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RESUMO

Rodrigues LAS. Traducdo, adaptacdo transcultural e validacdo do questionario
EPOCH-RRT “Empowering Patients On Choices For Renal Replacement Therapy”
para o contexto brasileiro.

A Doenca Renal Crénica (DRC) é um problema de saude publica mundial. Atualmente,
h& mais de 1 milhdo de pessoas em Terapia Renal Substitutiva (TRS) no mundo. No
Brasil, nos dltimos 6 anos, houve aumento global do nimero de pacientes em didlise
cronica, assim como das taxas de incidéncia e prevaléncia desse tratamento. Quando
0 paciente evolui para o estagio 5 da DRC e tem indicacdo de iniciar TRS, esse
processo de transicdo apresenta-se como desafio para pacientes e cuidadores no
enfrentamento da doenca e de suas consequéncias. No Brasil, a maioria inicia TRS
em urgéncia ou emergéncia dialitica, sem acesso planejado e sem conhecimento
prévio da DRC e de como serd feito o tratamento. Diretrizes recomendam que todas
as opcOes de tratamento para DRC devam incluir a preferéncia consciente de um
paciente totalmente informado. No entanto, apenas uma minoria recebe informacao
educacional pré-didlise, acarretando grande numero de dialises iniciais néo-
planejadas. O estudo “Empowering Patients on Choices for Renal Replacement
Therapy” (EPOCH-RRT), com o objetivo de identificar as prioridades do paciente e as
lacunas na tomada de decisdes compartilhadas, desenvolveu um novo auxilio a
deciséo do paciente para fornecer informacgdes relevantes sobre as duas opc¢des de
dialise mais utilizadas. Através dos protocolos de entrevistas, com questfes para
avaliar dados demogréficos, histdria clinica e percepcdo dos pacientes sobre sua
saude, foram obtidas novas informacdes que ajudaram a preencher essas lacunas
sobre as perspectivas dos pacientes sobre a escolha da modalidade de dialise. Essa
caréncia de enfoque educativo-terapéutico, construido com a participacdo dos
individuos acometidos deste agravo, também € observada nos servicos de dialise
brasileiros e acrescido ao fato de ainda haver poucos estudos sobre a tematica,
conduziu a realizacéo deste trabalho, cujo objetivo é: Realizar a traducéo, adaptacéo
transcultural e validacédo dos questionarios utilizados no Estudo EPOCH-RRT para o
contexto brasileiro. Trata-se, portanto, de estudo metodolégico em que foram
seguidas as etapas preconizadas na literatura internacional para instrumentos da area
de saude que consistem em traducéo inicial, sintese das traducdes, retro traducéo,
revisdo por um comité de especialistas, pré-teste e avaliacdo das propriedades
psicométricas do instrumento. Todos os preceitos éticos foram seguidos. Como
resultado, os questionarios foram traduzidos e adaptados para o contexto brasileiro.
Os resultados de sua aplicagdo em 84 pacientes renais crénicos em hemodidlise,
didlise peritoneal e ambulatoriais, também €& apresentado.

Palavras-chave: Questionarios; Traducdo; Estudos de Validacdo; Nefrologia/
educacdo; Terapia de Substituicdo Renal; Unidades Hospitalares de Hemodidlise.






ABSTRACT

Rodrigues LAS. Translation, cross-cultural adaptation and validation of the EPOCH-
RRT questionnaire “Empowering Patients On Choices For Renal Replacement
Therapy” for the Brazilian contexto.

Chronic Kidney Disease (CKD) is a worldwide public health problem. Globally, there
are more than 1 million people on Renal Replacement Therapy (RRT). In Brazil, in the
last 6 years, there has been an overall increase in the number of patients on chronic
dialysis, as well as in the incidence and prevalence rates of this treatment. When the
patient progresses to stage 5 of CKD and is indicated to start RRT, this transition
process presents itself as a challenge for patients and caregivers in coping with the
disease and its consequences. In Brazil, most patients start RRT in dialysis urgency
or emergency, without planned access and without prior knowledge of CKD and how
the treatment will be done. Guidelines recommend that all treatment options for CKD
should include the conscious preference of a fully informed patient. However, only a
minority receive pre-dialysis educational information, leading to a large number of
unplanned initial dialysis. The study, “Empowering Patients on Choices for Renal
Replacement Therapy” (EPOCH-RRT), aiming to identify patient priorities and gaps in
shared decision-making, it has developed a new patient decision aid to provide
relevant information about the two most used dialysis options. Through the interview
protocols, with questions to assess demographic data, clinical history and patients'
perception of their health, new information was obtained that helped to fill in these gaps
regarding patients' perspectives on the choice of dialysis modality. This lack of
educational-therapeutic focus, built with the participation of individuals affected by this
disease, is also observed in Brazilian dialysis services and added to the fact that there
are still few studies on the subject, led to this work, whose objective is: Perform the
translation, cross-cultural adaptation and validation of the questionnaires used in the
EPOCH-RRT Study for the Brazilian context. It is, therefore, a methodological study in
which the steps recommended in the international literature for instruments in the
health area were followed, consisting of initial translation, synthesis of translations,
back translation, review by an expert committee, pre-test and evaluation of the
instrument's psychometric properties. All ethical precepts were followed. As a result,
the questionnaires were translated and adapted to the Brazilian context. The results of
its application in 84 chronic renal patients undergoing hemodialysis, peritoneal dialysis
and outpatients are also presented.

Keywords: Questionnaires; Translation; Validation Studies; Nephrology/education;
Renal Replacement Therapy; Hospital Hemodialysis Units.
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1 INTRODUCAO

1.1 Epidemiologia da Doenca Renal Crénica (DRC) e sua importancia

A DRC é preocupante problema de saude publica mundial que afeta 10 a 15%
da populagdo adulta.? Nos Estados Unidos da América, a prevaléncia é estimada a
partir do National Health and Nutrition Examination Survey (NHANES). Entre o
NHANES 1988-94 e o NHANES 1999-2002, a prevaléncia de RFG reduzido (<60 mL
/ min / 1,73 m ? ou estagios 3-5) com base na creatinina padronizada aumentou de
4,7% para 6,5%. Desde 2003 até 2012, a prevaléncia estabilizou em 6,4 a 6,9.2 Para
demonstrar a dimensdo desta questdo, uma metanalise que incluiu 100 estudos de
prevaléncia de DRC estagios 1 a 5 revelou 0s seguintes percentuais em ordem
crescente: 3,5%, 3,9%, 7,6%, 0,4% e 0,1%.2 Outro ponto de destaque é que uma
revisdo sistematica de 18 artigos de prevaléncia de diferentes paises estimou que
4.902.000 pacientes precisariam terapia renal substitutiva (TRS) em 2010, mas
aproximadamente a metade estava de fato em programa de dialise, ou seja, quase
2,3 milhdes de pessoas ndo tiveram acesso ao tratamento, 0 que certamente 0s
expunha a risco de morbidade e mortalidade.*

No Brasil, ndo € diferente. Desde o ano 2.000 é realizado no pais, o Censo
Brasileiro de Dialise, por iniciativa da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), com
0 objetivo de coletar dados que colaborem com as politicas publicas direcionadas ao
paciente portador de DRC. Uma analise do periodo de 2009-2018 mostrou aumento
progressivo do nimero de pacientes prevalentes em programa de dialise cronica,
correspondendo a um aumento meédio anual de 5.587 pacientes. A prevaléncia global
estimada de pacientes em didlise crénica era de 405 pacientes por milhdo da
populacdo (pmp) em 2009 e passou para 640 pmp em 2018, correspondendo a um
aumento absoluto de 58%, com aumento médio de 6,4% ao ano.®> O Censo de 2020,
ainda nédo publicado, mas disponivel no site da SBN, mostra consisténcia no aumento
do numero de pacientes dialiticos para 144.779. Este nimero de 2020 representa
44.264 mil novos pacientes no Ultimo ano. A taxa de prevaléncia de tratamento dialitico
em 2020 foi de 684 pmp., variando entre as regides, sendo 283 pacientes pmp. na
regido Norte a 792 pacientes pmp. na regido Sudeste, possivelmente denotando a
dificuldade de diagnéstico e acesso na regido Norte. A taxa de incidéncia anual

estimada em 2017 foi de 194 pacientes pmp., aumentando para 209 pmp. em 2020.46
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Resumindo, o relatério brasileiro mostrou tendéncia a aumento global do nimero de
pacientes em didlise cronica, das taxas de incidéncia e prevaléncia de tratamento nos
ultimos anos, corroborando a importancia desta tematica para a saude publica.

A Figura 1 demonstra a evolugdo do numero de pacientes em tratamento
dialitico (por ano), mostrando o incremento crescente, que possivelmente esteja
subestimado porque nem todas as unidades de tratamento respondem a pesquisa da
SBN.

Gréafico 1- Numero de pacientes em tratamento dialitico (por ano), segundo 0s
Censos de Dialise da SBN (Sociedade Brasileira de Nefrologia) no periodo de 2000 a
2020.

Total estimado de pacientes em tratamento
dialitico por ano

N
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Fonte: Censo da Sociedade Brasileira de Nefrologia (2020).°

1.2 Conceituacéao e Impacto da DRC

A DRC é definida como anormalidades da estrutura ou da funcéo renal,
presente por mais de 3 meses, com implicacdes para saude. Sdo marcadores de dano

renal (um ou mais) dos critérios descritos no Quadro 1.
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Quadro 1 - Marcadores de dano renal

Albuminuria (> 30 mg/24h; relagdo albumina/creatinina > 30 mg/qg)

Anormalidades no sedimento urinario, tais como hematuria glomerular, leucocituria,

cilindrdria, etc.

Disturbios hidroeletroliticos e outros devido a lesdes tubulares

Anormalidades detectadas por exame histolégico a biépsia renal

Anormalidades estruturais detectadas por exame de imagem (ultrassonografia,

tomografia computadorizada ou ressonancia nuclear magnética)

Historia prévia de transplante renal

Ritmo de filtracdo glomerular estimado (RFG-e) diminuido < 60 ml/min/1,73 m?

(categorias de RFG E3a-Eb5), ndo obrigatoriamente

Fonte: Adaptado de KDIGO — Kidney Diseases Improving Global Outcomes ’

O RFG costuma ser estimado a partir da creatinina sérica e é considerado
método pratico para diagndstico, classificacdo e acompanhamento da progressédo da
DRC. O KDIGO divide a DRC em estagios, E1 (> 90 ml/min.), E2 (60-89 ml/min.), E3a
(45-59 ml/min.), E3b (30-44 ml/min.), E4 (15-29 ml/min.) e E5 (< 15 ml/min.) e E5-D (<
15 ml/min., em programa de dialise). Além disso, estes estagios sao cotejados com a
albumindria, classificada em leve, moderada e grave para que se possa estratificar o
risco de progressédo da DRC.”

A partir da evolucdo para o estagio 5, o paciente passa a ter indicacdo de
programar ou iniciar TRS e esse processo de transicdo da DRC para o estagio 5
apresenta-se como desafio significativo para pacientes e cuidadores no
enfrentamento da doenca e de suas imprevisiveis consequéncias.?

A DRC em si e seu tratamento, embora possibilitem e prolonguem a vida,
desencadeiam uma sucessdo de situacdes inesperadas e conflituosas, que
comprometem o cotidiano e a qualidade de vida do paciente, bem como de seus
familiares e cuidadores, impondo-lhes adaptacbes e mudancas no estilo de vida.
Nesse contexto, transtornos psicossociais, especialmente a ansiedade, podem afetar
negativamente a qualidade de vida.®,'° Na maioria das vezes, a pessoa na condi¢éo
de portador cronico de alguma doenca, necessita compartilhar este enfrentamento
com sua familia ou com outras pessoas préoximas, buscando ajuda e apoio, pois esta
nova situacao requer readaptagéo individual e familiar. Neste contexto, um estudo

mostrou que a forma para manejar essas dificuldades inerentes a doenca revelou-se
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por estratégias de enfrentamento baseadas na emoc¢ao e no problema. Os pacientes
desenvolveram esfor¢cos para administrar ou alterar os problemas iniciais, bem como
tentativas de substituir ou regular o impacto emocional da doenca.!

E importante ressaltar, porém, que as estruturas familiares nem sempre d&o
conta, sozinhas, de serem sustentaculos destas conjunturas. Elas precisam do apoio
de profissionais de saude, bem como de suporte e colaboracdo de outras pessoas da
sua comunidade.*?> Mas, é preciso encontrar tais profissionais preparados para
atender as demandas emocionais destes individuos, o que nem sempre ocorre na
pratica. Assim, estudo qualitativo com enfermeiros especialistas em Nefrologia da
Suécia mostrou que o suporte emocional ao paciente durante a transicéo para a dialise
pode realmente estar ausente, sendo a educacdo, em nivel local e nacional,
necessdria para que o enfermeiro seja capaz de dar esse suporte emocional ao
paciente. Também concluiu que mais pesquisas sdo desejadas, a fim de fornecer aos
enfermeiros as ferramentas de que precisam para dar esse suporte, que é de extrema
importancia.t3

As alteracbes na vida dos pacientes sdo incobmodas, continuas, uma vez que
podem se sentir diferentes, excluidos ou estigmatizados por terem restricoes
dietéticas e de ingesta hidrica; portarem acesso vascular por meio de fistula
arteriovenosa aparente, geralmente em membros superiores, ou cateter de didlise
peritoneal; necessitarem de multiplos remédios varias vezes ao dia e continuamente;
e serem submetidos ao tratamento dialitico para a manutencdo de suas vidas,
determinando alta prevaléncia de disturbios psicolégicos e uma percepcao de que
suas vidas foram impactadas de forma definitiva e negativamente. Corroboram com
esta analise, revisao sistematica e metanalise que avaliou qualidade de vida em DRCT
gue evidenciou que 0s construtos psicossociais que tém associacdao mais forte séo
estresse, afeto e avaliagdo cognitiva.'*

Nesta perspectiva, entende-se a importancia de atividades socioeducativas
dirigidas a esses pacientes para que se empoderem e tenham maior conhecimento
sobre a DRC, suas consequéncias e seu tratamento, adquiram seguranca e maiores
subsidios para o autocuidado e, assim, tenham melhor adesdo ao tratamento,

indispensavel para melhoria da quantidade e qualidade de vida.1>16
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1.3 Modalidades de Terapia Renal Substitutiva (TRS)

Suscintamente, sdo 3 as modalidades de TRS: hemodialise (HD); dialise
peritoneal (DP) em duas modalidades: dialise peritoneal ambulatorial continua (DPAC)
e dialise peritoneal automatica (DPA); e transplante renal (TX).

A HD é realizada na maioria dos pacientes em regime hospitalar ou em clinicas
especializadas, habitualmente trés vezes na semana, com duracédo de quatro horas
cada procedimento, ndo considerando o tempo dispendido para deslocamento. Alguns
poucos servigos particulares e de alguns convénios médicos tém autorizagdo para
realizar hemodialises diarias diurnas ou noturnas ou, excepcionalmente, até em
regime domiciliar.1”18

A DP em suas duas modalidades é efetuada, apés treinamento, em domicilio,
e requer do paciente e de familiares participantes, regramento e adesao a técnica. Na
CAPD séo realizadas pelo menos quatro trocas intermitentes diarias, com duracéo de
aproximadamente uma hora cada e, na DPA, o préprio paciente ou um cuidador o
conecta a uma maquina que, programada, faz as trocas de modo continuo durante
todo o periodo noturno e, ap0s este periodo, 0 paciente € desconectado.
Mensalmente, o paciente visita 0 servigo onde esta cadastrado para coleta de exames,
consulta médica e com os demais profissionais de salde."18

O TX pode ser preemptivo, ou seja, previamente ao inicio de uma terapia
dialitica, ou posteriormente a ela, com enxerto de um doador falecido ou vivo
relacionado, de acordo com as normas vigentes.'® Neste caso, o receptor devera fazer
tratamento contra a rejeicdo e comorbidades com estreito acompanhamento médico

nefrologico por toda vida.

1.4 Tratamento conservador da DRC estagio 5

O cuidado conservador é um conceito amplo que consiste no manejo integral
guando o paciente faz a op¢cao de ndo iniciar tratamento renal substitutivo. Neste caso,
deve-se manter acompanhamento clinico continuo, o que inclui manejo dos sintomas,
tais como dor, nauseas, vomitos, prurido, dispneia, pernas inquietas; controle das
alteracdes metabolicas, especialmente acidose metabdlica, disturbio do metabolismo
mineral 6sseo, anemia, hipercalemia; o planejamento antecipado de cuidados; dieta

adequada e; a proviséo de cuidados paliativos apropriados, quando for este o caso.?°
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Os cuidados paliativos referem-se ao complexo gerenciamento das
necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais, espirituais e existenciais de pacientes e
familiares em situacdo de doenca grave ameacadora de vida. Os objetivos dos
cuidados paliativos € alcancar a melhor qualidade de vida possivel, aliviando o
sofrimento, controlando os sintomas e restaurando a capacidade funcional, mantendo
a sensibilidade as crencas e praticas pessoais, culturais e espirituais.?!

Com o crescimento da populagcédo idosa em DRC estagio 5, essa opcdo vem
sendo escolhida com maior frequéncia, ja que os estudos ndo demonstraram evidente
melhora na sobrevida e, por outro lado, piora na qualidade de vida. Na atualidade, ja
ha o reconhecimento de que o tratamento conservador ou dialitico em DRC é baseado
em atuacdo multiprofissional, com grandes desafios éticos para que as escolhas
sejam conscientes, partilhadas com familiares e cuidadores e demais membros da

equipe de saudel®??

1.5 Desafios da escolha autbnoma sobre o tipo de tratamento

A compreensédo da doenca e destas modalidades dialiticas ndo sao palataveis
mesmo para pessoas esclarecidas, que repentinamente se veem dependentes de um
procedimento para preservacao da vida.

