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Resumo

Souto ACCF. Um enfoque para componentes subjetivos na hipercolesterolemia
familiar: avaliacdo e andalise da qualidade de vida relacionada a saude em face ao
sentido de autoeficacia de pacientes inscritos no Programa Hipercol Brasil [Tese].

Sao Paulo: Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo; 2018.

A hipercolesterolemia familiar (HF) € doenca autossdmica dominante
caracterizada por elevados valores de LDL-colesterol (LDL-C) e alto risco de
doenca cardiovascular precoce quando comparada a populagdo normal. O atual
estado da arte acerca da HF é deficitario em abordagens subjetivas. Pouco se
sabe sobre o impacto da HF desde o ponto de vista dos individuos que convivem
com evidéncias clinicas, suspeita diagndstica e/ou com a certeza obtida por meio
do diagnéstico genético. Nao se sabe ao certo em que medida o envolvimento de
individuos que se consideram saudaveis em programas de rastreamento genético
e a introducdo de regime medicamentoso agressivo de controle do colesterol
afetam a autopercepcao e relato da qualidade de vida. O objetivo dos estudos que
compdem a tese foi avaliar a qualidade de vida relacionada a saude e explorar a
relacdo deste constructo com a autoeficacia em individuos com suspeita para a
HF submetidos ao programa ativo de rastreamento genético em cascata. A
pesquisa realizada por meio de sucessivas aproximacdes ao constructo qualidade

de vida, acessado via autorrelato, revelou que além do estado geral de saude ou



da condicdo médica, diversos outros fatores colaboram na constru¢do das nog¢oes
pessoais de qualidade de vida, de saude, e de autoeficicia diante da doenca.
Diferencas estatisticamente significativas entre as medidas subjetivas foram
associadas a fatores clinicos concretamente experimentados, tais como a
prevaléncia de prévios eventos cardiovasculares adversos maiores (MACE), o
diagndstico prévio de depresséao, o diagndéstico de hipercolesterolemia por medida
de colesterol total e LDL-C,a convivéncia com fatores de risco como a obesidade,
o tabagismo; caracteristicas sociodemograficas condicionantes de salde como o
sexo feminino, o reduzido grau de escolaridade e a idade dos individuos; e
condi¢cdes que sustentam as disparidades em saude, como a percepcdo pessoal
de restricdo no acesso a unidades e atendimentos de qualidade devido a condigéo
de exclusao social. Nao foi encontrada associagéo entre as variaveis subjetivas
com a identificacdo de caracteristica genética associada a expressao da HF ou
com a vigéncia do regime de tratamento medicamentoso. Os achados mostram
gue as respostas adaptativas a doenca e as necessidades por ela impostas é
atravessada por fatores de natureza médica e nao-médica. Entre este ultimo fator,
o valor preditivo da atividade profissional nos autorrelatos de autoeficacia em
saude, e as significativas reducdes na apreciacado pessoal de qualidade de vida e
de saude entre as mulheres, sdo achados que ndo deixam duvidas de que as
guestbes de género determinantes de iniquidades sociais reverberam
significativamente nos autorrelatos no campo da saude. O achado epistemoldgico
gue aponta dissonancia entre a nocéo lato sensu e o conceito stricto sensu de

saude colabora para a reflexdo critica acerca da barreira de natureza discursiva



gue se interpbe ao sucesso dos esforcos preventivos. Conclui-se que é
especialmente nesse sentido que a elucida¢do dos achados ndo-médicos podem

colaborar com as préticas clinicas e com os desfechos em saude.

Descritores: Hiperlipoproteina tipo Il; Pesquisa interdisciplinar; Autorrelato; Saude

da populacdo; Qualidade de vida; Autoeficacia.



Summary

Souto ACCF. Approach to familial hypercholesterolemia subjective components:
health related quality of life and self-efficacy sense evaluation and analysis in a
cohort of patients registered at the Hipercol Brasil cascade screening Program

[Thesis]. S&o Paulo: Faculdade de Medicina, Universidade de S&o Paulo; 2018.

Familial hypercholesterolemia (FH) is an autosomal dominant genetic disease
characterized by elevated LDL-cholesterol blood concentration and high premature
cardiovascular disease risk in comparison with the normolipidemic population. The
state of the art of FH care has a deficit in subjective approaches. Little is known
about the impact of FH from individuals’ living with disease status as well as clinical
evidences, disease clinical suspicion and/or genetic diagnosis. Little has been
explored about the effect of involving asymptomatic individuals in a genetic
cascade screening program or about the repercussions of intensive lipid lowering
therapy on health related quality of life (HRQOL) personal appraisal and self-
reporting. The objective of this study was to evaluate HRQOL and associated
aspects, the self-efficacy and the quality of health latent constructs in individuals
with FH suspicion undergoing active genetic cascade screening. The present
investigation made with successive approximations to quality of life by means of a
self-reported method showed that a diversity of factors rather than health clinical

state or medical condition collaborate by building the personal notion of quality of



health, quality life of and self efficacy related to health. Statisticaly significant
psychometric differences were associated with concretely experienced clinical
events such as having a major cardiovascular events (MACE) in the past , previous
depression diagnosis, elevated LDL-C blood concentration, obesity, smoking;
sociodemographic characteristics determinants of health such as female sex, low
education level and age; and contextual characteristics that may uphold health
disparities such as self-perception or real restrictions on health system access,
and social exclusion. Genetic mutation post-screening identification as well as
pharmacological treatment were not associated with HRQOL. Those findings
revealed that adaptive responses to disease diagnosis and health needs are
crossed over medical and non-medical factors. Findings concerning predictive
value of job engagement on health related self efficacy, and significant reductions
on quality of life and health scores among women in comparison to men pointed
that the social structure characteristic which define and uphold demographic
inequalities are non-medical gender related conditions with undoubtable impact on
self-reporting responses concerning health. The epistemological finding about the
dissonance between the lato sensu notion of health from common sense and the
stricto sensu concept of health from medical science adds to critically thinking
about the dialogic barrier that may interfere with preventive efforts. In conclusion,
by clarifying the non-medical conditions related to health may contribute with health

outcomes and clinical practices.



Descriptors: Hyperlipoprotein type |IlI; Interdisciplinary research: Self report;

Population health; Quality of life; Self efficacy.
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1. INTRODUCAO

1.1. O contexto no qual se insere a pesquisa

A pesquisa com enfoque para componentes subjetivos na
Hipercolesterolemia Familiar (HF) surgiu como um desdobramento do projeto
nomeado Programa Genético de Rastreamento Ativo de Hipercolesterolemia
Familiar na Regido Metropolitana de S&o Paulo (Projeto Regido Oeste). Em sua
fase de implantacdo o Programa, envolveu, majoritariamente, o conjunto de
pacientes inscritos no Sistema Unico de Satde (SUS) em atendimento na Unidade
Clinica de Lipides do Instituto do Coracédo (InCor) da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sdo Paulo (FMUSP) e, uma vez identificada mutacdo genética
conhecida entre os individuos rastreados e definidos os casos indices (Cl), incluiu
por meio de convite os familiares de primeiro e segundo grau (F). Atualmente, o
Programa € conhecido como Hipercol Brasil e atende a pessoas com suspeita de
HF de diversas procendéncias e com diferentes relatos de suspeita da doenca, a
saber: originarias ou ndo de unidades de atendimento a saude participantes no
sistema de saude publica e particular; com ou sem suspeita clinica de HF podendo
buscar o Programa por meio do encaminhamento médico ou por livre demanda.

Desenvolvida no contexto descrito, a pesquisa interdisciplinar envolveu
parte aleatoria da populacéo participante do referido Programa (Cl caracterizados

pela diversa realidade descrita e seus F) agregando dados e discussdes
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embasadas no campo da Psicologia. O estudo foi pautado na caréncia de
publicacdes cientificas de viés subjetivo e foi desenhado para buscar responder a
perguntas emergentes no processo de rastreamento local da HF, e para contribuir
para o estado da arte em desdobramentos subjetivos das agbes preventivas da
HF. Nesse viés, a pesquisa apoiada no autorrelato dos sujeitos/participantes
voluntarios de programas ativos de rastreamento genético em cascata, com
resultados positivos e negativos para indentifcacdo genética da HF, analisa as
associacfes entre a historia clinica prévia dos participantes e caracteristicas
relacionadas a HF com aspectos como a qualidade de vida e de saude e o sentido
de autoeficacia.

A investigacdo parte do principio de que tanto a qualidade de saude (QS)
como a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) séo desfechos focais nas
acOes médicas, e do pressuposto de que a autoeficacia em saude (AES) interfere
na capacidade de acdo e na qualidade de vida dos pacientes, uma vez que € um
aspecto socio-cognitivo indicativo do grau de confianca da pessoa em sua
capacidade de ajustamento a doenca e as demandas de autogestdo por ela

imposta.
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1.2. Hipercolesterolemia familiar

A HF foi a primeira doenga genética do metabolismo lipidico caracterizada
por descritivo clinico e molecular'. E descrita como uma doenca de heranca
autoss6mica dominante, causada por mutacdes no gene que codificam o receptor
da LDL, ou nos genes codificadores da Apolipoproteina B (ApoB) e da PCSK9
(proteina convertase subtilisina/kexina 9). Estima-se que a forma homozigética,
mais rara, afete 1:300.000 a 1 milhdo de pessoas e que a heterozigética afete 50
por cento dos membros de uma familia portadora do defeito genético e acometa 1
entre 200-500 pessoas na populacao geral, o0 que apenas em nosso pais pode

representar mais de 420 mil pessoas afetadas®* > ° .

A HF é caracterizada por um aumento acentuado das concentracdes
plasmaticas do colesterol total e do LDL-Colesterol (LDL-C), cujas medidas podem
estar alteradas para maior entre de 2 a 4 vezes em comparacdo ao padréao
normal, desde a infancia. Em pacientes heterozigotos, situacdo na qual somente
um dos pais € afetado e ocorre a transmissdo hereditaria de apenas 1 alelo
defeituoso, € comum se observar aumento na medida plasméatica de LDL-C em
aproximadamente duas vezes. Em pacientes homozigotos, que apresentam 2
alelos mutados, por heranca de ambos os pais afetados, a hipercolesterolemia &
especialmente mais grave (concentracbes de LDL-C podem variar entre 650 a

1000mg/dl)” 2 °. A caracteristica genética explica o aumento das concentracdes de

LDL-C entre os portadores de HF, observada desde o nascimento, e a prevaléncia
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da doenca cardiovascular (DCV) entre homens jovens e mulheres em fase
reprodutiva, ou seja, precocemente na comparacdo com individuos
normolipidémicos.

Diferente de outras doencas genéticas, o0 diagndstico precoce e a
intervencdo médica junto aos pacientes mostram-se eficientes em prevenir
complicagBes cardiovasculares na HF. Ensaios clinicos convergem e demonstram
gue a precocidade na realizacdo diagnéstica e subsequente implantacdo do
tratamento adequado e continuado ao longo da vida promovem significativos
beneficios aos individuos afetados, refletidos em aumento da qualidade da saude
e da expectativa de vida® > %112,

De modo geral, os pacientes respondem bem ao tratamento da HF'3, que
combina a utilizacdo de medicamentos hipolipemiantes e a intervencdo nos
tradicionais fatores comportamentais de risco (habitos alimentares inadequados,
sedentarismo, tabagismo e consumo exagerado de bebidas alcoodlicas). E sabido
gue a conduta terapéutica especifica pode reduzir em 25% a 60% a incidéncia de
doenca isquémica do coracdo e em 30% o risco de morte, além de colaborar para
a reducdo da frequéncia com que se apresentam eventos, como por exemplo, a
angina do peito e o acidente vascular cerebral, bem como para a reducdo da
necessidade de se recorrer & revascularizagdo do miocardio™®. Estima-se que,
guando nao tratados, somente 20% dos individuos com HF alcancem atingir 70
anos de idade™ ** %7,

Evidéncias empiricas, per se, indicam o quéo deletério é o impacto da HF

na saude dos individuos e apontam os reflexos negativos da doenca na Saude
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Publica, ndo obstante a doenca permanece subdiagnosticada na populacao geral,
em meio aos individuos de alto-médio-baixo risco e, frequentemente, subtratada
em meio aos pacientes (individuos diagnosticados). Estima-se que cerca de 80%
dos individuos afetados pela HF permanecam ainda ndo identificados, que entre
0s pacientes 16% receba tratamento ndo especifico e/ou tardio e que apenas 7%
esteja sob a terapéutica adequada®® %% 2%,

O estado do conhecimento acerca da HF revela certo descompasso entre
as recomendacdes e as praticas preventivas. Ainda que esteja demonstrado que a
HF predisponha uma grande parcela da populagédo ao desenvolvimento precoce
da aterosclerose, a antecipacdo do diagnostico na populacdo de risco ndo é
habitual e o manejo adequado da HF que carrega efeito protetor e promotor de
saude ainda é uma rotina inserida tardiamente no cotidiano dos pacientes
identificados. E nesse panorama que a HF é reconhecida como um problema de

saud e pela Organizacdo Mundial de Satude (OMS)# %,

1.3. Programa Hipercol Brasil

Hoje, é possivel afirmar que o programa genético de rastreamento ativo da
populacdo levado no Brasil, em S&do Paulo, é uma acdo bem sucedida de
identificacdo da HF. Publicacdo recente® demonstra que a intervencdo de

rastreamento em cascata € confiavel e eficiente. O Programa tem possibilitado
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identificar mutagBes caracteristicas em aproximadamente um ter¢co CI, ou seja,
confirmar o diagnostico de parte dos pacientes do InCor e dos demais
participantes que buscam o Hipercol Brasil com ou sem prévio diagnostico de HF
por meio das evidéncias clinicas. O custo-eficacia do Programa é percebido mais
claramente em relacdo ao grupo de F (familiares de primeiro e segundo grau), cujo
rastreamento tem levado a identificacdo de mutacbes com maior rapidez e
frequéncia que no grupo de CI. Como no resto do mundo, o rastreamento ativo da
HF na populacdo brasileira deve produzir, ao longo do tempo, um aumento
significativo na identificacdo precoce da doenca, conduzir a préaticas clinicas mais
adequadas e resultar em uma importante melhoria na condicdo de saude e

expectativa de vida dos pacientes.

1.4. Consideragdes no campo da Psicologia

Qualidade de vida, qualidade de saude, e competéncia pessoal sdo
expressdes “guarda chuva”, bastante frequentes no dia-a-dia, que carregam
significados variados e muitas vezes comunicam algo que nao se sabe claramente
0 que €. O uso dos termos comuns nos trabalhos empiricos em saude atesta o
interesse na translacdo do discurso do senso comum para a linguagem cientifica.
A cientifizacdo dos termos pretende produzir o amadurecimento conceitual e

metodoldgico dos constructos de natureza psicossocial, no esforco de permitir a
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comunicacéo efetiva entre os diversos atores sociais’, com enfoque na prevencao
e promoc¢do da saude humana.

Do ponto de vista cientifico a QVRS tem sido assumida como um
importante fator de identificacdo do impacto do adoecimento na vida cotidiana®*.
Nesse viés, o0 exame da QVRS por meio de técnicas de autoexpressdo
(autopreenchimento de protocolos ou autorrelato) oferece uma expressédo da
experiéncia cotidiana de doencas, agravos ou intervencdes * e, portanto, é uma
boa fonte de informacdes de ambito simbdlico. A comparacdo das avaliacdes
clinicas (de viés objetivo) com as medidas de QVRS obtidas por meio da
expressdo dos sujeitos (de perspectiva subjetiva) oferece evidéncia sobre a
maneira como as intervencdes na salde estdo sendo percebidas pelos
pacientes®, ou seja, se estdo oferecendo o beneficio pretendido ou se estdo
acarretando prejuizos impensados.

No campo das ciéncias da saude a QS € uma medida utilizada como
indicativo da saude populacional e do estado de saude de pacientes em
atendimento clinico. No campo das ciéncias sociais e humanas a QS é um dos
constructos mais usados nos estudos dos comportamentos em saude. A QS tem

sido muito valorizada nos estudos de orientacdo subjetiva, pois oferece

" O ator social é alguém que representa um enredo na trama das interagdes sociais. Uma
classe ou categoria social delimita um agrupamento de individuos por afinidade de determinadas
caracteristicas. Um ator social é aquele que representa algo para a sociedade por que encarna
uma ideia, uma reinvindicagdo, um projeto comum entre pares etc. Atores sociais referem-se aos
diversificados grupos de pares, o plural empregado aponta a possibilidade de agrupamento de
individuos de acordo com categorias definidas, e inclusive instituicbes e entidades participantes
ativas na construcéo social da realidade, tais como: o médico ou o departamento, ou centro
hospitalar ao qual se afilia, o cientista ou a comunidade cientifica, 0 componente sindical ou o
sindicato, e outros exemplos. (Em Souza HJ. Como se faz a analise da conjuntura. Ed.Vozes;
1985).



27

compreensao acerca do que os individuos entendem como saude, e contribui para
0 esclarecimento acerca da natureza dos fatores que constroem as respostas para
0 constructo. Por ser uma medida genérica permite a elaboracdo de respostas
abrangentes fundadas nos fatores de salde elencados pelos respondentes ',

A AES é um constructo utilizado quando se pretende identificar o grau de
limitacbes e possibilidades de acdo dos sujeitos/pacientes por caracteristicas
orientadas pelo estado de saude mental (dimensao afetiva e social). Estudos que
envolvem a AES permite evidenciar caracteristicas psicoafetivas e sociocognitivas
limitantes da adocdo dos comportamentos seletivos necessarios para o
enfrentamento ou adesdo aos procedimentos e prescricdes da equipe de saude,
em face & doencas e/ou estados mérbidos que perduram ao longo da vida®. A
literatura mostra que, em geral, um forte sentido pessoal de AES facilita o
desempenho das atividades cotidianas e das novas rotinas impostas por
contingéncias do adoecimento e atribuem ao individuo uma condi¢cdo pessoal que
o faz sentir menos vulneravel ao estresse e a depress&o®. Ha evidencias de que
a AES encontra associagéo preditiva com a QVRS®.

Estudos evidenciam que quanto mais autossuficiente/eficiente se percebe
uma pessoa mais positivamente autoavaliara sua QVRS*'%2. Ao contrario,
limitacBes no sentido de AE exercem impacto negativo na dimenséao psicoldgica e
afetiva, efeito que pode ser expresso no dia-a-dia em forma de sintomas de
ansiedade, manifestacdo de comportamentos depressivos, sentimento de

solidao®. Para além da questdo do manejo da doenca no cotidiano, o sentido de
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pouca AE parece exercer influéncia negativa na avaliacdo pessoal da autoestima

e da qualidade da prépria vida (da existéncia)**.

1.4.1. Do referencial tedrico de onde se extrai o constructo AE

Apoiada na teoria cognitiva interacionista de Piaget, a teoria social cognitiva
de Bandura parte do pressuposto que o individuo competente tem capacidade
para perceber e compreender a realidade social, 0s contextos e as conjunturas em
gue vive, e € capaz de construir pontos de vista proprios a partir dos quais podem
interagir, produzir, reproduzir acdes, e modificar seus proprios comportamentos
em direcdo aos seus objetos e/ou objetivos de interesse (por meio do pensamento
hipotético-dedutivo)®.

No enfoque social cognitivo, os movimentos de adaptacdo dos individuos
aos eventos previstos e imprevistos da vida, sdo dependentes dos conhecimentos
socialmente adquiridos (social learning). Nesse contexto tedrico, AE é concebida
como “o juizo pessoal que os individuos fazem acerca de quanto sao capazes de
organizar e implementar atividades em situacdes novas e desconhecidas,
passiveis de conter elementos ambiguos, imprevisiveis e geradores de

»36; p.126

estresse. O autor ensina que a adaptacdo humana as novas realidades

cotidianas, seja por determinacdo pessoal, coletiva e/ou por contingéncia relativa a
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condicbes de saude, ndo é um atributo individual, mas resultante do processo
relacional individuo-sociedade, ou seja, emerge na/pela interagdo social.
Entende-se por meio da teorizacdo sociocognitiva que  0S
contextos/caracteristicas sociais, 0s habitos e as estratégias de enfrentamento das
doencas aprendidas na vida cotidiana determinam o sentido de AES, que por sua
vez delimita a capacidade de ajustamento pessoal as necessidades impostas pela
doenca (como a aderéncia as prescricbes e a mudanca de habitos quando

necessario)®’.

1.4.2. Do conceito de saude empregado nos termos QVRS, QS e AES

Parece certo que o objeto da atividade e da pesquisa médica seja a saude,
embora a palavra doenca seja 0 termo mais comumente associado a pratica
médica no cotidiano. Parece certo que a dependéncia de medicamentos/farmacos
seja uma caracteristica dos doentes crénicos e que no cotidiano tal dependéncia
seja algo a ser evitado por limitar a autonomia/reduzir a independéncia dos
sujeitos, mas é sabido que determinadas dependéncias do medicamento estdo a
servico da autonomia e do controle pessoal sobre a préopria existéncia (como o uso

de contraceptivos, por exemplo).
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O emprego das mesmas palavras tanto na linguagem comum como na
linguagem cientifica, que orienta as praticas em saude, em sentido e concepc¢des
mais ou menos estreitas, parecem explicar a existéncia de certo desentendimento
entre 0s atores sociais. As aparentes divergéncias no uso dos termos e
entendimento sobre os efeitos das ac¢des voltadas para a salde é algo que precisa
ser esclarecido. Efetivamente, as coexistentes no¢cées de saude tem recebido
menos atencdo em diversas abordagens sociais e humanas do que a doenca®. E
nesse panorama que salde € um termo/conceito chave e critico que demanda
explicitacao do recorte tedrico adotado na pesquisa.

A revisao bibliografica para realizacao da tese (introducédo, construcdo do
problema, estudos e suas discussdes) foi delimitada pelo recorte “relativo a saude”
(health-related nas buscas realizadas no PubMed). As publicacfes rastreadas por
meio dos constructos recortados pela sua expressdo na saude trouxe a
conhecimento uma lista de artigos cientificos interessados no impacto das
doencas nos constructos de interesse. Em suma, a busca pelo descritivo
“relacionado a saude”, per se, delimita uma visédo especifica e de uso frequente do
termo saude.

Publicacdes médicas®® apontam atualmente a coexisténcia de diversas
nocdes imbricadas de saude, mas a predominancia de trés entendimentos
dominantes, a saber: 1- a saude se da na auséncia de qualquer doenca e
desabilidade; 2- a saude é um estado que permite o funcionamento dos individuos
no cotidiano, que ocorre na auséncia de doenca e da desabilidade; 3- a saude é

um estado de equilibrio que os individuos (re)estabelecem internamente e
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expandem para suas relacbes sociais e espacos de convivéncia e aceita a
presenca das doencas e desabilidade. Das duas primeiras conceituagdes extrai-se
a ideia de que ndo ha individuos saudaveis, mas que durante a existéncia ha
apenas momentos de saude. Nesse modelo, a percepcédo pessoal de saude nao é
relevante, e sustenta-se a no¢do da saude associada a continua necessidade da
atencdo médica e a dependéncia dos procedimentos diagnésticos. Da terceira
conceituacao extrai-se a ideia de processo, no qual os individuos sé&o
protagonistas. Nesse modelo inclui-se a dimensdo humana, cuja existéncia €
independente da presenca ou ndo de doenca e desabilidade.

Na tese, o recorte adotado de salde encontra-se predominantemente na
definicdo 2, como estado definido pela presenca/auséncia de morbidades e
comorbidades, o que justifica que na investigacado da QVRS, QS e AES os dados
de interesse tenham sido aspectos clinicos e genéticos (determinantes da
graduacdo da doenca e das desabilidades), e caracteristicas sociodemograficas
(determinantes sociais de salde *). Nessa definicdo/recorte de saude justifica-se a
decisdo de, nas analises estatisticas, ajustar os testes estatisticos quanto aos
fatores sociais e contextuais que interferem na frequéncia de momentos de saude
entre os individuos suspeitos de HF ( inclusdo como covariaveis ). Também é
nesse recorte que varios dos estudos revisados definem os determinantes sociais
de saude como fatores que confundem a relevancia ou o0s resultados

(confounders), de modo semelhante condicionem e determinem, também, o

" Pode-se visualizar guadro de resumo do marco conceitual dos determinantes sociais de
saude no capitulo 7, figura 01 em anexo.
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autorrelato dos constructos investigados. Este € um importante ponto abordado

nas discussoes.

1.5. O problema de pesquisa

O problema de pesquisa, construido a partir de conversacdes e da imersao
na rotina do Hipercol Brasil, aborda o aspecto QVRS em diferentes angulos para
identificar por meio do perfil de qualidade de vida e do acompanhamento de QS se
a participacdo no rastreamento genético e o acompanhamento clinico estdo
oferecendo o beneficio pretendido ou se estdo acarretando prejuizos impensados.

No pressuposto que as medidas de QVRS (dimenséo fisica e mental)
refletem o grau da apreciacdo pessoal da qualidade de vida e oferecem dados
para a analise do impacto dos eventos clinicos prévios e das intervencdes na
HF?®, o problema geral da pesquisa é identificar os limites na utilizacdo da medida
subjetiva para responder a questbes amplas acerca do impacto da pratica do
diagnéstico genético sobre agueles que carregam variantes genéticas associadas
a HF e sua reverberacdo no atendimento continuado aos participantes do
Programa.

No entendimento de que a descricdo dos fendmenos é necessaria e que 0

acesso a estrutura do eu pode aportar explicagdo contextualizada para os desafios

e barreiras subjetivas que se interpdem ao sucesso nos esforgos preventivos, a
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pesquisa analisa medidas de QVRS, QS e AES’ e investiga a hip6tese teérica de

associacao preditiva entre as medidas de QVRS e AES.

1.5.1. Justificativas

A despeito da crescente sistematizacdo do conhecimento acerca da HF, em
enfoque biomédico e enfoques outros correlacionados e de diversa amplitude, na
literatura encontram-se poucos estudos que colaborem com analises explicativas
na interface HF e aspectos subjetivos. Embora diretrizes internacionais apontem a
necessidade de envolvimento e colaboracdo dos pacientes no tratamento da HF

para que ocorra a efetiva mudanca no curso da doenca*® **

, permanecem lacunas
na producdo bibliografica de viés subjetivo (que contemple constructos ou
variaveis que capturam o ponto de vista dos sujeitos/pacientes e familias
afetadas)* ** ** % Em nosso contexto h4 desconhecimento acerca do impacto da
doenca na perspectiva subjetiva (dos sujeitos/pacientes). Desse modo, ha campo
fértil para a investigacao sobre aspectos psicossociais coadjuvantes em promocao
e prevencdo a saude ou predisponentes ao enfrentamento da doenca e dos
fatores de risco associados.

N&o é novo o entendimento de que as a¢gbes médicas tém como objetivo

proporcionar QS sem prejuizo da QVRS'. E nessa perspectiva, de que os estudos

" Explicacdo sobre o conceito e seu referencial tedrico encontra-se no subitem 1.4.1, no
presente capitulo.
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do autorrelato do estado de saude e da qualidade de vida em saude devem
colaborar para a compreensdo do sentido simbdlico atribuido as intervencdes e/ou
aos tratamentos, que a pesquisa volta-se para o estudo da QVRS e inclui o
interesse pela investigacao da QS.

