAJ Crohn-Creto, pois ela constitui 75% da base populacional de incritos no
GSPS. As conclusdes sdo validas para o grupo de integrantes do GSPS e ndo para a populacdo
geral de pacientes com DIl do Rio de Janeiro. E importante salientar ainda que a demanda por
GSPS entre os pacientes com DII é baixa. Ndo ha outros grupos de suporte em atividade que
oferecam assisténcia gratuita ou estejam disponiveis aos pacientes de instituicdes publicas da

regido metropolitana do Rio de Janeiro.

Além disso, a utilizacdo de GSPS como modalidade terapéutica adjuvante é de certa
forma inovadora. No Brasil, existem onze grupos de apoio para pacientes com DII, os quais
oferecem assisténcia mediante remuneracao, ndo estando acessiveis aos pacientes da rede Publica
de Salde. Este grupo é o Unico a oferecer assisténcia gratuita no estado do Rio de Janeiro e
levando-se em consideracdo as baixas condi¢fes econémicas dos pacientes incluidos no estudo,

deve-se estimular este tipo de atividade e inclui-la como préatica recomendavel.
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7 — Conclusdes

Os participantes do GSPS apresentam as seguintes caracteristicas: predominio de
mulheres, com baixa renda, escolaridade mais elevada, ndo-casadas, com DC, residem
longe do local de reunides. Nao foram verificadas diferencas significativas nas variaveis
socio-demograficas dos pacientes pertencentes aos grupos de assiduidade baixa e
satisfatoria.

Os principais motivos para participar das reunides do GSPS foram a busca por
informacdes sobre a doencga e a oportunidade de troca de experiéncias.

Os principais motivos para faltar as reunides foram: estar ocupado com outras atividade e
a distancia até o local de reunides.

A taxa de abandono foi de 20% e ndo houve diferencas no perfil demogréafico dos
integrantes deste subgrupo de pacientes com relagcdo ao grupo de baixa assiduidade como
um todo.

Em ambos os grupos, foram observadas curvas com evolucdo decrescente, sendo que nos
pacientes de baixa assiduidade o decréscimo € mais precoce, em 0posi¢cdo a queda mais

tardia observada no grupo de assiduidade satisfatoria.
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8- Sugestdes

O GSPS poderia ser moldado as necessidades dos pacientes, de tal modo que o contetdo
das reunides viesse a atender a demanda por parte do seu publico alvo. Levando-se em
consideracdo que as razfes para busca do GSPS foram a oportunidade de troca de experiéncias e
a busca de informagdes sobre a doenca, pode-se idealizar um modelo de reunido que inclua os
dois tipos de atividade. Seja na forma de reunides individuais com énfase em informacéo ou
apoio social oferecido de modo intercalado ou em uma mesma reunido que mesclaria os dois
tipos de proposta. Nas reunides combinadas, um forum de discussdo sobre formas de
enfrentamento de problemas cotidianos se seguiria as palestras informativas.

Ao se conhecer os motivos para faltar as reunides, poderiamos modificar esses fatores de
varias maneiras. Uma forma de aumentar a assiduidade seria realizar as reunides no mesmo dia
das consultas ambulatoriais no HUCFF. Dessa forma a falta ao trabalho poderia ser abonada, pois
0 paciente n&o estaria se ausentando do trabalho apenas para atividades de apoio social, mas para
um tratamento regular ambulatorial. Os GSPS nem sempre possibilitam aos pacientes conseguir
um atestado médico de comparecimento a atendimento, uma vez que muitas vezes o facilitador
do grupo é um profissional ndo-médico (psicdlogo, enfermeiro), de tal modo que aos olhos do
empregador ndo configurariam uma consulta. A reunido do grupo realizada no mesmo dia que a

consulta médica implicaria na reducdo de gasto com transporte.

Uma eventual mudanca do local, fora dos limites da area de planejamento 3.1, ndo
atenderia a todos o0s eventuais participantes, uma vez que 0s pacientes sdo oriundos de areas
geogréficas distintas. A mudanca de local de reunido para um anfiteatro ou sala de reunibes
adjacente ao ambulatério do HUCFF, seria uma medida favoravel a participacdo no grupo, pois a

ampla rede de linhas de énibus disponivel facilitaria o acesso.