No Brasil, a maioria dos individuos inicia TRS em urgéncia ou emergéncia
dialitica, sem acesso planejado e sem conhecimento prévio da DRC e de como sera
feito o tratamento. O estudo de Peixoto et al., em Belo Horizonte, mostrou que 70%
dos pacientes iniciaram didlise de forma néo planejada.?®> Em Jodo Pessoa (PB), um
estudo com 245 pacientes em hemodialise identificou que o acesso vascular
temporario foi usado em 100% dos pacientes na primeira dialise, refletindo um atraso
de encaminhamento ao nefrologista e, mesmo quando o paciente tem acesso ao
profissional, ndo ha uma estrutura de assisténcia para confeccéo de fistulas pré-HD.?*

Uma revisado sistematica de trabalhos qualitativos apontou que os estudos, bem
como Guidelines americanos, canadenses, europeus, ingleses e australianos
recomendam enfaticamente que a escolha entre todas as op¢des de tratamento para
DRC deve respeitar a preferéncia consciente de um paciente totalmente informado.?®

Acredita-se que incentivar os pacientes a desempenhar um papel mais ativo
em seus proprios cuidados de saude poderia melhorar a qualidade de vida, a eficiéncia

do tratamento e de seus resultados.26
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Segundo Machowska et al., quando a dialise ocorre de forma ndo planejada
leva a desfechos clinicos piores do que a dialise planejada, como aumento da
morbidade e da mortalidade e maiores taxas de uso dos servigos de saude.?’” Os
beneficios da educacédo pré-dialitica da DRC estdo se tornando bem reconhecidos
como medidas eficazes, determinando aumento do tempo para iniciar dialise, em 3 a
6 meses, menos hospitalizacdes e, portanto, menos custos para 0s sistemas de
saude.?®

IntervengcBes psicoeducacionais pré-didlise podem produzir importantes
beneficios, como por exemplo, melhorar o conhecimento relacionado a doenga e ao
tratamento, promovendo qualidade de vida e facilitando a reabilitacéo profissional.?®-
31

No entanto, apenas uma minoria dos renais cronicos recebe educacao pré-
dialise e inicia TRS de forma planejada. Assim, estudo internacional de revisao
integrativa demonstrou que entre 24% a 49% dos pacientes iniciam didlise de forma
ndo planejada, sem acesso a conhecimentos basicos sobre o que enfrentara.?®

Por outro lado, o conhecimento sobre os fatores associados a decisdo na
escolha da modalidade de tratamento da DRC pode fornecer a equipe
multiprofissional de saude envolvida na assisténcia, evidéncias sobre qual a melhor
forma de ofertar programas de educacédo para pacientes e suas familias, bem como
pode melhorar a comunicacdo e a capacidade de envolvimento do paciente e da
familia/cuidador na tomada de decisdo compartilhada.®?

1.6 O estudo “Empowering Patients on Choices for Renal Replacement Therapy

(EPOCH-RRT)”, inspiragao para esta pesquisa.

O estudo Empowering Patients on Choices for Renal Replacement Therapy
(EPOCH-RRT),33 com o objetivo de identificar as prioridades do paciente e as lacunas
na tomada de decisbes compartilhadas com o apoio de uma grande coorte de
pacientes norte-americanos de dialise representativos nacionalmente, desenvolveu
um novo auxilio a decisédo do paciente disponivel na web (“Decision Aid”) para fornecer
informagdes relevantes sobre as duas opc¢des de dialise mais utilizadas.

No inicio do estudo, com a ajuda da Fundacdo Nacional do Rim de Michigan e
nefrologistas no sudeste de Michigan, foram recrutados 9 pacientes e familiares com

experiéncia em doenca renal, transplantes renais, diferentes modalidades de dialise e
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orientacdo por pares; além disso, também recrutaram nefrologistas e assistentes
sociais envolvidos no processo de decisdo de tratamento de didlise para formar o
painel consultivo, que auxiliou no desenvolvimento do protocolo de estudo e pesquisa.
Assim, foram elaborados trés protocolos de entrevista distintos (ANEXOS A-C) para
(A) DRC néo dialiticos (DRC-ND), (B) pacientes em HD e (C) pacientes em DP. Os
protocolos utilizaram uma abordagem de métodos mistos, compreendendo questdes
abertas e fechadas, com perguntas fechadas, incluindo escalas sim / nao
(categoricas) e do tipo Likert (1-10). Os protocolos foram semelhantes em contetdo e
sequéncia nos trés subgrupos de pacientes, com diferencas apropriadas para cada
subgrupo. Os protocolos foram testados e incluiam questdes que avaliavam dados
demograficos, historia clinica e percepcdo dos pacientes sobre sua saude. Foram
entrevistados 179 pacientes portadores de DRC estagio 5 nessa etapa inicial, por
meio de entrevistas semiestruturadas por telefone.34

Apés, foi implementado um estudo quantitativo retrospectivo que avaliou o
processo de tomada de decisdo da modalidade de dialise e o impacto no dia a dia de
1963 pessoas submetidas a HD ou DP. Baseados nas entrevistas e no estudo, foi
desenvolvido subsequentemente a DA (“Decision Aid”). E, no objetivo final, foi
mensurada a eficacia da DA através de um estudo controlado randomizado de 140
pacientes com DRC pré-dialise, incluindo uma avaliacéo pré-paos.

Como resultados, o estudo EPOCH-RRT identificou independéncia,
flexibilidade, preocupacdes com a aparéncia, qualidade e quantidade de vida como
algumas das prioridades de pacientes relatadas com maior frequéncia. Os resultados
das pesquisas sugeriram que as pessoas que iniciam DP s&o mais frequentemente
informadas, engajadas na pesquisa, no processo de tomada de deciséo e satisfeitas
com sua modalidade de didlise. No entanto, em geral, foi identificada a necessidade
de melhorar a educacéo do paciente, 0 acesso a pares e outros apoios.

O instrumento desenvolvido mostrou-se subsequentemente eficaz no aumento
do conhecimento e na diminuicdo do conflito decisorio. Assim, o EPOCH-RRT
forneceu novas informagdes que ajudam a preencher a lacuna de conhecimento sobre
as perspectivas dos pacientes e sobre a escolha da modalidade de dialise. Uma
inovacédo foi a inclusdo de representantes de pacientes, cuidadores (membros da
familia) e de organizacdes de defesa do paciente como colaboradores em todos os
aspectos do estudo. Prioridades identificadas por pacientes e confirmadas em uma

amostra representativa de pacientes norte-americanos em tratamento de HD e DP,
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orientaram o desenvolvimento da DA. A DA, agora esta disponivel publicamente em
www.choosingdialysis.org, com o0 objetivo de ajudar a capacitar os pacientes na
selecdo da modalidade de tratamento apropriada que melhor se adapte as suas
necessidades clinicas e pessoais e estilo de vida - melhorando assim a satisfacéo
com a escolha de modalidade e potencialmente melhorando os resultados dos
pacientes.3®

A caréncia de um enfoque educativo-terapéutico, construido com a participacéo
dos individuos acometidos deste agravo, junto com seus familiares e cuidadores,
também é observada nos servigos de didlise brasileiros e acrescido ao fato de ainda
haver poucos estudos sobre a tematica, conduziu-nos a realizacéo desta pesquisa,3®
com o objetivo de realizar a traducdo dos protocolos utilizados no Estudo EPOCH-

RRT e verificar se os resultados se reproduzem num estudo brasileiro.
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2 OBJETIVO

Traduzir, adaptar transculturalmente e validar os protocolos de entrevista
"Interview Protocol for Hemodialysis Patients”, "Interview Protocol for Peritoneal
Dialysis Patients" e " Interview Protocol for Chronic Kidney Disease Patients Not on
Dialysis” utilizados no estudo “Empowering Patients on Choices for Renal

Replacement Therapy (EPOCH — RRT)” para o contexto brasileiro.
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3 METODO

3.1 Delineamento do Estudo

Trata-se de estudo metodolégico de tradugdo, adaptacdo transcultural e
validacdo para a populacdo de lingua portuguesa (Brasil), de um instrumento de
avaliacdo multidimensional que visa identificar as prioridades do paciente e as lacunas
na tomada de decisdes compartilhadas no momento de escolher o tipo de TRS, que
sdo os protocolos de entrevista "Interview Protocol for Hemodialysis Patients”,
“Interview Protocol for Peritoneal Dialysis Patients" and "Interview Protocol for Chronic
Kidney Disease Patients Not On Dialysis” utilizados no estudo “Empowering Patients
On Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH — RRT).34

N&do existe, até o momento, qualquer protocolo semelhante em nossa lingua
mae e a tendéncia atual prop8e a utilizacdo de instrumentos validados em oposicao
ao desenvolvimento de novas escalas, 0 que permite comparacdes posteriores em
diferentes paises com seguranca e confiabilidade.

Como j& citado anteriormente, nosso objetivo foi a traducdo, adaptacdo
transcultural e validacdo dos trés protocolos de entrevista distintos, embora
semelhantes em contetdo, apenas com as devidas adaptacbes a modalidade do
tratamento do paciente portador de DRC (ANEXOS A-C) para (A) DRC-ND, (B)
pacientes em HD e (C) pacientes em DP. Os protocolos incluiam questdes para
caracterizagdo sociodemografica, historia clinica e percep¢ao dos pacientes sobre sua
saude.

E necessario salientar que se obteve a autorizacdo do PICORI — Patient-
Centered Outcomes Research Institute, instituicdo criada para “fomentar pesquisas
gue auxiliem pacientes e cuidadores a poder decidir sobre suas escolhas de saude
cotidianas de forma autbnoma, guiadas por informagbes de quem as utilizard no
cuidado.” Também obtivemos autorizagao formal (ANEXO D) da autora principal,
Francesca Tentori, MD., PhD., o que se constituiu em longo processo junto a
University of Michigan Ann Arbor nos Estados Unidos da América e so foi possivel
gracas ao auxilio do Prof. Dr. Roberto Pecoits Filho. Foi o PICORI a agéncia

financiadora do projeto original.3’
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3.2 Processo de traducéao e adaptacéo transcultural

O processo de adaptacdo transcultural de um instrumento possui 2
componentes basicos: a traducao literal das palavras e sentencas de um idioma para
0 outro e a adaptacédo ao contexto cultural e estilo de vida da populagdo na cultura-
alvo.®® Engloba, habitualmente, seis tipos de equivaléncias: conceitual, de itens,

semantica, operacional, de mensuracéao e funcional.®?

3.2.1 Traducéo inicial

Esse foi o primeiro passo. Foram feitas duas traducfes do instrumento a partir
da lingua original (inglés) para o idioma de destino (portugués brasileiro). Assim, as
traducbes puderam ser comparadas e discrepancias que poderiam refletir uma
redacdo ambigua no original ou discrepancias no processo de traducdo foram
anotadas e discutidas entre os tradutores. As duas traducdes foram realizadas de
forma totalmente independente por um professor médico nefrologista fluente na lingua
e com poés-doutorado em New York (EUA) e uma professora de inglés experiente, de
nacionalidade brasileira. Os tradutores produziram, cada um, independentemente,
uma versdo traduzida dos questionarios.*°

Tradutor 1 (T1). Um dos tradutores estava ciente dos conceitos que estdo
sendo examinados no questiondrio a ser traduzido. Suas adaptacfes destinavam-se
a fornecer equivaléncia de uma perspectiva mais clinica e produzir uma traducdo que
fornecesse uma equivaléncia mais confiavel de uma perspectiva de medicéo.

Tradutor 2 (T2). O outro tradutor ndo foi informado dos conceitos a serem
traduzidos e nao tinha familiaridade com o tema. Esse € aquele chamado tradutor
ingénuo, mais propenso a detectar diferentes significados do original do que o primeiro
tradutor. Ele foi menos influenciado por um objetivo académico e ofereceu uma
traducdo que reflete a linguagem usada por populacéo leiga, muitas vezes destacando

significados ambiguos no questionario original.*°

3.2.2 Sintese das Tradugfes — Versao 1 do Questionario

Os dois tradutores e um observador de gravacdo (a pesquisadora, também

fluente na lingua inglesa) se reuniram para sintetizar os resultados das tradugdes.
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Trabalhando a partir do questionario original, foi realizada uma sintese das duas
traducdes (produzindo uma traducdo comum, denominada T1+2 (ANEXO E), com um
relatorio escrito documentando cuidadosamente o processo de sintese, cada uma das

guestdes abordadas e como elas foram resolvidas (ANEXO F).

3.2.3 Retrotraducado ou Avaliacdo da Traducao Inicial (Back translation)

Retrotraducdo € um processo utilizado principalmente visando a adaptagéo
transcultural de instrumentos de pesquisa, particularmente questionarios. Neste
processo, uma primeira versdo é traduzida de volta para sua lingua fonte e essa
retrotraducédo € entdo comparada criteriosamente com o texto original. Pode-se supor
gue divergéncias entre a retrotraducado e o texto fonte indiguem problemas a serem
superados em relacdo a primeira traducao, problemas esses considerados falhas de
equivaléncia.*

Neste trabalho, a partir da sintese da traducédo do questionario e cego para a
versao original, dois tradutores (B1 e B2), que nao participaram da primeira etapa,
traduziram o questionario, item a item, de volta para o idioma original. Este € um
processo de verificagdo de validade para garantir que a versdo traduzida esta
refletindo o contelddo da versédo original. Assim, esta etapa assegura uma traducao
consistente e fidedigna. E um tipo de verificacido de validade, destacando
inconsisténcias grosseiras ou erros conceituais na traducgéo. As retrotraducdes foram
produzidas por dois tradutores juramentados (ANEXOS G e H). Os dois tradutores B1
e B2 ndo estavam cientes sobre os conceitos explorados e ndo tinham formacao
médica. As principais razGes foram: evitar o viés de informacédo e extrair significados
inesperados dos itens na sintese da traducao, assim aumentando a probabilidade de
encontrar imperfeigées.*° Os dois tradutores foram: Mariana Conrado dos Reis,
JUCESP numero 1374, e Giovana Maria Maciel, JUCESP numero 956.

3.2.4 Revisao por comité de especialistas

A composicdo de um comité visa realizar a equivaléncia transcultural. Podem
ser convidados a participar profissionais da saude, professores de portugués e 0s
tradutores envolvidos no processo até este ponto. O papel deste comité de

especialistas é consolidar todas as versoes do questionario e desenvolver o que sera
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considerada a versao preliminar do questionario para teste de campo. A comissao ira,
portanto, rever todas as traducfes e chegar a um consenso sobre qualquer
discrepancia. O material a disposicdo do comité incluiu o questionario original, todas
as tradugbes (T1, T2, T1+2, RT1, RT2), juntamente com os relatérios
correspondentes. O comité de especialistas fez, como é recomendado, uma
documentacédo por escrito das questdes e das razdes utilizadas para chegar a uma
deciséo final sobre elas. As decisbes foram tomadas para alcancar a equivaléncia
entre a versdo de origem e de destino em quatro areas:38

Equivaléncia Semantica: contempla o significado das palavras, avaliando-se
vocabulario e gramatica, ou seja, transferéncia do significado através dos diferentes
idiomas.

Equivaléncia idiomatica: Coloquialismos ou expressoées idiomaticas sao dificeis
de traduzir, o comité terd que formular uma expresséo equivalente e a mais proxima
possivel de seu significado na versao alvo.

Equivaléncia Experiencial: os itens buscam capturar experiéncia da vida diaria;
no entanto, muitas vezes em um diferente pais ou cultura, uma certa atividade pode
simplesmente ndo ser realizada (mesmo que seja traduzivel). O item do questionario
terd que ser substituido por um item semelhante que é de fato realizado na cultura
alvo.

Equivaléncia Conceitual: muitas vezes, as palavras contém um significado
definidor diferente entre as culturas. O comité deverd examinar a fonte e os
guestionarios traduzidos para todas as equivaléncias. Um consenso deve ser
alcancado sobre 0s itens, e se necessario, 0s processos de traducdo e retrotraducao
devem ser repetidos. Itens, instrucdes e opcdes de resposta devem ser considerados.

Neste estudo, o comité foi composto pelos dois tradutores (T1 e T2), pela
pesquisadora e pela orientadora, professora da disciplina de Bioética na poés-
graduacdo e meédica nefrologista. Os integrantes foram convidados por meio
telefénico. Apdés o aceite, foi enviado individualmente, via correio eletrénico, 0s
guestionarios originais (ANEXOS A a C), a versdo consensual traduzida para o
portugués (ANEXO E) e as retrotraducdes realizadas pelos tradutores juramentados
(ANEXOS G e H). Esse comité se reuniu no dia 28/11/2019 e, ao final da reuniéo, foi

produzida a verséo final dos questionarios.
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3.3 Validacéo

Para apresentar qualidade internacional, o instrumento, apdés a traducéo,
retrotraducéo, e aplicacdo do pré-teste, passou pelo estudo psicométrico, em que foi
estudada a sua confiabilidade e validade.3842

Cabe ressaltar que instrumentos adequados apresentam propriedades
estabelecidas por principios da psicometria, que é a ciéncia que mede respostas de
fendbmenos que ndo sao facilmente quantificaveis. Sao boas ferramentas aquelas que
exibem apropriada aceitacdo por parte dos entrevistados e confiabilidade,
desenvolvidos e validados para o objetivo proposto na investigacédo, sdo capazes de
distinguir pacientes com e sem o0 problema e de mensurar minimas alteracfes
significativas. Para melhor compreens@o dessas caracteristicas vale considerar os

conceitos individualmente, relacionados a seguir:4®

3.3.1 Confiabilidade, Reprodutividade ou Precisao

A confiabilidade é o grau de consisténcia, coeréncia ou precisao com o qual o
instrumento mede um atributo.** Ha vérias formas dela ser avaliada, tais como
consisténcia interna e a reprodutibilidade.