Ainda, a literatura mostra evidéncias de que a QVRS encontra associacao
preditiva com a AES*. Sabendo-se que o sentido de AES exerce impacto negativo
na dimensdo psicoafetiva dos individuos, efeito que pode ser traduzido em
insucesso no manejo da HF ao longo do tempo, nessa argumentacao inclui-se o
interesse pelo estudo das variaveis que interferem negativamente na construcao

do sentido pessoal de AES e da QVRS.

" Kaplan RM. Health Related Quality of Life in Cardiovascular Disease. Journal of
Consulting and Clinical Psychology. 1988;56(3):382-392
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2. OBJETIVOS

2.1. Geral

A tese parte da premissa de que QVRS e AES sao elementos que
articulados influenciam no modo de subjetivacdo da doencga. Ou seja, interferem
na capacidade adaptativa de cada individuo; delimitam possibilidades individuais
de enfrentamento da doenca; delimitam o grau de aceitacdo dos procedimentos e
adeséao as prescricdes medicas; interferem na autopercepcao de bem estar.

A pesquisa se deu no entendimento que a QVRS € um dado representativo
da percepcéao pessoal acerca do impacto da HF e das intervenc¢des envolvidas no
seu manejo da DCV na qualidade de vida®®; e que o sentido de AE é
representativo da crenca pessoal na propria capacidade de adaptacdo e
enfrentamento da doenca e das demandas por ela impostas®!.

Embasada na premissa e no entendimento dos constructos tal como
descrito acima, a pesquisa pretendeu investigar o impacto da HF na qualidade de
vida das pessoas submetidas ao programa de confirmacdo diagndstica por meio
do rastreamento genético e, nesse percurso, aprofundar o conhecimento sobre

os fatores envolvidos no seu autorrelato, para tentar responder perguntas

elencadas na praxis em cardiologia preventiva e testar a hip6tese teorica de
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correlagéo entre os constructos qualidade de vida e autoeficcia, para avancar no
caminho preventivo centrado no paciente.

Para avaliar o impacto subjetivo do diagnostico genético e do
acompanhamento/controle clinico da HF, este estudo/tese contemplou a
investigacéo e andlise da QVRS de uma de suas facetas especificas, a QS’, e,
finalmente, do sentido de AES, por meio de autorrelato, assim dando inicio a
construcdo do conhecimento acerca da experiéncia da HF no dia a dia (doenca de
determinacdo genética), desde o ponto de vista dos pacientes. A avaliacdo da
relacdo entre os fatores de dimensdo subjetiva’ (dos sujeitos enquanto atores
sociais, biopsicossocial e historicamente contextualizados), teve como intuito
colaborar para o entendimento de amplas e importantes questdes, tais como: 1-
gual o impacto das diferentes acdes médicas na qualidade de vida dos pacientes?;
2- quais as variaveis associadas ao autorrelato da qualidade de vida?

A abordagem compreensiva adotada na pesquisa buscou contribuir para a
avaliacao de recursos sociocognitivos dos portadores de HF de modo a ampliar as
discussbes acerca da QVRS em direcdo ao ambito da subjetividade (explorar
limites e possibilidades da informacdo oferecida por autorrelato), para além do
impacto das doencas na autopercepcdo do estado/condicdo de saude dos
individuos. De modo geral, espera-se que os resultados obtidos por meio dos trés

estudos realizados possam colaborar para um entendimento amplo dos fatores

" O conceito de gualidade de saude empregado na pesquisa encontra-se disponivel no
item 1.4 no capitulo de introducéo.

T Aqui ndo se fala de algo que surge na expresséo do particular, do peculiar, do singular ou
emergente do inconsciente, mas de algo expressado por alguém engajado em rela¢des concretas,
gue tem vida social e que se expressa por meio de simbolos ligados a cultura e a histéria, como
a nacionalidade ou o género por exemplo, e que procura controlar sua existéncia. (Em Touraine A.
O retorno do ator: ensaio sobre sociologia. Lisboa: Instituto Piaget; 1984).
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envolvidos na autoavaliagdo da qualidade de vida diante da HF e para aprimorar

os cuidados aos pacientes em ambito multidisciplinar.

2.2. Objetivos especificos
2.2.1. Perfil de qualidade de vida dos participantes do Hipercol Brasil: estudo

descritivo transversal de QVRS (estudo 1)

E sabido que estratégias de deteccdo e o tratamento da HF s&o eficicentes
acOes de prevencao e controle da evolugéo da doenca, entretanto uma gama de
fatores interferem no sucesso dessas agdes. A producao bibliografica sobre a HF
nao deixa claro em que medida a participacdo em programas de rastreamento
genético, a introducdo do agressivo regime medicamentoso, e a existéncia de
comorbidades clinicas e/ou estados emocionais afetam o autorrelato da QVRS
entre individuos com ou sem mutacdes identificadas. Nesse contexto os objetivos
deste estudo foram: avaliar as medidas de autorrelato de QVRS dos participantes
do Programa em face aos dados clinicos, sociodemogréficos, dados de risco CV
relacionados a historia familiar da HF, a prévia existéncia de depressdo e outros
dados disponiveis no momento de sua implantacdo; evidenciar por modelo
estatistico o impacto da HF, por meio da presenca de mutacdo caracteristica, de
prévia manifestacdo da doenca aterosclerdtica, e do tratamento medicamentoso

percepcdo pessoal da QVRS; no mesmo modelo estatistico, revelar quais os
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demais fatores estudados participam na construcao do autorrelato depreciativo da

QVRS.

2.2.2. Estudo longitudinal prospectivo de QS (estudo 2)

Até a data ndo se tem conhecimento de publicacbes que aportem
informacfes sobre variagbes no grau de QS na HF ao longo do tempo. O
acompanhamento de QS (recall) teve por objetivo geral avaliar o comportamento
de autorrelato do constructo por meio da avaliacdo das respostas oferecidas para
0 item que, entende-se internacionalmente, melhor descreve a qualidade da
saude: Vocé diria que sua saude é geralmente excelente, muito boa, boa,
satisfatéria ou ruim? Os objetivos especificos deste estudo foram comparar
variacfes nas pontuacdes de QS dos participantes do Programa de rastreamento
genético em cascata longitudinalmente; investigar quais os fatores associados a
construcdo do autorrelato do constructo latente na avaliacdo inicial e no
seguimento; aprofundar conhecimento acerca da associacdo entre QS com a
QVRS, acessada por meio do SF-12 na avaliacéo inicial e do WHOQOL-Bref no
seguimento; e explorar o impacto de fatores adicionais que denotam o estado de
saude (percepcédo do grau de saude, da dor, comparacao da condicdo de salde

com pares por idade) na construcéo do autorrelato de QS.
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2.2.3. Estudo da associacao entre QVRS e o sentido de AES (estudo 3)

O programa de rastreamento genético ativo elenca questdes préprias.
Sabendo-se que 0 sucesso na conducao preventiva da salde é dependente do
paciente conhecer o impacto das informacdes diagnésticas complexas na
perspectiva do paciente, como a informacéao de identificacdo de mutacédo genética,
€ algo importante. Nessa argumentacdo, a investigacdo teve como objetivo
principal avaliar o impacto da participacdo no rastreamento genético e da atencao
clinica da HF no sentido de autoeficacia (AES) dos participantes, aspecto
representativo do grau de confianca pessoal na propria capacidade para resolver
problemas e, no caso, seguir realizando o autocuidado satisfatoriamente. O estudo
foi desenvolvido em duas fases, sendo a primeira fase de validacdo de um
guestionario para acessar o0 constructo latente de AES e a segunda de
investigacdo da associacdo entre QVRS e AES. O objetivo geral foi avaliar a
hipotese formulada na tese de doutoramento e o objetivo especifico foi oferecer
um instrumento de qualidade para avaliacdo de uma faceta do eu fortemente
relacionada as atitudes de autocuidado e capacidade/habilidade de ajustamento

pessoal a doenca (como o autocontrole, a autossuficiéncia, a motivacao etc.).
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3. MATERIAL E METODOS

3.1. Descricao da populacao

A pesquisa foi realiza com amostra de conveniéncia composta por uma
parcela dos participantes do Programa Genético de Rastreamento Ativo de
Hipercolesterolemia Familiar na Regido Metropolitana de Sdo Paulo (Projeto
Regido Oeste). Consiste, portanto, de Cl: 1- individuos do Sistema Unico de
Saude (SUS), inscritos na Unidade Clinica de Lipides do InCor-HCFMUSP sob o
diagnéstico clinico de HF; 2- individuos provenientes de diferentes unidades de
saude, unidades particulares de salde e de convénios diversos, que
apresentaram ou referiram ter obtido resultado elevado para LDL-C ( 2210 mg/dl);
3- individuos sem suspeita clinica que buscaram diretamente o Hipercol Brasil
para avaliagdo do fator genético, uma vez que referiam possuir elevada taxa de
colesterol; 4- familiares de primeiro e segundo grau convocados/convidados ao
Laboratorio de Genética e Cardiologia Molecular uma vez identificada mutacao
caracteristica na populacédo de CI descrita nos itens anteriores, para realizagéo de
diagnéstico molecular em cascata.

Vale explicitar que a utilizacdo do banco de dados do Hipercol Brasil e a
coleta de dados especificos para a realizacdo da pesquisa de perspectiva

psicossocial, se deram sob ciéncia e consentimento dos pesquisadores e
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coordenadores responséaveis pelo Programa, e sob o consentimento de todos os
individuos envolvidos no estudo de coorte, por meio da aceitacdo do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido.

3.2. Critérios de incluséao

Foram incluidos individuos com prévia suspeita clinica de HF, classificados
como Cl e oriundos de unidades de saude externas e internas ao InCor-
HCFMUSP, e seus familiares. Foram inicialmente considerados elegiveis aos
estudos todos participantes do Programa de rastreamento genético ativo em
cascata, rastreados para identificacdo genética de mutagdo associada a HF, com
idade = 18 anos, de ambos os sexos, qualquer condigdo sociodemografica
autorreferida e sob todas as condi¢des clinicas autorrelatadas (prevaléncia de
comorbidades, de eventos cardiovasculares e de tradicionais fatores de risco
cardiovascular).

Além da disponibilidade de todos os dados médicos e sociodemograficos
coletados na consulta pré-teste do Programa, para a inclusdo do participante do
Hipercol Brasil nos estudos de QVRS e AES (1 e 3 respectivamente) foi
determinante a disponibilidade de respostas para 0 questionario SF-12
(preenchimento completo do teste de QVRS). No estudo 2 de seguimento de QS

foi indispensavel disponibilidade da resposta para o item-Unico, a pergunta
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especifica parte do questionario SF-12 aplicado na “visita 1” do Hipercol Brasil, e

incluida no questionario de seguimento.

3.3. Coleta de dados

O Projeto de Pesquisa de rastreamento genético, de onde se desdobrou a
presente tese, inclui 4 visitas enumeradas de -1 a 2 (que envolve desde a
identificacdo dos Cl até o encaminhamento dos individuos com mutagcao
patogénica identificada, Cl+ e seus familiares afetados). A pesquisa psicossocial

utilizou-se de dados coletados na “Visita 1”, conforme mostra o desenho do estudo

de referéncia (figura 1)°.

Consulta pre-teste: Consula pas-
coletadedados, da teste:
amostra desangue, e informacSodo
preenchimentodo resulado
TCLE genetico
d 4 12 consulta
Visita-1 Visita0 Visital Visita2 clinica
1 =emana 1 més 2 meses 1 =emana
— @I Tempo de exenan Convocacdo
o . . 1
ldentifiacao u:IEEIl do diagnéstico | deF
genetico |
. é

Figura 1. Pericdo de tempo e numero de consultas (visitas) previstas no processo de
rastreamento geneético em cascata
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Durante a “visita 1” realiza-se um conjunto de ac¢fes: 1- formalizacdo do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido; 2- coleta de amostra sanguinea
para exame genético; 3- coleta de informagdes diversas por meio de um protocolo
estruturado nomeado Questionario 1: Identificacdo, seguimento e avaliacdo de
risco cardiovascular em coorte brasileira (disponivel no capitulo de anexos).

Seguindo o desenho do estudo de referéncia, os dados clinicos e
demograficos iniciais desta pesquisa foram coletados por meio do referido
guestionario, aplicado por profissionais de saude treinados, geralmente
enfermeiras, na primeira consulta presencial no Laboratorio de Genética e
Cardiologia Molecular do InCor. Assim sendo, os estudos que compdem esta tese,
sempre que descrevem o perfil inicial de caracteristicas clinicas, populacionais e
de QVRS (contidas no questionario SF-12), recuperam 0 momento em que 0S
individuos ndo tinham conhecimento acerca do fator genético ou, quando muito,
suspeitavam carregar mutacdo caracteristica devido a possuir informacéo

diagnéstica clinica da HF (recebida em consultas de acompanhamento médico).
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3.3.1. Coleta de dados abordagem de QVRS (estudo 1)

Para avaliacdo da qualidade de vida foram calculadas as pontuacdes
individuais obtidas por meio da ponderagéo das respostas coletadas por meio do
guestionario SF-12° (parte integrante do questionario 1 aplicado em entrevista
pré-teste junto ao Programa, em visita 1). As informagfes do valor da
concentragdo plasmatica de LDL-C inicial foram extraidos do banco de dados do
Hipercol Brasil (obtidos por exame pré-teste apresentado pelo paciente ou

medidos na amostra de sangue coletada para exame genético).

3.3.2. Coleta de dados de seguimento de QS (estudo 2)

Os elementos utilizados para este estudo, variaveis sociodemograficas,
caracteristicas definidas no programa de rastreamento genético, aspectos clinicos
e dados de QVRS para andlise do impacto na QS foram obtidos de duas
maneiras diferentes: 1- em pré-teste coletados do banco de dados do Hipercol
Brasil; 2- em poés-teste coletados em entrevistas realizadas no ambulatério do
InCor, apds consulta médica, entre 0s pacientes pré-agendados para

acompanhamento clinico. As informacdes do banco de dados do Hipercol Brasil

" A parte do questionario 1 por meio da qual foram acessados os dados utilizados nos
estudos esta disponivel para visualiza¢@o no capitulo 7, de anexos, items 7.4 e 7.5.



45

permitiram acessar as caracteristicas iniciais da coorte e a nova coleta aportou
dados para a comparacdo das pontuagdes de QS (variagdo da medida
psicométrica) ao longo do tempo. Ressalta-se que as informacBes de
acompanhamento das medidas de colesterol foram dados n&o obtidos por meio do
autorrelato, tendo sido extraidos dos prontuarios dos pacientes participantes.

O sentido de QS foi acessado por meio da pergunta “Vocé diria que sua
saude € geralmente excelente, muito boa, boa, satisfatéria ou ruim?”, questéo
contida nos questionarios de acesso ao constructo de qualidade de vida utilizados
(no SF-12*" *® em tempo inicial, e no questionario de acompanhamento que foi
embasado no WHOQOL-Bref*®>? ),

O seguimento foi realizado sob demanda, com os participantes do
programa de rastreamento previamente agendados para consulta de
acompanhamento na Clinica de Lipides do InCor, apés o atendimento médico.
Nesse regime de inclusdo, o estudo contemplou individuos adultos (=18 anos), de
ambos os sexos, em condi¢cdo diversa de saude geral, pacientes incluidos por
meio da “visita 1" no Hipercol Brasil em diferentes tempos, a saber: 27,1% em
2011; 34,3% em 2012 e igual proporcéo de individuos em 2013; e 4,3% em 2014.
Sabendo-se que o fluxo dos participantes em “visita 1” no Hipercol Brasil foi
variavel ao longo do tempo, também entende-se que o tempo transcorrido entre
avaliacao inicial e seguimento variou entre 18 e 54 meses, sendo a média de
tempo transcorrido até o seguimento de 37,6£10 meses.

Os dados sociodemograficos (sexo dos participantes) e os definidos no

programa de rastreamento genético (data de entrada no Programa, origem do
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participante, definicho no grupo familiar, identificacdo de mutacdo) foram
considerados estaveis e, portanto, coletados apenas em tempo inicial para
avaliagdo de associagdo com QS nos dois momentos de investigagdo. Dados
clinicos na avaliag&o inicial foram extraidos do banco de dados do Hipercol Brasil
e novo inquérito foi realizado para atualizacdo e comparacdo com QS em
seguimento. Dados de QVRS foram coletados inicialmente do banco de dados,
gue continha o SF-12, e posteriormente pela aplicacgo do WHOQOL-Bref.
Informacdes adicionais sobre aspectos de salude e seu impacto na autoavaliacao
de QS foram coletados apenas em seguimento, sem intencionalidade
comparativa, para aprofundar conhecimento sobre 0s aspectos que contribuem

para a construcao do autorrelato/ponderacéao da QS.

3.3.3. Coleta de dados abordagem de AE (estudo 3)

Para andamento da pesquisa psicossocial do sentido de competéncia
pessoal e sua relacdo com o autorrelato de qualidade de vida foram agregadas as
Escalas de AutoeficAcia®™ em salde (EAE), ambos os instrumentos foram
preenchidos pelos participantes do Hipercol Brasil na visita de avaliacdo inicial
(Visita 1). Nesse momento também foram coletados todos os demais dados

utilizados no estudo, a saber: informacdes atualizadas referentes ao estado clinico

" As escalas encontram-se disponiveis em capitulo de anexo e sua descricio no capitulo
de metodologia.
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(diagnostico precoce de DAC, angina pectoris, IAM, ICC, revascularizacdo do
miocardio cirlrgica ou percutanea, diabetes tipo 2, hipertenséo arterial sistémica,
hiperlipidemia, depressdo, tabagismo, calculo do IMC), -caracteristicas
sociodemograficas (idade, sexo, escolaridade, situacao profissional), aspectos de
adesao (a dieta quando indicada, ao tratamento medicamentoso para o controle
do colesterol), a descricao do estilo de vida (comportamento sedentario medido
em horas de permanéncia na posicao sentada, dieta, e afericdo antropométrica
para célculo de IMC).

No regime de inclusdo adotado para a realizacao da fase exploratéria do
constructo de autoeficacia, o estudo contemplou individuos adultos (=18 anos), de

ambos o0s sexos, em qualquer condi¢cdo de saude geral.

3.4. Instrumentos utilizados para acessar aspectos subjetivos

O questionario SF-12° (Medical Outcomes Study 12-ltem Short-Form
Health Survey) € uma verséo reduzida do SF-36 (Medical Outcomes Study 36-
Item Health Survey) e vem sendo utilizado em numerosas investigagoes, assim
como em servicos de atencdo a saude e em organiza¢des reconhecidas, tendo
sido traduzido e avaliado em mais de 40 paises. Nesse formato, o instrumento é
composto por 12 itens que abordam a aspectos de saude mental e fisica. O SF-12

pode ser aplicado tanto na versao padréo (recordatério de 4 semanas) como na
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versdo pontual (recordatério de 1 semana). A escolha por um ou outro modo deve
ser realizada em funcéo do interesse da investigacédo, podendo a autopercepgéao
de saude variar em funcdo da frequéncia e intensidade de eventos negativos em
curtos periodos de tempo. O instrumento encontra-se traduzido e validado para
populacéo brasileira*’ e disponivel em capitulo de anexos (item 7.1), tendo
possibilitado o célculo dos escores de componentes fisicos e mentais da
gualidade de vida (PCS e MCS respectivamente). Conforme previamente
descrito®®, pontuagdes individuais e médias calculadas para o estudo de coorte <
50 (£10) foram consideradas como indicativas de auto-avaliacdo depreciativa da
gualidade de vida geral (dado indicativo de interpretacdo pessoal de prejuizo na

gualidade de vida devido a interferéncia do estado de saude).

O questionario da OMS desenvolvido para acessar os determinantes de
gualidade de vida (WHOQOL-Bref), que contém duas questbes de qualidade de
vida (uma de qualidade em geral e uma de qualidade/estado da saude) e mais 24
guestbes que abordam outros dominio do constructo, estd avaliado quanto as
qualidades psicométricas e validado para a populacdo brasileira*, apresentando
caracteristicas psicométricas semelhantes as da amostra do estudo que deu
origem ao instrumento®®, sendo uma boa alternativa para o acesso do constructo.
A versdo empregada encontra-se no capitulo 7 (item 7.2) e permitiu o calculo e

comparagao dos escores de QS.

A medida de QS foi acessada por meio de um item-Unico que captura de

modo simples, internacionalmente entendido como vélido e confiavel, a percepc¢ao
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pessoal do impacto das doencas ou do adoecimento na qualidade geral da saude,
biopsicossocial e culturalmente contextualizada. Assim sendo, a comparacao do
autorrelato da qualidade do estado de saude foi pautada na pergunta “Vocé diria
que sua saude € geralmente excelente, muito boa, boa, satisfatéria ou ruim?”,
guestao contida nos questionarios de acesso ao constructo de qualidade de vida
utilizados (no SF-12 em tempo inicial, e no questionario de acompanhamento que

foi embasado no WHOQOL-Bref).

As Escalas de Autoeficacia para avaliacdo em saude (EAE), mediante
doencas cronicas, resultou da selecao de itens, traducéo e adaptacédo cultural das
escalas originais em inglés disponiveis para utilizacdo e reproducdo total ou
parcial sem prévia comunicacao e livre de encargos (conforme indicado no site da
Universidade de Stanford). A escala na versdo completa encontra-se disponivel
em lingua inglesa e em versdo reduzida em inglés e espanhol®>. A versdo
utilizada, reduzida e traduzida para a lingua portuguesa coloquial no Brasil,

encontra-se no capitulo 7 (item 7.3). Medidas estatisticas basicas descrevem a

autoavaliacdo da eficacia pessoal (média, mediana, desvio padrao etc.).
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3.5. Consideracdes acerca datécnica do autorrelato na coleta de dados

descritivos e acesso aos constructos latentes

O autorrelato € um modo de comunicacao estritamente humano. E uma
resposta verbal emitida por um sujeito, em primeira pessoa, em qualquer
circunstancia da vida. Autorrelatos séo atos de fala por meio dos quais o individuo
oferece detalhe e descreve suas a¢les, pensamentos, projetos, nocdes e idearios
sobre quaisquer/todos 0s eventos que atravessam sua existéncia. A pratica
psicolégica, eminentemente dialdgica, se apropria desta habilidade humana e a
utiliza para coletar dados, interpretar processos e estruturas psiquicas,

comportamentos pessoais e, inclusive, fenémenos sociais etc™>.

O relato pessoal € um método simples de coleta de dados que oferece
informacdes de natureza muito ampla sobre diversos aspectos do cotidiano dos
individuos. Obviamente o autorrelato ndo participa apenas da prética psicolégica.
No contexto clinico, nos diferentes campos disciplinares, o autorrelato é o mais
comum método de coleta da histéria pessoal acerca das questdes de interesse,
tais como as informacdes iniciais sobre as queixas, necessidades e demandas
dos pacientes. Entretanto, a utilizacdo sistematica das informagdes assim
coletadas na elaboracdo de hipoteses tedricas € de particular interesse dos

campos de conhecimento e pratica das Ciéncias Sociais e Humanas®™.
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Quando o relato centrado no eu é utilizado como técnica de coleta de dado,
em forma de questionario, evoca respostas introspectivas construidas com auxilio
de diversos estimulos internos e externos e aproximacdes de dominio do eu: a
autopercepcdo, o autocontrole, a autoavaliagdo etc. Na pesquisa, os dados
autorrelatados organizados em categorias discursivas ou traduzidos em forma
numeérica, para o0 calculo estatistico, oferecem elementos diferentes da
observacédo direta ou indireta dos comportamentos, as entrevistas, e dos testes
projetivos verbais e gréficos. Na psicometria, o autorrelato é, comumente,
convertido em médias e escores que sumarizam as performances nos testes
aplicados e, que elaborados dentro de padrbes cientificos e previamente testados
guanto a validade, confiabilidade, potencial de generalidade, devem garantir certo

grau de certeza e confianca as inferéncias e decisdes que serdo tomadas em

sequéncia.

Uma gquestdo que se coloca na prética clinica e na pesquisa, uma vez
garantida a qualidade psicométrica dos instrumentos de investigacdo, é saber se
0s testes/questionarios empregados sdo adequados ao objeto e aos objetivos do

estudo, ou do psicodiagnéstico®>®.

Um grande desafio é o tratamento de
possiveis distor¢cdes e desvios que comprometem a acuracia das respostas (vies),
devido as caracteristicas da relacdo interpessoal, da comunicacdo entre o
pesquisador e os respondentes ditada pelo modo de conducéo/introducdo do

teste, ou da condicéo intrapessoal como o desejo de aceitacdo social, ou ainda do

desenho do questionario®’.
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Na presente pesquisa, a coleta de dados clinicos e sociodemogréficos por
meio do autorrelato incluiu 3 possibilidades de resposta como recomendado para
reduzir distor¢bes devido as limitadas possibilidades de resposta (sim; ndo; nao
sei). Embora seja aconselhavel, o presente estudo ndo evitou o emprego de
expressbes técnicas em Cardiologia (DCV, DAC precoce etc.), pelo contrério tais
expressbes foram introduzidas nas anamneses/questiondrios posto que as
respostas poderiam servir para investigar possiveis dissonancias entre a

linguagem de senso tedrico-préatica e a de senso comum.

Em decorréncia do emprego de termos proprios da especialidade
biomédica em situacdo de interpretacdo e entendimento comum, deve-se
esclarecer que as respostas obtidas ndo carregam o rigor do compéndio médico,
mas, sempre que elencados como dados, apontam uma nog¢ao sociocultural a eles
vinculada no cotidiano e, em particular, na experiéncia de adoecimento dos
individuos estudados. Mas, vale ressaltar, o estudo dos constructos por meio do
relato das experiéncias individuais ndo compromete a validade ou a qualidade dos
estudos pertencentes a tese, posto que o autorrelato ndo € uma fala que denota

simplesmente a opinido pessoal, pois reflete caracteristicas da organizac¢ao social.

Tomando como base Mead®®, o self (traduzido como eu), é constituido por
meio da habilidade humana de assimilar (assumir como prépria) a atitude da
sociedade a qual pertence. O processo de desenvolvimento do eu envolve o
brincar. Aos olhos daquele que observa a crianga, a organizacdo do eu se da

desde o momento em que a crianga tem a capacidade de assumir diferentes
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papéis ao brincar, e de seguir aprendendo/apreendendo tais papéis no
desempenho ludico no contexto das regras de um jogo. Nesse sentido, a estrutura
do eu estd impregnada dos habitos sociais (de sentidos e significados, que

norteiam modos de agir compartilhados).

“‘Esse desenvolvimento de uma forma que é capaz de se
comunicar com 0s outros, que assume atitudes dos membros
do grupo, que fala consigo mesmo como fala com os outros,
gue importa para sua propria vida essa conversacao e cria
um foérum interno no qual testa o processo que levara a
efeito, e assim o tras para a consideracdo publica com a
vantagem desse ensaio interior, ¢é especialmente

importante.” (Mead, 1977, p.33-34)"

Nesse entendimento, o autorrelato ndo introduz um viés na investigacao
cientifica. Como o foco ndo é a histéria das pessoas mas as praticas comuns
entre elas, a sistematizagcdo do conhecimento social acerca do objeto de estudo
possibilita a comparacdo, a generalizagcdo e a reproducdo do método. Como

mostra Pedro Demo®®:

“‘Muito do que se diz dos objetos naturais vale igualmente
para os objetos humanos. Regras légicas do conhecimento,

por exemplo, sd0 as mesmas, como € a mesma a

" Evolution becomes a general idea. apud: Mead G, Strauss A. George Herbert Mead on
social psychology. Chicago: University of Chicago Press; 1977.
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matematica para “gregos e troianos”. No entanto, justica-se
uma metodologia relativamente especifica para as ciéncias
humanas, porque o fen6meno humano possui componentes
irredutiveis as caracteristicas da realidade exata e natural.”