O aumento do numero de participantes assiduos ao GSPS poderia ser influenciado
também por uma maior divulgacdo do GSPS, por meio de cartazes, jornais e panfletos em areas

de circulacéo de pacientes, como é relatado no estudo de Coreil. *

A validacdo do questionario empregado na coleta de dados deste estudo poderia ser
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realizada, de modo a dar origem a uma dissertagdo de Mestrado. O emprego deste instrumento
em outros cendrios e realidades poderia contribuir para o aperfeicoamento de outros grupos e
ainda ajudaria a fornecer informagdes iniciais que auxiliassem o planejamento de um novo GSPS

voltado para pacientes com DII.



APENDICE A - FORMULARIO DE COLETA DE DADOS

QUESTIONARIO

Nome completo Prontuério:
Endereco: Cidade: UF:
Telefone: Fixo:
Celular:
Correio eletrdnico:

Data do nascimento (dia/més/ano):

Sexo: M () F()

Cor: Branco( ) Negro( )  Amarelo( ) Pardo ou mestico ( ) indigena ( )
Estado civil ou status marital

-casado ()

-unido livre ()

-sem unido :-solteiro ( ) divorciado ( ) separado () vilavo ()

Estilo de vida / habitos:

- fumante S ( ) {carga tabagica ----------- magos.ano}, N ( )

- etilista S( )(dose diaria---------- ), N()

- Atividade fisica S ( ) especificar (no vezes / semana - - - - - - )
N()

Escolaridade:
- analfabeto ( )
- ensino fundamental incompleto ( )
- ensino fundamental completo ( )
- ensino médio incompleto ( )
- ensino médio completo ()
- ensino superior incompleto ( )
- ensino superior completo ( )

Anos de estudo:

Nucleo familiar
- morasé ()
- mora com companheira/companheiro ( )
- Mora com parente(s). ( ) Quais e quantos?
- Mora com outra(s) pessoa(s). ( ) Quais e quantos?

Ocupacéo principal:
Setor de Atividade: Industria () Comércio ( ) Servicos ()
Nivel de ocupacéo:
- Assalariado ---Setor publico ( )
Setor Privado ( )----------- Com carteira( ) Sem carteira ()
- Autbnomo ()
- Empregador ()
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Data: / /

CEP:




- Desempregado ( ) Aberto 1 Informal O
- Estudante ( )

- Aposentado ( )

- Pensionista ( )

Renda individual:

Até 1 Salario-minimo3 1a2SM [ 2a5SM 3 5al10SM 3 >10SM O
Renda familiar:

Até 1 Salario-minimo3 1a2SM[J 2a5SM @ 5al0SM [ >10SM O

Tem religido? S ( ) —qual?
N —ateu ()
Esté oficialmente filiado ou participa como membro atuante, efetivo ou ativo de alguma religido? S( )ou N ()

Tem passe de 6nibus como portador de doenga cronica? S () ou N ()
Ha quanto tempo?

Faz uso de medicina alternativa como opcéo de tratamento complementar para a sua doenga? S ( ):
- acupuntura ( )
- homeopatia ( )
- fitoterapia ( )
- cromoterapia ( )
- floraisde Bach ()
- outro(s) ( ) -- especificar:

N()
Diagnostico e classificagdo de doenga:
Tempo de doenca/sintomas em anos e fragdo em meses:
Tempo de diagnéstico em anos e fragdo em meses:
Quantas internacdes e por quanto tempo no periodo do grupo?

Vocé sabe o nome e as doses da medicacéo que usa? S( ) ou N ()
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CONSIDERE A SEGUINTE ESCALA E RESPONDA
1 - Sempre/ Freqlentemente
2 — Eventualmente
3 - Raramente/Nunca
Vocé foi encorajado pelo seu médico a participar do Grupo. ( )
Vocé foi encorajado ou recebeu estimulo de sua familia para participar no Grupo. ( )
Vocé foi encorajado por outras pessoas (amigos ou outros pacientes) a participar no Grupo. ( )
Vocé tem apoio psicolégico ou emocional de sua familia para a sua doenca. ( )
Vocé tem apoio psicolégico ou emocional de outras pessoas (amigos ou outros pacientes)?

RESPONDA AS PERGUNTAS A SEGUIR:

Vocé ja participou de algum outro grupo de auto-ajuda? S ( ) ou N ()
Quantos e quais?
Por algum motivo vocé precisou abandonar este grupo?