A consisténcia interna representa a média das correlacdes entre todos 0s seus
itens e pode ser aferida através do coeficiente alfa de Cronbach, ou seja, mensura a
homogeneidade dos itens dentro de um mesmo dominio.*®

A reprodutibilidade avalia o grau que um instrumento consegue resultados
estaveis em um intervalo curto de tempo entre as medidas, assumindo que nao houve
nenhuma mudanca clinica (teste - reteste). Ela pode ser obtida através da avaliacédo
da concordancia entre dois ou mais observadores (confiabilidade interobservador) e
através da concordancia entre observacfes feita por um observador (confiabilidade
intraobservador) em ocasides diferentes ou de um instrumento em diferentes cenarios.
Para analise foi utilizada a avaliacdo pelos coeficientes de Kappa e de correlacéao

intraclasse.3946-50
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3.3.2 Validade ou Acuracia

A validade se refere ao grau de exatiddo do resultado de uma medida. Existem

trés tipos de validade: contetdo, critério e constructo.3%:51

3.3.2.1 Validade de contetudo

A validade € o grau em que os conteldos incluidos no questionario ou escala
estdo adequados ao que se quer medir, se representa o universo do contelido ou 0
dominio (dimens&o) de um dado constructo (fendmeno) a ser mensurado.>?

Assim, quando um investigador esta desenvolvendo uma ferramenta e surgem
guestdes relacionadas a validade de conteldo, a preocupacéo € se a ferramenta de
medicdo e as questdes sdo de fato representativas do dominio do conteudo que o
pesquisador pretende medir.>?

Utilizamos o Indice de Validade de Contetido — IVC ou de concordancia entre
juizes. Este indice avalia a representatividade da medida em relacdo ao conteudo
abordado, ao dividir o nimero de juizes que julgaram o item com escore de extrema
relevancia ou relevante pelo total de juizes (IVC para cada item), que resultou na
proporcao de juizes que julgaram o item valido. Este Comité de Juizes foi composto
por 10 profissionais da area da saude bilingues que concordaram em preencher o

guestionario voluntariamente.>*

3.3.2.2 Validade de critério

A validade de critério esta presente se estiver relacionada de modo coerente
com outras medidas que fazem avaliacdo do mesmo fené6meno.

A validade de critério confirma a correlacdo entre os escores do instrumento
gue se pretende testar e algum critério externo. Existem dois tipos: validade
concorrente, que é obtida através da aplicacdo de dois instrumentos semelhantes, ao
mesmo tempo, nos mesmos individuos, para posterior comparacdo, e a validade
preditiva, que se refere a acuracia do instrumento em predizer acontecimentos

futuros.#4
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No presente estudo nao foi utilizada a validade por critério por ndo existirem
outras medidas que facam avaliacdo do mesmo fenémeno, ou seja, ndo existe

nenhum outro questionario que pudesse ser utilizado comparativamente.

3.3.2.3 Validade de constructo

A validade de construto € a forma fundamental de validade dos instrumentos
psicologicos. Pode ser medida através da andlise interna (fatorial exploratéria, fatorial
confirmatoria) e pela andlise de construto externa, com base em critérios clinicos e
demograficos derivados de experiéncia clinica e pratica médica e, também,
correlacionando com outros instrumentos existentes, idealmente o padrdo-ouro. Por
exemplo: uma escala de depressdo deve incluir sintomas como humor deprimido,
tristeza e anedonia, mas também diminuicdo da libido, abuso de &lcool e drogas e
alteracdo do ritmo de sono — constructos considerados diferentes, mas todos
relacionados a depresséo.3®

Como néo existem questionarios ou escalas semelhantes que pudessem ser
utilizadas para correlagdo, optamos pela analise de consisténcia interna pelo
coeficiente Alfa de Cronback, sendo consistente ao exceder 0,70 para cada um dos

guestionarios.5255

3.4 Procedimentos éticos

Como ja descrito anteriormente, obtivemos as autorizacbes do PICORI —
Patient-Centered Outcomes Research Institute e da autora principal, Francesca
Tentori, MD., PhD. Também recebemos aprovacdo das instituicbes envolvidas
(Unidade de Dialise do Conjunto Hospitalar de Sorocaba (SECONCI), Centro de
Didlise e Transplante Renal (CDTR) e Instituto de Hemodialise de Sorocaba (IHS),
onde os guestionarios traduzidos foram aplicados, ndo sem antes aguardar a analise
e autorizacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias
Médicas e da Saude (FCMS) da Pontificia Universidade Catélica de Sao Paulo (PUC-
SP), onde também foi apreciado o TCLE (Apéndice A).
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3.5 Local e Periodo do Estudo

A aplicacdo dos questionarios traduzidos foi realizada no periodo do segundo
semestre de 2019 ao primeiro semestre de 2021, a partir da aprovagdo do CEP
(ANEXO 1) da FCMS da PUC-SP, em trés das quatro unidades de TRS do municipio
de Sorocaba, que é cidade polo do Departamento Regional de Saude - DRS XVI,
responsavel por prover atendimento de 48 municipios.

O Centro de Dialise e Transplante Renal - CDTR e o Conjunto Hospitalar de
Sorocaba — CHS caracterizam-se por serem unidades de dialise intra-hospitalares que
se encontram sob gestdo estadual, situadas no municipio de Sorocaba, com
capacidade total instalada nos dois servigos para hemodialisar 367 pacientes e que,
atualmente, tém nos seus programas de DP 56 pacientes, sendo apenas 2 de
convénios e todos os demais dependentes do Sistema Unico de Saltde — SUS. O
Instituto de Hemodialise de Sorocaba — IHS € uma unidade satélite de hemodialise.

A unidade localizada no terceiro andar do CHS conta com 100% de renais
cronicos provenientes do SUS. O CDTR apresenta a seguinte distribuicdo de
pacientes, segundo a fonte pagadora: pacientes SUS em HD na proporcao de 64%
(n= 110) e 36% (n= 63) sdo conveniados, a época deste levantamento em 2019,
guando o estudo foi iniciado. O IHS atende o total de 234 pacientes, sendo 25% SUS
e 75% convénio. Houve um hiato na coleta de dados devido ao fato de a pesquisadora
ter engravidado, precisar se afastar devido a pandemia de COVID-19, ficando
impossibilitada de seguir nas entrevistas com os pacientes. As 3 unidades autorizaram
a aplicacao dos questionarios (ANEXOS J, Ke L).

3.6 Participantes

Os participantes foram, em numero total de 84 para a aplicagcdo dos
guestionarios (30 participantes em hemodialise, 26 em dialise peritoneal e 28 em
tratamento conservador). Os critérios de inclusdo foram: portadores de DRC adultos
(>18 anos), em TRS (HD ou DP) ha pelo menos 90 dias, sem restricdes de género,
etnia, ou doenca etiologica de base, em um universo possivel de 540 individuos, que
ndo apresentavam problema funcional que os impedia de participar (distarbios de fala

ou cognicdo, amaurose, sequela neuroldgica, por exemplo) e que concordaram em



41

participar da pesquisa por meio da assinatura do termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE).

Os critérios de exclusao foram: pacientes que estiveram em DP ou HD ha
menos de 90 dias, que apresentavam algum disturbio funcional que os impediam de
participar e aqueles que ndo concordaram em assinar o TCLE ou o retiraram a

gualquer tempo.

3.7 Instrumentos de Coleta de Dados

Como instrumentos de coleta de dados foram utilizadas as versdes finais dos
guestionarios dos protocolos de entrevista traduzidos e adaptados para o contexto
brasileiro dispostos em portugués nos ANEXOS M, N, O ap6s todo o processo de
traducdo, adaptacao transcultural e validag&o j& descritos no método.

3.8 Procedimento de coleta de dados

Apos a aprovacao dos locais onde se pretendia aplicar os questionarios, os
pacientes renais crénicos em tratamento conservador, HD ou CAPD foram contatados
e convidados a participar do estudo, apds assinatura do TCLE aprovado pelo CEP da
FCMS da PUC-SP.

3.9 Tratamento estatistico

3.9.1 - Introducéo

Com a finalidade de validar os trés questionarios EPOCH-RRT (Empoderando
Pacientes nas Escolhas de Terapia Renal Substitutiva), foi estimado o Alfa de
Cronbach e Coeficiente de Kappa de cada um deles. As perguntas sao direcionadas
a pacientes em tratamento conservador, em dialise peritoneal e em hemodialise.

Para o Alfa de Cronbach, o célculo foi realizado apenas para as perguntas
especificas sobre a doenga renal e tratamento, pois as perguntas gerais ndo sao
padronizadas numericamente para representar um perfil quantitativo da questéo
estudada — no caso, a doenca renal crénica. As referéncias de escala para classificar

o Alfa de Cronbach como aceitavel em confiabilidade foram retirados de literatura
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direcionada para questionarios psicométricos. O Alfa de Cronbach foi realizado para
0s questionarios dos pacientes em hemodialise e didlise peritoneal, apenas, pois 0
guestionario para pacientes ambulatoriais sem dialise, de carater mais qualititaivo, ndo
permitia essa analise de forma fidedigna.

No Coeficiente de Kappa, todas as perguntas foram avaliadas. Trata-se da
analise das respostas dos questionarios por avaliadores selecionados, e
anteriormente descritos. Nao se trata, portanto, somente das respostas dos pacientes.
Ressalte-se que o Coeficiente de Kappa possui definicdo de concordancia entre
avaliadores independentemente da area estudada.

Foram levados em conta na estatistica empregada, o tamanho da amostra e 0s
indices de validacao de questionarios para entender quais sdo aplicaveis ao EPOCH-
RRT. Também serdo apresentados o perfil geral dos pacientes respondedores e
comparar suas opinioes a respeito das principais questdes relacionadas ao tratamento
da doenca cronica renal. A amostra final ficou em 84 questionarios aplicados,

conforme discriminado nos resultados.

3.9.2 Metodologia

Os questionarios foram documentados com as respostas objetivas e as
subjetivas com transcricdo do que o paciente relatou de mais importante na resposta.
As respostas abertas tiveram analise de contelddo aplicada quando a pergunta foi
considerada pela pesquisadora como fundamental para a andalise das caracteristicas
do paciente.

As perguntas avaliadas no Alfa de Cronbach foram as que tinham ndameros
inteiros como resposta, isto €, fossem quantitativos discretos (com escala numérica
de 1 a 5, por exemplo). O Coeficiente de Kappa foi calculado para cada pergunta

realizada no questionario para mensurar a concordancia entre juizes.
3.9.3 Tamanho da amostra
As entrevistas com os grupos foram planejadas de acordo com o tratamento

gue cada um fazia. Portanto, encontrar pacientes na clinica de hemodialise era um

evento com rotina definida. J& os pacientes com dialise peritoneal tinham maior
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intervalo de tempo entre consultas, bem como o0s pacientes de tratamento
conservador.

No total, o nimero de participantes foi de 84 pessoas com DRC, sendo 30
pacientes em hemodidlise, 26 em didlise peritoneal e 28 em tratamento conservador.

A amostra total de individuos é considerada grande por Cochran (1977), pois é
superior a 30. Ao analisar cada grupo, individualmente, as subamostras sao pequenas
para dialise peritoneal e tratamento conservador, e grande para hemodialise. Contudo,
elas sao suficientes para realizar testes estatisticos de comparacgao entre grupos, pois
tém mais de cinco pessoas em cada agrupamento, quantidade minima para executar
testes de hipéteses. Logo, a amostra total e a subamostra dos grupos é satisfatéria

para conduzir uma analise exploratoria, testes de hipéteses e de associacao.

3.9.4 Perguntas dos questionarios selecionadas para validacao

Em todos os questionarios EPOCH-RRT, ha perguntas gerais para demonstrar
o perfil dos pacientes. Elas normalmente néo fazem parte do Alfa de Cronbach, pois
ndo sdo perguntas ligadas ao assunto especifico tratado e possuem escalas muito
diferentes entre si, prejudicando o célculo pela variedade. Contudo, elas fazem parte
das avaliac6es com o Coeficiente de Kappa por ele avaliar a concordancia dos juizes
em cada pergunta:

» Perguntas Gerais: idade, raca, nivel de escolaridade, estado civil, moradia,
situacao atual de emprego, renda familiar, convénio, convénio cobre dialise e convénio
cobre medicamentos relativos a doenca renal.

No questionario EPOCH-RRT “Protocolo de Entrevista para Pacientes com
Doencas Renais Crénicas em Hemodialise”, as perguntas numéricas que podem
compor o Alfa de Cronbach e Coeficiente de Kappa séo:

» Especificas Renais: saude geral, frequéncia de dialise, horas de didlise,
estbmago cheio, cansado sempre, problemas para dormir, coceira ou pele seca, falta
de ar, falta de apetite e dor de estébmago.

No questionario EPOCH-RRT “Protocolo de Entrevista para Pacientes com
Doencas Renais Crénicas em Dialise Peritoneal”, as perguntas numéricas que podem

formar o Alfa de Cronbach e Coeficiente de Kappa sao:
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» Especificas Renais: saude geral, estdbmago cheio, cansado sempre,
problemas para dormir, coceira ou pele seca, falta de ar, falta de apetite e dor
de estdbmago.

Para o questionario EPOCH-RRT “Protocolo de Entrevista para Pacientes com
Doengas Renais Crbnicas sem Dialise”, ha apenas duas perguntas numéricas
relativas a doenca renal:

* Especificas Renais: saude geral e estagio da escolha do tratamento.

Para o Alfa de Cronbach, o tempo em que o paciente descobriu a doenca renal
(para os trés grupos) e o tempo de tratamento (hemodialise e peritoneal) ndo foram
contemplados nos guestionarios como perguntas numeéricas porque 0 objetivo era
entrevistar o paciente, e com frequéncia ele ndo se lembrava com exatiddo quando
descobriu a doenca ou iniciou tratamento para realizar um célculo preciso de tempo
em anos nos dois casos. As respostas nesses casos foram transformadas em 5 anos

ou menos e mais de 5 anos, que sao classificadas como variaveis qualitativas ordinais.

3.9.5 Coeficiente de Kappa

O coeficiente de Kappa, segundo a referéncia de Fonseca et al. (2007), é
utiizado para estimar a concordancia entre avaliadores para responder um
guestionario. Para esse calculo, é necessario que varios avaliadores atribuam notas
ao questionario como um experimento, e entdo estima-se a diferenca entre as
respostas de cada um para testar se a interpretacdo de todos € consistente, ou seja,
se permanecem iguais em virtude de o questionario ser claro o suficiente.

No presente estudo, 10 juizes avaliaram os trés questionarios de acordo com
0s pacientes que tinham respondido as questdes. A referéncia de classificacdo do
Coeficiente de Kappa segue abaixo:
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Tabela 1 - Referéncias para o coeficiente de Kappa.

Autores Classificacao de Coeficiente de

concordancia Kappa
N&o existe Concordancia <0

Landis e Koch Concordéancia Minima 0-0,20
Concordéancia Razoavel 0,21-0,40
Concordéancia Moderada 0,41 -0,60
Concordéancia Substancial 0,61-0,80
Concordéncia Perfeita 0,81-1,0

Fonte: Landis e Koch (1977). %6

O limite méaximo igual a 1 sugere que 0s juizes possuem um acordo perfeito.
Quanto mais préximo de zero, o acordo pode ter ocorrido ao acaso. O indice pode ser
negativo quanto nao existe evidéncia de concordancia. Para obter ao menos uma
concordancia substancial, € necessario que o resultado seja maior do que 0,60. Ele

foi aplicado para todas as perguntas dos trés questionarios.

3.9.6 Alfa de Cronbach

Criado por Cronbach (2004), o Alfa de Cronbach valida instrumentos avaliando
se todos os itens medem o mesmo constructo. E um indice de confiabilidade melhor
aplicavel a escalas que ndo sédo dicotdmicas (com apenas duas respostas possiveis),
ou seja, funciona com mais precisao para perguntas com mais de trés opcoes de
respostas numericas possiveis.

As perguntas com respostas numéricas podem ser padronizadas para obter
um indice corrigido, pois se as escalas sdo muito diferentes, esse fato interfere
diretamente no calculo do Alfa de Cronbach, se tornando um questionario com menor
confiabilidade por ter grandes variagdes de respostas.

Se a escala é quanto maior o escore, mais positiva a resposta, as outras
perguntas precisam seguir a mesma logica. Se nédo, devemos trocar a codificacdo da
pergunta para que sempre, quanto maior o valor da escala, mais positiva a resposta

é.
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No guestionario sem dialise, a saude geral tinha originalmente escala onde
guanto maior o numero, pior a saude do paciente, enquanto o estagio da escolha
mostrava que quanto maior o numero, mais decidido era o paciente sobre o
tratamento. Entdo, invertemos a variavel de salude geral para que, qguanto maior o
namero, melhor a saude dos pacientes. Admitiu-se no estudo o Alfa de Cronbach
baseado em itens padronizados, portanto, para suavizar as diferencas de escala.

As referéncias de valores para estimar se o indice de confiabilidade € aceitavel

vieram de dois autores baseados em literatura de psicometria:

Tabela 2 - Referéncias para o Alfa de Cronbach.

Classificacdo de
Autores o Alfa de Cronbach
confiabilidade

Murphy & Inaceitavel <0,6
Davidshofer Aceitavel 0,7
Moderada a elevada 0,8a0,9
Elevada >0,9
Nunnally Investigagao preliminar 0,7
Investigagcédo fundamental 0,8
Investigacao aplicada 0,90 a 0,95

Fonte: Murphy e Davidshofer (1989) e Nunnaly. 5758

Ambos consideram que o valor de 0,7 é o minimo aceitdvel para um
questionario validado. Porém, Murphy & Davidshofer consideraram ainda o valor entre
0,6 e 0,7 como confiabilidade baixa. As demais classificacbes, intermediaria e
elevada, tém medidas mais parecidas para apontar confiabilidade.

Se o Alfa € mais alto do que 0,95, pode indicar que as perguntas Sao

redundantes em vez de confiaveis.
3.9.7 Perguntas dos questionarios selecionadas para analise
Em todos os questionarios EPOCH-RRT, ha perguntas gerais para caracterizar

o perfil dos pacientes. As perguntas que serdo analisadas em primeira instancia para

comparar os trés grupos de pacientes sao:
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» Perguntas Gerais: idade, sexo, raca ou etnia, moradia, situagao atual de

emprego e convénio.