(Demo, 1985, p.13).

Por outro lado, o controle de viés relacionados ao desenho dos
guestionarios utilizados, garantia da qualidade do instrumento, da validade tedrica
e confiabilidade, se deu por meio do uso de instrumentos psicométricos
previamente validados para a populacao brasileira como o SF-12 e WHOQOL-
Bref. No mesmo sentido dos instrumentos acima citados, o estudo psicométrico

das EAE buscou assegurar o rigor cientifico na aquisicdo das informacdes.

3.6. Etica

Conforme ja mencionado, o presente projeto vinculou-se ao do Programa
Genético de Rastreamento Ativo de Hipercolesterolemia Familiar na Regido
Metropolitana de Séo Paulo (Projeto Regido Oeste), aprovado pela CAPPESQ sob
registro SDC 3757/12/013 e todos o0s participantes assinaram o termo de

consentimento livre e esclarecido.
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3.7. Anélise estatistica

3.7.1. Das variaveis descritivas da coorte

As informacdes descritivo-analitica dos constructos, acessados por meio
dos questionarios SF-12, WHOQOL-Bref, e EAE, anteriormente descritos, foram
expressas em medias e desvio padrédo. As variaveis categoricas foram expressas
como frequéncias (n) e porcentagem. O estudo se desenvolveu no viés
eminentemente quantitativo, entretanto, ndo dispensou um olhar qualitativo no que
tange a interpretacdo das associacdes entre 0s constructos, bem como das suas
variacbes em funcdo dos diferentes aspectos sociodemograficos (sexo, idade,
escolaridade, condicdo profissional), eventos e comorbidades existentes e 0s
fatores de risco identificados.

Para possibilitar a analise estatistica comparativa, a coorte foi separada em
grupos distintos, de acordo com a presenca ou ndo de mutacado genética. Assim
foram formados 4 subgrupos ClI positivo e negativo (Cl+ e CI -, respectivamente) e
F positivo e negativo (F+ e F-, respectivamente). A analise estatistica foi feita com
0 uso do programa estatistico SPSS em diferentes versfes (17.0 no estudo 1, 2 e
3 fase piloto, e 20.0 a fase de andlise psicométrica do estudo 3) e a adequacao
dos testes empregados foi verificada mediante colaboracédo de profissionais do

campo especifico.
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3.7.2. Da abordagem de QVRS (estudo 1)

Considerando-se o interesse do estudo em analisar multiplas variaveis em
uma unica relacdo com medidas de QVRS, em que a variavel dependente é
métrica (escala numérica) e as variaveis independentes nao-métricas (tipo sim ou
nao)®°, foi escolhido o modelo estatistico de andlise de variancia multivariada
(modelo linear generalizado) e, quando necessario, os resultados foram ajustados
para comparacdes mdltiplas pelo teste de Bonferroni. Para a utilizacdo deste
modelo variaveis métricas como escolaridade e status profissional foram ajustados
a modo dicotbmico (£ e > ensino meéedio completo, e ativo ou inativo
respectivamente). A varidvel métrica idade, juntamente com a caracteristica sexo
foram consideradas covariaveis. Ainda, conforme o teste utilizado de acesso ao
constructo psicossocial resulta em pontuacdes separadas para a faceta saulde
fisica e a saude mental, foram feitas analises em separado de PCS e MCS.

Além dos fatores de risco DCV classicos como hipertensdo arterial,
diabetes, obesidade, depressdo, dados de indicativos da condi¢ao clinica como a
medida basal de LDL-C e o tratamento farmacolégico, fatores relacionados a HF
tais como a hiperlipidemia, a suspeita diagnéstica evidenciada por meio clinico, o
conhecimento da historia familiar de DCV e hipercolesterolemia foi criado um
desfecho composto para eventos cardiovasculares prévios denominado de MACE,

definido como ocorréncia prévia de angina do peito, IAM, ICC, arritmias, e

" Figura 2 das técnicas multivariadas encontra-se disponivel no capitulo de anexos
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revascularizacdo do miocéardio, ambas cirargica ou percutanea. Para o registro de
ocorréncia do desfecho composto foi considerado apenas um evento por

individuo.

3.7.3. Da comparacao do autorrelato de QS ao longo do tempo (estudo 2)

No estudo longitudinal da qualidade de saude autorreferida as associagdes
foram evidenciadas por meio de testes multivariados de mdltipla correlagdo de
Pearson seguido de testes de Regressdo Linear multivariada, para andlise do
valor preditivo das associacdes encontradas’. Os modelos foram escolhidos de
acordo com a caracteristica das variaveis estudadas (classificadas como
métricas)®® e com o objetivo explicativo do estudo. Desse modo, a andlise
canbnica de correlacao foi feita para evidenciar a associacdo de diversas variaveis
métricas dependentes (PCS, MCS e AES) com variaveis independentes cuja
variacdo métrica foi mantida (respostas tipo “néo sei” foram aceitas como validas e
compuseram escalas likert de 3 alternativas a saber: sim — n&o sei — n&o). Uma
vez evidenciadas as variaveis associadas aos constructos psicossociais 0 modelo
de regressdo multipla foi empregado para cada um dos constructos
separadamente incluindo todas as varidveis estatisticamente significativas

associadas no modelo Pearson (p<0,05).

" Figura 2 das técnicas estatisticas multivariadas encontra-se disponivel no capitulo de
anexos
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A andlise comparativa das correlagcfes de fatores e seus valores preditivos
com QS (avaliacdo inicial e seguimento) incluiram caracteristicas
sociodemograficas (sexo, idade, escolaridade), caracteristicas definidas no
programa de rastreamento genético (data de admissado no Hipercol Brasil, origem
do participante, definicdo do participante no grupo familiar, identificacdo ou nao de
mutacao genética), e aspectos clinicos tais como fatores de risco DCV classicos
como a medida do LDL-C, hipertensdo arterial, e tabagismo, além da
comorbidade depressao e de medidas de controle da hipercolesterolemia por meio
do tratamento farmacoldgico. Para o estudo foi criado um desfecho composto para
eventos cardiovasculares prévios denominado de MACE2 definido por prévia
ocorréncia de angina do peito, IAM, doenca vascular periférica (DVP), e DCV de
modo inespecifico (nocdo de senso comum). Foi considerada prevaléncia de
MACE?2 a ocorréncia de pelo menos um evento por individuo.

A parte do estudo que envolveu a andlise exploratoria da associacdo da
QS com as facetas de QVRS ao longo do tempo, acessadas com o SF-12 e com o
WHOQOL-Bref na avaliacdo inicial e no seguimento respectivamente, foi feita
com as mesmas técnicas (analise candnica de correlacdo seguida de testes de
regressao linear mdltipla incluindo neste modelo apenas as variaveis
significativamente associadas). A adequacdo do modelo de regressdo foi
demonstrada pelo teste ANOVA considerando-se p<0,001.

A investigacdo do impacto de fatores adicionais relacionados a QS
coletados apenas no seguimento (como percepcdo pessoal de saude fisica, a

presenca de dor, a sensacdo de estar doente, e nocdo de igualdade ou
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disparidade da condicdo de saude em comparacdo com pares por idade) foram
encaminhamentos adicionais, realizados no interesse de aprofundar o
conhecimento sobre fatores envolvidos na construgcdo de respostas de QS no
contexto do atendimento clinico especializado, feitos com o uso dos mesmos
modelos estatisticos empregados e com as variaveis idade, sexo, escolaridade,
MACE2, LDL-C, hipertensdo arterial, depressdo, tabagismo e tratamento
medicamentoso hipolipemiante. Ou seja, todas as variaveis foram incluidas na
andlise canbnica de correlacdo e apenas as de significativo valor estatistico foram
incluidas no modelo de regressao multipla (cuja qualidade foi testada com ANOVA

p<0,001).

3.7.4. Das propriedades psicométricas das EAE (fase 1 do estudo 3)

A qualidade de um instrumento de avaliacdo de aspectos psicolégicos €
determinada por variaveis denominadas propriedades psicométricas, das quais se
destacam a confiabilidade e a validade. A confiabilidade diz respeito a capacidade
de um instrumento medir fielmente o fendbmeno a ser observado. A validade diz
respeito a capacidade do instrumento em medir com precisdo o fendmeno de

interesse®’.
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Em se tratando de um instrumento de medida existente, utilizado em um
namero significativo de estudos internacionais, nas versées em espanhol e inglés,
a aplicacdo na populacdo a ser estudada parte do pressuposto de que o0s

parametros de confiabilidade e validade estdo conhecidos.

A validade refere-se a relacdo entre 0s conceitos teoricos e sua
operacionalizacdo (relacdo epistémica) que se acumulam no decorrer das
pesquisas realizadas. Ja a avaliacdo da confiabilidade ndo dispensara a inclusao
de um estudo prévio, de pré-teste, para identificacdo da qualidade do instrumento

em nossa realidade e contexto de doenca especifica.

Para estimar a consisténcia interna das Escalas de AES, foi utilizado o
coeficiente alfa de Cronbach (avaliacdo da confiabilidade) em uma amostra
composta de 124 individuos escolhidos ao acaso. O alfa de Cronbach é obtido a
partir da varidncia dos componentes individuais e da variancia da soma dos
componentes avaliados®®. No célculo do coeficiente utilizam-se o naimero de
questdes do instrumento (K), a variancia de cada questdo (S?) e a variancia total
do instrumento (S¢), por meio da equacdo apresentada na figura 2, abaixo

apresentada’.

" Cronbach L J, Shavelson RJ. My current thoughts on coeficiente alpha and sucessor
procedures. Educational and Psychological Measurement. 2004 V.64. n.3.P.391-418 apud: Pilatti
LA et al. Propriedades psicométricas de instrumentos de avaliagdo: um debate necessario. RBECT,
Vol 3, n. 1, jan/abr.2010. p. 87.
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Figura 2: Cdlculo do coeficiente alfa de Cronbach

Fonte: Cronbach e Shavelson (2004)

A interpretagcdo do alfa de Cronbach seguiu a escala desenvolvida por

Freitas e Rodrigues, como ilustrado na Tabela 1 abaixo .

Valor de « Consisténcia
a <0,30 ' Muito baixa
0,30<a 0,60 Baixa
0,60< & <0,75 Moderada
0,75<a <0,90 Alta
a >0,90 Muito alta

Tabela 1: Escala de consisténcia interna do coeficiente alfa
de Cronbach
Fonte: Freitas e Rodrigues (2005)

Uma vez mensurada a qualidade do instrumento (as propriedades
psicométricas apontadas), foi realizada a estimativa de correlagdo dos construtos
de autoeficacia e qualidade de vida (medida por meio do SF-12), utilizando-se o
coeficiente de correlacdo de Pearson e a regressdo multivariada para verificar o

grau de associacao entre essas variaveis.

" Freitas A L, Rodrigues SG. Avaliacdo e confiabilidade de questionario: uma analise
utilizando o alfa de Cronbach . UNESP. 2005. apud: Pilatti L A et al. Propriedades psicométricas de
instrumentos de avaliacdo: um debate necessario. RBECT, Vol 3, n. 1, jan/abr.2010. p. 88.
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3.7.5. Do estudo de associacédo de QVRS com o sentido de AES (fase 2 do

estudo 3)

Uma vez definidas como métricas tanto as variaveis dependentes como as
independentes” 0 estudo da associacdo entre os constructo QVRS e AES foi
evidenciado por meio dos testes de mudltipla correlacdo de Pearson (analise
candnica) e o valor preditivo das associa¢des foi estimado por meio dos testes de
Regressdo Linear multivariada’. No modelo de Pearson foram incluidas as
variaveis independentes: sociodemograficas (sexo, idade, escolaridade, estado
de atividade profissional); as variaveis clinicas autorrelatadas (ocorréncia prévia
de MACE, angina pectoris, IAM, ICC, revascularizagdo do miocardio cirargica ou
percutanea, diabetes tipo 2, hipertensdo arterial, depressdo, calculo do IMC,
tabagismo); fatores relacionados ao diagnéstico da HF ( medida de LDL-C,
hiperlipidemia, presenca de xantelasma, de xantoma de tenddo, diagndstico de
DAC precoce, suspeita de HF); aspectos relacionados ao protocolo de tratamento
( tratamento medicamentoso da diabetes, e da hipertensédo arterial ); aspectos de
adesédo (a dieta quando indicada, ao tratamento medicamentoso para o controle
do colesterol); e a descricdo do estilo de vida (comportamento sedentario em dias

tipicos de trabalho e em finais de semana). Nos modelos de regresséo, analises

" Nesse estudo de multiplas variaveis dependentes e independentes foram classificadas
como métricas'®® posto que compdem escalas de razéo ( conjunto das variaveis traduzidas em
medidas numéricas/escores como PCS, MCS e AES) e escalas de medida (variaveis cujos dados
foram coletados por meio da técnica likert de 3 fatores, cujas respostas foram escolhidas entre as
opcodes sim — ndo sei — ndo, tais como as variaveis comportamentais e clinicas).

T Figura 2 que dispde as técnicas multivariadas disponivel no capitulo de anexos.
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feitas em separado para cada um dos constructos psicossociais latentes
investigados, foram inseridas apenas as variaveis cujas analises canénicas de
correlagcdo evidenciaram valor significativo (p<0,05). Garantia da qualidade do

modelo de regressao foi calculada com ANOVA (p<0,001).
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4. RESULTADOS

‘A informagdo a respeito do individuo serve para definir a
situacdo, tornando o0s outros capazes de conhecer
antecipadamente o que ele espera deles e 0 que dele podem

esperar.” (Goffman, 1983, p.11)%

4.1. Do estudo descritivo transversal de QVRS (estudo 1)

O estudo consistiu na investigacao transversal do impacto da HF na
gualidade de vida dos individuos voluntarios ao rastreamento genético em
cascata. Nesse contexto, participaram do estudo pessoas com diferentes graus de
acometimento cardiovascular, diagnésticos de comorbidades e fatores de risco.
Foram calculadas medidas de QVRS para comparacao entre variaveis e grupos
populacionais, medidas que foram acessadas com o uso do SF-12 aplicado no
momento de “visita 17, ou seja, momento de coleta de amostra de sangue para
realizacdo do exame genético para HF.

A investigacao pretendeu incluir o universo dos participantes do Programa
entre 2011 e 2014, desde que os individuos preenchessem os critérios de idade,
capacidade cognitiva e comunicativa, respondessem as perguntas de interesse do

estudo (dados clinicos, sociodemogréaficos e de QV) e aderissem por meio do
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consentimento livre e esclarecido. Entre os 1030 individuos elencados, foram
excluidos 36,1% (n=372) devido a falta de todos os dados necessérios para a
andlise. Para garantir que a coorte estudada fosse representativa do universo dos
participantes do Programa, foi realizada andlise estatistica descritiva que, como
mostra a tabela 1, ndo evidenciou diferencas significativas entre a populacao

estudada e a relacéo de individuos excluidos.”

"Todos dados incluidos na analise apresentada na tabela 1 sdo retrospectivos e foram
extraidos do banco de dados do Hipercol Brasil. As frequéncias foram calculadas por meio de
respostas de autorrelato. A variavel composta por eventos cardiovasculares maiores (MACE) inclui
a prévia ocorréncia de um ou mais evento por individuo, entre insuficiéncia cardiaca congestiva
(ICC), angina pectoris, infarto agudo do miocardio (IAM), arritmias, e revascularizacéo.
Componentes mentais e fisicos da qualidade de vida (PCS e MCS respectivamente), foram
acessados por meio do SF-12, dado coletado em “visita 1” no programa de rastreamento genético
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Tabela 1. Descrigdao da populagao com suspeita genética de HF: comparagao entre o grupo de incluidos e

excluidos do estudo

Coorte (n=1030)

Incluidos (n=658) Excluidos (n=372)
Varidveis Dados Dados Valr
dep
N % perdidos N % perdidos
n(%) n(%)

Caracteristicas sociodemograficas
Idade (media; dp) 49 +15 0 46 +16 ,131
Sexo feminino 380 57,8% 0 232 62,4% ,439
<12 anos de estudo 358 54,4% 0 232 62,4% 3(0,8%) ,345
Empregados 384  58,4% 0 213 57,3% 14(3,8%) ,300
Pacientes do InCor" 321 48,8% 0 149  40,1% 0 ,085
Aspectos clinicos
ICC 46 7,0% 0 9 2,4% 3(0,8%) ,069
Angina pectoris 87 13,2% 0 45 12,1% 5(1,3%) ,098
IAM 83 12,6% 0 21 5,6% 4(1,1%) ,207
MACE 202 30,7% 0 86 23,1% 4(1,1%) ,895
Arritmias 71 10,8% 0 30 8,1% 4(1,1%) ,558
Revascularizagdo 88 13,4% 0 25 6,7% 1(0,2%) ,306
Hipertensdo 227 34,5% 0 103 27,7%  10(2,7%) ,625
Hiperlipidemia 534  81,2% 0 181  48,7% 82 (22%) 783
Diabetes tipo 2 73 11,1% 0 27 7,3% 9(2,4%) ,656
Depressdo 90 13,7% 0 39 10,5% 4(1,1%) ,168
Obesidade 86 13,1% 0 50 13,4%  6(1,6%) ,391
Fumante 76 11,6% 0 68 18,3% 1(0,2%) ,626
Indicada terapia hipolemiante 465 70,7% 0 165 44,3% 126(33,9%) ,264
Qualidade de vida relacionada a satde
PCS 47,4 19,6 0 47,8 19 ,367
MCS 48,5 19,2 49,2 18,9 ,646
Conhecimento acerca da HF
Suspeita clinica de HF 133 20,2% 0 92 24,7% 126(33,9%) ,054
Historia familiar de DAC 401 60,8% 0 92 24,7% 196(52,7%) ,457
Histéria familiar de
hipercolesterolemia 499 75,8% 0 130 35%  193(51,9%) ,676
Grupos definidos de acordo com o diagndstico genético
Presenca de mutagao 322 48,9% 0 182 48,9% 0 1

Testes qui-quadrado para analise da distribuicdo das variaveis.

"Pacientes da Clinica de Lipides, encaminhados ao rastreamento em cascata.
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A analise comparativa com dados clinicos, sociodemogréficos, e de
conhecimento da HF, apresentada na tabela 2, incluiu 658 individuos participantes
do Hipercol Brasil que, para efeito da andlise descritiva, foram divididos em 4
grupos de acordo com a presenca de mutacdo e ordem de identificacdo da HF
dentro da familia: Cl+ (n=93), Cl- (n=175), F+ (n=231) e F- (n=159). A coorte
estudada foi composta minoritariamente de homens (42,2%), de participantes com
média etaria de 49115 anos, sendo que 54,3% referiram ter escolaridade < ensino
médio completo, e 58,4% informaram estar profissionalmente ativos (possuir
vinculo de emprego, ou exercer trabalhos formais e/ou informais). A identificacao
de alteracdo genética, mutacdo no receptor do LDL ou em ApoB, ocorreu em
48,9% dos patrticipantes. As médias das medidas de PCS e MCS foram 47,4+9,6
e 48,5%9,2, respectivamente.

A andlise realizada por meio dos testes de Mann-Whitney mostrou onde se
encontraram as diferencas significativas entre os grupos de individuos. Ressalta-
se a existéncia de diferencas significativas quanto a idade (CI- versus F- e F+);
guanto a procedéncia dos individuos rastreados (Cl+ e CI- em maioria eram
pacientes do InCor, e F+ e F- de outras unidades de saude e modalidades de
atencao primaria, incluidas ou ndo no SUS, assim sendo, alguns ndo estavam sob
regime de acompanhamento médico especializado); e quanto aos fatores de
conhecimento acerca da HF (Cl+ e F+ apresentaram semelhante frequéncia de
suspeita clinica, significativamente mais frequente que CI- e F-).

Entre os aspectos clinicos estudados, a maior heterogeneidade entre os 4

grupos foi observada para: 1 - niveis de concentracdo de LDL-C; 2- frequéncia de
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algum dos eventos inseridos no MACE. Para estes dois fatores, ndo foram

significativas apenas as diferencas entre os grupos Cl- e F+.
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Tabela 2. Descricéo geral da coorte estudada: aspectos sociodemogréficos, clinicos e dados
de conhecimento da HF

Variaveis Coorte (n=658) Valor
Cl+ (n=93) Cl- (n=175) F+ (n=231) F- (n=159) dep
Caracteristicas sociodemograficas
Idade (média;DP)  50+14 52+12,3% ¢ 47+15,9° 48+155° ,010%
Sexo masculino 41 (44,1%) 64 (36,8%) 102 (44,2%) 71 (44,7%) ,368
Escolaridade
<ensino médio 49 (52,7%) 92 (52,6%) 134 (54%) 83 (52,2%) ,601
completo
Empregados 56 (60,2%) 107 (61,1%) 149 (64,5%) 112 (70,4%) ,256
o) @ AL
Pacientes do InCor 64 (68,8%) ¢ 6113 (64,6%) ,}}3 (48,9%) 31 (19,5%) " <,001*
Aspectos clinicos
MACE 45 (48,4%)>">° 63 (36%)*° 69 (29,9%)>" 25 (15,7%)"%" <,001**
Hipertensao 29 (31,2%) 76 (43,2%)"° 78 (33,8%)" 44 (27,7%)° ,019*
Diabetes tipo 2 9 (9,7%) 19 (10,9%) 28 (12,1%) 17 (10,7%) ,925
Depress&o 16 (17,2%) 35 (20%)* ® 24 (10,4%)" 15 (9,4%)° ,010%
Obesidade 11 (11,8%) 27 (15,4%) 24 (10,4%) 24 (15,1%) ,390
Fumante 8 (8,6%) 30 (17,1%)*° 25 (10,8%)" 13 (8,2%)° ,045*
o/m\b:
reendo o 86025%°°  151(863%)°° 1100 s3(a3auel <001
LDL-C basal 265+101,1mg/dI® 204+57,7mg/dl 210+71,3mg/dl  128+38,8mg/dl "
(média;DP) b.c ae b, f c.ef <,001
Conhecimento sobre aspectos relacionados a HF
o/\b:

Hiperlipidemia 93 (100%)" ¢ 172 (98,3%)" © ?03 (87,9%) 66 (41,5%)% %" <.001*
Suspeita clinica 34 (36,6%)>° 22 (12,5%)>¢ 64 (27,7%)*" 13 (8,2%)"" <,001**
g'éi;’ fia familiarde o2 o1 394) 96 (54,6%)° 156 (67,5%)° 92 (57,9%) 0.56
Historia familiar de o 7500 144 (82,3%)%° 195 (84,4%)>® 123 (77,5%)°  <,001*

hipercolesterolemia

Testes de Kruskall-Wallis: * diferenca significativa em 0,05 e ** 0,01

Testes de Mann-Whitney: diferenca significativa em 0,05.

Major Adverse Cardiovascular Events (MACE) foi uma variavel construida pelo agrupamento dos

eventos: ICC, Angina, IAM, Arritmias, Revascularizagdo do miocardio cirirgica ou percutanea.

@ Comparacao entre Cl- e Cl+.
° Comparacéo entre Cl+ e F+
¢ Comparacéo entre Cl+ e F-
a Comparacéo entre Cl- e F+
¢ Comparacéo entre Cl- e F-
TCompara(;:?lo entre F+ e F-
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Como mostra a Tabela 3, em que pese a andlise estatistica tenha apontado
diferencas significativas quanto as medidas de QVRS, quanto aos aspectos fisicos
(PCS) entre os grupos, mas nao quanto aos componentes mentais (MCS), as reducdes
das pontuacbes em PCS ndo apresentaram significacdo clinica posto que se
mantiveram dentro da margem de normalidade/referéncia estimada para o teste (média

de 50 + 10 pontos)>".

Tabela 3. Descricdo da coorte quanto as medidas de QVRS: medidas de componentes fisicos
(PCS) e mentais (MCS)

o Coorte (n=658) Valor
Variaveis
Cl+ (n=93) Cl- (n=175) F+ (n=231) F- (n=159) dep

Componentes fisicos (PCS)
Média;DP 47+9,5% 45,6+10,1>° 48,3+8,8" 49.4+8.4* ¢ ,003**
Variacdo (min-max.) 19.1-62.7 16.7-62.1 17.2-63.9 17.5-63.8
%(n) pontuacdes <50  51,6% (48) 56,6% (99) 50,6% (117) 41,5% (66) ,0652*
Componentes mentais (MCS)
Média;DP 50,2+7,7 47,4+10,6 49,448,7 48,8+10,2 ,338
Variacdo (min-max.) 21,1-64,5 21,2-68,5 22,4-66,9 11,7-67,2
%(n) pontuagdes <50 43% (40) 44,6% (78) 45% (104) 43,4 (69) ,363

Testes de Kruskall-Wallis: * diferenca significativa em 0,05 e ** 0,01

Testes de Mann-Whitney: diferenca significativa em 0,05.

PCS e MCS correspondem aos dominios fisico e mental da qualidade de vida, e os escores sao
calculados por agrupamento de resposta aos subdominios relacionados (estrutura do SF-12 encontra-
se disponivel no capitulo de anexos)

Pontuagdes <50 sao representativas de apreciagédo pessoal negativa de QV.

@ Comparacéo entre Cl+ e F-

® Comparagcéo entre Cl- e F+

¢ Comparacéo entre Cl- e F-
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Na tabela 4, a avaliagdo dos fatores relacionados as medidas de QVRS foi
ajustada para idade (intervalo de 10 anos), sexo, grau educacional, status profissional,
ocorréncia prévia de MACE, fatores de risco DCV (hipertensdo arterial, diabetes,
obesidade, tabagismo, diabetes tipo 2), depressdo, tratamento farmacoldgico
hipolemiante, conhecimento pessoal sobre aspectos relacionados a HF (histéria familiar
de DCV e hipercolesterolemia), e posterior identificacdo de mutacdo. A andlise
multivariada mostrou que alguns dos aspectos observados (variaveis independentes)
apresentam associacado significativa com as medidas de qualidade de vida, dimensédo
fisica e mental. Ou seja, pertencer ao grupo populacional de mulheres, referir ter
diagnostico médico de depressdo e apresentar um ou mais dos eventos cardiacos
incluidos no MACE foram caracteristicas associadas negativamente a autoavaliacdo de
QVRS geral (PCS e MCS).

Como apresentado a tabela 4, ter alcangcado menor grau de escolaridade e
referir pertencer ao grupo de individuos profissionalmente inativos foram caracteristicas
sociodemograficas que interferiram negativamente no autorrelato de qualidade de vida
envolvendo a percepcao pessoal de componentes fisicos (PCS). Declarar conviver
com fatores tradicionais de risco cardiovascular, como ter diagndstico médico de
hipertensédo, de obesidade, e n&o possuir suspeita clinica de HF no momento da
inclusdo no rastreamento genético foram aspectos de saude associados a reducdo da
pontuacéo de qualidade de vida em dimensao fisica em comparacdo com 0s pares nao
afetados por estes aspectos.