Os 5 (cinco) motivos principais que levaram vocé a participar do grupo, marque abaixo em ordem de
importancia (do mais importante=1 para 0 menos importante=5):

- () oportunidade de trocar experiéncias e prover apoio matuo

- () buscar informacéo sobre a doenca / diagnéstico

- () aprender a lidar com sintomas novos ou persistentes

- () interesse pessoal por este tipo de grupo, objetivando aumentar minha auto-estima
- () promover melhora no relacionamento com outras pessoas (familiares ou amigos)

- () meus sintomas me amedrontam ou me apavoram.
Se existe alguma razéo que ndo foi abordada vocé tem espaco livre para escrever o que acha:
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Os 5 (cinco) motivos principais que levaram vocé a faltar as reunides, marque abaixo em ordem de importancia
(do mais importante=1 para 0 menos importante=5) :

- ( )falta de interesse nas tarefas desenvolvidas no grupo (atividades sdo repetitivas) ou monotonia do grupo
- () relutancia em falar publicamente sobre a doenca

- () muito ocupado com outras atividades (em casa ou no trabalho) ou incompatibilidade com o horéario das
reunies

- () muito longe do trabalho ou muito longe da residéncia

- () lidar bem com a sua doenca sem apoio ou considerar o suporte da familia e/ou dos amigos suficiente
- () aborrecimento com alguma situagéo ou pessoa do grupo

- () sinto-me estigmatizado por participar de grupo de auto-ajuda

- () dificuldades ou problemas financeiros

- () problemas relacionados a intensidade da doenca (periodos de agravamento, incluindo quando houve
necessidade de internagdo hospitalar)

Se existe alguma razdo que ndo foi abordada vocé tem espaco livre para escrever o que acha:

De quais atividades e beneficios do grupo vocé mais gostou, marque abaixo em ordem de importancia (do mais
importante=1 para 0 menos importante=5):

- () informacéo sobre o diagndstico e suas possiveis complicagdes

- () informagdes e novidades sobre medicamentos/tratamento

- () possibilidade de encarar/lidar melhor com a doenca

- () informag®es sobre os direitos dos doentes crénicos (INSS)

- () informages nutricionais

Obrigado, pela sua participagdo.
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APENDICE B —- TERMO DE CONSENTIMENTO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Em nosso Hospital, é oferecido aos pacientes em acompanhamento no ambulatério de Doenca Inflamatoria
Intestinal (Doenca de Crohn ou Retocolite Ulcerativa) a possibilidade de participacdo em um grupo de auto-
ajuda,cujas reunidessdo realizadas mensalmente no PAM Newton Cardoso na llha do Governador. A finalidade deste
programa é possibilitar aos pacientes a troca de experiéncias, o exercicio da solidariedade mdtua e o conhecimento
da sua doenca e tratamento.

Constatamos que a participacdo nestes grupos trouxe beneficios para os pacientes e que, mesmo assim,
muitos deixaram de comparecer as reunides.Entdo, decidimos identificar as causas que levaram os pacientes a deixar
0S grupos.

Para entendermos os motivos de abandono, precisamos coletar alguns dados pessoais que serdo
fundamentais para apontar as causas de ndo participacdo, caso existam,fatores de discordancia ou insatisfacdo. Dessa
forma, esperamos aprimorar ainda mais 0 nosso trabalho.

Caso ndo deseja participar deste estudo ou deseje interrompé-lo a qualquer momento, o tratamento médico a
que tem direito ndo sofrerd qualquer prejuizo.Fica assegurado a manutencdo do sigilo quanto ao nome dos
participantes no projeto e de todos os dados que porventura venham a ser coletados.

Em virtude de considerar claras e satisfatdrias as informagdes acima, eu, voluntariamente concordo em
participar deste estudo.

Em caso de duvidas, entrar em contato telefdnico com o Dr. Gustavo Pignaton de Freitas, pelo telefone 21-
91963311.

Rio de Janeiro, de de 20

Nome do paciente Assinatura

Nome do entrevistador Assinatura



APENDICE C - PLANILHA DE DADOS RELATIVOS AOS PACIENTES DO GAJ Crohn-Creto
Nome Presenca:Assiduidi Sexo Cor Estado Civil Idade Escolaridade Anos Ocupacdo Nucleo R. Individual R. Familiar Religido Diagnéstico Duragéo(anos) Residénci:

LCP 1 55 F P Nao-casado 60 Analfabeto 0 Pensionista 2 Até 1SM  Até 1SM Crista DC 6 Longe
RMS 1 55 M  Br Casado 24 Sup incomp 14 Assalariado 2 2-5SM  5-10 SM Espirita DC 4 Longe
MMV 2 11,1 F Br Nao-casado 53 Médioincom 11 Aposentade 2 1SM 1-2SM Espirita RCU 25 Perto
LCSR 2 11,1 M  Br Nao-casado 41 Sup compl 16 Desempreg 3 1SM >10 SM Catélica DC 18 Longe
MLST 2 11,1 F Br Nao-casado 33 Sup compl 20 Assalariado 3 1sSM 2-5 SM Catolica RCUI 14 Longe
CACS 2 11,1 F  Br Casado 54 Fund compl 8 Do lar 5 0 5-10 SM Evangélic DC 7 Perto
MJIVA 7 38,8 F  Pr Casada 57 Meédiocompl 12 Dolar 3 0 5-10 SM Catolica RCU 2 Perto
MLSC 7 38,8 M  Br Nao-casado 33 Fundincomp 6 Autdbnomo 2 1-2SM 1-2SM N RCU 9 Longe
WSC 7 38,8 F Br Casada 50 Médiolncomp 9 Do lar 1 Até 1SM 2-5SM Evangélic DC 10 Longe
EM 7 38,8 F Br Nao-casado 37 Fundincompl 6 Autbnomo 3 1SM 2-5SM N DC 24 Perto
ED 7 38,8 F Pd Casada 46 Fund compl 9 Aposentade 3 Ate 1 SM 2-5SM Evangélic RCU 25 Perto
SMS 8 44,4 M  Br Casado 48 Medio compl 12 Aposentadc 2 2-5SM  2-5SM Evangélic DC 13 Longe
GMSL 9 50 F  Br Casada 59 Sup compl 17 Assist. socii 3 5-10SM >10 SM Catolica DC 2 Longe
IMG 9 50 F Pd Nao-casado 54 Fund Comp 3 Aposentade 2 até 1SM 2-5SM Testemur RCU 15 Perto
EPS 9 50 F Br Nao-casado 49 Médio Com 14 Desemp 3 2-5SM  2-5SM Catolica DC 15 Perto
MCCS 9 50 F  Br Nao-casado 54 Mediocompl 12 Aposentade 2 2-5SM 5-10 SM Catodlica DC 28 Longe
DBL 9 50 M Br Nao-casado 39 Fundamcomp 14 Aposentadc 1 1-2SM 1-2SM Evangélic DC 8 Longe
FM 10 55,5 F  Br Nao-casado 70 Fund Incomp 3 Aposentade 2 Até 1SM 2-5SM Catélica RCU 26 Longe
VVS 12 61,1 F Pd Nao-casado 23 Médio Comp 15 Estudante 2 até 1SM 2-5SM Testemur RCU 12 Longe
NMDE 11 61,1 F  Br Casada 51 Fund Comp 8 Dolar 6 Até 1SM 5-10 SM Catélica RCU 17 Longe
MSDS 11 61,1 F Pd Casada 45  Fund comp 8 Dolar 4 0 5-10 SM Catdlica RCU 4 Longe
MC 12 66,6 F Br Nao-casado 68 FundIncomp 6 Aposentade 3 1SM 2-5 SM Catolica RCU 6 Longe
NMS 12 66,6 M Pd Nao-casado 70 Sup compl 16 Auténomo 1 5-10SM 5-10 SM N DC 12 Longe
APB 13 72,2 M Pd Nao-casado 41 Superior 11 Funcionaric 3 5-10SM >10 SM N DC 7 Perto
MP 13 72,2 M  Br Nao-casado 61 Médio compl 3 Aposentadc 2 5-10SM 5-10 SM Evangélic RCU 13 Longe
FLM 14 77,7 M Br Casado 40 Sup compl 16 Assalariado 3 5-10SM >10 SM Catolico DC 13 Perto
TPL 15 83,3 F  Br Casada 53 Médio Incom 8 dolar 4 até1SM >10SM Catélica DC 18 Perto
IMLM 15 83,3 F Br Casada 40 Fund compl 9 Autbnomo( 3 1SM 2-5 SM Espirita DC 7 Perto
STD 16 88,8 F  Br casada 49 Fund compl 7 Aposentade 5 Até 1 SM 5-10 SM Catolica DC 23 Perto
RLS 16 88,8 M  Br Casado 58 Sup compl 19 Funcionaric 3 >10SM  >10 SM N DC 20 Longe

Abreviaturas: Br - branca, Pd - parda, Pt - preta, SM - salario-minimo, N - ndo-declarada, DC- doenca Crohn, RCU - retocolite ulcerativa, Sup. - superior
Fund.- fundamental, Compl.- completo, Incompl.-incompleto, R. individual - renda individual