As demais perguntas gerais serdo tratadas apenas como analise descritiva em
porcentagem. Ja as perguntas especificas que serdo comparadas para os trés grupos
seguem abaixo:

» Especificas Renais: saude geral, relagdo da saude com problema renal,
diabetes, presséo alta, doenca cardiaca, outros problemas de saude, quantidade de
problemas de saude, tempo superior a 5 anos da doenca renal, limitacdo nas
atividades, incomodo principal na doenca renal, mais incObmodos sobre a doenca renal
e lista de transplante renal.

Os pacientes em tratamento conservador nem sempre estavam no momento
de escolher o tratamento de dialise que véo realizar futuramente. Logo, eles
espontaneamente apontaram questdes importantes que podem ser analisadas de
forma descritiva:

 Especificas Renais: fatores importantes ao considerar hemodidlise, fatores
importantes ao considerar dialise peritoneal, pergunta para quem escolheu um
tratamento, se recebeu informacdes sobre os tratamentos além da hemodidlise e
estagio da doenca renal.

Os pacientes em dialise peritoneal e hemodialise possuem caracteristicas em
comum que permitem comparar perguntas semelhantes em seus questionarios:

» Especificas Renais: tempo superior a 5 anos de tratamento, transplante de
rim, decisdo propria sobre o tratamento, como escolheu o tratamento, conversa de
opcOes sobre o tratamento, recebeu opc¢des necessarias, outras pessoas deveriam
estar envolvidas no tratamento, conversou com pacientes e se foi Util, aulas em grupo
de apoio, questbes importantes na escolha do tratamento,manter independéncia,
preocupacdes com aparéncia, preocupacgoes de tratamento afetar outros, importancia
da quantidade e qualidade de vida, acrescentar algo a discussédo de escolha de
tratamento.

O tempo em que o paciente descobriu a doenca renal (para os trés grupos) e o
tempo de tratamento (hemodidlise e peritoneal) ndo foram contemplados nos
guestionarios como perguntas numéricas porque o objetivo era entrevistar o paciente,
e com frequéncia ele ndo se lembrava com exatiddo quando descobriu a doenca ou

iniciou tratamento para realizar um calculo preciso de tempo em anos nos dois casos.
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As respostas nesses casos foram transformadas em 5 anos ou menos e mais de 5

anos, que sao classificadas como variaveis qualitativas ordinais.

3.9.8 Analise de contelido de Bardin

A andlise de conteudo de Bardin € uma teoria que auxilia a classificar textos
em categorias ou assuntos principais. Para tal, é preciso seguir cinco regras, descritas
no manual de Carlomagno e Rocha:>°

1. Devem existir regras claras e inclusao e exclusao nas categorias;

2. As categorias precisam ser mutuamente excludentes;

3. As categorias ndao podem ser muito amplas, sendo seu conteaddo homogéneo
entre si;

4. As categorias devem contemplar todos os conteudos possiveis e “outro”
precisa ser residual,

5. A classificacdo deve ser objetiva, ndo passivel de ser codificada de forma
diferente a depender da interpretacéo do analista.

Durante as entrevistas com as perguntas dos trés questionarios, muitas delas
eram abertas. Portanto, o paciente poderia fornecer respostas longas e variadas, que
foram transcritas e depois submetidas a analise de contetdo para extrair qual era a
mensagem principal da resposta de acordo com a pergunta. Uma analise de conteudo
nao aprioristica foi utilizada, pois as categorias emergiram do contexto das respostas

dos participantes da pesquisa, segundo Campos.®°

3.9.9 Medidas descritivas

Os dados estdo dispostos em quantidade, porcentagem, mediana, percentil
25% e 75%, média e desvio padréo. A analise descritiva, portanto, é baseada no livro
de Morettin.5!

Nas perguntas com respostas nominais, com categorias, aplicamos a
frequéncia relativa (porcentagem).

A mediana é o valor obtido ap6s ordenarmos os resultados em ordem crescente
e calcularmos qual é o valor que fica exatamente no meio, dividindo os resultados em
50% menores do que a mediana e 50% maiores do que ela. Ou seja, se temos 10

dados, a metade seria a média entre o resultado nimero 5 e 6. Se tivermos 11 dados,
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a mediana é o sexto dado, pois antes dele temos 5 dados menores ou iguais ao sexto
dado e depois dele também mais 5 dados, porém maiores ou iguais ao sexto dado.

Os percentis 25% e 75% dividem os resultados ordenados em ordem crescente
em menores do que 25% da amostra (contendo o valor minimo como primeiro valor)
e maiores do que 75% da amostra (até chegar no valor maximo dos resultados).

O desvio padrao demonstra a variabilidade dos dados em relacdo a média e &
calculavel com dois dados ou mais. No intervalo de confianca de 95% da média, o que
temos de variacdo para baixo e para cima é o erro padrdo vezes o valor tabelado da
distribuicdo Normal Padréo para 95% de confianca (valor da tabela correspondente a

0,05 dividido por dois, pois a medida € bicaudal):

Média + Erro Padrao*Zo o025

O intervalo de 95% de confianca € calculado com formula diferente do usual
para o erro padréo e associacdo da Normal Padrao em 5% (bicaudal, entdo a medida

usada é o ponto de corte 2,5%):

Proporcédo de uma categoria/resposta * Erro

Para maior clareza, as porcentagens foram arredondadas, sem ter varias casas
decimais, entdo quando foi necessario esse tipo de abordagem para inteirar a soma
de 100%, a maneira de aproximar contou com critério da prépria estatistica

responsavel pela analise.

3.9.10 Gréfico de Pareto

Para determinar quais categorias mais se destacaram em cada questao, temos
o Diagrama de Pareto ou Curva ABC, que classifica as categorias individuais e
intermediarias de acordo com sua porcentagem acumulada, verificando qual delas
tem maior frequéncia.

A Classe A indica as categorias com até 20% de ocorréncia acumulada, e séo
as mais importantes a serem consideradas. A Classe B mostra as categorias que
possuem entre 20% e 50% de ocorréncia acumulada, e tém importancia intermediaria.
A Classe C engloba as categorias que ndo sédo relevantes o bastante para aparecerem

detalhadas.
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3.9.11 Teste de normalidade Shapiro-Wilk

Quando a amostra € inferior a 50 individuos, o teste mais robusto para
comparar se os dados sédo aproximadamente normais é o de Shapiro-Wilk, segundo
Razali e Wah.%? A distribuicio Normal Padrdo é simétrica, portanto, testes
paramétricos como T de Student ou Analise de Variancia (ANOVA) comparam de
forma mais fidedigna dois ou mais grupos com dados Normais conforme descrito em
Morettin (2010).5%

Caso os dados nao se parecam com uma Normal Padrdo em sua disposicao,
entdo o recomendavel é usar testes ndo paramétricos como Mann-Whitney ou
Kruskal-Wallis, que comparam dois ou mais grupos, respectivamente. Os testes néo
paramétricos em especial estédo disponiveis com mais detalhes em Conover.?

Para estimar se o teste indica que os dados sdo aproximadamente normais nos
baseamos no p-valor, resultado do teste que compara grupos com nivel de
significancia 5%. O nivel de significancia é a chance de rejeitarmos a hipotese nula de
gue 0s grupos sao iguais, sendo que essa afirmacao é verdadeira; ou seja, ha apenas
5% de chance do teste nos levar a uma decisdo equivocada sobre os dados.

Os p-valores dos testes de normalidade possuem a seguinte interpretacao:

o P-valor menor ou igual a 0,05: os dados sao diferentes de uma Normal
Padréo, ou seja, a comparacéao entre eles demanda testes ndo paramétricos (Mann-
Whitney ou Kruskal-Wallis);

o P-valor maior do que 0,05 os grupos possuem resultados
estatisticamente semelhantes a uma Normal Padréo e é mais adequado compara-los
com testes paramétricos (T de Student ou ANOVA).

3.9.12 Testes de hipbteses para comparacao de grupos

Para variaveis com resultados numéricos, os testes de hipoteses comparam
dois ou mais grupos para duas opc¢des: se 0s grupos sao iguais (hipétese nula) ou séo
diferentes (hipotese alternativa).

Quando o teste de normalidade de Shapiro-Wilk resulta na hipétese de que os
dados n&do seguem uma Normal Padrdo, aplica-se o teste de Mann-Whitney (para
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comparar dois grupos independentes) ou Kruskal-Wallis (mais de dois grupos). A
mediana € uma medida mais adequada para comparar 0S grupos nesse caso.

Se os dados se assemelham a uma Normal Padrdo, o teste T de Student
compara dois grupos independentes testados e a Andlise de Variancia (ANOVA), dois
Oou mais grupos. Ao comparar 0s grupos, o ideal é confrontar as médias de cada um
para observar a diferenca entre eles.

O nivel de significancia de 5% foi aplicado nos testes para estimar se 0s grupos
sao iguais ou diferentes. A interpretacdo do p-valor segue abaixo:

o P-valor menor ou igual a 0,05: os grupos séo diferentes, ou seja, a
mediana (ndo paramétrica) ou média (paramétrica) de um grupo é maior do que a do
outro.

o P-valor maior do que 0,05 os grupos possuem resultados

estatisticamente iguais.

3.9.13 Teste Qui-Quadrado e Exato de Fisher

Os testes estimam se existe relacdo entre duas variaveis com nivel 5% de
significancia. Se o p-valor for maior do que 0,05, as variaveis sao consideradas sem
relacdo entre si a nivel 5% de significancia. Se temos p-valor menor ou igual a 0,05,
estima-se que as duas variaveis testadas possuem alguma relagdo com nivel 5% de
significancia. O teste QuiQuadrado é aplicado quando todas as células cruzadas
possuem valor esperado maior do que 5, e o Exato de Fisher quando ha menos de 5

no valor esperado.



52

3.9.14 Softwares

O Microsoft Excel 2016 foi usado para organizar os dados. O IBM SPSS
(Statistical Package for the Social Sciences) versdo 22 foi utilizado para os calculos
das porcentagens, média, desvio padrao e dos testes estatisticos.
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4 RESULTADOS DA APLICACAO DOS QUESTIONARIOS

4.1 Perfil dos Participantes

Ao aplicar o teste de comparacao multipla de Tukey com nivel 5%, observamos
gue a diferenca de idade € estatisticamente significante entre o grupo hemodialise e
tratamento conservador (p-valor = 0,008), pois o0s pacientes em hemodialise sdo mais
novos do que os em tratamento conservador.

A média de idade dos pacientes em tratamento conservador era de 65 anos,
variando no intervalo de 95% de confianca com idade entre 60 e 69 anos, enquanto o
grupo de hemodialise possui pacientes mais novos, com média de 54 anos e intervalo
de confianca entre 48 e 59 anos. O paciente mais novo dentre os 84 entrevistados
tinha 23 anos e o mais velho, 85, e as idades extremas aparecem no grupo de
hemodialise. Os pacientes em didlise peritoneal tinham média de 58 anos, com
variacdo de 13 anos no desvio padrdo, pois o0 paciente mais novo tinha 31 anos e o
mais velho 81, e idades extremas influenciam a média. Com a variabilidade parecida
observada no desvio padrdo, as médias foram consideradas semelhantes no teste
ANOVA entre dialise peritoneal e tratamento conservador, e entre a peritoneal e

hemodialise.

Tabela 3 - Medidas descritivas da idade dos pacientes.

ldade
Medida Tratamento o _ Hemodialise
Conservador Dialise Peritoneal
Média 65 58 54
IC 95% inferior 60 52 48
IC 95% superior 69 63 59
Desvio Padrao 11 13 15
Minimo 46 31 23
Maximo 85 81 85

Fonte: A prépria autora.
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Como as demais informagbes sdo compostas por respostas em categorias, 0
teste QuiQuadrado e Exato de Fisher foram aplicados para entender se existe
associacdo entre estar em um dos grupos e as respostas das perguntas do

guestionario.

Tabela 4 - Comparac¢des de caracteristicas dos pacientes por grupo.

Comparar grupos - Categoéricas

Perfil de pacientes P-valor

Sexo 0,672 2
Raca 0,357 P
Nivel de escolaridade 0,130 °
Estado civil 0,836 °
Moradia 0,405 b
Com quem mora 0,733 P
Mais envolvidos no cuidado 0,849 2
Situacdo atual emprego 0,407 °®
Renda familiar 0,314 °
Convénio 0,480 @
Convénio cobre dialise 0,550 °
Convénio cobre medicamentos 0,046* b
Grupo de apoio >0,999 °P

* comparacg0Oes a nivel 5% de significancia
a Qui-Quadrado

b Exato de Fisher

Fonte: A prépria autora.

A variavel convénio cobre medicamentos foi a inica com diferenca entre grupos
com nivel 5%. Os testes Exatos de Fisher em pares foram aplicados para detectar

como seria essa relacao entre duas variaveis:
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Tabela 5 - Relacdo de grupos e convénio cobre medicamentos.

Convénio cobre medicamentos

) o ) o Tratamento
Categoria Dialise Peritoneal Hemodialise
Conservador
N&o sabe 0 0% 3 10% 0 0%
Sim 0 0% 3 10% 0 0%
N&o 5 19% 3 10% 5 18%
N&o tem
convénio 21 81% 21 70% 23 82%
Total 26 100% 0 100% 28 100%
Fonte: A prépria autora.
Tabela 6 - Comparacao de grupos e convénio cobre medicamentos.
Comparar grupos em pares - Categoricas
Perfil de pacientes / Grupos P-valor
Convénio cobre medicamentos
Dialise Peritoneal X Hemodialise 0,083
Dialise Peritoneal X Tratamento Conservador - .
Hemodialise x Tratamento Conservador 0,083

* comparacg0es a nivel 5% de significancia
a8 Qs valores sao constantes

b Exato de Fisher

Fonte: A prépria autora.

Os resultados entre os grupos dialise peritoneal e tratamento conservador sao
iguais, os pacientes nao tinham convénio (respostas vazias) ou os 5 pacientes em
cada grupo que diziam ter o convénio, 0 mesmo nao cobria os medicamentos para a
doenca renal. Por isso, ndo foi possivel aplicar teste estatistico nessa comparacao.

Para as duas outras comparacdes, o p-valor foi igual a 0,083, que ainda é

superior a 0,05. Portanto, podemos dizer que a diferenca esta entre didlise peritoneal
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e hemodialise, e entre hemodialise e tratamento conservador, pois menos pacientes
em hemodialise afirmaram que receberam cobertura do convénio nos seus remédios
para a doenca renal do que nos outros dois grupos. Talvez com uma amostra maior,
esse perfil de diferenca se confirmasse com mais assertividade na significancia
estatistica.

A recomendacao para essa variavel é afirmar que embora seja inferior a 0,05
no teste Exato de Fisher, a diferenca entre grupos néao tem evidéncia estatisticamente
significante a nivel 5% quando analisada em pares de grupos.

As demais variaveis da tabela 4 ndo tinham relacdo com os trés grupos de
pacientes.

No perfil geral dos pacientes, a maioria era do sexo masculino com média de
59 anos nos trés grupos.

Sobre nivel de escolaridade, eram majoritariamente pacientes analfabetos ou
com ensino fundamental completo (0-9 anos de estudo) no grupo de tratamento
conservador (71%), com ensino médio completo e superior completo empatando em
11% de pacientes em segundo lugar, e 7% com poés-graduacdo. No grupo de didlise
peritoneal, 42% dos pacientes eram analfabetos a ensino fundamental completo (0-9
anos de estudo), 27% tinham ensino médio completo e superior completo empatados
em segundo lugar, e 4% tinham ensino superior incompleto. No grupo de hemodialise,
47% dos pacientes eram analfabetos a ensino fundamental completo (0-9 anos de
estudo), 27% tinham ensino médio completo, 23% o superior completo, e 3% tinham
ensino superior incompleto.

A maioria dos pacientes era casado ou amasiado, com média de 68% nos
grupos.

Em média 57% dos pacientes acreditam que seria necessario ter mais pessoas
envolvidas no tratamento.

Os pacientes de todos os grupos eram em média 62% aposentados. Apenas
10% dos pacientes em hemodialise eram empregados em tempo parcial, 7% dos em
tratamento conservador e 8% dos em dialise peritoneal eram empregados em tempo
integral. Os demais estavam desempregados (10% em média), afastados (14% em
média) ou eram do lar (6% em média) nos trés grupos.

A renda familiar se mostrou diluida em seus resultados, com 72% dos pacientes
em tratamento conservador com até 3 salarios minimos e 14% de 3 a 5 salarios

minimos; 37% dos pacientes em hemodialise com até 2 salarios minimos, 27% de 3
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a 5 salarios minimos e 23% com 2 a 3 salarios minimos como representando a maioria
do grupo; 27% dos pacientes em dialise peritoneal tem renda de 2 a 3 salarios
minimos, 23% tinha 3 a 5 salarios minimos, 19% até 2 salarios minimos e 15% de 5 a
6 salarios minimos por més como maioria do grupo.

A maioria ndo tinha convénio médico, com 19% com convénio no grupo de
didlise peritoneal, 30% no de hemodialise e 18% no tratamento conservador.

Para os que tinham convénio médico, todos estavam com cobertura para seu
tratamento renal, exceto 1 paciente do tratamento conservador.

Nenhum paciente do grupo de dialise peritoneal e tratamento conservador
participava de grupo de apoio a pacientes (por exemplo, conversas com um paciente
informado ou um paciente antigo ou associacdo de pacientes renais), e apenas um

paciente do grupo de hemodialise participava de grupos de apoio desse tipo.

4.2 Tratamento Conservador

Os pacientes em tratamento conservador, além das caracteristicas gerais
apresentadas no tépico anterior, tinham um questionério diferenciado para apreender
0 que eles sabiam ou haviam decidido sobre o tratamento e a vida que levariam ao
optar por dialise peritoneal ou hemodidlise. As perguntas que ndo eram possiveis ser
comparadas com o0s outros dois grupos foram elencadas para tracar um perfil de
consciéncia de cenario desses pacientes.