A exemplo dos célculos estatisticos realizados para comparacdo do perfil de

gualidade de vida geral (tabela 3), as variacbes nas médias de PCS em funcdo de
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caracteristicas contextuais de saude e demograficas mantiveram-se dentro da média
teoricamente definida para o teste (50 £10 pontos), embora os autorrelatos dos
individuos diagnosticados com MACE e depressdo tenham apresentado pontuacdes
significativamente menores que seus pares ndo afetados e em comparacdo com 0s

demais aspectos estudados.
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Tabela 4. Fatores associados ao autorrelato de QVRS: descri¢cdo dos resultados obtidos por
meio da andlise multivariada dos componentes fisicos (PCS)

Coorte (n=658)

PCS
Variaveis Intervalo de
minmbey  MemER) 8 e O
inferior  superior
Caracteristicas sociodemogréficas
Sexo
Homens 51,8 (17,2-67,7) 49,618,1 1,219 ,285 2,972 ,018*
Mulheres 48,5 (16,7-63,9) 46,319,9
Escolaridade
<12 anos 47,6 (16,7-63,2) 45+9,9 -3,183 -4,541 -1,825 <,001**
> 12 anos 53,1(17,2-63,9) 50,8+7,5
Status profissional
Ativo 51,8 (17,2-63,9) 49,618,1
Inativo 45,9 (16,7-63,2) 44,2+10,4 -2,060 -3,595 -,5625 ,009**
Aspectos clinicos
Com MACE 45,3 (16,7-63,2) 43,2+10,6 -3,782  -5,269 -2,295 <,001**
Sem MACE 52,2 (19,1-63,9) 49,747,9
Com HAS 45,6 (16,7-60,6) 43,8+10,2 -2,105 -3,624 -,586 ,007**
Sem HAS 52,3 (19,1-63,9) 49,748,1
Com depresséo 43,1 (19,1-62,5) 42,2+10,9 -3,652 -5,437 -1,667 <,001**
Sem depressao 51,1 (16,7-63,9) 48,58,7
Com obesidade 46,5 (19,9-62,7) 44,2+10,6 -3,399 -5,288 -1,511 <,001**
Sem obesidade 50,7 (16,7-63,9) 48,249
Conhecimento sobre aspectos relacionados a HF
Com suspeita
clinica 50 (16,7-63,9) 48,749,3 1,921 322 3,519 ,019*
Sem suspeita
clinica 50 (19,1-63,8) 47,4+9,5

Andlise multifatorial de variancia (ANOVA) .

Covariaveis: sexo e idade em intervalo de 10 anos
* Associaces significativas em 0,05 e ** em 0,01.
Nota: a apresentacdo das pontuacdes médias obtidas para os componentes fisicos (saude fisica,
funcionalidade fisica, dor, estado geral de salde) possibilita visualizar as variacbes estatisticamente
significativas ocorridas em funcéo da presenca e auséncias dos eventos estudados.
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Por outro lado, quanto a dimensédo mental da qualidade de vida (tabela 5), nota-
se que a idade e referir ser fumante no momento de “visita 1”7, foram fatores associados
a reducdo da pontuacdo de qualidade de vida. Destaca-se que a analise estatistica
revelou que a idade esta inversamente associada ao autorrelato de QVRS quanto a
MCS, isto é, quanto mais jovem o participante mais negativas as respostas para itens

de estado geral de saude, vitalidade, aspectos sociais e emocionais.

Tabela 5. Fatores associados ao autorrelato de QVRS: descri¢cdo dos resultados obtidos na
andlise multivariada dos componentes mentais (MCS)

Coorte (n=658)

MCS

Intervalo de
Variaveis Mediana . confianca 95% Valor
(min-max) Média (dp) B Limite Limite dep
inferior  superior

Caracteristicas sociodemogréficas

Idade

< 54 anos 50,2 (11,7-68,5) 48,2+9,7 -,508 -,904 -,112  ,012*
> 55 anos 51,1 (21,2-67,2) 49,749,1

Sexo

Homens 53,1 (22,4-66,9) 51+8,3 3,290 1,838 4,741 <,001**
Mulheres 49,7 (11,7-68,5) 47,210

Aspectos clinicos

MACE 49,2 (11,7-68,5) 47,1+11  -1,717 -3,324 -,111 ,036*
Auséncia de MACE 51,1 (14,4-65,4) 49,618,7

Depressao 42 (11,7-68,5) 40,5+12,1 -8,821 -10,857 -6,784 <,001**
Sem depresséo 51,4 (23,3-67,2) 50,148,3

Fumante 46,6 (21,2-68,5) 45,8+12 -2,804 -4,938 -,669  ,010*
Nao fumante 51,1 (11,7-57,2) 49,249,1

Analise fatorial de variancia (ANOVA) .
Covariaveis: sexo e idade em intervalo de 10 anos.
* Associagdes significativas em 0,05 e ** em 0,01.
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As tabelas 4 e 5 encontram-se pareadas, em formato tabela Unica com todos os
dados descritivos, dados das associagOes estatisticamente significativas e dos
resultados ndo significativos, no capitulo de apéndice (capitulo 9, denominada tabela

1).

4.2. Do estudo longitudinal prospectivo de qualidade de salude: seguimento
realizado com participantes do Hipercol Brasil rastreados entre abril/2011 e

abril/2014 (estudo 2)

Os elementos utilizados para este estudo, variaveis sociodemograficas, clinicas,
e dimensfes de QVRS associadas a QS, foram obtidos em pré-teste coletados do
banco de dados do Hipercol Brasil (questionéario 1, item 7.5 no capitulo de anexos), e
em pos-teste coletados por meio de questionario de seguimento (modelo 2, disponivel
no capitulo de anexos item 7.2). A medida de QS, acessada por meio do item Unico, e
dados adicionais para investigacdo exploratdoria dos fatores que sustentam o
autorrelato da QS incluem-se no modelo 2.

As comparacdes, de viés quantitativo, foram feitas por meio de testes de mdultipla
correlagao e o valor preditivo das associagdes foi estimado com os testes de regressao
linear multivariada. O relato pessoal de prévia ocorréncia de pelo menos um dos
eventos cardiovasculares maiores (DCV, Angina, Infarto agudo do miocardio, doenca

vascular periférica) definiu a variavel MACE2 para este estudo.
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De acordo com caracteristicas assumidamente estaveis, a coorte foi composta
majoritariamente de mulheres (58.6%) e de individuos pertencentes ao grupo F
(68.6%). Entre os participantes do estudo que obtiveram resultado genético positivo
para mutacdo, 90% apresentaram mutacao identificada no gene do receptor da LDL e
2,9% no da ApoB. Entre os participantes sem mutacao identificada (7,1% do total,
n=70), 5,7% eram pertencentes ao grupo Cl (n=4) e 1,4 ao grupo F (n=1). Observou-
se significativa diferenca entre o numero de individuos procedentes do InCor em
comparacao com os advindos as outras unidades de salude e modalidades de atengéo
primaria, incluidas ou ndo no SUS (52.9% versus 47.1%, respectivamente; p<0,001).

A tabela 6 apresenta a descricdo da populacdo estudada quanto a
caracteristicas sociodemograficas, clinicas e de qualidade de saude na avaliagcao inicial
e no seguimento. Para a andlise foram incluidos 70 participantes do rastreamento
genético e em acompanhamento clinico no InCor, apenas aqueles com todos os dados
(respostas necessarias) para a comparacao de QS ao longo do tempo. O fluxo dos
participantes em “visita 1” no Hipercol Brasil foi varidvel ao longo do tempo e,
consequentemente, esse estudo incluiu individuos em diferentes tempos de
acompanhamento médico (tempo transcorrido entre a coleta de dados inicial e o
seguimento), posto que 27,1% (n=19) dos patrticipantes foram avaliados inicialmente
no ano de 2011; 34,3% (n=24) no ano de 2012 e igual proporcdo no ano de 2013; e
apenas 4,3% (n=3) no ano de 2014. De maneira geral, o tempo transcorrido entre
avaliacao inicial e seguimento foi em média de 37,6+10 meses, variando entre 18 e 54

meses.



Tabela 6. Descricdo da coorte estudada quanto a qualidade de saude (QS):
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tempo inicial e

acompanhamento
Coorte (n=70)
Variaveis Pré-teste Acompanhamento Valor de
% (n) % (n)
Caracteristicas demogréficas
Idade (media; DP) 47+15,5 49+15,2 <,001**
Escolaridade < ensino médio completo 62,8% (44) 57,1% (40) <,001*
Aspectos clinicos
Medida de LDL-C (média;DP) 179+75mg/dl 156+56mg/dl ,012*
DCV 7,1% (5) 28,6% (20) <,001*
Angina 12,9% (9) 10% (7) <,001*
IAM 10% (7) 10% (7) 1
DVP 0 2,9% (2) <,001*
MACE2 24,3% (17) 28,6% (20) <,001*
Hipertenséo 32,9% (23) 37,1% (26) <,001**
Depresséo 11,4% (8) 22,9% (16) <,001**
Fumante 10% (7) 7,1% (5) <,001*
Tratamento medicamentoso 71,4% (50) 92,9% (65) <,001**
Qualidade de saude (QS)
Autoavaliagdo do estado de saude 3,3+0,84 3,15+0,77 0,392
Excelente 2,9% (2) 2,9% (2)
Muito boa 10% (7) 27,1% (19)
Boa 48,6% (34) 52,9% (37)

Satisfatéria

Ruim

32,9% (23)
5,7% (4)

15,7% (11)
1,4% (1)

Teste de Wilcoxon pareado.
Variaveis expressas em n (%)

*Diferencas significativas em <0,05 e ** em <0,01

Doenga cardiovascular (DCV), angina, infarto do miocardio (IAM), e Doenca vascular periférica (DVP)
sé8o eventos cardiovasculares maiores, coletados por autorrelato nos dois tempos do estudo,

incluidos na definicdo MACE 2

Nota: a tabela ndo descreve os dados considerados estaveis ao longo do tempo, tais como: o sexo
dos participantes, a data de entrada no Hiperclo Brasil, a origem do participante, a definicdo do
participante no grupo familiar, identificagdo ou ndo de mutacdo. Todos os demais dados foram
obtidos da avaliagéo inicial (“visita 1), e coletados em seguimento durante entrevista realizada na

pés-consulta na Clinica de Lipides.
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Deve-se admitir que o estudo de acompanhamento, realizado entre ago-
nov/2015, contemplou significativamente (p<0,001) mais individuos que iniciaram
programa de rastreamento genético meses variando entre 23 e 45 meses (média de
40,7+3,1 e 27,5+£2,2 meses, para 0s participantes que passaram em “visita1l” em 2012
e 2013 respectivamente), em comparacdo com aqueles com tempo inicial entre 46 e
54 meses (média de 49,6+£2,8 meses quando avaliados inicialmente em 2011), e com
agueles com tempo inicial entre 18 e 21 meses (média de 19,3+1,3 meses entre 0s
avaliados em 2014).

Exceto para IAM e a medida de QS cuja frequéncia e as médias mantiveram-se,
respectivamente, inalterada e significativamente semelhantes ao longo do tempo, todas
as demais caracteristicas da coorte modificaram-se significativamente (tabela 6).
Observa-se significativo aumento no grau de escolaridade, dado associado ao acesso
de uma parcela proporcionalmente significativa de participantes do estudo a formacéo
de graduacéo (5,7%; p<0,001), aumento da frequéncia de relato pessoal de DCV e
DVP, de fatores de risco como a hipertensdo e a depressao. Algumas mudancas
ocorridas, de viés preventivo, sdo favoraveis a preservagdo da saude cardiovascular,
tais como: o aumento no nimero de individuos em uso de terapia hipolipemiante; a

reducdo no numero de fumantes; e a reducao na expressao da angina.



Tabela 7. Descricdo do valor preditivo das correlacbes de QS com as variaveis clinicas,
sociodemograficas e contextuais relacionadas ao rastreamento genético: pré-teste genético

Coorte (n=70)
Tempo pré-teste genético

Variaveis Intervalo de confianca

Valor 95,0% Valor de

R 3 — —
dep Limite Limite p
inferior superior

Caracteristicas demogréficas
Idade ,258 ,016*  ,009 -,005 ,023 ,203
Sexo masculino ,045 ,356 ,149 -,215 ,512 416
Escolaridade <12anos -,252 ,018*  -,096 -,207 ,014 ,087

Caracteristicas definidas no programa de rastreamento genético em cascata
Data de admissao no Hipercol

Brasil -,338 ,002*%*  -146 -.363 ,070 ,182
Origem do paciente (outra) -394 <001 -739 -1,166 -,311 ,001**
Definicdo no grupo familiar (F) -,026 414 ,293 -,100 ,687 ,141
Presenca de mutacéo -,172 ,078 ,282 -,502 1,067 474
Aspectos clinicos

MACE2 -,407  <,001** -986 -1,463 -,508 <,001**
LDL-C -,052 ,696  -,003 -,006 -,000 ,089
Hipertenséo -,016 449 -201 -,576 ,173 ,286
Depressao -,015 450  -,117 -,677 442 ,676
Fumante -,172 ,077  -,282 -,846 ,283 ,322
Tratamento medicamentoso -,049 344 -224 -,624 177 ,268
Testes bivariado de correlacdo miltipla (Pearson — R) seguido de Testes de Regresséo Linear
Multivariada ([3).

Variavel dependente: autoavaliagcdo de QS (pergunta D adicional, no questionario Modelo 2,
disponivel no capitulo de anexos item 7.2)
* Correlacdes significante em 0,05 e ** em 0,01
Nota: 1.a caracteristica “origem do paciente (outra)’, que foi definida em contraposicédo a
caracteristica “origem do paciente (InCor)”, inclui unidades de saude diversas e vinculo com
diferentes modalidades de atencéo primaria, vinculadas e nao vinculadas ao SUS

2.a variavel “definicdo no grupo familiar’ compara casos indice (Cl) com o grupo de familiares
(F), sem distinguir o achado posterior quanto ao resultado genético.

3. Adequacao do modelo de regresséo verificada com Anova (p<0,001)
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A tabela 7 mostra os parametros associados a QS no inicio do estudo. No tempo
inicial, caracteristicas sociodemograficas tais como a idade e a escolaridade
interferiram significativamente na apreciagdo pessoal de QS. Caracteristicas definidas
diante do procedimento de rastreamento genético, tais como a data de entrada no
Hipercol Brasil e a origem do paciente, e 0 aspecto clinico de ocorréncia prévia de
MACE2 também foram parametros associados as respostas de QS. Note-se que as
correlagbes negativas indicam associacdo inversa e, nessa condicdo, a restricdo de
acesso a escolaridade (igual ou menor que o nivel médio completo ou tempo <12 anos
de estudo), o menor tempo transcorrido entre o ingresso no Programa e 0 seguimento,
nao pertencer ao grupo de pacientes do InCor quando do momento do rastreamento
genético, e relatar ter diagndstico prévio para um ou mais dos eventos
cardiovasculares agrupados em MACE2 qualificaram mais negativamente o estado de
saude. Quanto aidade, respostas de QS foram significativamente mais positivas entre
0s participantes mais velhos.

Embora os aspectos idade, escolaridade e data do rastreamento tenham
participado significativamente na composicdo das respostas, ndo foram apresentaram
valor preditivo associado ao autorrelato do constructo latente de QS. Como
apresentado na tabela 7, encontraram-se preditivamente associadas, ou seja, foram
determinantes das respostas de estado de saude em pré-teste genético: a origem do
paciente e presenca de MACE2. As analises de regresséo negativas (valor preditivo de
orientacdo inversa) mostram que nao ser paciente do InCor e relatar ter diagnoéstico de

eventos cardiovasculares maiores em pré-teste genético foram caracteristicas
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independentemente determinantes de respostas depreciativas para a medida de
gualidade geral da saude.

A tabela 8 mostra os fatores associados ao autorrelato da qualidade de saude
na avaliagdo de seguimento. Comparativamente com a tabela 7, observa-se que as
associagfes das varidveis independentemente com QS ndo sdo as mesmas, ou seja,
gue a construgado do autorrelato de QS sustenta-se em parametros diferentes nos dois

tempos avaliativos analisados.



Tabela 8. Descricdo do valor preditivo das correlacdes de QS com as variaveis clinicas,
sociodemograficas e contextuais relacionadas ao rastreamento genético: poés-teste
genético
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Tempo pés-teste genético

Intervalo de
Variaveis Valor confian¢ca 95,0% Valor
R ) — —
dep Limite  Limite dep
inferior superior

Caracteristicas demogréficas
Idade -,175 ,074  -,001 -,019 ,017 871
Sexo masculino ,044 ,360 ,128 -,296 ,663  ,546
Escolaridade <12anos -,092 225 -,037 =277 ,204 ,760

Caracteristicas definidas no programa de rastreamento genético em cascata
Data de admisséo no Hipercol

Brasil ,181 ,067  ,063 -,191 ,318  ,620
Origem do paciente (outra) ,161 ,091 250 -,212 , 712,283
Definicao no grupo familiar (F) ,006  ,481 -245 -,722 232,308
Presenca de mutagéo -,198 ,050* 711 -, 117 1,538 ,091
Aspectos clinicos

MACE2 -,202 ,047* -,125 -,598 ,349  ,600
LDL-C -,238 ,069 -,003 -,007 ,000 ,069
Hipertenséo -,222 032 -213 -, 716 ,290 399
Depressao -,281 ,009* -585 -1,109 -,06 ,030*
Fumante -,125 151  -,437 -1,181 ,307 244
Tratamento medicamentoso -,021 432 -,306 -,457 1,068 425

Testes bivariados de correlacdo multipla de Pearson (R) seguido de Testes de Regressao Linear
Multivariada (13).
Varidvel dependente: autoavaliagdo de QS (pergunta D adicional, no questionario Modelo 2,
disponivel no capitulo de anexos item 7.2)
* Correlagdes significante em <0,05 e ** em <0,01
Notas: 1. A caracteristica “origem do paciente (outra)’, que foi definida em contraposicdo a
caracteristica “origem do paciente (InCor)”, inclui unidades de saude diversas e vinculo com
diferentes modalidades de atencado primaria, vinculadas e nao vinculadas ao SUS

2. A variavel “definicdo no grupo familiar” compara casos indice (Cl) com o grupo de
familiares (F), sem distinguir o achado posterior quanto ao resultado genético.

3. Adequacéo do modelo de regresséo foi testada com Anova (p<0,001)
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No acompanhamento, apenas aspectos clinicos e o gendétipo foram associados
a construcdo das respostas de autorrelato da QS, a saber: o diagnéstico genético
positivo para mutacdo (no limite superior de significancia p=0,05), a convivéncia com
MACE2 (p=0,047), com a hipertensdo arterial (p=0,032) e o diagndéstico prévio de
depressao (p=0,009) foram caracteristicas associadas negativamente a autoapreciacao
de saude geral. Diferente do momento inicial (descrito na tabela 7), a autoavaliacdo do
estado da saude apés identificacdo de defeito genético caracteristico da HF e em
tempo de acompanhamento clinico no InCor, foi fundamentalmente orientada pela
manifestacdo da depressao (p=0,030), tendo sido esta a Unica variavel independente
com notado valor preditivo (tabela 8).

A comparacdo das variaveis de valor preditivo na avaliacdo e no seguimento é
um dado que agrega complexidade ao constructo e nao reduz a relevancia das
associacfes existentes com 0s aspectos genético e clinico (identificacdo de mutacéo e
ocorréncia de MACE?2), hipertensdo arterial e a caracteristica genética (presenca ou
ndo de mutacdo), na autopercepcao e relato da saude .

A tabela 9 foi elaborada na proposta de aprofundar a investigacédo de QS por
meio da analise das associacfes desse constructo com os diversos subdominios
envolvidos na avaliacdo da QVRS na avaliacéo inicial e no seguimento. Os resultados
apresentados foram obtidos por meio dos testes multivariados de correlacdo de
Pearson e de Regresséo linear tendo sido QS definida como variavel dependente. A
analise estatistica evidencia quais dimensdes subjetivas da qualidade de vida,

acessadas primeiro com o SF-12 e posteriormente com o WHOQOL-Bref, interferem na
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construcdo do autorrelado de QS desde o ponto de vista dos participantes do Hipercol
Brasil.

Como mostra a tabela 9, a escolha do instrumento psicométrico utilizado para
acessar o sentido pessoal de qualidade de vida relacionada a saude, per se, delimita o
namero e o direcionamento de fatores em associacdo com as facetas de qualidade de
vida com a emissao de respostas de QS. Notadamente, o questionario SF-12 usado
para avaliar 0s constructos psicométricos em tempo pré-rastreamento genético nao
aponta associa¢des de QS com QVRS no que tange o subdominio meio ambiente, tal
como evidenciado por meio do questionario da OMS, devido a ndo acessar

diretamente a faceta (ndo contempla perguntas neste sentido) .

"Na tabela 9, os nimeros em sobrescrito ao nome/identificacdo das variaveis correspondem as
perguntas, tal como enumeradas, dos testes SF-12 e WHOQOL-Bref , ambos disponiveis no capitulo de
anexos. A adequacgdo do modelo de regressao foi testada com Anova (p<0,001)



Tabela 9. Correlacfes e valor preditivo das varias facetas de QVRS com autoavaliacdo de

QS: pré e pbés-teste genético
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Coorte (n=70)

Intervalo de confianca

Variaveis
(dominios em QVRS) Correlacéo Valor 95,0% Valor
(R) dep Limite Limite dep
inferior superior
Caracteristicas prévias ao teste genético
Questionario SF-12 (Medical outcome studies 12-item short form survey)
Atividade fisica® -427  <,001* -183 -,561 ,196 ,338
Atividade fisica® -504  <,001** -380 -, 741 -,019  ,040%
Funcionalidade fisica® ,240 ,023* 271 - 474 1,016 ,469
Funcionalidade emocional’ ,228 ,029* 446 -,487 1,380 342
Funcionalidade social*? -,248 ,026* -,184 -,388 ,020 ,076
Caracteristicas ao seguimento
Determinantes de qualidade de vida da OMS (WHOQOL-Bref)
Saude geral* 434 <001* 031  -3,062 ,891 275
Saude geral® 566  <,001** 565 267 863  <,001*
Saude fisica® -211 ,040*  -,165 -,555 225 ,400
Saude fisica® -,305 ,005* - 011 177 ,155 ,894
Psicolégico® ,288 ,008* -125 -,415 164 ,389
Psicolégico® 219 ,035* - 067 -,330 ,195 ,609
Meio ambiente® 450  <,001** 332 ,109 554 ,004*
Saude fisica™ ,298 ,006* -,074 -,314 ,165 534
Saude geral™ 542  <,001* 155 -,055 ,365 144
Psicolégico™ 271 ,012* 020 -,145 ,186 ,806
Psicolégico®’ 441 <,001* - 210 -,663 242 ,355
Saude fisica'® 463 <,001* 341 -,113 795 ,138
Psicolégico™ 435  <,001** -021 -,442 ,400 921
Psicolégico® ;329 ,003* 376 -,215 ,967 207
Relag&o social®* 321 ,003* -,036 -,305 233 788
Relag&o social® 313 ,004*  -175 -,590 241 ,402
Meio ambiente® ,289 ,008* -313 -,734 ,109 142
Meio ambiente® ,299 ,006* 339 ,079 599  ,012*
Psicolégico™ -,283 ,009* 090 -,109 ,289 367
Pergunta especifica HF
Saude fisica® -, 247 ,019* -,165 -,173 475 354

Testes bivariados de correlagdo multipla de Pearson (R, valor de p).
Teste multivariado de regresséo linear (). Variavel dependente: QS

*significativo em <0,05 e **em <0,01
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Entre as correlacfes previstas na investigacdo da qualidade de saude, por meio
do SF-12 em pré-teste genético, foram associadas a depreciacdo da QS a ocorréncia
de limitacbes nas atividades rotineiras devido as dimensdes fisica e mental
(subdominios relacionados a limitacdo na funcionalidade com impacto na rotina,
mobilidade, no trabalho e na interacdo social). N&o foram alcancados graus de
associacfes estatisticamente significantes para com o subdominio dor (limitagées no
dia a dia devido a reduzida funcionalidade fisica por imposicdo de dor). Também néo
foram significativos os aspectos vitalidade e salde mental (percepcdo do grau de
energia e sentimento de desanimo/ tristeza ou calma/tranquilidade no dia a dia).

No acompanhamento, a autoavaliacdo da qualidade de salde ndo expressou
associacdo com a funcédo cognitiva concentracdo, nem com diversos aspectos
contextuais (salubridade do meio ambiente, aparéncia fisica pessoal, quantidade de
dinheiro disponivel, acesso ao lazer e informacdes em geral). Mas encontrou
associacdo com diversos outros contextos. Os resultados do teste de regressao, na
tabela 9, mostram que em pré-teste a autopercepcao de limitacdes na mobilidade como
subir escadas devido a condicdo fisica (dominio saude fisica - pergunta 3 do
guestionario SF-12) associou-se de modo preditivo com a depreciacao pessoal da QS.
E, em pos-teste, além do dominio fisico (saude fisica e saude geral), foi preditivo da
autoavaliacdo da saude uma faceta em dominio meio ambiente, aspectos, a saber: a
sensacdo de seguranca no dia a dia (pergunta 8 no WHOQOL-Bref sobre meio
ambiente); o grau de satisfacdo com o acesso e qualidade dos atendimentos de saude

(questdo 24 do WHOQOL-Bref de meio ambiente); além do grau de satisfacdo com a
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capacidade de contornar problemas impostos pela propria saude (pergunta 2 do
WHOQOL-Bref de saude geral).

Ainda aprofundando a investigacéo dos fatores associados a constru¢ao pessoal
de respostas sobre QS, apresenta-se a tabela 10 na qual estdo descritos os fatores
associados a perguntas adicionais de QS realizadas no seguimento (questionario de

seguimento completo disponivel no capitulo de anexos).

Tabela 10. Analise da correlagcédo e valor preditivo das perguntas adicionais sobre QS com
aspectos clinicos: testes de regressao multivariada

Intervalo de confianca

Valor 95% Valor de

Variaveis R dep R Limite Limite p
inferior superior

Com que frequéncia vocé diria que:
1.Sua saude fisica é excelente?
Depresséo -,301 ,006** -,338 - 711 ,036 ,075
Hipertenséo -,274 ,011* -,320 -,642 ,001 ,051
MACE2 -,266 ,013* -,390 -,732 ,048 ,026*
2.Sente dores no corpo?
Depresséo ,318 ,007* 517 ,106 ,927 ,014*
Tratamento medicamentoso
da HF 247 ,039* ,596 ,074 1,265 ,080
3.Sente estar doente?
MACE2 ,250 ,037* ,300 ,019 ,581 ,037*
4. Esta tdo saudavel quanto qualquer pessoa de sua idade?
MACE2 -,265 ,027* -,473 -,927 -,020 ,041*
Hipertenséo -,299 ,012* -,514 -,938 -,090 ,018*

Testes de regressao linear multivariada (B) incluiram as seguintes caracteristicas populacionais:
sexo, idade, escolaridade, data de admissé@o no Hipercol Brasil, origem do participante, definicdo no
grupo familiar (Cl ou F), MACE 2, LDL-C, hipertenséo, depressdo, tabagismo, tratamento
medicamentoso.