APENDICE D
Tabela de Dados do Grupo de Baixa Assiduidade - Motivos partipar das reunides e justificativa de faltas

Motivos para participar das reuniées Motivos para faltar as reunides
LCP 5-oportunidade 4-interesse 3- busca info 2- melhora relacionamento : 5-muito ocupado 4-dificuldades financeiras
RMS 5-promover melhora 4-interesse pessoal 3-busca info 2-meus sintoma 5-lidar bem 4- muito ocupado
MMV 5- aprender lidar 4- meus sintomas 3- promover melhora relacionam 5- Muito ocupado
LCSR 5- oportunidade troca 4- busca info 3-aprender 5-muito longe 4- muito ocupado 3-problemas doenca
MLST 5- busca info 4- oportunidade trocar 3- aprender lidar 2- meus sintome 5- muito ocupado
CACS 5-busca info 4- meus sintomas 3-interesse pessoal 2-aprender lidar 1 5-muito longe 4- atividade doenca 3- relutancia falar
MJIVA 5- informagbes 4- aprender lidar 3-oportunidade troca 2-interesse pes5- atividade doenca
MLSC 5- busca info 4- oportunidade troca 3- aprender lidar 2- interesse pess: 5- muito ocupado 4- mutio longe 3- lidar bem 2- falta interesse 1- dificuldade financeira
WSC 5- buscar informagdes 4- aprender lidar 3- meus sintomas 2- oportun 5- ocupado 4- muito longe 3- dificuldade financeiras
EM 5- informacdes 4- aprender lidar 3-troca experiéncias 2-promover mel 5- dificuldades financeiras 4- lidar bem 3- muito longe
ED 5- oportunidade troca 4- busca info 3-aprender 2- interesse 5- ocupado 4-atividade doenca
SMS 5-busca info 4- aprender lidar 3- oportunidade troca 2- interesse pessi 5- muito ocupado 4- dificuldade financeira 3- falta interesse 2- relutancia 1- muito longe

Tabela de dados do grupo de Baixa Assiduidade - Beneficios percebidos

LCP 5-info direitos 4-possibilidade encarar 3-info medicamentos 2-into diagndstico 1-info nutricional
RMS 5-info direitos 4-info nutricional 3-info medicamentos 2-into diagndéstico 1-possibilidade encarar
MMV 5- possibilidade lidar 4- info direitos 3- info nutricional 2- info medicamentos 1 - info diagnéstico
LCSR 5-info medicamentos 4-info diagnéstico 3-info direitos 2-info nutricional

MLST 5- info diagn 4- possibilidade encarar 3- info medicamento 2- info direitos 1- info nutricional
CACS 5-info diagn 4-possibilidade encarar 3-info medicamento 2-info nutricional 1-info direitos

MJIVA 5- possibilidade lidar 4- info direitos 3- info diagnostico 2- info nutricional 1- info medicamentos
MLSC 5- info diagn 4- info direitos 3- possibilidade encarar

WSC 5- possibilidade lidar 4- info diagnéstico 3- info direitos 2- info medicamentos 1- info nutricional
EM 5- info diagndstico 4- info medicamentos 3- possibilidade lidar 2- info direitos

ED 5- info medicamentos 4- possibilidade encarar 3- info diagn 2- info direitos 1- info nutricional

SMS 5- possibilidade 4- info diagn 3- info medicamentos 2- info direitos 1- info nutri



GMSL
IJMG
EPS
MCCS
DBL
FM
VVS
NMDES
MSDS
MC
NMS
APB
MP
FLM
TPL
IMLM
STD
RLS

GMSL
JMG
EPS
MCCS
DBL
FM
VVS
NMDES
MSDS
MC
NMS
APB
MP
FLM
TPL
IMLM
STD
RLS

APENDICE E

Tabela de Dados do Grupo de Assiduidade Satisfatéria - Motivos partipar das reunifes e justificativa de faltas

Motivos para participar das reunides

5-oportunidade troca 4-busca info 3-aprender lidar 2-meus sintomas 1-interesse pessoal

5- interesse pessoal 4- busca info 3- oportunidade 2- aprender lidar 1- meus sintomas

5- informagdes 4- oportunidade 3- aprender lidar 2-interesse 1- promover melhora

5- troca experiéncias 4- busca info 3- interesse pessoal 2- promover melhora 1-aprender lidar
5-interesse pessoal 4-aprender lidar 3- busca info 2-oportunidade 1-promover