Do total de 28 pacientes, 18% estavam no estagio 4 da doenca renal e 82% no
estagio 5 da doenca. No grupo, 71% pensaram na escolha da dialise, sendo que o

estagio da escolha segue abaixo:
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Tabela 7 - Estagio da escolha de dialise dos pacientes em tratamento conservador.

Estagio da escolha

Categoria Tratamento
Conservador
Ja& tomou uma decisdo e nao ira
reconsiderar 10 36%
Ainda ndo comecgou a pensar sobre iSso 7 25%
Ja tomou uma decisdo, mas esta disposto
a reconsiderar 6 21%
Esta proximo de tomar uma deciséo 5 18%
Esta considerando as opcbOes nesse
momento 0 0%
Total 28 100%

Fonte: A prépria autora.

Ja tomaram uma deciséo e nao irdo reconsiderar 36% dos pacientes, onde 9
optaram por hemodidlise e 1 por didlise peritoneal; e 21% podem reconsiderar a
decisdo de fazer hemodialise. Dos que estao proximos de tomar uma deciséo (18%),
1 ndo respondeu qual tratamento escolheu e os outros 4 pensam em hemodialise.
Logo, 68% dos pacientes escolheram a hemodialise como tratamento renal
substitutivo (19 pacientes de 28).

A maioria deles (79%) néo acredita que a decisao do tipo de tratamento deva
ser apenas do médico nefrologista ou que outras pessoas devam estar envolvidas no
tratamento (57%), e sim que deve ser uma decisdo conjunta entre médico e paciente
(86%).

Ter fistula arteriovenosa para hemodidlise influenciou na decisdo de tratamento
para um paciente (7%), nao influenciou para 50% deles e 12 pacientes néo
responderam a questéo (43%).

Para a maioria dos pacientes em tratamento conservador, € importante passar
tempo com outros pacientes (71%), mas também é importante fazer a dialise em casa

(64%), manter independéncia (93%), trabalhar ou estudar (75%), ter flexibilidade na
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programacao diaria (78%) e programacéo planejada no centro de didlise (92%), bem
como ter seguranca no centro de dialise (75%), qualidade e quantidade de vida (89%).

A aparéncia ndo apareceu como preocupacao para 54% dos pacientes, 39%
se preocupavam com sua aparéncia e 7% nao responderam a pergunta. De todos os
pacientes, 36% nado alegaram que teriam novas discussfes além das perguntas a
acrescentar, porém por espontaneidade durante as respostas 43% deles expuseram
gue nao receberam qualquer informacéo sobre os tratamentos além da hemodialise,
mostrando um dos fatores que podem ter influenciado na decisédo do tipo de dialise;
14% dos pacientes receberam informacgdes sobre os dois tratamentos; 1 paciente
ainda ndo recebeu informacfes sobre nenhum tratamento (4%); e 1 paciente fez
hemodialise na internacéo, entdo teve informacao apenas sobre esse tratamento, por
enquanto (4%).

Foi realizada Analise de Conteudo nas questdes sobre perguntas a quem ja faz
tratamento com algum tipo de dialise e os fatores importantes para escolher dialise
peritoneal ou hemodialise, assim grupos de respostas surgiram das entrevistas e

foram postas em graficos de Pareto:

Gréfico 2 - Pergunta para quem ja escolheu o tipo de didlise do grupo tratamento

conservador.

Pergunta para quem ja escolheu tipo de dialise: Tratamento
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Fonte: A prépria autora.

Nenhuma pergunta seria feita a quem ja escolheu o tipo de dialise por 25% dos

pacientes em tratamento conservador. Do total, 27% deles perguntariam sobre o0s
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sintomas da dialise, 10% ndo saberiam o que perguntar e 10% queriam saber sobre
todo o processo, totalizando 73%. Os demais 7 pacientes perguntaram sobre
adaptacdo e transplante, como € o tratamento, estética e rotina, expectativa de
melhora, se didlise peritoneal € melhor; tempo na didlise e transplante, somando 28%
das perguntas.

Sobre os fatores importantes para escolher dialise peritoneal, a maioria dos
pacientes em tratamento conservador ndo se sentia preparado para escolher dialise
peritoneal (50%) e 33% nao respondeu a pergunta, somando 83% dos pacientes. Os
demais 17% consideraram que fazer a didlise em casa (11%) e ter expectativa de

melhora (3%) eram fatores importantes, e um nao soube responder (3%).

Gréfico 3 - Fatores importantes para escolher dialise peritoneal no grupo tratamento

conservador.

Fatores importantes para escolher Didlise Peritoneal:
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Fonte: A prépria autora.
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Sobre os fatores importantes para escolher HD, os pacientes continuaram a
alegar ndo se sentirem preparados para falar (47%), 11% deles ndo sabem responder
a pergunta e totalizaram, portanto, 58% dos pacientes do grupo. A expectativa de
melhora (8%) e a clinica ser mais segura (8%) foram fatores importantes para escolher
hemodialise, e 2 deles ndo quiseram responder (8%). Experiéncia anterior com
familiar com doenca renal, flexibilidade e autonomia, indicacdo médica, ndo depender
de familiares, néao ter sentido que tinha escolha e vaga disponivel para tratamento

foram fatores importantes para escolher hemodialise para 6 pacientes (18%).
Gréfico 4 - Fatores importantes para escolher hemodialise no grupo tratamento
conservador.

Fatores importantes para escolher Hemodialise: Tratamento
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Fonte: A prépria autora.

4.3 Dialise Peritoneal vs. Hemodialise

O grupo de pacientes em dialise peritoneal e em hemodialise foram
comparados no que havia de perguntas afins nos seus questionérios além do perfil
geral de pacientes.

O teste Qui-Quadrado ou Exato de Fisher com nivel 5% de significancia foi
aplicado para as perguntas categoricas e o teste de Mann-Whitney para dois grupos

independentes para a pergunta sobre efeitos colaterais:
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Tabela 8 - Comparacao entre grupos de dialise em perguntas do questionario.

Comparar grupos

Perguntas Especificas Renais

P-valor

Q5 Tempo de tratamento

Q5 Transplante de rim

Q6 Aulas em grupo de apoio

Q6 Como escolheu o tratamento

Q6 Conversa sobre opcdes de tratamento

Q6 Conversa Gtil com pacientes

Q6 Conversou com pacientes

Q6 Decisao prépria sobre tratamento

Q6 Outros devem estar envolvidos no tratamento
Q6 Recebeu opcdes necessarias

Q7 Acrescentar discussao a escolha do tratamento
Q7 Importancia da quantidade e qualidade de vida
Q7 Manter independéncia

Q7 Preocupacfes com a aparéncia

Q7 Preocupacg0es do tratamento afetar outros

Q7 Questdes importantes na escolha do tratamento
Q9 Estébmago cheio

Q9 Cansado sempre

Q9 Problemas dormir

Q9 Coceira pele seca

Q9 Falta de ar

Q9 Falta apetite

Q9 Dor estbmago

Q10 Tipo de tratamento que indicariam

0,246
0,615
0,019*

< 0,001*
< 0,001*
0,190
0,129
0,001*
0,056

< 0,001*
0,205
0,595
0,042*
0,455
0,372

< 0,001*
0,556
0,389
0,733
0,239
0,571
0,841
0,207

< 0,001*

comparacdes a nivel 5% de significancia
Qui-Quadrado

Exato de Fisher

Mann-Whitney

Fonte: A prépria autora.
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As perguntas sobre como o paciente escolheu o tratamento e questbes
importantes na escolha, tratadas com Analise de Conteudo para formar grupos de
respostas, bem como a conversa sobre opcdes de tratamento, decisdo propria sobre
o tratamento, se o0 paciente recebeu as opc¢des necessérias para decidir o tipo de
didlise que faria, aulas em grupo de apoio, manter independéncia e tipo de dialise
indicada pelos pacientes apareceram com p-valor menor do que 0,05, indicando que
elas tiveram respostas diferentes entre o grupo de diélise peritoneal e hemodialise.

As demais questbes, com p-valor superior a 0,05, possuem perfil semelhante
de resposta com nivel 5% de significancia para os testes. Ou seja, todos os efeitos
colaterais da dialise foram parecidos entre os dois grupos.

Para compreender como ocorreu a diferenga entre as respostas, temos as
guestdes de como o paciente escolheu o tratamento, se foi decisédo dele sobre o tipo
de didlise, qual didlise indica e o que era importante na escolha apresentadas em
graficos de Pareto; e a conversa sobre as opcdes, se receberam alternativas
necessarias para se decidirem, aulas em grupo de apoio e manter independéncia

analisados através de tabelas de frequéncia e porcentagem.

Gréfico 5 - Como os pacientes em dialise peritoneal escolheram este tratamento.

Como escolheu o tratamento: Dialise Peritoneal

96% 100%

26 . 88% 92% 100%
24 80% 84% 90%
22 76% o
20 65% 80%
18 70%
16 60%
13 38% 50%
10 40%
8 30%
161 20%
2 . 10%
0 [ ] [ ] [ [ [ [ ] 0%
Paciente Médico Médico e Enfermagem Enfermagem Médico e Médico e Meédico, Médico,
escolheu sugeriue pacientena efamilia e paciente familia familia na familia e paciente e
paciente  consulta em consulta em enfermagem familia na
aceitou consultério consultério consulta em
I Qtde % acumulado

consultério

Fonte: A prépria autora.

Os pacientes em dialise peritoneal decidiram por conta prépria o tratamento em
38% dos casos. O médico sugeriu e 0 paciente aceitou em 27% das respostas, e

médico e paciente resolveram durante consulta em consultério em 11% das vezes,
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somando 76% das maneiras de como o tratamento foi escolhido. Para 6 pacientes
(24%), o tratamento foi escolhido de formas diferentes para cada um, sendo a
enfermagem e familia que decidiram; enfermagem e paciente; médico e familia em
local inespecifico ou em consulta em consultério sem a participagdo do paciente;
médico, familia e enfermagem sem considerar o paciente; ou todos em consulta em
consultério (médico, familia e paciente).

O médico durante uma internacdo escolheu a hemodialise para 34% dos
pacientes, 27% decidiram sozinhos o proprio tratamento, 20% tiveram o médico na
consulta em consultério decidindo o tratamento e 10% o médico no pronto socorro
definindo que a hemodidlise seria o tratamento adequado. Dois pacientes alegaram
gue meédico e familia, sem sua participacdo, escolheram a hemodidlise, e outro
paciente relatou que houve um evento adverso durante a didlise peritoneal, entao foi

preciso mudar de tratamento.

Gréafico 6 - Como os pacientes em hemodialise escolheram este tratamento.

Como escolheu o tratamento: Hemodialise
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Fonte: A prépria autora

Ou seja, as respostas sobre se a escolha do tipo de dialise foi por decisao
propria do paciente foram diferentes entre os dois grupos, sendo que o grupo de
didlise peritoneal mostrou pacientes mais empoderados nesse sentido de escolha
(38%) do que o de hemodialise (27%). As demais alternativas de resposta coincidiram
apenas na opc¢ao medico e familia sem participacédo do paciente no consultorio ou em

lugar ndo declarado (6% na hemodialise e 12% na diélise peritoneal, representando 1
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paciente cada opcéo), e todas as outras eram diferentes até pelas caracteristicas do
tratamento — hemodialise falava em internacédo ou atendimento em pronto socorro, a
didlise peritoneal trouxe a enfermagem com um papel importante.

Das questdes importantes sobre a escolha do tratamento, seguem os gréficos

de Pareto:

Gréfico 7 - Questdes importantes na escolha do tratamento dos pacientes em dialise

peritoneal.
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Fonte: A prépria autora

Os pacientes em didlise peritoneal consideraram que fazer a didlise em casa
(50%) e evitar ir a clinica ou hospital (12%) somavam 62% dos motivos mais
importantes para escolher este tipo de tratamento como o ideal. Apenas 7% nao
responderam a pergunta e 7% se sentiram obrigados a fazerem a dialise peritoneal.
Os demais 6 pacientes (24%) citaram que era importante evitar translado, a
expectativa de melhora, a independéncia, ndo piorar o estado de saude e o receio da

hemodialise.
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Gréfico 8 - Questdes importantes na escolha do tratamento dos pacientes em

hemodidlise.
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Fonte: A prépria autora.

Em 23% das respostas, os pacientes ndo escolheram o tratamento e né&o
guiseram fazer comentario sobre como se deu a escolha, entéo foi classificado como
“ndo se aplica”, junto com 20% que néo responderam a questéo, totalizando 43% de
pacientes que néo forneceram resposta assertiva sobre o que foi importante para a
decisdo da hemodialise como tratamento. O paciente se sentiu obrigado a fazer, citou
expectativa de melhora e vontade de viver em 13% dos casos para cada opcao, 10%
deles nao sabia responder a pergunta, 4% acharam que o apoio técnico da equipe
para o tratamento era fundamental e 4% que a familia era fator decisivo.

A conversa sobre opc¢des do tratamento foi importante para 88% dos pacientes
em dialise peritoneal e 20% dos pacientes em hemodialise. Ou seja, foi muito diferente

o perfil entre os pacientes dos dois grupos.

Tabela 9 - Conversa sobre op¢des de tratamento.

Conversa sobre opcdes de tratamento

Categoria Didlise Peritoneal Hemodidlise

Nao 3 12% 24 80%
Sim 23 88% 6 20%
Total 26 100% 30 100%

Fonte: A prépria autora.
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Questionados se receberam todas as opg¢Oes de tratamento para a doenca
renal os pacientes em dialise peritoneal responderam sim em sua maioria (88%),
enquanto a maior parte dos pacientes em hemodialise responderam que nao
receberam as opc¢des necessarias (60%).

Tabela 10 - Recebeu op¢des necessarias de tratamento.

Recebeu op¢des necessérias

_ Dialise o
Categoria . Hemodidlise
Peritoneal
Nao 3 12% 18 60%
Sim 23 88% 12 40%
Total 26 100% 30 100%

Fonte: A prépria autora.

Os pacientes em didlise peritoneal indicam o préprio tratamento em 92% dos
casos, enquanto 53% dos pacientes em hemodialise indicariam o tratamento que
fazem, se considerarmos que 11 deles ndo responderam a essa pergunta.
Desconsiderando quem nao respondeu, 96% dos pacientes em dialise peritoneal
indicariam o tratamento que fazem e 84% dos em hemodiélise recomendariam o

préprio tratamento.

Tabela 11 - Tipo de tratamento indicado pelos pacientes.

Tipo de tratamento indicado pelos pacientes

Categoria Dialise Peritoneal Hemodidlise
Didlise Peritoneal 24 92% 3 10%
Hemodialise 1 4% 16 53%
N&o respondeu 1 4% 11 37%
Total 26 100% 30 100%

Fonte: A prépria autora.
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Sobre a participacdo em aulas de educagéo ou grupos de apoio, 73% dos
pacientes em dialise peritoneal e 94% do grupo de hemodialise responderam nao; ja
27% dos pacientes em dialise peritoneal e 3% dos em hemodidlise participaram de
grupos de apoio. 3% nao responderam. Logo, o grupo peritoneal frequentou mais
aulas de educacédo ou de grupos de apoio, mas nenhum deles alegou participar de
grupos de apoio. O paciente de hemodialise que disse frequentar também alegou ter
tido aulas de educacao (3%). Esses resultados sao diferentes da pergunta geral “B11:
Vocé atualmente participa de grupos de apoio a pacientes (por exemplo, conversas
com um paciente informado ou um paciente antigo ou associacdo de pacientes

renais)?”.

Tabela 12 - Pergunta 6: O paciente participou de aulas de educacéo ou de grupos de

apoio?

Aulas de educacao ou grupo de apoio
Categoria Didlise Peritoneal Hemodidlise
Nao 19 73% 28 94%
Sim 7 27% 1 3%
N&o respondeu 0 0% 1 3%
Total 26 100% 30 100%

Fonte: A prépria autora.

Tabela 13 - Pergunta B11: Participacdo atual em grupo de apoio a pacientes.

Participacéo atual em Grupo de apoio

_ Dialise o Tratamento
Categoria ) Hemodiélise

Peritoneal Conservador

N&o 26 100% 29 97% 28 100%

Sim 0 0% 1 3% 0 0%

Total 26 100% 30 100% 28 100%

Fonte: A prépria autora
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Com relacdo a manter a independéncia, a diferenca entre grupos esta na
distribuicdo de quem néo respondeu a questao no grupo de hemodialise, o que tornou
a porcentagem de quem respondeu que manter independéncia é importante mais
baixo. Além disso, dois pacientes responderam gue nao € importante para eles essa
guestdo no grupo hemodidlise, enquanto na dialise peritoneal 96% dos pacientes
responderam que esse € um aspecto importante e 1 ndo respondeu, ou seja, nao

houve respostas negativas nesse grupo quanto a independéncia.

Tabela 14 - Manter independéncia.

Manter independéncia

Categoria Dialise Peritoneal Hemodidlise
N&o 0 0% 2 7%
Sim 25 96% 22 73%
N&o respondeu 1 4% 6 20%
Total 26 100% 30 100%

Fonte: A propria autora.

Expondo as respostas dos pacientes as demais perguntas afins do questionario
gue néo indicaram diferenca de padrao entre os dois grupos, temos que somente um
paciente em dialise peritoneal realizou transplante renal, enquanto 10% dos pacientes
em hemodialise foram submetidos a transplante; 96% dos pacientes em peritoneal e
77% dos em hemodialise acreditam que outras pessoas ndo devam ser envolvidas no
tratamento; o tempo de tratamento foi de 5 anos ou menos na dialise peritoneal em
65% dos casos e 50% de 5 anos ou menos na hemodialise; a conversa com outros
pacientes ocorreu para 42% dos em dialise peritoneal e 23% dos em hemodialise,
sendo que apenas 1 paciente de 11 do grupo peritoneal considerou que nao foi Util a
conversa, e todos os em hemodialise consideraram a conversa util; a aparéncia nao
era uma questéao relevante para 58% dos pacientes em dialise peritoneal e 63% dos
em hemodidlise; 47% dos pacientes em hemodialise ndo se preocupavam se 0

tratamento afetava outras pessoas, enquanto 62% dos em diélise peritoneal também
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nao estavam preocupados com essa influéncia na vida de outras pessoas; em média
86% dos pacientes dos dois grupos achava importante a quantidade e qualidade de
vida; e quiseram acrescentar discussdes ao questionario 4% dos em dialise peritoneal
(gostaria de nédo fazer dialise e restricbes a noite como algo ruim) e 13% em
hemodiélise (é mais seguro fazer dialise na clinica, importante conversar com outros
pacientes sobre os dois métodos, o acolhimento da equipe e outros pacientes foi
fundamental, e um deles gostaria de fazer em casa a peritoneal).