Frequéncia dos eventos: depresséo (22,9%, n=16), hipertensdo (37,1%, n=26), MACE 2 (28,6%,
n=20), tratamento farmacolégico (92,9%, n=65). Coorte n=70

Nota: a tabela mostra apenas as varidveis cujas associa¢bes foram significativas com QS,
adequacado do modelo de regressdo garantida com o teste Anova (p<0,001)
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Como mostra a tabela 10, as respostas elaboradas pelos individuos para a
guestdo que avalia a autopercepcdo de saude em comparagdo com grupos
populacionais da mesma idade (questao 4, descrita na tabela) encontraram-se inversa
e preditivamente associadas com a prevaléncia de MACE2 e hipertensdo (B = 0,041 e
0,018, respectivamente) e nao significativamente correlacionadas com outros aspectos
incluidos no estudo, tais como os sociodemograficos, depressao e tabagismo.

Quanto as demais questbes adicionais elaboradas: MACE2 foi associado
preditivamente com a pergunta sobre “sentir que esta doente” (pergunta 3; B= 0,037); a
questao adicional sobre perceber que a “saude fisica é ruim” ndo se associou aos
fatores estudados (disponivel no capitulo de anexos, dentro do questionario WHOQOL-
Bref); a pergunta 2 sobre “dores no corpo” associou-se ao tratamento medicamentoso
(R =0,039), mas valor preditivo foi encontrado para depressao apenas (B= 0,014); a
pergunta 1 sobre “saude fisica excelente” associou-se a depressdo (p=0,006),
hipertenséo (p=0,011) e MACE2 (p=0,013), mas apenas ao MACE2 e a hipertensao foi
atribuido valor preditivo por calculo estatistico.

Ampliando a visibilidade do perfil de respostas sobre QS foi elaborada a tabela
11 que mostra a frequéncia de respostas estatisticamente significativas emitidas para
as perguntas adicionais de QS no seguimento. Vale relembrar que nesse tempo
avaliativo a ocorréncia prévia de MACE2 foi relatada por 28,6% dos individuos,
depressdo por 22,9%, hipertensdo por 37,1%, e o tratamento farmacologico

hipolipemiante por 92,9%.



Tabela 11. Descricdo do perfil de distribuicdo das respostas as perguntas adicionais de QS

89

A maior
Variaveis Nunca %(n) \F/)g;ecsiz ") parte do 8;%'22&) ?j/:lgr
tempo %(n)
Com que frequéncia vocé diria que:
1.Sua saude fisica é excelente?
Depresséao 6,2% (1) 31,2% (5) 62,5% (10) 0 ,018*
Sem depressao 0 18,5% (10) 59,2% (32) 22,2% (12)
Hipertenséo 3,8% (1) 30,8% (8) 57,7% (15) 7,7% (2) ,135
Sem hipertenséo 0 15,9% (7) 61,4% (27) 22,7% (10)
MACE2 0 40% (8) 55% (11) 5% (1) ,049*
Sem MACE2 2% (1) 14% (7) 62% (31) 22% (11)
2.Sente dores no corpo?
Depresséao 12,5% (2) 43,8% (7) 43,8% (7) 0 ,002*
Sem depressao 38,9% (21) 51,9% (28) 5,6% (5) 3,7% (2)
Indicacgéo de tratamento
farmacolégico da HF 29,2% (19) 52,3% (34) 15,4% (10) 3,1% (2) ,040*
Sem indicacédo de
tratamento farmacoldgico 80% (4) 20% (1) 0 0
3.Sente estar doente?
MACE 2 45% (9) 50% (10) 5% (1) 0 ,108
Sem MACE2 72% (36) 26% (13) 2% (1) 0
4. Esta tdo saudavel quanto qualquer pessoa de suaidade?
MACE2 10% (2) 20% (4) 25% (5) 45% (9) ,048*
Sem MACE2 6% (3) 2% (1) 20% (10) 72% (36)
Hipertenséo 19,3% (5) 11,5% (3) 11,5% (3) 57,7% (15) ,004**
Sem hipertenséo 0 4,5% (2) 27,3 (12) 68,2% (30)

Testes qui-quadrado * significante em 0,05 e ** em 0,01

Frequéncia dos eventos: depressdo (n=16), Sem depressdo (n=54), hipertensdo (n=26), sem
hipertensédo (n=44), MACE 2 (n=20), sem MACE2 (n=50), tratamento farmacoldgico (n=65), sem

tratamento farmacologico (n=5). Coorte n=70

Notas: 1. As porcentagens foram calculadas em funcdo dos numeros totais para cada um dos
eventos, e as prevaléncias reportam-se a tabela 6 de descri¢cdo da populacédo estudada, tempo de

seguimento.

2. Estdo apresentados apenas os dados relacionados as variaveis significativas, na mesma logica

da tabela 10.
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A avaliacdo dos padrbes de resposta, andlises feitas com o teste qui-quadrado
na tabela 11, mostrou que as variacdes nas frequéncias das respostas entre 0s
afetados e os nao afetados por MACEZ2, hipertensdo arterial e depresséo, para a
pergunta 1, foram signficativas para MACE2 e depressédo (p=0,049 e p=0,018,
respectivamente) e ndo para hipertensao (p=0,135), sendo que coorte tendeu a
responder que a saude fisica é excelente nunca e o tempo todo; 77,1% dos
respondentes afirmou que diria que a saude é excelente a maior parte do tempo (60%,
n=62). Para a pergunta 2, 50% da coorte respondeu sentir dores no corpo com pouca
frequéncia ou nunca (32,9%), as diferengcas nas respostas foram significativas tanto
entre 0s grupos com e sem depressao (p=0,002), como entre os sob tratamento e os
sem tratamento hipolipemiante (p=0,040). Para a pergunta 3, a maioria da coorte
respondeu nunca sentir estar doente (64,3%, n=45), no entanto as diferencas nas
respostas nao foi significativa (p=0,108); vale ressaltar que entre os afetados e nao
afetados por MACE2, ninguém respondeu sentir-se doente o tempo todo e apenas
2,7% dos individuos respondeu sentir-se doente a maior parte do tempo.

Finalmente, para a pergunta 4, a analise do perfil dos respondentes mostrou
que 45% dos individuos afetados por MACE2 e 57,7% dos hipertensos afirmaram
sentirem-se tdo saudaveis quanto qualquer um de sua idade o tempo todo, enquanto
gue 10% dos afetados por MACE2 e 19,2% dos hipertensos afirmaram sentirem que
nunca diriam estar tdo saudaveis quanto qualquer pessoa de sua mesma idade. As
diferencas na distribuicdo das respostas oferecidas entre os afetados e nao afetados
pelos eventos para a questdo foram significativas (MACE2, p=0,048; e hipertensao,

p=0,004), ressalta-se das respostas dos hipertensos que 19,2% (n=5) versus zero
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(n=0) dos ndo hipertensos responderam nunca dizer estar tdo saudavel quanto seus

pares por idade.

4.3. Do estudo da correlagcao entre QVRS e AES (estudo 3)

4.3.1. Estrutura e andlise das propriedades psicométricas das EAE (fase 1)

O estudo envolveu 124 participantes do Hipercol Brasil escolhidos sob demanda
no momento “visita 1” quando, juntamente com o questionario 1 de coleta de dados do
programa de rastreamento genético em cascata, foi oferecido para autopreenchimento,
também, uma coépia das EAS. A Tabela 12, abaixo, apresenta a estrutura das sub-
escalas, e os resultados estatisticos que demonstram boa qualidade das escalas em
geral, e superior qualidade quanto ao formato 18-itens.

O “fator A” busca capturar o grau de confianga do paciente em sua capacidade
de obter as informacdes necessérias sobre a causa e os efeitos da doenca, para obter
sucesso no controle da histéria evolutiva do adoecimento. As sub escalas buscam
traduzir respectivamente: 1- o grau de confiangca pessoal em procurar e obter suporte
de pessoas significantes em seu circulo social (amigos e familiares), reflete o capital
social dos pacientes; 2- o grau de autonomia e poder de comunicacdo dentro do
sistema de saude (em consulta, etc.); 3- o grau de confianca dos pacientes em sua
capacidade de ajustar seus estilos de vida as necessidades impostas pela doenca; 4- o
grau de confianga na capacidade de autocontrole, adaptacao e resiliéncia; 5- o grau de

confianga na capacidade de manejo dos sintomas e/ou efeitos adversos associados ao
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manejo e enfrentamento da doenca. A lista de questbes que compdem cada uma das

sub escalas encontra-se disponivel em capitulo de anexos (item 7.3).

Tabela 12. Descricdo das propriedades psicométricas das Escalas de Autoeficacia

Coorte (n=124)

Configuracédo da EAE

Alfa de

Teste de esferidade

. adi de Bartlett

(Fator A; sub-escalas; e NO de Media Cronbach KMO _

items (DP) Qui- Valor de

escala completa (a)
guadrado p

A. Obtendo informacéo 1 8425 0,66 05 345 <001
sobre a doenca
1.Obtendo suporte social 4 75$28 0,77 0,7 1487  <,001*
e apoio emocional
2.Comunicando com 3 8523 7,3 6,1 955  <,001*
profissionais de saude
3.Manejando a doenca 5 8,1+2,2 0,77 0,78 181,3 <,001*
4.Mantendo atividades 2 821 0,82 0,68 1408  <,001*
sociais e planos de lazer
5.Manejando sintomas 3 8,321 0,79 0,68 1144  <,001*
EAE 18-items 18 8,2+2.3 0,91 0,83 1200,7  <,001**

Andlise fatorial exploratéria (AFE) **Significante em 0,01

Nota: As escalas encontram-se disponiveis no capitulo de anexos

A qualidade do instrumento psicométrico reduzido (18 itens), traduzido e

culturalmente adaptado para a populacdo brasileira foi considerada adequada.

Conforme mostra a analise estatistica, a versdo da escala apresentou adequacéo

guanto ao tamanho amostral e também quanto ao padrdo das correlagdes (KMO =

0,83). No mesmo sentido, o teste de esfericidade de Bartlett (qui-quadrado = 1200,7 e
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p<0,001) demonstra a existéncia de significante relacdo entre os fatores. O teste alfa
de Cronbach, usado para avaliar a consisténcia interna, mostra o alto padréo do teste
(a=0,091). A analise fatorial exploratéria possibilita observar boa adequagao amostral
das sub-escalas (KOM = 0,50 — 0,78), relagao significante entre os fatores (qui
quadrado =234,5 to 181,3; e p<0,001), e entre adequado valor de confiabilidade (a 20,66

a 0,82).

4.3.2. Descricéo do estudo da correlagdo entre QVRS e AES (fase 2)

O estudo de correlagdo dos constructos psicossociais envolveu 60 participantes
do Hipercol Brasil, individuos adultos (=18 anos de idade) de ambos os sexos. Estes
individuos correspondem a 48,4% dos participantes do estudo psicométrico de
validacdo da EAE e foram incluidos na fase de investigacao da correlacdo com QVRS
devido a apresentarem ambos os dados: autoeficacia (acessado por meio das EAE) e
QVRS (acessado pelo questionario SF-12 incluso no questionario 1 do Hipercol Brasil).

Conforme apresentado na tabela 13, a identificacdo de mutacdo ocorreu em
43,3% da coorte de alto risco para HF (n=26). Com base no resultado genético, para
efeito de comparacéo, os participantes foram classificados em grupos da seguinte
maneira: casos indice com e sem mutacao identificada (Cl+ e ClI- respectivamente) e
familiares com e sem mutacéao (F+ e F- respectivamente). A maioria dos participantes
do estudo de QVRS em fase a AES eram mulheres (61,7%, e a frequéncia de mulheres

entre os grupos variou de 53,8% a 71,4%); 55% dos participantes possuiam
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escolaridade em nivel médio completo ou mais (>12 anos de estudo); 58,3% estavam
empregados (frequéncia variando de 52,4% a 64,3%) e 8,4% mantinham-se
profissionalmente ativos ainda que referissem nao ter emprego.

A maior parte dos individuos autodeclarou n&o ter problemas cardiovasculares
(sem expressdo de angina pectoris 85%; ou de ICC 96,7%; ou realizaram qualquer
procedimento de revascularizagdo 91,7%); 93,3% ndao ter diagnostico para diabetes, e
1,7% dos diagnosticados afirmaram nao ter indicagéo de controle medicamentoso para
diabetes; 80% informaram né&o ter diagndstico médico de depresséo; 30% referiram
diagnéstico de pressdo alta e, entre eles, 6,7% ndo recebiam tratamento

hipolipemiante.



Tabela 13. Caracteristicas da populagdo envolvida no estudo de AES: aspectos
sociodemograficos e clinicos.

Coorte (n=60)

Variaveis Presenca de mutacéo Auséncia de mutacéao \;Zlc;r
Cl+ (n=12) F+(n=14) Cl- (n=13) F- (n=21)

Caracteristicas sociodemograficas
Idade (médio; DP) 47+13,4 42+16,4 47+12,2 43+13 376
Sexo masculino 41,7% (5) 28,6% (4) 46,2%(6) 138,1%(8) ,815
Escolaridade
(£12anos de 41,7% (5) 50% (7) 46,2% (6) 42,9% (9) 971
estudo)
Ztr:/gssuonameme 66,7% (8) 71,4% (10) 61,5% (8) 66,7% (14) 865
Aspectos clinicos
Angina pectoris 33,3% (4) 7,1% (1) 15,4% (2) 4,8% (1) 210
IAM 8,3% (1) 0% (0) 7,7% (1) 0% (0) 414
ICC 8,3% (1) 0% (0) 7,7% (1) 0% (0) ,636
Arritmias 0% (0) 0% (0) 7,7% (1) 4,8% (1) .816
Revascularizagdo 25% (3)° 0% (0) 15,4% (2) 0% (0)° ,041*
MACE 50% (6)*°© 7,1 (1) 23,1%(3)* 14,3% (3)° ,047*
Diabetes tipo 2 16,7% (2) 0% (0) 7.7% (1) 4,8% (1) ,388
Hipertens&o 16,7% (2) 28,6% (4) 58,3% (7) 23,8% (5) ,183
Depress&o 16,7% (2) 21,4% (3) 15,4% (2) 23,8% (5) ,843
IMC calculado 28,7+5,1% 27,9+7,1 26,1+3,4% 26,5154 ,225
Fumantes 0% (0) 0%(0) 7,7% (1) 33,3% (7) ,146

Teste Kruskal-Wallis *significante em <0.05 e **significante em <0,01

Testes Mann-Whitney; &> ¢ @& f

@ Comparac6es significativas entre Cl+ e Cl-.

b Comparacgdes significativas entre Cl+ e F+.

¢ Comparagcdes significativas entre Cl+ e F-.

d Comparacdes significativas entre Cl- e F+.

¢ Comparac6es significativas entre Cl- e F-.

f Comparacdes significativas entre F+ e F-.

. Nivel de significancia em <0,05
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Como mostra a tabela 14, a coorte apresentou concentracdo plasmatica média
de LDL-C de 209mg/dl (x88.3mg/dl). Hipercolesterolemia foi referida por 71,7% e 55%
declararam estar sob tratamento medicamentoso; 18,4% informaram ter indicagcéo de
controle da hiperlipidemia por meio de dieta; 55% daqueles com orientagc&o nutricional
nunca, ou apenas eventualmente seguiam as indicagdes; 35% informou ser fumante ou
ex-fumante; 30% afirmaram ter parado de tomar os remédios de controle do colesterol
e 12% ofereceram outras respostas, diferentes de sim ou n&o, para a pergunta que

aborda o aspecto da aderéncia ao regime medicamentoso hipolipemiante.



Tabela 14. Caracteristicas da populagdo envolvida no estudo de AES: aspectos

comportamentais e caracteristicas relacionadas a HF

Coorte (n=60)

Variaveis Presenca de mutacéo Auséncia de mutacéo ;/:Igr
Cl+ (n=12)  F+(n=14) Cl- (n=13) F- (n=21)

Tratamento medicamentoso e ades&o ao tratamento do colesterol
Zizﬁef;’:”o'e da 8,3% (1) 0% (0) 7.7% (1) 48%(1) 837
Eiiﬁfe?gé?e da 167% (2)  14,3% (2)°  53,8% (7)*° 143% (3° 028
Eﬁ;f‘e‘sf’e”rgf'e do 75% (9)°  42,9% (6)" 100% (13)*°  23,8% (5)°° <.001*
Aspecto adesao
Parou tratamento de
controle da 25% (3) 28,6% (4) 46,2% (6) 23,8% (5) .503
hipercolesterolemia
Indicacéo de dieta e adeséo
Dieta indicada 66,7% (8)° 42,9% (6)"  76,9% (10)° 19% (4)>° .068
Sempre segue 41,7% (5) 38,5% (5) 61,5% (8) 42,9% (9) .185
Comportamento sedentario (referem 28 horas/dia sentados)
;Enr]“e;ir;‘; d[')i)“p'co 7431 63,8 83,4 6137  .495
Fim de semana tipico 6£3,2 6+2,9 7+2,7 5+3,7 373
Fatores relacionados ao diagndstico da HF
Hiperlipidemia 100% (12)°  178,6% (11)' 100% (13)°  33,3% (7)°°®"  <,001*
LDL-C (mg/dl). 298466 ¢ 215+82" 213+50%° 124456%%" < 001**
Xantelasma 25% (3)° 21,4% (3)' 0% (0) 0% (0)" ,034*
Xantoma de tend&o 8,3% (1) 0% (0) 0% (0) 0% (0) ,261
E:Z‘ggfst'co de DAC 8,3% (1) 7.1% (1) 23,1% (3) 9,5% (2) 550
Suspeita clinica de HF 33,3% (4) 21,4% (3) 15,4% (2) 19% (4) 571

Teste Kruskal-Wallis *significante em <0.05 e **significante em <0,01

abedef Nivel de significancia em < 0,05

Testes Mann-Whitney:
@ Comparac6es significativas entre Cl+ e Cl-.
b Comparacdes significativas entre Cl+ e F+.
¢ Comparacdes significativas entre Cl+ e F-.

d Comparacdes significativas entre Cl- e F+.
¢ Comparac6es significativas entre Cl -e F-.

f Comparacdes significativas entre F+ e F-.
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Os testes de Kruskall-Wallis evidenciaram o0s aspectos significativamente
diferentes entre os grupos, e os testes de Mann-Whitney pontuaram as diferengas
significativas, como mostram as tabelas 13 e 14 e as legendas em sobrescrito.
Comparag6es entre Cl- e Cl+ mostraram que estes grupos eram heterogéneos apenas
guanto a medida de colesterol e de composi¢do corporal, sendo que Cl+ apresentavam
concentragbes plasmaticas significativamente mais elevadas, (p=0,005) e calculo de
IMC caracteristico mais préximo da obesidade (p=0,004). Cl+ e F+ apresentaram
caracteristicas diferentes apenas quanto ao LDL-C (p=0.025). Cl+ e F apresentaram
diferencas diversas, especialmente em aspectos relacionados a HF (LDL-C, p<0,001;
hipercolesterolemia, p<0,001; intervencdo por meio de revascularizagdo, p=0,018;
xantelasmas, p=0,018), enquanto que CI- e F+ apresentaram diversas caracteristicas
semelhantes, exceto quanto a indicagdo medicamentosa de controle de colesterol e da
hipertensdo (p=0,002, e p=0,019 respectivamente, e mais frequentes entre CI-),
comparacoes entre Cl- e F- mostra que o primeiro grupo € mais semelhante ao grupo
de individuos com mutacdo identificada. E, finalmente, comparacfes entre F+ e F-
apresentaram diferencas significativas mais centradas nas caracteristicas da HF:
xantelasmas (p=0,029); hiperlipidemia (p=0,001); e LDL-C (p=0,021).

A tabela 15 descreve o perfil da populacdo estudada quanto aos aspectos

gualidade de vida (PCS e MCS) e o sentido de AES.
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Tabela 15. Descri¢do do perfil da populagdo quanto a QVRS e AES: comparagado entre grupos

com e sem mutacéo identificada

Coorte (n=60)

Variaveis Presenca de mutacéo Auséncia de mutacédo Valor
Cl+ (n=12) F+(n=14) Cl- (n=13) F- (n=21) P
QVRS - SF12
PCS
Média (DP) 43,3+10,1 47+10,1 44,4+10,1 49,549  ,239
<50 (n;%) 58,3% (7) 57,1% (8) 69,2% (9) 42,9% (9)
Mediana (min-
max.) 45,3 (23,9-54,9) 48,3 (23,7-60,6) 47,1 (23,9-55,3) 52,5 (28,6-62,6)
< 48,8 mediana
na coorte (n;%) 10% (6) 11,7% (7) 13,3% (8) 15% (9)
MCS
Média ( DP) 52,9+9,7 52,1+9 50,7+11,5 48,9+11,3 677
<50 (n;%) 25% (3) 21,4% (3) 38,5% (5) 38,1% (8)
Mediana (min-
max.) 55,1 (26,3-62,6) 53,5(31,2-62,4) 56,8(26,3-63,7) 52,5(24,5-63,1)
< 53,5 mediana
na coorte (n; %) 33,3% (4) 50% (7) 46,2% (6) 61,9% (13)
AES
Média (DP) 8,3+1,6 8,3+1,2 8,3+1,6 8+15 ,821
Mediana (min-
max.) 9 (5,5-10) 8,5 (5,9-9,9) 8,6 (3,7-10) 8,1(4,4-9,9)
<8,6 mediana na
coorte (n; %) 41,7% (5) 50% (7) 53,8% (7) 52,4% (11)

As analises estatisticas realizadas para os parametros QVRS e SES (testes de
Kruskal-Wallis) ndo apontaram diferencas significativas entre os grupos tanto para os

escores de QVRS (PCS e MCS), quanto para os escores de autoeficacia relacionada a
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saude. Do mesmo modo, estimando-se as médias e desvios padrdo das medidas
psicossociais (46,6+£9,8; 50,1+£10,4; 8,2+1,5 para PCS, MCS e AES respectivamente)
pode-se dizer que os diferentes grupos estudados (Cl e F com e sem mutagao
identificada) apresentaram variacdes estatisticamente ndo significantes quanto a
autopercepcao dos constructos latentes (comparacfes entre médias e medianas para

AES e com parametros de referéncia descritos para QVRS>?).

4.3.3. Variaveis associadas com as medidas mentais e/ou fisicas de QVRS e
sentido de AES (fase 2).

Os testes de correlacdo de Pearson, na tabela 16, mostraram associacdes
significativas entre todas as caracteristicas sociodemograficas com componentes
fisicos de qualidade de vida, idade, sexo, escolaridade e atividade profissional. Os
resultados mostraram que os individuos mais novos; as mulheres; aqueles com pouco
acesso a escolaridade (<= nivel médio completo); e os individuos do grupo de
profissionalmente inativos tendem a autoavaliar mais negativamente sua qualidade de
vida quanto ao aspecto fisico (correlacdes de Pearson, p=0,005; p=0,021; p=0,001;
p=0,025, respectivamente). Nao foram verificadas associacdes de aspectos contextuais
com a medida MCS. E a inatividade profissional foi o Unico aspecto contextual que se

associou fortemente ao sentido de AES (p<0,001).
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Tabela 16. Correlagdes estimadas entre QVRS e AES em relagdo as caracteristicas
sociocontextuais e clinicas

Coorte (n=60)

Escores QVRS
Mediana Escores AES
Variaveis (25-75) ou PCS MCS
n(%) R Valor R Valor R Valor
dep dep dep
Caracteristicas sociodemograficas
Idade (média;DP) 45+13,6 -,360 ,005* ,044 737 ,151 ,249
Sexo masculino 38,3% (23) -,297 ,021* -,223 ,087 -,228 ,080
Escolaridade
(<ensino médio 45% (27) -411 ,001** -,223 ,086 -,215 ,099
completo)
Profissionalmente  ¢¢ 705 (40) 289 025+ -,146 265 414 <,001%
ativos
Aspectos clinicos
MACE 21,7% (13) -,293 ,023* -,119 ,366 -.050 ,703
Diabetes tipo 2 6,7% (4) -,174 ,185 ,126 ,337 ,050 ,703
Hipertenséo 30% (18) -,264 ,042* -,122 ,354 ,021 ,873
Depressao 20% (12) -505  <,001** -,494  <,001** -,285 ,027*
IMC calculado 27,2+5,4 -,039 ,768 -,010 ,937 ,230 ,077
Fumantes 13,3% (8) -,012 ,927 -,031 ,813 -,247 ,057

Analise canbnica de correlagdes (Testes de Correlacéo de Pearson).
Idade em intervalo de 10 anos
Variaveis em n(%)

Como descrito na tabela 16, entre os aspectos clinicos a ocorréncia prévia de
MACE e a hipertensao arterial foram associados inversamente a PCS (p=0,023 e
p=0,042 respectivamente). O diagnostico prévio de depressdo associou-se
inversamente com QVRS (p<0,001 e p<0,001, respectivamente para PCS e MCS) e

com AES (p=0,027).
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aspectos comportamentais e condi¢des

Coorte (n=60)

Escores QVRS

PP Median Escores AES
Variaveis (25?(;56; oau PCS MCS
n(%) R Valor Valor Valor
dep dep dep

Tratamento medicamentoso e regime de adesao
Tratamento da diabetes 5% (3) -,040 , 751 -,026 ,843 -,021 ,876
H:;?{gﬁg; da 23,3% (14) 209 110  -075 570  ,194 138
;{;j‘g‘f:sti’efjemia 55%(33)  -262 043 004 978 019 887
;aeﬁz;;?mar 45% (27) 054 684  -111 403 008 950
Adesdo nutricional
Indicacéo de dieta 46,7% (28) -,155 ,237 ,131 319 , 162 ,218
Segue sempre 45% (27) -121 ,357 -,019 ,887 -038 774
Prevaléncia de comportamento sedentario (28 horas sentados)
Tipico dia laboral 41,7% (25) ,297 ,021* 117 371 ,196 ,133
Tipico fim de semana 28,3% (17) -,041 , 755 -,107 417 -,013 ,919
Fatores relacionados a HF
Hiperlipidemia 71,7% (43) -,228 ,079 -,029 828 136,300
LDL-C (mg/dl) 209+88,3 -,140 332 ,165 ,252 ,033 818
Xantelasma 10% (6) -,142 278 ,044 , 740 122 352
Xantomas de tendéo 1,7% (1) -,094 ATT -,045 , 736 -,240 ,064
Bfg”és“co precoce de 11 o4 (7) 035 788  -282  ,029*  -013 919
Suspeita clinica de HF 21,7% (13) ,099 ,453 258  ,047* ,054 ,683
Presenca de mutagéo 43,3% (26) -,115 ,382 ,141 ,283 ,076 ,565

Analise canbnica de correlacdes — (Testes de correlagdo multipla de Pearson).

* significante <0,05
Variaveis em n(%)
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Conforme mostra a tabela 17, o tratamento medicamento hipolipemiante foi
associado negativamente a PCS (p=0,043); o diagndstico prévio de DAC associado
inversamente a MCS (p=0,029) . Em sentido contrario, o numero de horas que 0s
participantes referem permanecer sentados em dias tipicos de trabalho foi
caracteristica associada positivamente com a autoavaliagdo da QV relacionada a PCS
(p=0,021), assim como a prévia suspeita clinica de HF em relacéo ao relato pessoal de
QV quanto a MCS (p=0,047). O estudo nao evidenciou associa¢do entre nenhumas
das demais variaveis comportamentais, nutricionais ou medicamentosas estudadas
com os componentes mentais da QVRS ou com o sentido de AES.