5- aprender lidar 4- oportunidade troca 3- interesse pessoal 2-busca info 1- promover melhora relacion
5-oportunidades 4-busca info 3- interesse pessoal 2- promover melhora 1-aprender lidar

5- busca info 4- oportunidade trocar 3- interesse pessoal 2-aprender lidar 1- promover melhora
5-oportunidade 4-meus sintomas 3- busca info 2- aprender lidar 1-interesse

5- aprender lidar 4- busca informagdes 3-interesse pessoal 2-oportunidade troca experiéncias 1- me
5-oportunidade troca 4-aprender lidar 3- busca info

5-oportunidade troca 4-aprender lidar 3- promover melhora 2-interesse pessoal 1- meus sintomas
5-busca info 4- aprender lidar 3-oportunidade troca

5- busca info 4- oportunidade troca 3- aprender lidar 2- promover melhora

5- aprender lidar 4- busca info 3- oportunidade 2- interesse 1- promover melhora

5- informagdes 4- troca experiéncias 3- aprender lidar 2- meus sintomas 1- interesse pessoal
5-oportunidade 4- busca info 3- aprender lidar 2- promover melhora 1- interesse pessoal

5- interesse pessoal 4- aprender lidar 3-troca experiéncias 2- bucar info 1-promover melhora

Tabela de dados do grupo de Assiduidade Satisfatoria - Beneficios percebidos
5-info diagn 4-info medicamento 3 -possibilidade encarar 2- info direitos 1-info nutricional

5- possibilidade encarar 4- info medicamento 3- info diagnostico 2- info nutricional 1- info direitos

5- info medicamentos 4- lidar 3- info direitos 2-info diagnéstico 1-info nutricional

5- info medicamentos 4-info direitos 3- possibilidade encarar/lidar 2- info diagnéstico 1- info nutricional
5-possibilidade encarar 4- info medicamentos 3-info diagnostico 2- info nutricional 1- info direitos

5- info diagnéstico 4- info medicamentos 3- possibilidade lidar 2- info direitos 1- info nutricionais
5-possibilidade encarar 4- info medicamentos 3-info diagnostico 2- info direitos 1- info nutricional

5- info medicamento 4- info diagnéstico 3- possibilidade encarar 2- info direitos 1- info nutricional
5-info diagn 4-possibilidade encarar 3-info medicamentos 2- info nutricional 1-info direitos

5- possibilidade lidar 4- info direitos 3- info diagnéstico 2- info medicamentos 1 - info nutricional
5-info diagn 4-info medicamento 3 -possibilidade encarar

5- possibilidade 4- info diagn 3- info direitos 2- info nutricionais 1- info medicamentos

5-info medicamentos 4- info diagnéstico/nutricional 3-possibilidade/info direitos

5-info medicamentos 4- info diagndstico 3-info direitos 2-possibilidade 1-info nutricional

5- info diagn 4- info medicamentos 3- possibilidade encarar 2- info nutricional 1- info direitos

5- info medicamentos 4- info diagnostico 3- info direitos 2 nutricional 1- lidar

5-info diagn 4- info medicamento 3- possibilidade encarar 2- info direitos 1-info nutricional

5- lidar 4- info medicamentos 3- info diagnostico 2- info nutricional 1 - info direitos

Motivos para faltar as reunies

5- muito ocupado

5- dificuldades financeiras

5-dificuldade financeira 4- muito ocupado 3- problemas saude

5- muito longe 4- muito ocupado 3- lidar bem

5-dificuldade financeira 4- muito ocupado 3- muito longe

5- muito ocupado 4- muito longe 3- lidar bem

5-muito longe 4-muito ocupado 3- dificuldade financ 2- lidar bem 1-re
5- muito ocupado 4- relutancia 3- dificuldade financeira 2- lidar bem
5-falta interesse 4- aborrecimento 3-muito ocupado 2- lidar bem 1-rel
5- muito ocupado 4- falta interesse 3- lidar bem 2-doenca

5- muito ocupado 4- lidar bem

5-lidar bem 4-relutancia 3- muito ocupado 2- muito longe

5-Muito longe 5-muito ocupado 4- lidar bem

5-muito ocupado 4- lidar bem

5- muito ocupado

5- atividade doenca 4- problemas familiares 3- ocupado

5-atividade doenca

5- muito ocupado 4-doenga
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