Embora os resultados dos efeitos colaterais ndo sejam significantes a nivel 5%,
ou seja, 0s resultados entre os grupos sejam semelhantes, seguem abaixo os

resultados para comparacao:

Tabela 15 - Efeitos Colaterais da didlise.

Efeitos colaterais da

o Medida o _ Hemodialise
didlise Dialise Peritoneal
Percentil 25% 2 2
Mediana 6 7
Sensacao de estbmago _
_ Percentil 75% 7 8
cheio / empachamento _
Minimo 1 1
Maximo 10 10
Percentil 25% 2 3
_ Mediana 5 6
Sentindo-se cansado o .
Percentil 75% 8 8
tempo todo _
Minimo 1 1
Maximo 10 10
Percentil 25% 2 2
Mediana 8 7
Problemas para dormir Percentil 75% 10 8
Minimo 1 1
Méaximo 10 10
Percentil 25% 4 3
Coceira, pele seca Mediana 7 6

Percentil 75% 10 8
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Minimo 1 1

Méximo 10 10

Percentil 25% 1 1

Mediana 3 3

Falta de ar Percentil 75% 8 6
Minimo 1 1

Méximo 10 9

Percentil 25% 1 2

Mediana 4 5

Falta de apetite Percentil 75% 5
Minimo 1 1

Méximo 10 10

Percentil 25% 1 2

Dor ou desconforto do Mediana ? i
R Percentil 75% 7 5
estomago Minimo 1 1
Méaximo 10 9

Fonte: A propria autora.

Quanto maior a pontuacdo, maior o incbmodo do paciente. Todos os efeitos
colaterais tiveram pelo menos um paciente que atribuiu nota igual a 1, pontuacao que
indicava nenhum incobmodo. Na maioria dos efeitos, um paciente pelo menos associou
nota igual a 10, que seria 0 méaximo de incémodo sentido, exceto no grupo de
hemodialise sobre falta de ar e dor ou desconforto do estbmago, que 0s pacientes
atribuiram no maximo nota 9.

Para metade do grupo dialise peritoneal, a sensacédo de estdbmago cheio era
maior do que 6 (mediana) na escala e para metade do grupo de hemodidlise, a dor
era maior do que 7 (mediana). Ambos os grupos relataram dor igual a 1 como minimo
e maximo igual a 10.

Os grupos tinham perfis bem parecidos nos relatos de maior cansaco, com 50%
do grupo dialise peritoneal com cansaco maior do que 5 (mediana) e 50% do grupo
hemodialise sentindo-se cansado o tempo todo com escala 6 ou mais (mediana). Mas
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25% dos dois grupos relataram cansaco maior do que 8 até 10 (percentil 75%),
maximo de incOmodo da escala.

Os problemas para dormir tiveram nota 8 pelo menos por parte do grupo de
dialise peritoneal (mediana) e nota 7 para grupo hemodiélise (mediana). J& 25% do
grupo de dialise peritoneal relatou incbmodo méximo para tentar dormir (percentil
75%) e 25% do grupo hemodidlise relatou incémodo para dormir maior do que 8 na
escala.

A pele seca e coceira tinha nota 6 para metade dos pacientes no grupo
hemodidlise e 7 para metade do grupo de didlise peritoneal (medianas). A nota 1 a 4
foi atribuida por 25% do grupo de dialise peritoneal e a nota 1 a 3 foi associada por
25% do grupo de hemodialise (percentil 25%).

A falta de ar teve medianas e percentil 25% idénticas para os dois grupos, com
nota 3 indicando pouco incobmodo para metade dos pacientes e nenhum incémodo
para 25% dos pacientes. Contudo, 25% deles sentiram falta de ar em escala pelo
menos 8 ao fazer dialise peritoneal e 6 quando eram do grupo hemodialise.

A falta de apetite teve mediana 4 para 50% do grupo de dialise peritoneal e 5
para 50% do grupo hemodialise. As notas continuaram intermediarias na escala
mesmo entre 25% das maiores notas (percentil 75%), com o grupo de didlise
peritoneal associando nota pelo menos 7 para 25% do total, e 25% do grupo de
hemodialise associando nota pelo menos 5 a falta de apetite.

A dor e desconto do estdbmago teve notas baixas para metade dos pacientes,
com 25% dos pacientes do grupo de dialise peritoneal (percentil 25%) nao relatando
dor e até 50% deles relatando até nota 2 em dor (mediana). Dos pacientes em
hemodialise, 25% relataram até nota 2 em dor (percentil 25%), e 50% deles até nota

4 em dor na escala (mediana).

4.4 Comparacéo entre os trés grupos

Os pacientes em hemodidlise, dialise peritoneal e tratamento conservador
foram comparados nas perguntas semelhantes sobre a doenca renal (especificas) que

seus guestionarios apresentavam com o teste Qui-Quadrado ou Exato de Fisher:
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Tabela 16 - Comparacao entre perguntas semelhantes dos trés questionarios.

Comparar grupos - Categoéricas

Perguntas Especificas Renais P-valor

Q1 Saulde Geral 0,019* b
Q1 Relacdo Saude Problema Renal 0,375 P
Q2 Diabetes 0,701 =@
Q2 Hipertenséo 0,401 ©®
Q2 Doenca cardiaca 0,911 =@
Q2 Outros problemas de saude 0,176 @
Q2 Quantidade problemas saude 0,398 ©°
Problemas de salde 0,803 b
Q3 Tempo superior 5 anos de doenca 0,678 @
Q3 Limitacdo em atividades 0,099 =@
Q4 Incomodo principal doenca renal <0,001* b
Q4 Mais Incobmodos doenca renal 0,159 =@
Q5 Lista transplante <0,001* 2

* comparacgdes a nivel 5% de significancia
a Qui-Quadrado

b Exato de Fisher

Fonte: A propria autora.

A saude geral, incbmodo principal da doenca renal categorizado com Analise
de Conteudo e lista de transplante renal foram as trés perguntas que apresentaram

diferenca entre os grupos de renais cronicos.



74

Tabela 17 - Comparagcdo em pares de grupos para perguntas

significantes dos trés questionarios.

semelhantes e

Comparar grupos em pares - Categoéricas

Perguntas Especificas Renais / Grupos P-valor
Q1 Saude Geral

Didlise Peritoneal x Hemodialise 0,658
Diélise Peritoneal x Tratamento Conservador 0,025*
Hemodialise x Tratamento Conservador 0,006*
Q4 Incémodo principal doenca renal

Didlise Peritoneal x Hemodialise 0,063
Didlise Peritoneal x Tratamento Conservador < 0,001*
Hemodialise x Tratamento Conservador <0,001*
Q5 Lista transplante

Dialise Peritoneal X Hemodialise 0,266
Didlise Peritoneal x Tratamento Conservador < 0,001*
Hemodiélise x Tratamento Conservador < 0,001*

* comparagoes a nivel 5% de significancia (Correcéo de Bonferroni)

2 Qui-Quadrado
b Exato de Fisher

Fonte: A prépria autora.

Todos os trés mostraram que o0 grupo tratamento conservador foi diferente dos

outros dois grupos em resultados.

Tabela 18 - Impresséo sobre a Saude Geral.

Saude Geral

Categoria Diélise Peritoneal Hemodidlise Tratamento

Conservador
Excelente 2 8% 1 3% 0 0%
Muito boa 2 8% 3 10% 0 0%
Boa 11 42% 15 50% 6 21%
Razoavel 11 42% 9 30% 20 72%
Ruim 0 0% 2 7% 2 7%
Total 26 100% 30 100% 28 100%

Fonte: A prépria autora.
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Metade dos pacientes em hemodidlise considerou sua saude como boa,
enquanto 72% dos pacientes em tratamento conservador consideraram sua saude
como razoavel, e essa é a maior diferenca entre os grupos. Como o grupo dialise
peritoneal considerou em 42% dos casos a saude como razoavel e 42% como boa,
essas respostas sdo muito parecidas com as respostas do grupo hemodialise e nao
do grupo de tratamento conservador, onde 21% dos pacientes consideraram a saude
como boa.

O incomodo principal da doenca renal se mostrou diferente para os trés grupos,
e foi categorizada a partir da Andalise de Contelddo nas respostas e apresentada com

gréaficos de Pareto:

Grafico 9 - Incomodo principal da doenca renal para grupo de tratamento

conservador.
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Fonte: A prépria autora.

Os pacientes em tratamento conservador consideraram como principais
incdmodos da doenca renal a dieta restritiva (32%) e receio da dialise (25%) somando
57% dos motivos de incobmodo. Outros 15% de pacientes afirmaram nao ter
incdmodos sobre a doenca renal, 11% citaram restrigdo de liquidos e 11% os sintomas
da doenca, e um paciente cada falou sobre polifarmacia e receio da didlise e

transplante também (3% cada).
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Gréfico 10 - Incébmodo principal da doenca renal para grupo de diélise peritoneal.

Incobmodo principal doenca renal: Didlise Peritoneal
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Fonte: A prépria autora.

Fazer a dialise foi o principal incbmodo dos pacientes em dialise peritoneal
(31%), seguido de restricdo de liquidos (27%), sintomas da doenca (11%) e dieta
restritiva (11%), que somados inteiram 80% dos motivos de incébmodo. Um dnico
paciente relatou ndo sentir incémodos, e outros 4 citaram limitacdes para lazer, outros
incdmodos, receio do transplante e restricdo de liquidos e limitacdes para lazer ao

mesmo tempo (4% para cada motivo).
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Grafico 11 - Incbmodo principal da doencga renal para grupo de hemodialise.

Incobmodo principal doenca renal: Hemodialise
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Fonte: A propria autora.

O incdmodo principal dos pacientes em hemodiélise também é realizar a dialise
(30%) e a dieta restritiva principalmente (20%), somando 50% dos motivos de
incbmodo; 17% dos pacientes alegaram nao ter incbmodos, 10% falaram sobre a
restricdo de liquidos, 7% citaram a duracao da dialise e 7% sobre terem que fazer
viagens curtas. Trés pacientes citaram um incomodo geral em ter a doenca renal (3%),
um sobre a puncao (3%) e outro sobre como o trajeto até a clinica é longo (3%).
Portanto, o incomodo sobre a doenca renal trouxe respostas muito diferentes ou com
categorias iguais, mas porcentagens muito distintas.

Os pacientes em lista de transplante também apresentaram diferenca entre
grupos a nivel 5% se compararmos o tratamento conservador com 0S outros grupos

de didlise:

Tabela 19 - Estar em lista de transplante renal.

Lista de transplante

. o . o Tratamento
Categoria Didlise Peritoneal Hemodidlise
Conservador
N&o 16 62% 14 47% 28 100%
Sim 10 38% 16 53% 0 0%

Total 26 100% 30 100% 28 100%
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Fonte: A prépria autora.

Nenhum paciente em tratamento conservador estava em lista de transplante
renal, enquanto nos outros grupos 38% dos pacientes em dialise peritoneal e 53% em
hemodidlise constam na lista de transplante, por isso os testes QuiQuadrado e Exato
de Fisher acusaram diferenca entre os dois grupos em relacdo ao tratamento
conservador.

A respeito dos problemas de saude, para além da doenca renal, tais como
diabetes, hipertensdo, doenca cardiaca e outros, foi realizada uma organizacdo dos
dados coletados e eles foram postos em graficos de Pareto para mostrar os perfis de
comorbidades dos pacientes. Os perfis sdo semelhantes, pois o teste de associacdo
Exato de Fisher ndo mostrou diferenca entre as respostas, porém se faz necessario

mostrar sua andlise descritiva para fins de documentacao.

Gréfico 12 - Problemas de saude além da doenca renal para grupo de hemodiélise.

Problemas de saude: Hemodialise
91%

oa%  97%  100%

30 81% 88% 100%
74% ° 90%
25 67% 80%
60% 70%
20 50% .
. 6 60%
15 40% 50%
23% 40%
10 ; 30%
5 20%
10%
0 0%
B B ) ’ ’ ° g S
(\4»0 (\5@0 &,\0 é\(? \\;éo fb‘\)be \\}\o" b\,bo’b é\c? \)&&0 \,bcjb S‘@
& & o o & o o bQ’C) @O & N %O © ©
N R (\:9 & Q{;b © o & & & P
o ) & < & & Q & QO S
0 & & & Ne %3 QP & N L
. . S > Lo
S \,so X \2\\Q Q‘Q \2\\*? C)Qk é\g (\‘7%0 Q\\Q (;%o
?}Q, \'@‘o @fb\ QO {\‘e \'Qf’ {@J(\
& & & SN & &
Q Q S NN > 8
N Qtde

Fonte: A propria autora.

Os pacientes, em sua maioria (60%), possuem apenas hipertensédo (23%);
diabetes e hipertensdo (17%); diabetes, hipertensdo e outros (10%); e diabetes,
hipertensédo e doenca cardiaca (10%). Existem varias outras configuracbes de
comorbidades entre os pacientes, como hipertensdo e outros problemas (7%); nao

relataram problemas (7%); diabetes, doenca cardiaca e outros (7%); hipertenséo e
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doenca cardiaca (7%) e as demais combina¢des onde apenas um paciente aparece
em cada opcéao (3% para cada).

Mais da metade dos pacientes (63%) possuiam 2 ou 3 comorbidades no grupo
hemodiélise (33% e 30% respectivamente), sendo as principais a hipertensao (80%),
diabetes (50%), outros problemas (37%) e doenca cardiaca (30%). Um paciente tinha
4 problemas de saude simultaneos (3%), e dois pacientes (7%) nao tinham

comorbidades conhecidas.

Grafico 13 - Problemas de saude, além da doenca renal para grupo dialise peritoneal.

Problemas de saude: Didlise Peritoneal
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Fonte: A prépria autora.

Pacientes em dialise peritoneal apresentaram menos combinacdes de
comorbidades, porém 3 simultaneas foram as mais frequentes. Ter todas as
comorbidades listadas, ter diabetes, hipertensdo e outros problemas e apenas
hipertens&o foram caracteristicas em 19% dos pacientes em cada um, somando 57%
das comorbidades.

Neste grupo, 31% dos pacientes tinham 2 comorbidades, 27% deles
apresentaram 3 comorbidades ao mesmo tempo. Cinco pacientes apresentaram 1
comorbidade (19%). Um Unico paciente ndo referiu comorbidades (4%). As mais
frequentes eram hipertensao (92%), outros (62%), diabetes (58%) e doenca cardiaca
(27%).
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Gréafico 14 - Problemas de saude além da doenca renal para grupo tratamento

conservador.
Problemas de saude: Tratamento Conservador
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Fonte: A prépria autora.

Os pacientes em tratamento conservador tinham hipertensao (21%); hipertensao
e outros (21%); diabetes e hipertensdo (14%); e diabetes, hipertensdo, doenca
cardiaca e outros (14%) como maioria das combinac6es de comorbidades (70%). Em
seguida, aparece a combinacao diabetes, hipertensao e outros (11%). Pacientes sem
problemas de saude conhecidos foram 7%. Trés pacientes tinham outras
combinacdes de comorbidades (3% cada uma).

No grupo de tratamento conservador, dois pacientes (7%) nao tinham
comorbidades e 21% tinham apenas 1 comorbidade, 39% tinham 2 problemas de
saude além da doenca renal. A hipertensdo apareceu em 89% das citacdes, 0
diabetes em 46%, outros problemas em 50% e doenca cardiaca em 25% dos relatos.

A respeito das demais perguntas concomitantes entre 0os questionarios que néao
foram significantes a nivel 5%, a situacdo de saude atual do entrevistado esta
relacionada aos seus problemas renais ou outros problemas de saude para 77% dos
pacientes em dialise peritoneal, 80% dos em hemodialise e 64% em tratamento
conservador; 62% tinham tempo de doenca superior a 5 anos no grupo de dialise

peritoneal, 50% tinham tempo de 5 anos ou menos de doenca no grupo de
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hemodidlise e 57% tinham tempo de 5 anos ou mais de doenga renal no grupo
tratamento conservador; a limitacdo em atividades apareceu 73% no grupo
hemodialise, 54% no de dialise peritoneal e ndo apareceu em 54% do grupo
tratamento conservador; em média 25% dos pacientes nos grupos relataram que
existem mais incdmodos, além da doenca renal e comorbidades expostas no

guestionario.

5. CACULO ALFA DE CRONBACH E DO COEFICIENTE DE KAPPA

O Alfa de Cronbach mensurou a confiabilidade dos trés questionarios em suas
perguntas especificas a doenca renal. Também foi apresentado o valor do Alfa, caso
0 pesquisador retirasse um item (pergunta) do questionario. O Coeficiente de Kappa
foi aplicado em todas as perguntas.

5.1 Tratamento Conservador

Os pacientes em tratamento conservador entrevistados responderam a duas
perguntas especificas sobre a DRC, relatando como sentiam sua saude geral e em
gual nivel de decisdo estavam sobre a escolha do tratamento entre didlise peritoneal
e hemodiélise. O Alfa de Cronbach néo faz sentido para essas perguntas qualitativas,

para as quais uma analise de conteldo qualitativa é possivel e mais apropriada.