A tabela 18 mostra que PCS (p=0,039) e MCS (p=0,044) foram associados
positivamente com os escores de AES. O que confirma a tese de correlagdo entre os

constructos, elaborada como hipétese teorica.

Tabela 18. Correlacdes estimadas entre os fatores psicossociais QVRS e AES
Coorte (n=60)
Escores QVRS

Escores AES

Variaveis
Média (DP) PCS MCS
Valor Valor Valor
R dep R dep R dep
QVRS
PCS 46,6+9,8 1 -- ,250 ,054* ,267 ,039*
MCS 50,8+10,5 ,250 ,054* 1 -- ,262 ,044*

Testes de correlacdo multipla de Pearson (R). Analise canénica de correlacoes.
*significante em <0,05
Variaveis expressas em média (DP)
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Os resultados de valor preditivo apontam estreita associacdo entre o0s
constructos, embora as sucessivas analises tenham apontado que os autorrelatos
construidos foram fundamentados em diferentes caracteristicas sociais, demogréficas,
contextuais, e clinicas o que colabora no sentido do entendimento da complexidade,
inerente a propria complexidade humana, que atravessa os relatos dirigidos dos
constructos latentes.

Os testes multivariados de regressao, na Tabela 19, mostraram que entre as
variaveis associadas aos constructos QVRS e AES, evidenciam valor preditivo na
construcdo dos autorrelatos, as seguintes: o diagnostico prévio de depressédo, que foi
preditivo de PCS e MCS (associacéo inversa; p=0,019 e p=0,003 respectivamente); e
o status profissional, que associou-se de modo preditivo ao sentido de AES (a condicao

de atividade profissional em modalidade formal e informal resultou em associagéo

positiva; p=0,009).
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Tabela 19. Descricdo dos valores preditivos de QVRS e AES

Coorte (n=60)

Variaveis _ B Intervalo de confianca 95% Valor de p
(padronizado) Limite Limite
inferior superior

QVRS - SF12
Saude fisica (PCS)
Caracteristicas demogréaficas
Idade -,245 -3,691 ,187 ,076
Sexo -,045 -5,952 4,151 122
Escolaridade , 166 -1,982 8,456 ,219
Status profissional ,207 -1,876 10,378 ,170
Fatores clinicos e relacionados a HF
MACE ,126 -8,657 2,718 ,299
Hipertenséo -,106 7,814 3,328 422
Depresséo -,312 -13,844 -1,282 ,019*
Tratamento medicamentoso
da hipercolesterolemia -,168 -4,370 ,817 ,175
Suspeita de HF -,078 -3,812 1,967 ,524
Aspecto psicossocial
Escores de AES ,258 ,061 3,539 ,061
Salde mental (MCS)
Fatores clinicos e relacionados a HF
DAC precoce -,192 -13,495 1,208 ,100
Suspeita de HF ,136 -1,208 4,621 ,246
Depresséo =377 -16,050 -3,338 ,003*
Aspecto psicossocial
Escores AES ,144 -,638 2,690 ,222
AES (EAE)
Status profissional inativo -,349 -1,859 -,282 ,009*
Depresséo ,019 -1,214 1,073 ,902
Aspecto psicossocial componentes de QVRS
PCS ,113 -,025 ,058 ,418
MCS ,173 -,014 ,063 212

Testes de regressao linear multivariada

Idade em intervalo de 10 anos.

*significante em <0,05

Nota: a adequacao do modelo estatistico foi garantida mediante teste ANOVA (p <0,001)
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5. DISCUSSAO

“..which seeks to explain the adequation of practices to structures

through their genesis” (Certeau, 1984, p.56)%*

Os diferentes pontos de observacdo da QVRS e suas associacbes com a
doenca cardiovascular e aspectos contextuais dos individuos, caracteristicas
acessadas de modo subjetivo por meio da narrativa do sujeito/paciente, demostraram
gue a acdo de autoavaliacdo para autorrelato de QVRS nédo € algo simples e pode
envolver diversos e diferentes fatores ao longo do tempo de enfrentamento da HF.

De fato a abordagem da qualidade de vida enquanto desfecho de saude
pretendeu avaliar o impacto psicossocial da HF na vida cotidiana (revelar disfungcdes ou
incapacidades acarretadas pelo rastreamento genético, pela intervencdo meédica, ou
pelo tratamento medicamentoso), para melhor conhecer a capacidade dos pacientes de
conviver com efeitos deletérios da doenca e possibilitar a incorporacdo desse
conhecimento nas decisdes e condutas terapéuticas levadas na pratica clinica.

A investigacdo levada no stricto sensu do termo qualidade de vida, no recorte
relacionado a saude, ou melhor, o estudo da qualidade de vida sopesada pelos
agravos a saude cardiovascular impostos pela hipercolesterolemia inata abriu a
possibilidade do entendimento mais amplo, e complexo, da expressdo qualidade de
vida que emerge das relacGes estabelecidas na vida cotidiana, enquanto expresséo

gue reflete o grau de integridade do eu diante da doenca/adoecimento, que incorpora o
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contexto cultural e social, a histéria da sociedade e o0s significados simbdlicos

compartilhados entre os individuos cuja qualidade de vida foi medida.

5.1. Discusséao centrada no desfecho qualidade de vida relacionada a satude

O estudo da QV como desfecho no contexto da HF foi iniciado na pretenséo de
incluir o universo dos participantes do programa de rastreamento ativo e sofreu
importante reducéo da coorte ao excluir 36,1% dos individuos devido a falta de dados
para todas as variaveis de interesse. Vale evidenciar que a exclusao dos individuos foi
movida, especialmente, pela indisponibilidade de dados retrospectivos relativos a
historia familiar e pessoal da HF. De fato, na “visita 17 53% dos individuos nao
ofereceram, ou desconheciam, o histérico da ocorréncia de DCV precoce e 52% o da
prevaléncia da hipercolesterolemia na familia; 33,9%, ndo ofereceram respostas
conclusivas (tipo sim ou ndo) para as perguntas sobre a historia pessoal quanto a
indicacdo de tratamento farmacoldgico para o controle do colesterol e quanto a
suspeita clinica de HF; e 22% n&o informaram se tinham ou nao “diagndstico médico
de hipercolesterolemia”.

Como a prevengdo secundéria pretende promover a longevidade e a qualidade
de vida por meio da atencéo a saude e a intervencado nos fatores de risco modificaveis,
o conhecimento acerca da associacdo destes com os fatores ndo modificaveis como a
idade, o sexo, e a genética, € uma necessidade. Além de ser um fator que induz a

andlise da estrutura genética, a historia familiar da doenca pode alertar os individuos
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pertencentes as familias afetadas quanto ao controle preventivo dos riscos
modificaveis. E por meio da conscientizacdo sobre os riscos e atuagio no seu controle
gue as praticas clinicas preventivas pretendem motivar os individuos a adotarem
comportamentos e estilos de vida mais saudaveis®. E na perspectiva de
conscientizacdo sobre os riscos que a histéria familiar adquire importancia na pratica
da medicina preventiva. E nesse viés que se definiu que os dados familiares eram
relevantes para o estudo de QVRS.

A elevada taxa de omissdo da historia familiar na pesquisa em nosso contexto
ndo é singular. Conforme experiéncia de investigacdo levada no Alaska, acerca da
frequéncia de infarto do miocardio e de comportamentos de promocao de saude, 50%
dos participantes ndo colaboraram informando sobre a histéria familiar por razdo nao
revelada, podendo incluir o desconhecimento ou a omisséo deliberada. Outro grupo de
pesquisadores apontou significativa taxa de omissdo da histoéria familiar entre coortes
com DAC, sendo entre 40% e 52% quando a histéria continha pelo menos 2 familiares
de primeiro grau com o evento e entre 56% a 83% de omissdes da informacao familiar
quando o evento se manifestou em apenas 1 dos F°°.

Embora néo seja conhecido o motivo das falhas na emisséo da informacao que
envolve a histéria familiar, aqui e no resto do mundo, assim como as falhas na
comunicacdo da historia pessoal de HF em nosso contexto, 0 que se soube como
resultado desta pesquisa é que os dados de ciéncia da HF por via familiar n&o se
associaram aos escores de QV, enquanto que a historia pessoal sim. Vale lembrar que
a associagao da variavel “suspeita clinica da HF” colaborou positivamente com

autorrelato do componente fisico da QV, que tem referéncia no estado geral de saude
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passando pela percepcédo da interferéncia da saude fisica, da funcionalidade e da dor
nas atividades do dia-a-dia.

Sabendo-se que a variavel “suspeita clinica” foi acessada por meio da pergunta
“‘Ja teve diagnostico médico de hipercolesterolemia familiar?”. Sabendo-se que o
diagnéstico clinico é orientado por evidéncias cientificas e consensos, tal como pelo
Critério da rede das clinicas Holandesas de Lipides (DLCN). Sabendo-se que a
medida de colesterol (LDL-C = 210) foi critério suficiente para inclusdo de Cl e F no
programa de rastreamento genético em cascata. Nesse cenario, em que 0s
respondentes deveriam estar cientes sobre a condicdo pessoal de convivéncia com a
hipercolesterolemia grave e/ou do risco HF associado a heranga familiar identificada
(particularmente os participantes F), é de se questionar o achado de impacto positivo
da variavel “suspeita clinica” no autorrelato de componentes fisicos no estudo da
QVRS. Esta inconsisténcia, em si, ja denota que a avaliacdo pessoal do estado de
salde carrega uma visdo de satde® diferente da que sustenta o préprio diagnéstico
clinico.

Sugere-se que o efeito positivo da suspeita diagnéstica da HF no autorrelato da
saude fisica ndo seja entendido como um paradoxo’. A informacéo diagnéstica clinica

deve colaborar para a construcao de sentido para o que se vive na realidade concreta

" O critério diagnostico da HF, nessa direcéo, se faz por somatdria de caracteristicas familiares,
presenca de xantomas, arco corneano, concentracdo plasmatica de LDL-C e diagnoéstico de DAC
precoce, ou DVP ou AVC precoce. O critério clinico envolve, portanto, a convivéncia com problemas de
saude, a experiéncia de problemas funcionais, desabilidades e, inclusive, pressupde certa frequéncia a
consultas e intervengces médicas. O conjunto de itens incluidos no Critério Holandés esté disponivel no
capitulo de anexos.

T paradoxo no sentido de resultante de um pensamento que contraria 0 principio basico de
protecéo e preservacao da vida, ou de um pensamento que desafia o conhecimento cientifico.
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(cotidiano)’, ou seja, deve explicar/dar sentido & condicdo clinica, delimitada pela
prevaléncia de MACE, e as elevadas taxas laboratoriais de colesterol total e/ou da
concentracdo de LDL-C, frequentemente experimentadas pelos individuos com
suspeita de HF na coorte. Sugere-se, entdo, que o impacto positivo da informacéao
diagnostica, evidenciado no estudo, deve ser entendido dentro de uma légica propria
do sentido comum®’ e ndo no contexto do conhecimento cientifico, onde o diagnéstico
clinico encerra um progndéstico e a nogao de risco, entre outras™.

Para corroborar com a evidéncia dos descompassos entre a ciéncia e o saber
comum, pode-se afirmar que outras no¢des cientificas também encontram diferentes
contornos na vida cotidiana, tais como: a preconizada ideia de que é bastante a
conscientizacdo da condicao de risco associada a heranca familiar para a adesao aos
novos habitos e/ou regimes de controle da doenca que delimitam os esforcos
preventivos. A este respeito, por exemplo, € sabido que a consciéncia do risco para
DCV por meio da histéria familiar e do seu reflexo na experiéncia pessoal séo
preditores que ndo alcancam produzir mudancas comportamentais como
cientificamente estimado®.

Feito o aparte acerca do achado que leva a questionar a nocao de saude no
senso comum, consistente com a literatura a pesquisa da qualidade de vida realizada
por meio do questionario SF-12, revelaram-se significativas diferengcas no autorrelato

de QVRS na comparacdo entre os individuos com depressdo diagnosticada®®, com

"A sociologia do conhecimento mostra que o pensamento tedrico, as idéias, nao sdo assimiladas
de modo facil na sociedade. “exagerar a importancia do pensamento tedrico na sociedade e na histéria é
um natural engano dos teorizadores” (Berger e Luckman, 2007; p. 29).

T Tal como ensinam Berger e Luckmann, sobre a construcao social da realidade, a compreensao
adequada de qualquer fendmeno humano tera que levar em consideracdo o modo original como o ser
humano vive e constrdi a realidade. No cotidiano, o que é dado (ndo experimentado), exige legitimacao,
ou seja, precisa ser explicado e justificado.69
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estado de saude deteriorado devido & prevaléncia da doenca cardiovascular (MACE) °*
%970 o também, na comparacéo entre homens e mulheres®. As anélises estatisticas
mostraram, também, significativa reducéo das medidas de qualidade de vida de acordo
com a idade e a escolaridade®™ ™, bem como evidenciaram o impacto negativo da
manutencdo de fatores independente de risco, tais como: a hipertensédo e/ou a
obesidade’?; e o tabagismo’* "3,

As associacbes reveladas para a questdo do sexo feminino encontram
referéncia na literatura, tanto em pesquisas amplas acerca da doenca cardiovascular e
da qualidade de vida, como em estudos especificos da HF que, por exemplo, sugerem
que as diferencas de QVRS relacionadas as mulheres possam ser reflexos da falta de
diretrizes de orientacbes de manejo da HF voltados para condicbes que sao
especificas como a menarca, a gestacdo e a menopausa’*.

Quanto aos achados de QV, em geral, as medidas/pontuacbes da coorte
encontraram-se rebaixadas, embora dentro da média estabelecida como padrédo para o
teste psicométrico (50+10 pontos). Nesta condicdo, sugere-se interpretar que as
variagbes na QVRS entre os grupos estudados ndo encontram significancia
matematica. No mesmo sentido dos achados na literatura, o estudo de coorte indica
gue a convivéncia com a condicdo da HF em si ndo exerce impacto significativo no
perfil de QVRS dos pacientes em comparacéo com seus familiares* 8 7°,

Observadas significativas reducdes nos escores de QVRS em associacdo com
MACE, reducdes de escores do componente mental associados ao tabagismo e

reducdes nas pontuacdes do componente fisico associadas a hipertensdo e a

autodeclaracédo de obesidade sugere-se que, em nosso pais, o perfil de qualidade de
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vida em saude pode ser explicado por falhas e/ou atrasos nos esfor¢os preventivos em
geral75’ 7,78

Por outro lado, estudos mostram forte evidéncia acerca do valor preditivo das
crengas pessoais no autorrelato da saude mental e fisica, assim as variacdes nas
medidas de QVRS também podem ser explicadas em uma perspectiva ampla, além do
estado clinico de salde ou das falhas nas politicas publicas preventivas. Nessa
direcdo, a associagcdo positiva da idade aos componentes mentais, da elevada
escolaridade e da atividade profissional aos componentes fisicos, assim como do sexo
masculino a medida de QVRS geral, sdo achados que podem ser explicados por meio
da teorizacdo sobre as crencas de saude e doenca, sobre a habilidade pessoal de
exercer 0 autocontrole, sobre a autoeficacia, ou sobre o0 impacto da
incapacidade/inabilidade de ac&o sobre a autoestima’ "® #°.
A exemplo do recente estudo qualitativo sobre o efeito negativo do insucesso no

controle do colesterol na QVRS®! 82

, 0 impacto negativo da convivéncia com MACE e
com fatores de risco na qualidade de vida pode ser entendido por meio das crencas e
contetidos simbodlicos socialmente compartilhados acerca destes eventos.

Quanto a evidéncia de que as pontuacbes médias da coorte e as medianas
encontram-se dentro do limite teoricamente estabelecido como padrdo, apesar da
evidente gravidade da HF em termos de ameaca a longevidade e a qualidade da
saude, € possivel interpretar que, embora a identificacdo da HF imponha urgéncia em

cuidados & salide, e possa envolver aspectos éticos e emocionais®, o longo periodo

assintomatico caracteristico da doenca aterosclerética possa levar os individuos a
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86,87

subestimarem suas condicbes vulnerabilidade em saulde e de risco

morbimortalidade’® ’* 8% 8. 87,

Por fim, ainda que o estudo dos fatores associados retrospectivamente a
qualidade de vida ndo tenha possibilitado acessar diretamente o impacto subjetivo do
rastreamento genético em cascata ou das praticas clinicas dele decorrentes, sugere-se
gue a participacdo no Programa tenha adicionado algo em termos de qualidade de
vida. Isso porque, quando os individuos estao cientes de que seus problemas de salde
e na visdo pessoal estdo recebendo atencdo de qualidade, informacdo confiavel e,
tendo suas necessidades de saude satisfeitas, apresentam um ganho em termos de

empoderamento em saulde (poder de acesso ao sistema e de enfrentamento dos

problemas)**.

5.2. Discusséao centrada no desfecho Qualidade de Saude

A comparacdo das respostas oferecidas para os questionarios SF-12 com as
respostas obtidas para as perguntas do WHOQOL-Bref e as adicionais, pretendeu
rastrear fatores que os individuos incorporaram na constru¢do de suas respostas de
gualidade da saude, sendo este um dos componentes principais da qualidade de vida e
um importante indicador do estado geral de saude®; indicador da salde
cardiovascular®; um importante determinante do risco de morbidade® e mortalidade .

A comparacdo da QS ao longo do tempo, ou seja, da visdo pessoal do

estado/condicdo de saude e as variacbes nos padrbes de seus condicionantes e
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determinantes ao longo do tempo, trouxe a luz aspectos ainda néo revelados no estudo
transversal da QVRS. Em pré-teste os aspectos idade, escolaridade e data do
rastreamento participaram significativamente na composi¢édo das respostas, mas nao
foram determinantes do autorrelato do constructo latente, enquanto que o status
profissional, a origem do participante e presenca de MACE foram aspectos
determinantes das respostas de estado de saude. No seguimento foram
condicionantes das respostas de QS: o conhecimento da presenca de mutacdo; a
condicdo clinica imposta pelo MACE e a hipertensdo; a prevaléncia da comorbidade
psiquiatrica depressao. Entretanto, neste tempo de acompanhamento, entre os fatores
independentemente associados a constru¢cdo do autorrelato de QS, o estado
depressivo foi preponderante.

Observa-se pela descricdo acima que, antes da certeza diagnédstica, o
autorrelato da QS foi predominantemente atravessado pelos determinantes estruturais
das iniquidades em saude (Figura 1 em capitulo de anexos) e, depois da confirmacao
genética, pela consciéncia/conhecimento do estado clinico. Considerando-se as
evidéncias estatisticas do estudo em face aos achados na literatura, onde a QS
aparece linearmente associada ao desempenho de comportamentos saudaveis®,
pode-se afirmar que os determinantes sociais de saude (circunstancias materiais,
fatores psicossociais, comportamentais e bioldgicos, a estrutura social, politica e a
economia), merecem atencao na pratica clinica pois podem impor barreiras as agcdes

promocionais da saude cardiovascular na atengcao primaria e secundaria.
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O acesso a qualidade de saude, na pergunta: “Em geral vocé diria que sua
saude é ruim, nem boa nem ruim, boa, muito boa, excelente?”” apresentou correlacdo
com a maioria das perguntas retiradas do questionario da OMS, inclusive com a
pergunta de QV geral: “Como vocé diria que é sua qualidade de vida, muito ruim, ruim,
nem boa nem ruim, boa, muito boa?”. A investigacdo da QS também encontrou
correlagdo com a pergunta adicional especifica da HF: “Em que medida problemas
fisicos relacionados a HF te incomodam no dia-a-dia, entre nada, um pouco, bastante,
muito, e demais”.

Em que pese o valor condicionante da QV e da percepc¢éo da interferéncia de
problemas fisicos devido a HF na vida cotidiana, além das correlagbes com outros
aspectos elencados no WHOQOL-Bref, a analise estatistica ndo evidenciou valor
preditivo para estes dois aspectos destacados. A evidéncia estatistica permite dizer
que a qualidade de vida geral e os problemas fisicos da HF, em especifico, sédo
aspectos independentes envolvidos na construcdo simbdlica de qualidade de saude
embora nao determinantes do autorrelato e, vice-versa, que o estado de saude é
condicionante, mas nao determinante das respostas de autoavaliacdo da qualidade de
vida.

As anadlises estatisticas das correlagcdes de QV com QS ao longo do tempo
permitem sugerir que a certeza diagndéstica e o acolhimento dos individuos no sistema
de saude possibilitam uma modificacdo no descritivo pessoal de saude.
Comparativamente, a inclusdo no Programa parece introduzir uma transicdo do

enfoque na interferéncia “da funcionalidade fisica” para a interferéncia “da satisfagao

A pergunta de QS faz parte do questionario 1 de identificagdo utilizado na “visita 1” ao Hipercol
Brasil, como parte do SF-12, e foi agregada ao questionario elaborado para acompanhamento, como
pergunta adicional ao WHOQOL-Bref. Anexos disponiveis no capitulo 7.
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com a saude” na vida cotidiana’. Tal transicdo de foco pode justificar o significativo
aumento no relato da frequéncia da comorbidade psiquiatrica, que sintomaticamente
impondo uma Visdo negativa e pessimista de saude, devido ao estado depressivo
crénico®®,  tenha resultado ser determinante da visdo pessoal empobrecida da
gualidade da saude no momento do acompanhamento.

Dado o objetivo geral da tese de ampliar o entendimento do constructo QVRS e
aprofundar o conhecimento sobre os fatores envolvidos no seu autorrelato, para tentar
responder perguntas elencadas na praxis em cardiologia preventiva, nessa direcao, a
investigagdo do constructo incluiu além dos questionarios de QV em diferentes
perspectivas perguntas de perspectiva dialégica (relacionadas no capitulo de anexos
sob a titulagéo “perguntas adicionais do protocolo qualidade de vida”®).

Entre as questdes adicionais, a pergunta “com que frequéncia vocé diria que
esta tdo saudavel quanto qualquer pessoa de sua idade: nunca, poucas vezes, quase
sempre, ou sempre?” evocou um breve didlogo que expds o raciocinio utilizado na
elaboracao das respostas. Nesse processo de comparacdo do estado de saude com
pessoas conhecidas de mesma idade, a maioria dos individuos qualificou
positivamente sua saude. Ainda que as respostas tenham sido ponderadas pela
realidade clinica dada pelo atendimento meédico, pela autoavaliacdo do estado de

saude ponderado e pela convivéncia com MACE e a hipertensdo, os individuos

" Entretanto, vale esclarecer que ndo se pode realizar um paralelo analitico rigoroso das
associacfes independentes acima apontadas quanto ao SF-12 e o WHOQL, uma vez que 0S
instrumentos se embasam em conceituacdes de salde de diferentes amplitudes. Diferente do
guestionario da OMS, que foi elaborado fundamentado no conceito amplo-multidimensional-complexo
gue aceita a existéncia da doenca e das desabilidades e na premissa de que QV é um desfecho de
mdltiplas associacfes, o0 instrumento SF-12 construido no viés biomédico, o medical outcome study
(MOS), foi elaborado no conceito de saude vinculado a existéncia da doenca no interesse principal de
investigar o impacto das doencas na QV, na premissa de que a qualidade de vida € um dos desfechos
do estado de saude.
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optaram por relatar que se sentiam comparativamente saudaveis, com a maior
frequéncia variando entre quase sempre e sempre. Entre as justificativas oferecidas
espontaneamente, surgiram expressdes tais como: “porque eu me trato”, “porque eu
me cuido e fulano n&o”, ou “eu vou aos médicos e acho que, por iSso, sou mais
saudavel”.

Pontuagdes tendencialmente otimistas e justificativas semelhantes foram obtidas
para as demais questdes adicionais, a saber: “com que frequéncia vocé diria que sua
saude fisica é excelente?” (em média com muita frequéncia ou a maior parte do

tempo); “... que sente dores no corpo?” (com pouca frequéncia); “...que sua saude
fisica € ruim?” (entre nunca e pouco frequentemente); “...que sente estar doente?” (em
média, nunca). Tais relatos, também resultaram atravessados por relevantes fatores
associados de modo preditivo, como MACE em relagdo a “sentir-se doente” e como a
depressdo em relacéo ao relato da “frequéncia de dores no corpo”.

Tal como aponta a literatura®, a prevaléncia de problemas cardiovasculares tem
efeitos diversos na vida cotidiana, tal como os refletidos no autorrelato de QS no
presente estudo. Dados relativos ao meio ambiente, contidos no WHOQOL-Bref,
corroboraram reafirmando que o grau de satisfacdo com a saude em geral tem estreita
relacdo com 0 acesso ao sistema de saude e com o grau de satisfacdo com
atendimentos recebidos, com o sentimento de seguranca no cotidiano e com o grau de
satisfacdo com a capacidade pessoal de contornar problemas de saude. Devido ao

valor preditivo apresentado, pode-se confirmar que a autopercepcao do grau qualidade

da saude, da mesma maneira que a predisposicdo a aderéncia aos tratamentos é
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atravessada por determinantes estruturais das desigualdades em saulde,
caracteristicas que exercem impacto sobre a equidade em satde e o bem-estar®®.

A inclusdo de fatores ambientais, com valor preditivo quanto ao autorrelato da
QS, oferece uma visdo compreensiva do constructo no sentido comum e das
macroestruturas envolvidas no sentido de qualidade de vida ponderada pela saude.
Investigar a QVRS por meio da QS colabora com relevante informacéo progndstica de
viés preventivo, além daquela que € capturada por meio da avaliagdo dos riscos
tradicionais para doenca cardiovascular aterosclerdtica, e pela avaliacdo dos nédo
tradicionais biomarcadores de risco para DCV. Evidenciar que o entendimento
preconizado pela OMS®, em que a QV é definida como “completo estado de bem-
estar, ndo apenas a auséncia da doenga”, encontra ressonancia no cotidiano justifica a

necessidade de implantacdo de um projeto clinico dialdgico.

5.3. Discusséao centrada no sentido de Autoeficacia em saude

A investigacdo da QVRS, nos estudos até aqui descritos, colaborou explicitando
a existéncia de um significado amplo de salde de sentido comum, compartilhado
socialmente, que permite entender o autorrelato de QV e QS de modo mais inclusivo e
contextual e compreender que as necessidades humanas diante de problemas de
saude sao bastante diversificadas. As analises das diferencas entre as medidas
psicossociais de saude, ao longo do tempo, demonstraram que 0s constructos mantém

relacdo com as condic¢des clinicas e, também, podem ser explicadas pela diversidade
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nas caracteristicas humanas, cognitivas, socioculturais e politicas (macro e
microestruturas).

Os estudos de perfil de QVRS e de correlagdo com QS, em um movimento
investigativo pensado, sublinharam que variagbes nas associacOes entre 0s
constructos e variaveis clinicas e sociodemogréficas, podem ser justificadas pelas
diferencas nos pressupostos tedricos que orientam a constru¢do das estruturas dos
instrumentos psicométricos utilizados, assim como pela técnica psicolégica empregada,
por meio dos quais as expressdes latentes dos constructos foram acessados®’ % %,

O interesse em trazer a luz aspectos contextuais e subjetivos relacionados a
saude justifica-se ndo somente pelo interesse em aprofundar o conhecimento acerca
dos constructos, na dire¢cdo dos conhecimentos humanos e sociais, para melhor
compreender o impacto das doencas e das acdes de cuidado com a saude desde o
ponto de vista dos pacientes/sujeitos, mas também pelas atuais diretrizes acerca do
manejo do colesterol, que apontam a necessidade de avaliacdo permanente do alcance
do cuidado médico oferecido a populacédo (medidas de desempenho).