Tabela 20 - Alfa de Cronbach para EPOCH-RRT “Protocolo de Entrevista para

Pacientes com Doencas Renais Crénicas sem Dialise”

Estatisticas por item - Questiondrio para pacientes em Tratamento

Conservador (perguntas especificas renais).

ltem Média, se o Variancia, Correlacao Alfa de
item for se oitem corrigidase Cronbach, se
deletado for o item for o item for
deletado deletado deletado
Q 1 Saude Geral 3,42 2,70 -0,012
Q5 Estagio da escolha 3,89 0,21 -0,012

Fonte: A propria autora.
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S&o apenas duas perguntas com pouca variabilidade nas respostas de estagio
da escolha (variancia menor do que 1) e maior variacdo nas respostas sobre a saude
geral, portanto a confiabilidade é pequena porque estima-se que o resultado poderia
ser diferente se aplicado a outro grupo de pacientes em tratamento conservador.

Se restar apenas uma pergunta, o Alfa ndo pode ser calculado.

O Coeficiente de Kappa se mostrou com concordancia em: pergunta 1 (p-valor:
0,149), pergunta 7 (p-valor: 0,086), pergunta B3 (p-valor: 0,086), pergunta B7 (p-valor:
0,018) e pergunta B9 (p-valor: 0,140). Nas demais perguntas, a concordancia foi
classificada como perfeita, pois atingiu p-valor igual a 1 ou nem tinha célculo possivel

porque todas as notas foram idénticas, indicando total concordancia entre os juizes.

5.2 Didlise Peritoneal

O grupo de pacientes em dialise peritoneal (n=26) respondeu oito perguntas
referentes & doenca renal crdnica e obtiveram Alfa de Cronbach igual a 0,791,
podendo ser classificado como concordante, e muito proximo de 0,8. O resumo de
guanto o Alfa de Cronbach seria, caso retirassemos uma Unica pergunta (item) segue

abaixo:

Tabela 21 - Alfa de Cronbach para EPOCH-RRT “Protocolo de Entrevista para

Pacientes com Doengas Renais Crbénicas em Dialise Peritoneal.”

Estatisticas por item - Questionario para pacientes em Peritoneal (perguntas
especificas renais)

Correlacao Alfade
tem Média, se 0  Variancia, se corrigida, se Cronbach, se

item for o item for o item for o item for
deletado deletado deletado deletado

Q 1_Saude_Geral 35,42 243,85 0,489 0,790

Q 9 _Estbmago_cheio 33,23 197,79 0,624 0,749

Q 9_Cansado_sempre 33,46 200,18 0,545 0,760

Q 9_Problemas_dormir 32,58 200,73 0,414 0,785

Q 9 _Coceira_pele_seca 32,12 198,59 0,551 0,759

Q 9_Falta_de_ar 34,42 191,05 0,572 0,755
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Q 9_Falta_apetite 34,15 184,38 0,677 0,736
Q 9 _Dor_estbmago 34,92 212,95 0,319 0,799

Fonte: A prépria autora.

Ou seja, se retirar a pergunta sobre dor de estdmago, o Alfa de Cronbach do
guestionario seria 0,799. Os itens restantes formariam outra tabela desta, onde seria
possivel ver se o indice aumentaria com a retirada de alguma variavel ou se diminuiria,
mostrando que a combinacgdo de itens anterior atingiu o maior Alfa possivel.

O Coeficiente de Kappa, se mostrou com concordancia minima em: pergunta 1
(p-valor: 0,149), pergunta 5 (p-valor: 0,018), pergunta 9 (p-valor: 0,018), pergunta B3
(p-valor: 0,140), pergunta B7 (p-valor: 0,086) e pergunta B9 (p-valor: 0,140). Nas
demais perguntas, a concordéancia foi classificada como perfeita, pois atingiu p-valor
igual a 1 ou nem tinha calculo possivel porque todas as notas foram idénticas,

indicando total concordancia entre os juizes.

5.3 Hemodialise

Os 30 pacientes em hemodialise responderam dez perguntas no questionario
sobre a DRC e o Alfa de Cronbach mensurado foi de 0,746, sendo um resultado
classificado como adequado (> 0,7). Isto €, o questionario tem validacdo apropriada

minima para ser aplicado em outros estudos.
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Tabela 22 - Alfa de Cronbach para EPOCH-RRT “Protocolo de Entrevista para

Pacientes com Doencas Renais Crénicas em Hemodialise.”

Estatisticas por item - Questionario para pacientes em Hemodialise (perguntas

especificas renais)

Variancia, Alfa de
it Média, se se o item Correlacéo Cronbach, se
em

o item for for corrigida, se o o item for

deletado deletado item for deletado deletado
Q 1 _Saulde_Geral 41,63 186,24 0,084 0,754
Q 5_Frequéncia_dialise 41,93 189,51 -0,111 0,756
Q 5 Horas_dialise 40,93 187,79 0,233 0,753
Q 9_Estébmago_cheio 39,13 146,95 0,392 0,732
Q 9 _Cansado_sempre 39,07 128,48 0,740 0,663
Q 9_Problemas_dormir 39,07 136,27 0,567 0,697
Q 9 Coceira_pele_seca 39,47 144,19 0,457 0,719
Q9 Falta_de_ar 41,27 137,10 0,673 0,680
Q 9 _Falta_apetite 40,80 154,37 0,454 0,718
Q 9 Dor_estbmago 40,80 163,13 0,289 0,743

Fonte: A prépria autora.

O Coeficiente de Kappa calculado se mostrou com concordancia minima em:
pergunta 1 (p-valor: 0,189), pergunta 9 (p-valor: 0,086), pergunta B3 (p-valor: 0,018),
pergunta B7 (p-valor: 0,086) e pergunta B9 (p-valor: 0,140). Nas demais perguntas, a
concordancia foi classificada como perfeita, pois atingiu p-valor igual a 1 ou nem tinha
céalculo possivel porque todas as notas foram idénticas, indicando total concordancia

entre os juizes.

5.4 Conclusdes sobre Alfa de Cronbach e Coeficiente Kappa



85

Os gquestionarios EPOCH-RRT para pacientes em dialise peritoneal e em
hemodialise possuem estimativa aceitavel para serem replicados em outros estudos,
segundo a amostra de pacientes entrevistada.

Nos pacientes sem didlise, o Alfa de Cronbach foi inferior a 0,6, mas como ja
ressaltado anteriormente, seria inadequado utiliza-lo devido ao seu carater qualitativo.
Recomenda-se, assim, que o EPOCH-RRT para pacientes sem dialise seja testado
em outros estudos para verificar se é possivel uma validagcdo adequada, ou
alternativamente, incluir mais perguntas de multipla escolha quantitativas discretas
para que 0s pacientes respondam objetivamente sobre o impacto da doenca renal
crbnica no seu dia a dia e no tratamento. Da maneira que se apresenta, ndo nos
parece indicado que esse questionario seja aplicado para estudos que demandam
confiabilidade. Ou seja, é factivel realizar uma analise descritiva de um grupo de
pacientes em tratamento conservador, porém ndo se indica a aplicacdo de testes
estatisticos ou apresenta-lo como instrumento validado estatisticamente por ser um

guestionario voltado a analise qualitativa.

Tabela 23 - Alfa de Cronbach para EPOCH-RRT dos trés grupos de pacientes.
Alfa de Cronbach

Questionario Tratamento Dialise Hemodialise
Conservador Peritoneal
Coeficiente 0,023 0,791 0,746
Itens 2 8 10

Fonte: A prépria autora.
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Tabela 24 - Coeficiente de Kappa para as perguntas do EPOCH-RRT avaliadas por

10 juizes.
Questionario
Tratamento Dialise Peritoneal Hemodialise
Conservador
Pergunta Kappa P-valor Kappa P-valor Kappa P-valor
1 1,443 0,149 1,443 0,149 1,313 0,189
2 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
3 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
4 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
5 0,000 1,000 2,357 0,018 0,000 1,000
6 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
7 -1,715 0,086 0,000 1,000 0,000 1,000
8 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
9 0,000 1,000 -2,357 0,018 -1,715 0,086
10 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
11 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
PG 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
Bl 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
B2 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
B3 1,715 0,086 1,474 0,140 2,357 0,018
B4 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
B5 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
B6 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
B7 2,357 0,018 1,715 0,086 1,715 0,086
B8 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
B9 1,474 0,140 1,474 0,140 1,474 0,140
B10 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000
B11 0,000 1,000 0,000 1,000 0,000 1,000

Fonte: A propria autora.

Para os 10 juizes que avaliaram os questionarios, o coeficiente de Kappa se
mostrou com concordancia perfeita na grande maioria das perguntas especificas e
gerais. As perguntas 1, B3, B7 e B9 geraram concordancia minima em todos os

questionarios. As perguntas 5, 7 e 9 apresentaram concordancia minima em alguns
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guestionarios, mas ndo em todos ao mesmo tempo. A discordancia ocorreu no
guestionario do grupo de dialise peritoneal na pergunta 5; no grupo de tratamento
conservador na pergunta 7; e nos grupos de dialise peritoneal e hemodialise na
pergunta 9. A andlise néo foi refeita porque os juizes teriam que reavaliar as respostas,
e 0s resultados ja eram bastante consistentes na grande maioria das perguntas.

O IVC obtido, para os 3 questionarios, foi de 0,98, sendo considerado valido o
indice > 0,8 e ideal > 0,9 (Anexo P).

6 CONSIDERACOES SOBRE OS RESULTADOS

De acordo com os resultados, podemos citar aspectos importantes para serem
apreendidos em geral:

» Os questionarios sdo essencialmente qualitativos, com respostas transcritas,
onde a aplicagcdo de andlise de conteudo e graficos de Pareto sdo melhores
ferramentas de analise estatistica descritiva. Mesmo assim, os questionarios para HD
e DP alcangaram valores de confiabilidade;

» Para maior objetividade no relacionamento entre a percepcao dos pacientes
de tratamento conservador e aqueles dos grupos de dialise, as perguntas referentes
a escolha de tratamento deveriam ter categorias fixas que se repetissem nos
guestionarios dos grupos de didlises para que fosse feita uma ligacao direta entre
expectativa versus realidade dos tratamentos;

» Apesar dos problemas de saude, além da propria doenca renal crénica
causarem incomodos, eles ndo se mostraram relevantes e diferentes em perfil
individualmente ou combinados entre os pacientes;

O incdomodo principal dos pacientes em hemodialise é realizar a didlise e a dieta
restritiva, somando metade dos motivos de incbmodo. Na diélise peritoneal o principal
incdbmodo é realizar a dialise, seguido de restricdo de liquidos, sintomas da doenca e
dieta restritiva, que somados inteiram 80% dos motivos de incOmodo.

* A saude geral é percebida mais frequentemente como razodvel para pacientes
em tratamento conservador, como esperado, enquanto na dialise peritoneal
consideram a saude razoavel ou boa com a mesma proporcdo, e metade dos

pacientes em hemodialise a sentem como boa;
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* O paciente se mostrou mais empoderado na escolha do tratamento e em
apresentar motivos claros para realizar a dialise peritoneal, enquanto os que fazem
hemodialise tiveram a decisdo tomada mais pelo médico durante internacdo e nao
sabiam comentar sobre a escolha de tratamento em geral;

* Pouco mais da metade dos pacientes em tratamento conservador ndo se
sente preparado para falar sobre os tipos de dialise, ou seja, precisam de mais
informacfes. Relataram espontaneamente que o tratamento mais comentado com
eles é a hemodialise e alguns receberam informac¢fes sobre ambos os tratamentos,
bem como um paciente aguardava informagdes e outro por ter recebido hemodialise
na internacdo ainda nao havia passado na consulta para se informar sobre outras
opcoes;

* Os efeitos colaterais da dialise, independente de qual modalidade, s&o
parecidos para os dois grupos de pacientes, sendo que a falta de ar deteve as notas
mais baixas de incbmodo na escala de 1 a 10 e a coceira e pele seca, as maiores
notas de incémodo para os dois grupos;

* Em média, os entrevistados eram homens brancos, casados ou amasiados,
com mais de 54 anos, aposentados e com até 9 anos de estudo;

* A grande maioria dos pacientes ndo tinha convénio médico, e quando tinham,
ele cobria o tratamento renal, porém nem sempre 0os medicamentos associados a

doenca renal cronica.
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7. DISCUSSAO

A doenca renal cronica ganhou importancia e motivo de preocupacao na saude
publica no Brasil e em todo o0 mundo devido sua crescente incidéncia e prevaléncia,
seu impacto negativo na qualidade de vida relacionada a saude, alta morbidade e
mortalidade, além de custos pessoal, fisico, emocional, espiritual, social e financeiro.'
4,9

Nas ultimas décadas observou-se avancos tecnologicos indiscutiveis nos
procedimentos dialiticos, mas a realidade é que os clinicos que atuam na atencao
bésica e outros especialistas que atendem pacientes com déficit de fungéo renal, nem
sempre estdo preparados para assistir renais cronicos e encaminha-los
apropriadamente, possibilitando o necessario preparo para a etapa onde a dialise se
fara necesséria.*

Como destacado anteriormente, ha caréncia de dados nacionais sobre a
participacdo de pacientes renais cronicos nas escolhas de seus tratamentos e
geralmente iniciam dialise de forma ndo programada, chegando aos servicos em
urgéncia ou emergéncia, sem conhecimento de sua doenca e sem preparo algum para
essa nova situacdo ameacadora de vida.???4

A falta de dados e de preparo de profissionais ndo pode ser justificativa para
inacdo e o estado atual deve ser reconhecido e superado com estratégias que
possibilitem uma melhora deste panorama sombrio.

Nao ha como explicar a importdncia desse estudo, sem situar o principio
bioético da autonomia, que cada vez mais é discutido na literatura na area da saude.
Tal principio, recomenda aos profissionais de salde ou pesquisadores que, durante
as suas praticas assistenciais ou de pesquisa, propiciem e respeitem o livre arbitrio,
os valores e as preferéncias particulares de cada individuo. Assim, o paciente bem
informando, interagindo com seu médico e demais profissionais da saude, pode
decidir sobre si mesmo e sua condi¢do de vida.®®

A bioética principialista passou a ser mais conhecida no Brasil a partir da
resolucdo do Conselho Nacional de Satde (CNS) n° 196/96 (Brasil, 1996)%, que
aprovou diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres
humanos no pais, e em seu preambulo, trata sobre os quatro principios apresentados
como quatro referenciais basicos da bioética.

Uma escolha autbnoma dos pacientes perpassa por processos educativos e de

conscientizagdo, tanto que Guidelines / Diretrizes e Posicionamentos recomendam
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gue a escolha entre todas as opg¢des de tratamento para DRC deva ser planejado e
respeitar a preferéncia consciente dos pacientes, pesando riscos e beneficios.?®

Em nosso estudo, foi possivel atingir o principal objetivo de traduzir e adaptar
transculturalmente os trés questionarios para o contexto brasileiro, sendo que os
instrumentos para pacientes em DP e HD foram também validados e atingiram indices
confiaveis para seus usos.

Um bom questionario, quali ou quantitativo, deve gerar respostas validas, ser
claro e de facil entendimento, bem aceito pelos entrevistados e motivar a participacao
e o fornecimento das informacdes desejadas. Como diferengas culturais podem estar
presentes, essas medidas podem ser elaboradas de duas formas: desenvolver uma
nova medida ou traduzir e adaptar culturalmente uma medida previamente validada
em outro idioma.3867

Assim, a opcdo pela escolha de um instrumento®? (questionarios do estudo
EPOCH-RRT) que pudesse ser amplamente utilizado em territério nacional, uma vez
traduzido e validado, e ja aplicado em outro pais, foi justamente por existir essa lacuna
cientifica. Utiliza-los, se constituia em oportunidade Unica de comparar os resultados
encontrados com a pesquisa original desenvolvida nos Estados Unidos da América.

Novamente, devemos fazer mencao ao fato de que, em sua maior parte, 0s
guestionarios sdo essencialmente qualitativos, com respostas transcritas, onde
analises qualitativas sdo abordagens mais coerentes do que aquelas quantitativas,
por assumirem um universo de sentidos, significados, crencas, valores e atitudes, que
prescindem de indicadores numéricos.%8

Na aplicacdo dos questionarios, para se verificar como se daria na pratica,
verificou-se que os participantes eram 80% hipertensos e 50% diabéticos, as duas
principais causas de DRC no Brasil e que podem ser validadas pelo Censo Brasileiro
da Sociedade Brasileira de Nefrologia 2020, disponivel no site da Sociedade.®

Em média, no nosso estudo, os entrevistados eram homens brancos, casados
ou amasiados, de meia idade, aposentados e com baixa escolaridade (até 9 anos de
estudo).

A média de idade dos pacientes em tratamento conservador era de 65 anos,
enguanto o grupo de hemodidlise possui pacientes mais novos, com média de 54
anos. Os pacientes em dialise peritoneal tinham em média 58 anos. Comparando-se

ao estudo original americano, o perfil de idade foi semelhante para os pacientes em



91

tratamento conservador (63 anos) e hemodialise (56 anos), porém foi diferente com
relacéo ao grupo de Didlise Peritoneal, cuja média foi de 50 anos.*?