N&o ha davida de que a reflexdo e a investigacdo critica sobre as praticas
profissionais podem gerar melhores performances. No entanto, sabe-se que a medida
de desempenho das praticas preventivas ndo diz respeito apenas ao uso das
evidéncias cientificas nas atuacées médicas. E sabido que o sucesso nos esforgos
promocionais da saude cardiovascular tende a ser alcancado quando os pacientes
concordam, interagem e ndo somente aderem as recomendacOes e orientacdes

médicas'®, ou seja, quando profissionais e seus pacientes dialogam.



120

O crescente interesse pela HF, particularmente nos udltimos 6 anos, tem
resultado em significativo aumento no aporte de conhecimento baseado em evidéncias
e de orientacdes para a adequada pratica clinica, o que é um indicativo do crescente
grau de importancia dessa condicdo em cardiologia preventiva'®*.

Apesar da disponibilidade de vélidas e eficientes estratégias de deteccao,
tratamento e modelos bem sucedidos de manejo da HF ao longo do tempo, ainda
persistem os problemas a serem solucionados no campo de acdo médica, tais como a
realizacdo do diagndstico precoce e a introducdo da intervencdo com a terapia
farmacolégica adequada, aspectos determinantes da inclusdo da HF entre os
problemas contemporaneos de salde publica, e da demanda por solu¢des preventivas
priméarias e secundarias'®. De fato, o estado da arte revela muito sobre a natureza da
doenca e orientac6es préticas, e pouco sobre as habilidades pessoais e necessidades
humanas daqueles que séo acometidos.

Ha muito que avancar no conhecimento sobre os limites e possibilidades de
acdo dos pacientes e dos individuos convivendo com elevado risco cardiovascular
para que se alcance o projeto ideal de promocdo da saude, a saber: suprimir o
desconhecimento da doenca entre profissionais de saude basica e entre a populacao
geral; reduzir a falta de conscientizacdo da HF entre familias em elevado risco;
controlar as falhas na aderéncia ao regime medicamentoso indicado; corrigir 0s
equivocos envolvendo efeitos colaterais dos medicamentos; adequar a acessibilidade
ao medicamento, que sao alguns conhecidos aspectos criticos que dificultam a

prevencao a saude cardiovascular, em geral, e o manejo da HF, em especifico'®.
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Sdo muitos os desafios, de ambito diverso, ainda a serem solucionados. Ha
muito que se avancgar no campo de conhecimento acerca dos pacientes, da sociedade
civil, das sociedades de classe e das sociedades cientificas para que as barreiras
sejam transpostas e que os esfor¢cos preventivos alcancem sucesso. Assim, no sentido
de preencher as lacunas acerca dos recursos dos pacientes, para que possam
participar no processo de tomada de decisbes nas consultas, que se incluiu 0 acesso
ao sentido de autoeficicia.

Reconhecer que o0s pacientes sado experts nas suas realidades pessoais,
necessidades, valores e crencas e que 0s médicos sao experts no conhecimento sobre
a doenca e na medicina baseada em evidéncias reduz as diferencas de poder entre os
atores sociais inseridos nesse contexto e tem potencial para aumentar aderéncia ao
tratamento, promover melhores desfechos para os pacientes e contribuir positivamente

com a experiéncia do cuidado™® °.

A exemplo do estudo de QVRS, a abordagem
strictu senso mostrou que o sentido de autoeficacia em saude é construido sob pilares
diversos, que incluem mas nao se restringem as condicfes de saude.

O estudo da associacdo de fatores clinicos e demograficos com a AES revelou
gue a inatividade profissional, a presenca da depressao e o estado de saude fisica e
mental acessadas pelo questionario SF-12, sao fatores de vulnerabilidade na
construcdo pessoal do sentido de autoeficacia.

A elevada frequéncia de depresséo entre pacientes com problemas cardiacos
nao € algo novo. A associacdo entre a condicdo psiquiatrica em presenca de MACE
(infarto do miocardio, revasculariza¢do, angina, insuficiéncia cardiaca cronica etc.) esta

bem estabelecida, ao ponto em que é definida como um fator de risco mortalidade .
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No desenvolvimento da tese, o fator depresséo esteve preditivamente associado
ao autorrelato negativo de QVRS, a qualificacdo da saude ao longo do tempo da
intervencao/controle da HF e significativamente associado a construcdo pessoal do
sentido de autoeficacia. O impacto negativo da convivéncia com o estado depressivo
na autovaloragao pessoal e de sintomas residuais em pacientes tratados, tais como a
rumina(;éolos, a falta de motivagcdo para enfrentamento dos problemas’®, e o
pessimismo’®” na adesdo ao tratamento sdo conhecidos empecilhos nos esforgos
pessoais de ajustamento® , e barreiras de ambito subjetivo na abordagem preventiva
secundaria'®.

Sabendo-se que o0 sentido pessoal de autoefichAcia modula o grau de
automotivacdo e a percepcdo pessoal de bem-estar, interfere na capacidade de
autoajustamento e generalizacdo das experiéncias de autocontrole, parece plausivel
explicar certo grau de insucesso nos esfor¢cos de manejo da HF na coorte estudada na
I6gica da associacdo inversa entre depressdo e sentido de autoeficacia (frequéncia
aquém do ideal de aderéncia aos tratamentos medicamentosos para controle do
diabetes tipo 2 e do colesterol; e na adesdo a comportamentos mais saudaveis, a
atividade fisica adequada e o regime nutricional indicado) ".

Em adicional, a associacdo preditiva do status inatividade profissional com
rebaixado sentido de autoeficacia corrobora na elucidacdo da existéncia de fatores
contextuais de vulnerabilidade que dificultam a adesdo e/ou permanéncia dos

pacientes no programa preventivo da HF, conforme as diretrizes. Vale evidenciar que

" O dado “grau de insucesso”, baseado no autorrelato da frequéncia de ades&o ao tratamento e
aos comportamentos saudaveis (atividade fisica e dieta) , ndo foi explorado na tese uma vez que a
medida de sucesso ndo era objeto do estudo, mas encontra-se entre os dados coletados para as
caracteristica aderéncia.
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no estudo de QS, a andlise da renda mensal (medida em salarios minimos) nao se
associou ao autorrelato. O que leva a crer que a inatividade profissional emerge como
determinante do grau de autoeficacia devido a condi¢cdo outra, que ndo a limitagdo
financeira em si, tal como desajustamento devido a limitagcdo na performance social®.

Vale explicitar que a coleta de dados profissionais foi feita por meio de 3
categorias de atividade: 1- trabalhadores formais (ativo empregado); 2- trabalhadores
autbnomos e informais ativos (ativo desempregado); 3-aposentados, estudantes,
donas de casa, incapacitados, trabalhadores domésticos irregulares (inativos). A
associacdo preditiva do sentido de autoeficacia para com a inatividade profissional
oferece um insight acerca da caracteristica geral negativa nos autorrelatos das
mulheres em comparacdo com o dos homens para todos 0s constructos estudados
(QVRS, QS e AES). As medidas reduzidas calculadas para os constructos podem ser
entendidas tanto em perspectiva sociocultural como na direcdo dos debates sobre as
desigualdades de género no mercado do trabalho®®.

A investigacdo do sentido da AES revelou que os autorrelatos sdo sempre
contextualizados, néo refletem linearmente a realidade clinica acerca do agravamento
do estado de saude e que, nesse panorama, 0 engajamento dos pacientes no
autocuidado a saude néo € uma questao para ser resolvida de modo simplista, ndo &
apenas uma questdo dicotbmica de conhecimento/desconhecimento, ou do estado
emocional definido otimismo/pessimismo, nem resultante da caracteristica pessoal
atividade/passividade. O acesso as competéncias e vulnerabilidades dos pacientes

pode reintroduzir a logica do dialogo nas consultas e moderar o discurso da

culpabilidade dos pacientes nos insucessos preventivos, pode auxiliar nas tomadas de
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decisdo compartilhadas na préxis clinica’ (shared decision-making) e, desse modo,

promover adequacgao das metas preventivas aos objetivos/limitagdes dos pacientes’®.

5.4. Sobre o reconhecimento dos sujeitos cognoscentes

“Se sou puro produto da determinacao genética ou cultural ou de
classe, sou irresponséavel pelo que faco no mover-me no mundo.”

(Freire, 1996, p.11)'*°

A citacdo de Paulo Freire *°, no contexto da tese, foi trazida para provocar um
movimento reflexivo acerca do processo mental de resisténcia que pode emergir diante
de uma pedagogia de saude, que em recorte estrito, € descontextualizada e
desumanizada. E na direcdo da humanizacio das praticas e da pedagogia da
autonomia na saude, do reconhecimento da consciéncia do sujeito/paciente e de sua
autonomia que se abre este item de discusséao.

Parece importante lembrar que a pesquisa iniciou-se enfocando sentidos estritos
de qualidade de vida, saude e autoeficacia, buscando responder questdes relacionadas
ao impacto subjetivo da HF, de modo geral, nos autorrelatos dos constructos. A

demarcacao dos constructos (QVRS, QS e AES) nado deixa duvida que os objetos de

" Nao é novidade que o desenvolvimento de mecanismos especificos de controle social é
dependente da inclusdo das teorias, e das evidéncias que as embasam, no cotidiano. A sociologia do
conhecimento explica que é mais provavel que os individuos se desviem de programas estabelecidos
para ele, pelos outros, do que dos programas que ele préprio ajudou estabelecer.
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estudo da tese séo objetos construidos por critério de cientificidade. O que nao se tinha
conhecimento era o grau de aproximag¢do da demarcacgédo cientifica para com o0 senso
comum.

O modo ampliado de experimentar o efeito da salde nos processos mentais
(autorreflexao, autoestima, autorrelato etc.), trazido a luz de modo estatistico-descritivo,
adiciou um grau de certeza as informagdes, e aos argumentos acerca da necessidade
de atencdo/consideracdo das caracteristicas e contextos populacionais para o sucesso
da abordagem preventiva na HF.

Os achados permitiram identificar que, além da condicdo clinica influenciada
pela caracteristica genética, fatores como: o grau de empoderamento e de
vulnerabilidade; limites e possibilidades de acédo dos individuos na sociedade dado por
fatores contextuais e demogréficos sociohistoricamente definidos; e a associacdo a
uma visao mais ou menos positiva de si e do mundo (presenca de depressdo ou de
sintomas depressivos), podem constituir barreiras quase intransponiveis aos mais bem
intencionados esforgos preventivos.

Nessa amplitude, concluiu-se que a boa intervencdo preventiva ndo dispensa o
reconhecimento da existéncia de praticas comuns necessdrias a existéncia na
sociedade. A prevencéao (intervencao clinica e orientacdo/educacdo em saude) nao €
uma pratica que se da no confronto entre as evidéncias cientificas e o senso comum,
mas no reconhecimento da validade das experiéncias do paciente/populacdo e no
entendimento destes enquanto sujeitos cognoscentes (que conhecem e que tem a

capacidade de vir a conhecer).
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O desenho da pesquisa n&o alcancou avaliar diretamente o impacto do
diagnéstico genético sobre os aspectos subjetivos enfocados, esta lacuna pode ser
preenchida com novas abordagens. Porém, a analise dos fatores preditivamente
associados a autoqualificacdo do estado geral da saude, nos momentos pré e pés-teste
genético’, sugere que, na visdo dos participantes do rastreamento genético, o0
acolhimento no Programa, especialmente daqueles de procedéncia outra que néo o
InCor, tenha contribuido com a construcdo de um autorrelato mais positivo da QS,
devido a garantir o acesso das pessoas geneticamente afetadas ao sistema de saude
de exceléncia na unidade hospitalar especializada e de alta complexidade, vinculado
ao resultado diagnostico genético positivo.

Por outro lado, por analogia, parece plausivel sugerir que a informacao de
diagnostico genético ndo tenha exercido impacto negativo na autoapreciacdo da
qualidade de vida dos individuos, interpretacéo que encontra respaldo na literatura ®°,
posto que a informacdo genética ndo € experimentada concretamente (tal como o
conhecimento acerca da historia familiar de DCV precoce e historia familiar de
hipercolesterolemia, a semelhanca, nao impactaram significativamente o autorrelato no
estudo 2.2.1, capitulo 2).

Quanto ao impacto do tratamento farmacoldgico no autorrelato de QVRS, é de
se esperar que a indicacdo medicamentosa de controle do colesterol favoreca a

apreciacdo pessoal da qualidade de vida, uma vez que a prevaléncia de MACE e o

diagnéstico de hipercolesterolemia exercem impacto negativo (estudo 2.2.1) e, ao

" Tais como limitagdes nas atividades cotidianas devido a presenca de MACE, e de limitacdes
na capacidade de a¢do em saude devido a unidade de salde de origem e a escolaridade, no momento
inicial. E, limitac6es devido a prevaléncia da depressdo, ao grau satisfacdo com o estado de salde e
com a vitalidade, e também com os atendimentos/cuidados recebidos.
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contrario, a indicacdo da terapia hipolemiante impacta positivamente a autoavaliacdo
de QV (estudo 2.2.3, no capitulo 2).

Embora a indicagcdo medicamentosa tenha apresentado sua faceta positiva, a
aderéncia ao tratamento entre os participantes do Hipercol Brasil parece ndo ser uma
questdo resolvida. O estudo 2.2.3 evidencia que o conhecimento do risco
cardiovascular por meio da historia familiar e/ou por meio da condi¢ao clinica pessoal,
ndo sdo condigbes suficientes para manter a adesdo permanente ao regime
medicamentoso, mesmo entre grupos de individuos com mutacdo identificada” e, o
estudo 2.2.2 no capitulo 2, que a dor associada aos medicamentos e a depressao sdo
fatores independentes que podem dificultar a permanéncia dos individuos a terapia
hipolipemiante ao longo do tempo.

Ao mesmo tempo, a capacidade pessoal de aderir ou ndo as indicacdes técnico-
cientificas, ndo encontrou relacdo com a idade ou com o sexo, nem com a escolaridade
ou com o estado clinico da saude e a presenca de fatores de risco tradicionais. Os
achados sugerem que a adesdo de modo geral, ou o abandono das medica¢cées em
especifico, sdo comportamentos mais orientados pelo valor atribuido a prépria
existéncia (autoestima, automotivacao), aspectos sensiveis a prevaléncia da depressao
(que atravessa significativamente todos os constructos estudados), e a falta de

poder/participacdo na sociedade, nogcdo comum atrelada a inatividade profissional.

" Elevadas frequéncias de abandono do regime medicamentoso entre os pacientes com mutac&o
identificada (25%e 28.6% de perda de adesdo para IC+ e F+, respectivamente), e com hiperlipidemia
diagnosticada (100% dos IC+, e 78,6% dos F+), entre outros fatores descritos na Tabela 2, do estudo
2.2.3.
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Dada a recomendacdo da abordagem centrada no paciente, o reconhecimento
da cognoscéncia dos pacientes pode colaborar para o sucesso na condugédo clinica da

HF, induzir a desfechos desejados e reafirmar a qualidade do cuidado.

5.5. Sobre o esclarecimento epistemoldgico

‘A reflexdo critica sobre a pratica se torna uma exigéncia da
relacdo Teoria/Pratica sem a qual a teoria pode ir virando

blablabla e a pratica, ativismo”. (Freire, 1996, p.12)*°

O achado epistemoldgico, ndo intencional na pesquisa, deixou claro que o traco
restritivo dos constructos QVRS, QS e AES, esta centrado no conceito de saude no
gual se alicercam e tem consequéncias praticas.

Os estudos incluidos na tese demonstraram que a coorte se apoiou em uma
concepcao de saude ampla, que inclui a dimensdo humana, enfrenta a existéncia da
doenca e o impacto desta na sua existéncia, enquanto que as analises estatisticas
buscavam elucidar o impacto da doenca na existéncia humana, na premissa de que a
gualidade ideal da vida e da saude se da na auséncia de doenca (conceituacao restrita
de vertente biomédica).

A divergéncia entre o conceito biomédico de sentido tedrico e a ideia/nocéao
comum ampla de sentido pratico é um aspecto critico, posto que perpetua 0s

1

desentendimentos entre os atores sociais’'! e sustenta o grau de insucesso das
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técnicas de persuasdo discursivas, tdo utilizadas na préatica clinica como na

comunicacao em saude publica, ainda que baseadas em fortes evidéncias cientificas.
N&o cabe duvida sobre a intencdo da intervencdo em saude e do controle social

na prevencao, por mais que se apoiem em concepgdes divergentes de saude, todas

12 Mas,

correspondem a um Unico objetivo primario: aprimorar e proteger a saude
também, ha um determinado consenso na literatura de que na realidade social a
protecdo da vida e do bem estar pessoal/interpessoal durante a existéncia, como
objetivo primario das pessoas comuns, inclui cuidar e proteger a saude, podendo esta
ser entendida como a habilidade pessoal para construir uma histéria de vida sem,
necessariamente, dar protagonismo ao impedimento sofrido devido ao adoecimento ou
desabilidade e, quando necesséario, seguir com a vida superando o adoecer e as
perdas funcionais® 1,
Assim, se imp0e uma originalidade da experiéncia humana acerca do seu corpo.
A aparente oposic¢ao entre “ter doencas” e “sentir ser saudavel”’, a primeira condi¢cao
relativa a realidade clinica, a segunda relativa a identidade dos individuos, ndo é
necessariamente um movimento de negacdo, mas talvez um distanciamento
sociolégico.
Esta relacéo é de carater fora do comum. Por um lado, o homem
[ser humano] é um corpo, no mesmo sentido em que pode ser dito
de qualquer outro organismo animal. Por outro lado, o homem [ser

humano] tem um corpo. Isto €, o homem [ser humano]

experimenta-se a si proprio como uma identidade que nédo é
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idéntica ao seu corpo, mas que, pelo contrario, tem esse corpo a
seu dispor.” (Berger e Luckman; p.74)®’.

Por outro lado, para ndo dar a impresséao de que tomar o corpo como um objeto
seja um movimento produzido por um processo patolégico (visto que encontra
justificativa sociol6gica), o distanciamento do eu, oferecido em respostas comparativas
(especificamente oferecidas para a parte dialégica da investigacdo de QS), podem
denotar um movimento saudavel. Assim como a compaixdo voltada para os outros, a
resposta de autocompaixdo (sou tdo saudavel quanto outra pessoa de minha mesma
idade, por exemplo) pode mostrar uma faceta positiva dos processos mentais.

Estudos mostram que a autocompaixdo € um bom indicador do grau de
integracdo do eu, denota maturidade psicossocial e promove a manutencdo da
participacdo social. Como recurso psicolégico vem sendo associada positivamente a
autopercepcado de bem-estar pessoal em circunstancias de vida adversas, entre

bY

individuos de todas as idades e preditivamente a autoavaliacdo positiva da prépria
vida™®.

Vale lembrar que os constructos psicossociais ndo sao de natureza estatica, sdo
elementos construidos e estdo em constante processo podendo ser remodelados na
vida cotidiana, onde o individuo apreende padroes de comportamento por observacao
e experimentacdo e promove 0S ajustes pessoais dos comportamentos padrdao, em
feedback, por meio da experimentacdo dos efeitos de suas acdes no seu cotidiano.

Nessa premissa, 0 acesso ao aspecto simbolico dos constructos (crencas pessoais,

socialmente compartilhadas), alcancado por meio de perguntas mais dialégicas e
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menos restritivas quanto as possibilidades analiticas, alcancaram evidenciar outro
ponto critico na pesquisa.

As impressfes pessoais sobre o estado de salde, resultantes da autorreflexdo
comparativa de QS, podem nédo corresponder ao status de saude obtido por meio dos
diagnésticos de maior ou menor precisao e, desse modo, ndo corresponder as normas
de qualidade de saude cunhadas no campo biomédico. O que ndo deve indicar,
linearmente, que as divergéncias sao devidas a falhas na proficiéncia pessoal sobre
sua saude (desconhecimento dos riscos, da histéria ou da gravidade da doenca, erro
na interpretacdo pessoal dos termos qualidade ou saude), ou denotar falha cognitiva ou
irracionalidade (interpretacédo carregada de moralismo)®.

Na perspectiva critica, as medidas de qualidade de vida e de saude tém limitada,
e eticamente questionavel, utiidade para a supressdao da ignorancia ou da
irracionalidade em saude. Entretanto o conhecimento, constituido por meio da
validacdo de suas evidéncias cientificas, por incorporar numerosos fatores associados
a autopercepcédo de qualidade de vida e qualidade de saude desde o ponto de vista
daqueles que séo peritos na conducao de suas vidas e autores de suas histérias de
vida, aponta um caminho mais sélido do que as teorias e praticas experimentais para a
reorientacdo dos comportamentos dos pacientes e controle da evolucdo das doencas,

nesta pesquisa a evolucéao dos danos relativos a prevaléncia da HF.
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5.6. Sobre os limites da pesquisa

“Pesquisa é a atividade cientifica pela qual descobrimos a
realidade. Partimos do pressuposto de que a realidade ndo se
desvenda na superficie. Ndo é o que aparenta ser visto. Ademais,
Nnosso esquemas explicativos nunca esgotam a realidade, porque

esta é mais exuberante que aqueles.” (Demo, 1985, p.23)*

Entre os limites da pesquisa encontra-se o limite do pesquisador. No processo
de doutoramento, a autorreflexdo sobre minha propria resisténcia ao método
estatistico-descritivo, levou ao questionamento acerca da validade dessa metodologia
na pesquisa de viés psicossocial e da utilidade das informacdes/resultados obtidos.
Entre as diversas perguntas que emergiram no processo da pesquisa, algumas foram
as que seguem: Para que confirmar o que ja é sabido, como o impacto dos problemas
cardiacos na vida humana? Como chegamos a definir quais os constructos s&o
desfechos do estado/condi¢cdo de saude? Como promover o didlogo interdisciplinar no
campo das ciéncias naturais sem a naturalizagdo do conhecimento das ciéncias
humanas?

A autorreflexdo metodoldgica levou a elaboracéo de algumas explicacdes gerais.
Confirmar por método empirico os achados em cardiologia atestam a capacidade de

comunicacdo das pesquisas locais com as comunidades cientificas (relevancia

" O termo constructo refere um conceito teérico cientifico, que compreende uma realidade nao
concreta e diretamente observavel, mas que possui evidéncia empirica e € objeto de estudo das
ciéncias sociais e humanas.
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cientifica). Pressupondo-se que o conceito cientifico de salde adotado para a doenca
vale para os constructos, o recorte intencional adotado para os constructos os definem
como desfecho da saude (consisténcia conceitual). Por fim, ha seu tempo, a teorizagéo
dos resultados que possibilita a andlise critica dos achados e interfere no processo de
naturalizagéo do conhecimento do fendmeno humano.

N&o se pode negar que a pesquisa empirica, voltada para a face observavel dos
fenbmenos, trouxe evidéncias de base estatistica e apontou perfis de qualidade de
vida, de qualidade de saude e de autoeficacia ponderados por caracteristicas clinicas,
sociodemograficas e outras que denotam risco cardiovascular e consciéncia sobre a
HF. E necessario reconhecer que o0 método estatistico desempenhou papel
fundamental, porque trouxe a tona informacdes concretas que possibilitaram a emissao
de afirmacdes controladas/controlaveis.

Nessa direcdo, a pesquisa empirica, portanto, ndo impds limites, mas abriu
possibilidades. Entre tantas, a possibilidade do dialogo interdisciplinar e a de avancar
na teorizagdo da realidade observavel, o que, nas ciéncias humanas, aumenta o
potencial de generalizacdo, visto que amplia o poder explicativo dos resultados da
pesquisa *°. Assim sendo, parte do dilema epistemolégico, em tempo, alcancou ser
solucionado por meio da experimentacdo estatistica e, em parte por meio das
explicacbes da dissonancia entre o uso do termo comum de qualidade de vida e de
saude e do conceito cientifico destas expressoes.

Em outra direcéo, a critica a naturalizacdo dos achados se revela na sugestao
de compreensao das respostas do grupo de mulheres menos na dimenséo saude fisica

e mais na dimensao social e histérica. Assim sendo, foi no esfor¢co de contextualizar os
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resultados do ponto de vista tedrico, que a pesquisa psicossocial avangou e revelou
seu potencial para colaborar com as praticas em medicina, e com a cardiologia em
especifico.

Ainda que a pesquisa empirica, metodologia exploratoria utilizada na tese,
fundamente-se na produgcdo de resultados estatisticos, reduzir as discussdes a
descricdo das medidas de expressao dos constructos, das associagoes e dos valores
preditivos, como um fim em si mesmo, levaria & uma pesquisa superficial e limitada.
Como ensinou Pedro Demo™ “é igualmente um erro [que se defina] que somente é
pesquisa 0 que se faz empiricamente (...) pesquisador ndo é apenas quem domina
técnicas de computador e sabe muita estatistica ou quem acumula tabelas e indices.”
(p-26).

Foi seguindo o ensinamento metodoldgico que a tese ndo se limitou a apontar
probabilidades e tendéncias, mas se arriscou a problematizar a conceituacdo dos
constructos que interferem nos processos de tomada de decisdo dos profissionais e
dos pacientes, a refletir acerca dos idearios que norteiam os agrupamentos utilizados
nos calculos estatisticos, em suma, a promover 0 pensamento critico sobre as
aproximacfes sucessivas em direcdo as estruturas do eu diante da doenca e do

adoecimento, por meio do autorrelato dos constructos de interesse.
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6. CONCLUSOES

Diretrizes em HF apontam a eficAcia dos procedimentos preventivos nessa
doenca, na reducdo de danos em diversos ambitos: a desaceleracdo na progresséo da
doenca cardiovascular (DCV); a reducéo das desabilidades associadas (morbidades); e
dos indices de mortalidade por doenca aterosclerética. No intuito de colaborar para o
sucesso das medidas preventivas secundarias em HF, foi realizada a analise de
determinados constructos, entre voluntarios adultos escolhidos ao acaso, todos
participantes do Programa Hipercol Brasil. Nesse percurso, foram avaliados individuos
com diagnostico clinico de HF, homens e mulheres em diferentes condi¢cdes de
agravamento da saude, variados graus de experiéncia/convivéncia com problemas
cardiovasculares associados a a hipercolesterolemia grave, qualquer condicédo
sociodemografica e qualquer grau de conhecimento sobre a doenca, ou seja , 0 estudo
contempla a diversidade de aspectos que é caracteristica da populacéo brasileira.

Foram utilizados instrumentos psicométricos para a avaliacdo dos individuos
guanto aos constructos latentes de QVRS, QS e AES, medidas que refletem o estado
de bem-estar pessoal, o estado geral de saude, e a capacidade pessoal de
ajustamento a doenca, do ponto de vista dos pacientes, e que convergem em alguma
medida com a percepcao dos profissionais de saude.

As caracteristicas psicossociais rastreadas foram escolhidas devido a

apresentarem tais caracteristicas: 1- sensibilidade as intervengcbes e tratamentos
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médicos oferecidos aos pacientes com doenca cardiovascular estabelecida™’; 2-

sensibilidade aos determinantes sociais de salde e oferecer informacées confiaveis **;
3- sensibilidade as crencas pessoais acerca do grau de limitagbes no desempenho do
autocontrole e oferecer informacdes contextualizadas Uteis para o aprimoramento das
conducdes comportamentais preventivas™®.

O grupo exemplar de individuos de elevado risco cardiovascular, denominado
coorte de HF, produziu um conjunto de informagdes de natureza subjetiva consistentes
com a literatura internacional. Foram alcancadas evidéncias estatisticas de que tanto a
deterioracdo da geral da saude, devida a existéncia prévia de eventos cardiacos
expressivos da doenca aterosclerética, quanto a prevaléncia da depressao interferiram
negativamente no autorrelato da qualidade de vida. No mesmo sentido, foi confirmado
achado global que aponta o grupo das mulheres est4 mais predisposto a autoavaliagéo
negativa da qualidade de vida no campo da cardiologia.

As diferentes aproximacOes ao constructo qualidade de vida possibilitou a
elucidacdo de alguns dos fatores nao-médicos associados a constru¢do simbdlica do
conceito comum de saude. Consistente com a literatura, evidenciou que a ponderacao
sobre o0 estado de saude € atravessada pelo efeito da doenca no cotidiano e pela
percepcdo pessoal da condicdo pessoal de vida, caracteristicas médicas e néo-
médicas determinantes de saulde. A investigacao da variacdo da qualidade da saude
ao longo do tempo foi sensivel ao significado simbdlico de saude no cotidiano e
contribuiu para o entendimento das semelhancas e das diferencas nos contornos de
QS e QVRS. As analises de correlacdo deixam evidente que 0s constructos sao

diferentes, e que o interesse investigativo deve nortear a escolha do constructo e do
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instrumento utilizado. A comparagéo entre os resultados obtidos por meio do SF-12 e o
WHOQOL-Bref introduzem uma questao adicional, que aponta a limitagdo explicativa
desta tese, a saber: o termo/constructo de qualidade de vida acessado por meio dos
diferentes questionarios sao sinbnimos?

O estudo do sentido de autoeficicia confirmou a hipotese tedrica de associacdo
significativa entre AES e QVRS, para ambas as dimensdes de saude, e revelou valor
preditivo em relacdo a dimenséo fisica. O valor preditivo do sentido de autoeficacia na
dimenséo fisica da qualidade de vida ponderada pela doenga confirma a complexidade
das interrelacbes entre aspectos médicos e nao-médicos na autoapreciacdo das
desabilidades, ou dos prejuizos funcionais acarretados pelo adoecimento.

Diante dos resultados e das interpretacdes realizadas, pode-se concluir que
recortes estritos de saude colaboram para controlar varidveis ndo-médicas quando o
interesse é acessar, mais diretamente ou exclusivamente, o impacto dos aspectos
médicos na vida das pessoas acometidas pela doenca. Ndo obstante, os achados
revelaram que os enfoques especificos da qualidade de vida, da qualidade da saude, e
da autoeficacia ndo alcancam isolar o impacto das variaveis médicas das ndo-médicas
nos constructos estudados.

Apesar da reconhecida diferenca na abrangéncia do conceito de saude dos
guestionarios da OMS em comparacdo com o SF-12 Medical Outcomes Study, a
mensuracao da qualidade de vida tendeu a refletir sua caracteristica multidimensional
em ambos os questionarios. No mesmo sentido, os estudos de qualidade de saude e

da autoeficacia em saude, interessados em investigar as associacfes das variaveis
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médicas com os fendmenos subjetivos, evidenciaram o importante impacto dos
determinantes sociais de iniquidades na saude na constru¢do dos autorrelatos.

A evidéncia da relacdo determinante do aspecto atividade profissional sob o
sentido de competéncia pessoal ho campo da saude (tal como definido pelo recorte de
saude adotado na tese), ndo deixa duvidas sobre a importancia das variaveis nao-
medicas na constru¢do do conhecimento acerca do impacto dos atos médicos na vida
cotidiana. O achado leva a argumentar que a tendéncia ao controle dos efeitos das
variaveis ndo-medicas, que orienta a decisdo usual de inseri-las entre as covariaveis
nas pesquisas cientificas levadas no campo da saude , explica as lacunas no
conhecimento sobre o impacto amplo da doenca na vida cotidiana.

O valor preditivo da atividade profissional nos autorrelatos de autoeficacia em
saulde, e as significativas reducdes na apreciacao pessoal de qualidade de vida e de
saude entre as mulheres, sdo achados que ndo deixam duvidas de que as questdes de
género determinantes de iniquidades sociais reverberam significativamente nos
autorrelatos no campo da saude. A caracteristica multidimensional dos constructos de
natureza humana, refletida na psicometria demonstra que, além dos achados médicos
contribuirem para o avanco no conhecimento acerca do impacto da HF na vida
cotidiana das pessoas afetadas, os achados ndo-médicos podem ser de grande valia
para a ponderacdo do risco, superacdo de modelos assistenciais unidimensionais,
transformacao necessaria para 0 sucesso no enfrentamento dos desafios encontrados

nas propostas preventivas em geral, e na HF em particular.
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6.1. Consideragdes finais

A heranca autossémica dominante da HF é uma informacao que, em si mesma,
descreve um dos efeitos mais relevantes da doenca: a modificacdo do perfil dos
pacientes portadores da doenca aterosclerética. A presenca de mutacdo genética
dominante ndo ligada ao par de cromossomos que determina 0 sexo e que, portanto,
afeta igualmente individuos do sexo masculino e do feminino introduz a necessidade de
producdo de conhecimentos mais especificos para a prevencdo da saude dos
individuos mais jovens e para as mulheres em idade reprodutiva.

Nesse panorama, assim como na medicina, para 0 avango no conhecimento
acerca do impacto subjetivo da HF na vida cotidiana a abordagem compreensiva das
especificidades dos grupos populacionais (estrutura do eu, fases do desenvolvimento,
guestdes sociais e historicas relacionadas aos géneros e as idades etc.) € mais Gtil que
a comparacao entre as medidas psicométricas de acordo com a idade, com 0 sexo, ou
com o agravamento do quadro clinico. A compreenséo das singularidades ndo-naturais
(que ndo descrevem particularidades na estrutura dos organismos mas na estrutura da
sociedade) compartilhadas entre pares oferece explicacdes contextualizadas para as

diferencas observadas entre os distintos agrupamentos populacionais.
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7. ANEXOS

7.1. Versao do questionario SF-12 (Medical Outcomes Study 12-ltem Short-Form

Health Survey), parte do questionario 1 de identificacéo.

Avaliacdo de Qualidade de Vida e Saude

Através deste questionario buscamos saber como estdo sua salde e sua qualidade de
vida.

Por favor, responda todas as perguntas, sem pular nenhuma. Marque com um X a
resposta que parecer mais adequada.

Se, em algum momento, vocé nao tiver certeza sobre qual a alternativa marcar,

assinale a resposta que mais se aproxime do que vocé gostaria de responder.

1) Vocé diria que sua saude € geralmente:
( )Excelente (' )Muito boa ( )Boa ( )Regular ( )Ruim

Hoje sua condicdo de saude limita suas atividades diarias e rotinas?

2) Quanto sua saude atual tem impedido vocé de fazer esforcos moderados como
mover uma mesa, passar aspirador, jogar boliche/bola, caminhar mais de 1 hora?

(' )Sim, limita muito (' )Sim, limita um pouco (' )Nao, nao limita nada

3) Quanto sua saude tem impedido vocé de subir varios degraus de escada?

( )Sim, limita muito (' )Sim, limita um pouco ( )N&o, néo limita nada
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Durante as ultimas 4 _semanas, incluindo hoje, sua saude fisica interferiu no

seu trabalho ou no seu dia a dia?

4) Vocé sentiu que, por causa da sua saude fisica, fez menos coisas do que gostaria

de fazer? ( )Sim ( )Néo

5) Vocé sentiu que problemas de saude fisica impediram vocé de realizar as atividades

de seu cotidiano ou em seu trabalho? ( )Sim ( )Néao

Durante as ultimas 4 semanas, incluindo hoje, seus sentimentos e

pensamentos interferiram no seu trabalho ou no seu dia a dia?

6) Vocé sentiu que, por causa de questbes emocionais ou psicologicas, fez menos
coisas do que gostaria de fazer?
( )Sim ( )Nao

7) Vocé sentiu que problemas emocionais impediram vocé de vocé de realizar
atividades do dia a, ou do trabalho, tdo cuidadosamente como de costume?
( )Sim ( )Néo

8) Durantes as ultimas 4 semanas, vocé percebeu que dores tenham interferido no seu
desempenho no trabalho ou nas atividades domésticas?

( )Nao ( )Umpouco ( )Moderadamente ( )Muito ( )Extremamente

Durante as ultimas 4 semanas, incluindo hoje:

9) Vocé se sentiu calmo(a) e tranquilo(a)?
)O tempo todo

)A maior parte do tempo

)Boa parte do tempo

)Em alguns momentos

)Em poucos momentos

AN AN AN AN N/

)Em nenhum momento
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10) Vocé se sentiu aminado(a) e cheio(a) de energia?

)O tempo todo

)A maior parte do tempo
)Boa parte do tempo
)Em alguns momentos

)Em poucos momentos

AN AN AN AN N/

)Em nenhum momento

11) Vocé se sentiu desanimado(a) e triste?
)O tempo todo

)A maior parte do tempo

)Boa parte do tempo

)Em alguns momentos

) Em poucos momentos

AN AN AN AN N /N

) Em nenhum momento

12) Com que frequéncia sua saude fisica ou

problemas emocionais interferiram

dificultando suas atividades sociais (como visitar os amigos ou familiares)?

) O tempo todo

) A maior parte do tempo
) Boa parte do tempo

) Em alguns momentos

) Em poucos momentos

AN AN AN AN N

) Em nenhum momento



143

7.2. Modelo 2: questionario de seguimento em QS com perguntas do

WHOQL-Bref, e questdes adicionais.

Falando sobre qualidade de vida e saude

Nesse momento gostariamos de saber como vocé se sente em relacao a sua
gualidade de vida e de saude, e como estes aspectos interferem no seu dia a dia. Por
favor, responda todas as perguntas da melhor forma possivel. Lembre-se de que para

cada questdo ndo had uma resposta certa ou errada.

1.Como vocé diria que é sua qualidade de vida?

Muito ruim Ruim Nem boa Boa Muito boa
nem ruim
@] (@) O @] (@)

2. Como vocé se sente em relacdo a sua capacidade de contornar seus

problemas de saude?

Muito Descontente Neutro Contente Muito

descontente contente

o @) ©) (@) @)
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Agora, por favor, pense sobre as frases propostas e responda da melhor

forma possivel. (Por favor, marque com um X apenas um circulo por pergunta)

Nada om Bastante Muito Demais
pouco

3. Em que medida vocé sente dores que
te impedem de fazer as coisas
necessarias/ seguir com a rotina do dia
a dia? o o o o o
4. Em que medida vocé é dependente
do tratamento médico no seu dia a dia? o o o o o
5. Quanto vocé acha que sua vida é
boa? o o o o o
6. Para vocé, quanto significado tem
sua vida? o o o) o o)
7. Quanta dificuldade vocé tem para se
concentrar? o o o o o)
8. Quanto vocé se sente seguro no seu
dia a dia? o o o o o

9. Quanto parece saudavel o ambiente

onde vocé vive? o o o o o
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Nem um Um Moderada Suficiente Completa-
Vocé diria que ... pouco pouco -mente -mente mente
10. Tem energia suficiente para
realizar as atividades do dia a
dia? o o o o o
11. Vocé aceita sua aparéncia
fisica? o o o o o
12. Tem dinheiro suficiente
para preencher suas
necessidades? o o o o o
13. Vocé encontra facilmente
as informacdes que precisar
para agir no dia a dia? o o o o o
14. Vocé tem tempo para o
lazer/diverséo e descanso? o o o o o

15. Como vocé percebe sua saude no dia a dia?
Muito ruim Ruim Nem boa nem Boa Muito boa
ruim

@) O @) o @]



A seguir, pense sobre 0 quanto vocé se sente em relacdo aos aspectos

sugeridos. E, por favor, siga respondendo.

16. Como vocé se sente
em relacédo a qualidade
do seu sono?

17. Como vocé se sente
em relacédo a sua
capacidade de realizar as
atividades do dia a dia?
18. Como vocé se sente
em relagdo a sua
capacidade de trabalhar?
19. Como vocé se sente
em relagcédo a vocé
mesmo(a)?

20. Como vocé se sente
em relagéo aos seus
relacionamentos
pessoais?

21. Como vocé se sente
em relacéo a sua vida
sexual?

22. Como vocé se sente
em relacédo ao apoio dos

amigos?

Muito

descontente

Descontente Neutro

@) o
O (©]
@) o
o O
o O
O o
O (©]

Satisfeito

(@)
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Muito

satisfeito

(@)



23. Como vocé se sente o o o o
em relacéo a sua

moradia/casa?

24. Como vocé se sente o o o o
em relacédo aos

atendimentos de saude

que vocé recebe?

26. Com gque frequéncia vocé percebe ter sentimentos de tristeza, desesperanca,

ansiedade ou depresséo?

Nunca As vezes Com Quase Sempre
frequéncia sempre
O O @) O O
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Perguntas adicionais do protocolo qualidade de vida

Um _
Nada Bastante Muito
pouco
3a. Em que medida problemas fisicos
relacionados a HF te incomodam no S S S S
dia a dia?
A. Quanto medo do futuro vocé tem? © © © ©
B. Quanto vocé se preocupa com a . . . .

morte?

Demais
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D. Em geral, vocé diria que sua saude é:

Excelente Muito boa Boa Satisfatéria Ruim
O @) @) @) O
Com que frequéncia vocé diria que: Nunca Poucas Quase Sempre
vezes sempre
C. Sua saude fisica € excelente o o o o
D. Sente dores no corpo o o o o
E. Sua saude fisica é ruim o o o o
F. Sente estar doente o o o o
G. Estéa tdo saudavel quanto qualquer o o o o

pessoa de sua mesma idade



149

7.3. Escalas de Autoeficicia para Doencas Crénicas (Chronic Disease Self-

Efficacy Scales)

Folha de rosto: Apresentacéo

Estamos interessados em saber em que medida o seu estado de saude interfere no
seu dia a dia, no seu humor, e na sua qualidade de vida. Esta informacéo vai ajudar a
equipe de saude a conhecer melhor suas necessidades, e vai colaborar para que

possamos realizar um melhor atendimento.

Por favor, responda aos itens deste questionario da melhor forma possivel. Assegure-

se de ler todas as perguntas e de responder sem saltar nenhuma questao.

Caso, em algum momento, vocé nao tenha certeza sobre qual a alternativa marcar,
assinale a resposta que mais se aproxime do que vocé gostaria de responder, e

escreva seu comentario.

Dados de identificacéo

Nome:

Data de nascimento:

Sexo: Feminino ( ) Masculino ( )

Data de hoje:

Por favor, marque com um X a opgéo que melhor define:
1. Sua origem étnica:

( ) Branca () Negra () Mestica ( ) outra:
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2. Qual sua escolaridade:
) Curso Primario ou Ensino Fundamental incompleto
) Curso Primario ou Ensino Fundamental completo

) Ginasio, 2° grau ou Ensino Médio incompleto

) Curso Superior incompleto

(
(
(
( ) Ginasio, 2° grau ou Ensino Médio completo
(
() Curso Superior completo

(

) Outro:

3. Qual seu estado civil atual:
() Solteiro(a) ( ) Separado(a) () Viavo(a)
( ) Casado(a) ( ) Divorciado(a) () Outro:

Entrando em contato com problemas de saude

Para responder as questdes a seguir VOCé precisa pensar como se sente em cada
situacéo, e entéo circular o namero que melhor indica o quanto vocé sente que &
capaz de lidar com os problemas sugeridos.

Lembre que o nuamero 1 corresponde a “totalmente sem confianca em minha
capacidade lidar com o problema” e 10 a “totalmente confiante em minha capacidade

de lidar com o problema”.

Quanto vocé sente que € capaz de...

a) Buscar informacgfes sobre problemas de saude (como informag¢fes sobre colesterol

alto)?

sente-se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz
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b) Obter ajuda de seus amigos e de sua familia para fazer a atividades da vida diaria

(como arrumar a casa, fazer compras, cuidar dos filhos etc.)?

sentesse | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

c) Conseguir apoio emocional de amigos e familiares (como ter alguém para ouvir

sobre seus problemas)?

sente.se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

d) Conseguir apoio emocional de outras pessoas, além de amigos e da familia,

caso necessario?

sente-se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

e) Obter ajuda com as tarefas domésticas, de outra forma ou de outras pessoas que

ndo sejam amigos e familia, se precisar?

sente-se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

f) Perguntar ao médico e outros profissionais da equipe, coisas que o0 preocupam sobre

sua saude (como tirar duvidas sobre o diagnéstico, o tratamento e outros)?

sente-<se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz
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g) Conversar abertamente com seu médico, ou com alguém da equipe, sobre

problemas pessoais que estejam relacionados aos seus problemas de saude?

sentesse | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

h) Lidar com as diferencas que possam surgir entre vocé e seu médico (como
discordar de alguma informacao ou indicacdo médica, como a necessidade de controlar

a dieta, fazer exercicios, para de fumar, por exemplo)?

sente-se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

Lidando com problemas de saude

Siga respondendo as perguntas e circulando o niumero que melhor responde ao quanto
vocé sente que é capaz de lidar com as situacdes sugeridas.

Lembre-se, o numero 1 corresponde a “totalmente sem confianca em minha
capacidade lidar com o problema” e 10 a “totalmente confiante em minha

capacidade de lidar com o problema”.

Quanto vocé sente que € capaz de...

a)Fazer o que seja necessario para manter sua saude em boas condi¢cdes?

sente-se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz
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b)Perceber quando as mudancas na sua condi¢do de saude indicam que vocé deveria

consultar um médico?

sentesse | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

c) Seguir orientagBes dos profissionais de saude, para diminuir sua necessidade de

consultar o médico?

sente-se

| | I 1 | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

d) Controlar suas emocgdes, para diminuir o estresse causado por problemas de saude,

e continuar fazendo as coisas do dia a dia como de costume?

sente-<se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

e) Aderir a outras orientacfes médicas, além de tomar a medicacado, para controlar a

evolucdo da doenca e melhorar o seu dia a dia?

sente.se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

Problemas de salde e a vida diaria

Por favor, siga respondendo as questdes da melhor forma possivel

Quanto vocé sente que € capaz de...

a) Continuar fazendo suas atividades preferidas, mesmo diante de problemas de

salude?

sente-se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz
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b) Manter uma boa vida social (manter relacionamentos pessoais e profissionais),

apesar da doenca?

sente.se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

c) Cuidar de si mesmo para reduzir sensacfes de desconforto fisico ou dor, se

necessario?

sente.se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

d) Controlar sensacbes de fadiga e cansaco, e continuar vivendo a vida como

planejado?

sente-se | | | | | | | | | | totaimente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

e) Evitar que outros sintomas, ou problemas de saude que vocé possa ter, interfiram

em seus planos de vida?

sente-se | | | | | | | | | | totalmente
incapaz 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 capaz

Chronic Disease Self-Efficacy Scales
This scale is free to use without permission
Stanford Patient Education Research Center
1000 Welch Road, Suite 204
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7.4. Questionario para diagnostico Hipercolesterolemia Familiar

Critério Holandés

1. Familiar com doenca coronariana e vascular precoce (homens com menos de
55 anos e mulheres com menos de 60 anos) ou familiar de primeiro grau com

LDL maior de 210mg/dlI 0

2. Familiar de primeiro grau com xantoma de tendao ou arco corneano ou

crianga menor de 18 anos com LDL maior de 150 mg/dl 0

3. Doenca coronariana (infarto, por exemplo) ou doenca vascular periférica ou

cerebral (AVC, ma circulacdo sanguinea, claudicagéo, por exemplo), com

menos de 55 anos se for homem, e menos de 60 se for mulher. 0
4. \VVocé tem xantomas de tendao? 0
5. Vocé tem arco corneano? 0

6. Como séo seus valores de LDL, em jejum (sem uso de medicamento)

a. LDL-c maior que 330 mg/dI 0
b. LDL-c entre 250 e 329 ng/dl 0
c. LDL_c entre 190 e 249 mg/dl 0
d. LDL-c entre 155 e 189mg/dl 0

Total
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7.5. Questionario 1: Identificagdo, seguimento e avaliagdo de risco cardiovascular em

coorte brasileira.

1. Identificacao

1.1. Data de nascimento : / /

1.2. Sexo: ( )masculino  ( )feminino

1.3. Cidade de nascimento:

1.4. Estado de nascimento:

1.5. Estado de residéncia:

1.6. Grau de escolaridade

( ) ndo sabe ler ou escrever
( ) sem estudos

( ) Ensino fundamental

( ) Ensino médio

( ) Formacéao professional

( ) Superior incomplete

( ) Superior complete

( ) Outros

1.7. Situacao professional

( ) ativo empregado

( ) ativo desempregado

( ) inativo ( por exemplo, estudantes, aposentados, incapacitados de trabalhar,

trabalhadores domeésticos).



2. Antecedentes patoldgicos

2.1. Enfermidade cardiovascular

Verificar se alguma vez houve diagnéstico médico das enfermidades abaixo:

Angina de peito

Infarto agudo do miocardio (IAM)

Acidente cerebrovascular (AVC)

Acidente isquémico transitério (AIT)
Enfermidade vascular periférica (EVP)
Revascularizacéo:

Alguma vez realizou angioplastia e/ou stent
coronario?

Alguma vez teve as artérias coronarias

operadas?

2.2. Fatores de risco cardiovascular
2.2.1. Lipides

J& mediu anteriormente o colesterol?
Qual valor de colesterol total possuia?____
Ja teve diagnostico médico de
hipercolesterolemia familiar?

Foi orientado que fizesse controle dietético
para hiperlipidemia?

Segue orientacdes?

Recebe ou ja recebeu tratamento
farmacoldgico para o colesterol?

Parou de tomar a medicacéo?
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() sim ( )nédo | () nao sei
()sim ()yndo | ( )néao sei
() sim ( )nédo | () nao sei
() sim ( )nédo | () nao sei
()sim ()yndo | ( ) néo sei
()sim ()Yndo | ( )néao sei
()sim ()yndo | ( )néao sei
()sim ()yndo | ( )néao sei
() sim ( ) ndo ( ) néo sei
()sim ( ) ndo ( ) néo sei
( ) sempre ( )nunca | () asvezes
() sim ( ) néo ( ) n&o sei




2.2.2. Diabetes melittus
Tem ou ja teve diagnostico médico de

diabetes?

Foi recomendado tratamento dietético para o

diabetes?

Atualmente recebe tratamento farmacoldgico

para o diabetes?

2.2.3. Hipertenséo arterial
Tem ou ja teve diagnostico médico de

hipertenséo arterial ?

Atualmente recebe tratamento farmacolégico

para a HAS?

2.2.4. Obesidade
Tem ou ja teve diagnostico médico de

obesidade ou sobrepeso?

2.3. Outras enferminades relacionadas
Insuficiéncia cardiaca
Arritmia

Enfermidade psiquiatrica (depressao)

2.4. Tabagismo
Fuma ou ja fumou cigarros ou caximbo?

*ex-fumante aquele que ndo fuma a =1ano
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()sim ( ) ndo ( ) néo sei
() sim ( )né&o | () nao sei
() sim ( )nédo | () nao sei
()sim ( )nédo | () nao sei
()sim ( )nédo | () nao sei
()sim ()yndo | ( )néao sei
() sim ( )né&o | () nao sei
()sim ( )nédo | () nao sei
()sim ()yndo | ( )néao sei
()sim ( )ex- ( )nunca
fumante | fumou
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Figura 01. Marco conceitual dos determinantes sociais da sadde
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Figura 2. Técnicas multivariadas na investigacdo da relagdo de dependéncia **°
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9. APENDICE

Quadro 1. Estrutura do SF-12: componentes mentais e fisicos e seus dominios

Componentes

PCS

MCS

Dominios

Saude fisica

Aspectos fisicos

Dor

Estado de salude
geral (QS)

Vitalidade

Aspectos sociais

Aspectos emocionais

Saulde mental

Questbdes enumeradas conforme no questionario
2. Percepcao da interferéncia fisica nos esforgos
moderados

3. Percepcéo da interferéncia fisica ao subir varios
lances de escada

4. Limitagdes no desempenho por interferéncia do
estado fisico

5. Limitacdes na atividade cotidiana por interferéncia
da condicéo fisica

8. Interferéncia da dor na vida cotidiana

1. Como diria que é geralmente a saude

10. Sentir-se animado e com muita energia em geral
12. Interferéncia da saude geral (fisica ou mental) nas
relacbes interpessoais

6. Limitacdes no desempenho por interferéncia do
estado emocional ou psicolégico

7. Limitacdes na vida cotidiana por interferéncia da
condicdo emocional ou psicoldgica

9. Percepcao do estado emocional

11. Percepcao do estado emocional




Tabela 1. Descricdo dos fatores associados a QVRS: componentes fisicos e mentais

183

Coorte (n=658)

PCS MCS
Variaveis Intervalo de Intervalo de
confianga 95% confianga 95% Valor
B — — pvalor | B — —
Limite Limite Limite Limite dep
inferior superior inferior  superior
Caracteristicas sociodemograficas
Idade -,071 -,438 ,297 ,706 ,508 ,112 ,904 ,012
Sexo feminine -1,629 -2,972 -,285 ,018 3,290 -4,741 -1,838 <,001
Escolaridade <12 anos -3,183 -4,541 -1,825 ,001 ,809 -2,276 ,659 ,280
Profissionalmente inativo  -2,060 -3,595 -,525 ,009 ,164 ,494 2,823 ,168
Aspectos clinicos
MACE -3,782 -5,269 -2,295 <,001 1,717 -3,324 -111 ,036
HAS -2,105 -3,624 -,586 ,007 ,322 ,319 2,963 ,114
Diabetes tipo 2 -,853 -2,960 1,253 427 1,468 -3,744 ,808 ,206
Depressdo -3,552 -5,437 -1,667 <,001 8,821 -10,857 -6,784 <,001
Obesidade -3,399 -5,288 -1,511 <,001 1,296 -3,336 ,745 ,213
Fumante -1,163 -3,138 ,813 ,248 2,804 -4,938 -,669 ,010
Terapia hipolipemiante -,476 -2,408 1,456 ,628 ,703 -,384 3,791 ,110
Conhecimento sobre aspectos relacionados a HF
Hiperlipidemia -1,257 -3,439 ,925 ,258 2,067 -4,424 ,291 ,086
Suspeita clinica 1,921 ,322 3,519 ,019 ,370 1,357 2,097 ,674
Histéria familiar de DCV ,667 -,668 2,001 ,327 ,186 -1,628 1,255 ,800
Histdria familiar de ,191 -1,320 1,701 ,804 ,706 ,926 2,339 ,396
hipercolesterolemia
Diagndstico genético
Mutagdo identificada ,548 -,802 1,897 ,426 ,531 ,077 2,985 ,062

Analise fatorial de variancia (ANOVA). Sinal negativo indica redugdo na QVRS.

Covariaveis: idade e sexo interval de 10 anos

* AssociacgOes significativas em 0,05 e ** em 0,01.