A maioria dos pacientes entrevistados era do sexo masculino com média de
59% nos trés grupos, perfil semelhante ao estudo europeu (56% sexo masculino),
enquanto o estudo norte-americano contou com aproximadamente 55% do sexo
feminino.33.6°

Sobre nivel de escolaridade, os participantes eram majoritariamente
analfabetos ou tinham ensino fundamental completo no grupo de tratamento
conservador (71%). Naqueles em dialise peritoneal, esse grupo correspondia a 42%
dos pacientes e, no grupo de hemodialise, a 47% deles. Perfil este, muito diferente do
estudo original, em que, no total, 29% possuiam Ensino Médio Completo, 34% alguma
faculdade e 36% graduacgdo em Faculdade ou superior.33

Em estudo desenvolvido no municipio de Jodo Pessoa (PB), em pacientes em
DP, 61% eram do sexo masculino, 66% apresentavam unido estavel e 44,5% eram
brancos, a maioria numa faixa etaria de 40 a 59 anos. As etiologias mais prevalentes
foram HA e DM e o0 acesso vascular temporario foi usado em 100% dos pacientes na
primeira dialise. Em relacéo a escolaridade, 56% declararam ter frequentado o ensino
fundamental e apenas 8% o curso superior. A remuneracdo mensal média foi de dois
salarios-minimos.?4

Pacientes em HD provenientes de uma unidade de dialise baiana, tinham a
média de idade de 55 anos; mas com mais mulheres do que homens.”® No oeste de
Santa Catarina, em pesquisa sobre o perfil de pacientes em HD, também houve
predominio de individuos do sexo masculino, com média de 55 anos de idade,
casados ou amasiados, brancos, com poucos anos de estudo e aposentados.
Diabetes mellitus e hipertensao arterial se configuraram as principais patologias de
base para o desenvolvimento da DRC.’* Resultado semelhante também em
Jequié/BA em que a média de idade dos pacientes em tratamento hemodialitico foi de
individuos masculinos, com média de idade de 55 anos’? e em S&o José do Rio Preto,
novamente, houve mais homens do que mulheres, com baixa escolaridade (tempo
médio de estudo de 6 anos), renda familiar baixa (média de 3 salarios-minimos) e
idade de 57 anos.”®

Como se pode demonstrar, os entrevistados deste estudo sdo, de fato,

representativos do perfil da populacéo de renais crénicos brasileiros.
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A escolha da modalidade dialitica € uma etapa complexa no tratamento da DRC
e envolve muitos fatores. No nosso estudo, para 0s pacientes em tratamento
conservador, os 3 principais fatores considerados foram: manter independéncia
(93%), programacao planejada no centro de didlise (92%) e quantidade e qualidade
de vida (89%). Para os pacientes em DP, fazer tratamento em casa (100%), manter
independéncia (96%), flexibilidade da programacao diaria (88%) e quantidade e
gualidade de vida (88%) foram os principais motivos. E os pacientes em HD
consideraram como importantes: programacéao planejada (83%), sentir seguro com a
dialise (83%), quantidade e qualidade de vida (83%).

No estudo original, os 3 fatores mais importantes foram: manter independéncia
(96%), qualidade e quantidade de vida (94%) e flexibilidade na programacao diaria
(92%). No estudo europeu, os 3 principais fatores foram: qualidade de vida (97%),
sobrevivéncia (96,6%) e seguranca (92%).33.6°

A percepcao dos pacientes sobre fatores associados a sua propria modalidade
dialitica foi analisada em um estudo desenvolvido em Curitiba (PR). Seguranca no
tratamento, bem-estar, manutencdo de vida normal, liberdade, autonomia, convivio
familiar, disposicdo e &nimo, foram importantes para o grupo em DP e em HD -
seguranca no tratamento (97% vs. 88%), bem-estar (97% vs. 82,1%), vida mais
préxima do normal (81,8% vs. 59,9%), liberdade (70,3% vs. 30,7%) e animo (83,3%
vs. 67,3%), respectivamente.’

Assim, podemos afirmar que questdes relacionadas a quantidade e qualidade
de vida séo fatores considerados importantes e que influenciam na escolha do
tratamento para o0s pacientes renais crbnicos brasileiros, norte-americanos e
europeus.

Com relacdo a escolha do tratamento, os pacientes em DP decidiram por conta
propria o tratamento em 38% dos casos. O médico durante uma internacdo escolheu
a hemodialise para 34% dos pacientes e 27% decidiram sozinhos o proprio
tratamento. Ou seja, as respostas foram diferentes entre os dois grupos, sendo que o
grupo de didlise peritoneal mostrou pacientes mais empoderados e participativos na
escolha (38%) de TRS do que aqueles em hemodialise (27%).

Estudo de Pereira et.al. mostrou que a escolha pelo primeiro tratamento
dialitico foi uma decisdo exclusivamente médica para 76,3% dos pacientes e em
17,8% dos casos a decisao foi conjunta entre pacientes e equipe médica, mostrando

gue a autonomia dos pacientes é prejudicada.’®
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Uma revisao integrativa brasileira que analisou o envolvimento da pessoa com
DRC em seus cuidados, ao avaliar o conjunto tematico sobre o seu papel no processo
de tomada de decisdo, indicou que é necessaria a simplificacdo de conceitos e
conhecimentos técnicos complexos a fim de subsidiar a escolha do paciente sobre o
tipo de TRS que lhe convém, podendo essa ser uma das causas das elevadas
porcentagens de decisGes exclusivamente médicas sobre a modalidade dialitica.”

Possivel explicacdo para essa menor participacdo decisoria do paciente com
hegemonia da opinido médica seja o baixo letramento e conhecimento em saude, que
se relacionam a baixa escolaridade e menor renda, observados em pesquisas
envolvendo doentes renais.”5-"8

No estudo norte-americano, aproximadamente um terco considerou que a
escolha da modalidade dialitica ndo foi principalmente sua, demonstrando que,
mesmo em paises desenvolvidos, percebe-se perfil parecido com o brasileiro. No
mesmo estudo, pacientes que escolheram DP estavam mais empoderados do que 0s
em HD.*3

Em estudo europeu, apenas um pequeno grupo relatou que deixou a deciséo
para seu médico ou 0 médico decidiu sozinho (HD em centro 27%, didlise domiciliar
7,5%, Transplante 7%), o que nos leva a inferir que os pacientes se encontram mais
preparados nos paises europeus, provavelmente pelo maior acesso as informacdes,
corroborado pela alta porcentagem de pacientes que responderam estar muito
satisfeitos com as informacées recebidas.®®

Com relacdo as razbes para escolha da terapia dialitica, os pacientes em
hemodialise que responderam a pergunta, se sentiram obrigados a fazer e citaram
expectativa de melhora e vontade de viver em 13% dos casos para cada opc¢ao, 4%
acharam que o apoio técnico da equipe para o tratamento era fundamental e 4% que
a familia era fator decisivo. Os pacientes em dialise peritoneal consideraram que fazer
a dialise em casa (50%) e evitar ir a clinica ou hospital (12%) somavam 62% dos
motivos mais importantes para escolher este tipo de tratamento como o ideal.

No estudo original, os participantes identificaram razdes distintas para escolher
uma modalidade de dialise especifica. Por exemplo, as razbes para escolher DP
incluiram melhor qualidade de vida e conveniéncia de fazer dialise em casa, enquanto
para a HD, as raz@es incluiam medo de infeccéo e desejo de equipe médica treinada
para fazer o tratamento. Fatores como apoio técnico para HD e fazer dialise no

domicilio na DP foram comuns entre o nosso estudo e o norte-americano.33
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Um estudo do Reino Unido, com 242 pacientes em pré-dialise solicitados a
classificar os fatores que afetam sua escolha de tratamento, mostrou que foram
relatados como importantes: a capacidade de enfrentar, modalidade de adequacéao
com estilo de vida, distancia ao centro e informacdes verbais e escritas sobre a
modalidade. Por outro lado, os fatores avaliados como ndo importantes foram: uso de
internet, crencas religiosas e opinides de amigos. Este estudo chama a atencao para
a importancia de boa provisao de informacdes e educacéao pré-dialise na capacitacao
de pacientes capazes de escolherem a modalidade da TRS.”

Independente se no Brasil, ou em outros paises, fica claro que a educacao € o
caminho para a liberdade de escolha. Informacdes personalizadas devem ser
fornecidas aos pacientes, preferencialmente de forma multiprofissional, para permitir
que eles e suas familias facam escolhas informadas dentro de seu proprio contexto
de vida. Apropriar-se de conhecimentos sobre todas as modalidades de tratamento
disponiveis deveriam ser oferecidas aos pacientes e suas familias para que pudessem
exercer o direito a autonomia de forma totalmente informada.&°8!

Mais pesquisas devem ser realizadas utilizando os mesmos questionarios para
gue se possa consolidar as razdes pelas quais alguns pacientes ndo se sentem
envolvidos no processo de tomada de decisdo com relagcdo ao tratamento e manejo

de sua condicéo.

7.1 LimitagOes do estudo

A principal limitagédo do estudo de traducéo e adaptacéo transcultural foi o fato
dos instrumentos ndo serem de carater exclusivamente quantitativo, o que, por outro
lado, pode ser considerado um ponto forte, ja que os dois questionarios de didlise
foram considerados adequados, mesmo sendo de abordagem mais qualitativa. Ja o
guestionario de tratamento conservador talvez precise mais adaptacoes.

Na aplicacdo do instrumento, o principal limitante foi o nimero de pacientes nos
subgrupos, que nao atingiram o total de pelo menos 30 em DP e em tratamento
conservador. Os pacientes de HD cumprem rotina de HD trés vezes na semana, o0 que
facilita o encontro e as entrevistas. De forma diversa, os pacientes em DP tinham
maior intervalo de tempo entre consultas, no minimo de 30 dias, que acabaram se
estendendo na pandemia de COVID-19, para ndo os expor a maior risco. O mesmo

se pode dizer dos pacientes em tratamento conservador, cujas consultas eletivas
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foram suspensas por um periodo e, na maioria das vezes, espagada com intervalos

de até 3 a 4 meses.

7.2 Contribui¢cdes do estudo

Um ponto inovador do estudo foi ter como base questionarios elaborados com
a colaboracéo de pacientes, familiares e profissionais da saude na lingua inglesa e
gue podem ser reproduzidos no Brasil, apds esse estudo de traducdo e adaptacéo
transcultural. Sua aplicacdo, mesmo por midias digitais, meios néo testados por nés,
mas que sao plenamente viaveis, podem resultar em aumento do conhecimento e
aquisicao de novas perspectivas para todos os envolvidos no cuidado do paciente
renal crénico, especialmente para o maior interessado.

Até quanto tenhamos conhecimento, ndo ha questionarios semelhantes na
lingua portuguesa do Brasil que tenham essa mesma finalidade, sejam originais e aqui

desenvolvidos ou traduzidos de outra lingua.
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8. CONCLUSOES FINAIS

Foi possivel traduzir, adaptar transculturalmente e validar uma ferramenta que
ajudard a identificar e respeitar as prioridades do paciente em sua escolha autbnoma
do melhor tratamento para si, e as lacunas na tomada de decisdes compartilhadas,

como ja demonstrado na aplicacao teste feito pelo estudo.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Vocé é nosso convidado(a) para participar, como voluntario, desta pesquisa. Depois
de ser esclarecido(a) sobre as informacgdes a seguir, no caso de aceitar fazer parte do
estudo, assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas é sua e
a outra é do pesquisador responsavel.
INFORMAC}@ES SOBRE A PESQUISA:
Titulo do Projeto: “TRADUCAO, ADAPTACAO CULTURAL E VALIDACAO DO
EPOCH-RRT QUESTIONNAIRE “EMPOWERING PATIENTS ON CHOICES FOR
RENAL REPLACEMENT THERAPY” PARA O CONTEXTO BRASILEIRO”
Pesquisador Responsavel: Dr2. Luciana Adorno Sattin Rodrigues
Telefone para contato: (015) 998135133
Queremos realizar a traducdo, adaptacdo cultural e validacdo dos questionarios
utiizados em um estudo internacional chamado EPOCH-RRT desenvolvido na
Universidade de Michigan nos Estados Unidos da América e, a partir deles, saber se
pacientes com doencas renais em tratamento ambulatorial e na didlise receberam
todas as informacdes sobre sua doenca, se foram tiradas suas duvidas e se
participaram da escolha do tipo de dialise que fardo ou fazem, de forma consciente e
planejada.
Para isso, o convidamos a participar desta pesquisa onde sera aplicada a versao pré-
final da traducdo contendo o questionario e, apds, serdo feitas perguntas para
investigar o que achou significativo para cada item e a resposta escolhida.
Ha riscos minimos aos que participardo da pesquisa, de natureza
psicolégica/emocional pelo possivel desconforto ou constrangimento em pensar e
responder ao questionario e as perguntas da entrevista sobre as informacdes que
foram ou ndo prestadas com relacdo a sua doencga, o que pode ser motivo de sua ndo
participacdo, se assim desejar.
Seus beneficios potenciais sdo a possibilidade de traducdo de um instrumento
inexistente em nivel nacional que fornecera informac¢des para organizar uma politica
de melhor assisténcia aos pacientes portadores de doencgas nos rins. Vocé podera
entender melhor sobre a doenca e, com isso, melhorar a ades&o ao tratamento, com
possivel melhora na qualidade de vida. Esta pesquisa pode trazer dados cientificos

para que a vontade do paciente seja considerada e, sempre que possivel respeitada,
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guanto as escolhas do melhor tratamento para substituir a fungéo dos rins em outras
unidades e estados do Brasil. Os resultados também podem ser utilizados para
melhoria do ensino médico e de outras profissdes na area de saude, especialmente
sobre Doencgas Renais.
Esta participacdo é totalmente voluntaria e ndo lhe trara nenhum custo. Seré garantido
o sigilo, a privacidade e confidencialidade de todas as informacdes prestadas e seu
nome nao sera revelado em nenhuma hipétese. Vocé tera acesso aos resultados da
pesquisa, assim que terminada.
Esta participagcdo nado tera qualquer compensacao financeira e, caso haja algum dano
decorrente da participacao, os pesquisadores se comprometem a indeniza-lo.
Vocé tem o direito de retirar o consentimento a qualquer tempo, sem que tenha
gualquer prejuizo e, se necessario, contar com apoio e orientacdo da pesquisadora e
de sua orientadora para encaminhamento e acompanhamento psicoldgico, caso sinta-
se abalado a qualquer tempo, ap6s ter concordado em participar da pesquisa.
I. Portanto, declaro estar ciente sobre os objetivos do estudo sob responsabilidade
da Dr2 LUCIANA ADORNO SATTIN RODRIGUES, sob orientagdo da Prof2. Dr2.
CIBELE ISAAC SAAD RODRIGUES.
II. Declaro também estar ciente de que as informagbes que fornecerei seréo
utilizadas para este estudo, sendo preservada a minha identificacdo pessoal.
[ll. Declaro concordar em participar deste estudo voluntariamente e estar ciente de
que a Dr2. Luciana e a Dr2. Cibele estardo disponiveis para responder a quaisquer
perguntas. Sei que posso retirar este meu consentimento a qualquer tempo, sem
qualquer prejuizo.
IV. Caso tenha algum problema ou davida relacionada a este estudo, estou ciente de
que poderei entrar em contato nos telefones disponibilizados. Se tiver alguma queixa
sobre a pesquisa, ou me sentir prejudicado, posso ainda entrar em contato
diretamente com o Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas

e da Saude, no horéario comercial, pelo telefone:15-32129896.

Sorocaba, de de 20 .

Participante da Pesquisa:
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Nome:

Assinatura:

Pesquisador responsavel: Dra. Luciana Adorno Sattin Rodrigues

Assinatura:
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ANEXO A - PROTOCOLO DE ENTREVISTA DE PACIENTES PORTADORES DE
DRC NAO DIALITICOS (DRC-ND)

ltem S1. Interview Protocol for NDD-CKD Patients

ID#

EPOCH-RRT (Empowering Patients On Choices for Renal Replacement
Therapy) Aim 1
Interview Protocol for Chronic Kidney Disease Patients Not On Dialysis

Hello. Is this [name of participant]? This is [name of interviewer] and | am calling from
Arbor Research because you agreed to do a telephone interview as part of a study on
individuals living with chronic kidney disease, called EPOCH. Is this still a good time
for you to talk? Great, the information that you provide during this interview is
completely confidential and will be used to help others living with kidney disease. Know

that your participation is very much appreciated.

[Interviewer: read consent at this time, if appropriate]

1. l'would like to start by asking you some general questions about your overall health.
In general, would you say your overall health, on most days, is and I'm going to read
you some options: [circle the number of response given]

Excellent. ... 1
VEIY GO0, ... i 2
€ To o 1R 3
Al 4
P OO .. 5

Probe: Can you say a little more about this? [Interviewer note: try to understand how
they arrived at this ranking. For example, is the informant’s current health condition

related to their kidney problems or other health issues, or something else?]

2. |1 know you have been told that you have kidney problems, but have you ever been

told by a doctor that you also have diabetes, high blood pressure or heart disease?
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Probe: Any other conditions?

3. Now I'd like to hear about your experience in living with kidney disease.

Probe: When did you first find out you had kidney problems?

Probe: How does it affect your day-to-day life?

Probe: Have you experienced any limitations in your daily activities or been
prevented from doing the things you like to do because of your kidney disease?
Probe: What are some examples of things that you are no longer able to do because

of your kidney problems?

4. Now I'd like you to think about your kidney problems in general, what bothers you

most about having kidney disease?
Probe: Anything else that bothers you?

A. How do you cope or deal with your kidney problems?
B. | know you must have to do a lot to manage or take care of your kidney problems,
what bothers you most about that? [Interviewer: give examples of restricting fluid

intake or doing dialysis if respondent is not sure what you mean|]

C. How do you deal with that?
Probe: Is there anything else that bothers you?

5. Now I would like to ask you some questions about your future treatment options.
A. Are you currently on a transplant wait list?
[Interviewer: skip question B below if patient indicates he/she will be receiving a

transplant before starting dialysis]

B. As you may know, the two most common types of dialysis treatments are
hemodialysis and peritoneal dialysis. Have you started thinking about what type of

dialysis you may choose? | am going to read you a list of options below, please
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choose the option that best describes your stage in making treatment choices. Would

you say you: [Circle number of response]

haven’t begun to think aboutityet..............o 1
are considering the options right NOW ..., 2
are close to selecting an option............c.ccooiii i 3
have already made a decision but still willing to reconsider.................... 4
have already made a decision and will not reconsider ......................... 5

[Interviewer: if #5 is selected, ask them what treatment they have chosen].

6. | would imagine that it's very difficult to decide which dialysis modality might be best
for you. WHO do you think should be involved in making that decision?
Probe: Do you think it should be a joint decision between you and your
doctor. Probe: Would you prefer that your doctor just make the decision?
Probe: Should anyone else be involved?

7. 1 know there must be many things to consider when weighing dialysis options. Can
you tell me what is most important to you?
Probe: For example, is it important to you to do dialysis in your own home?
Probe: What about keeping as much independence as possible?
Probe: Ability to work or go to school, how important is that?
Probe: Is flexibility in your daily schedule important to you?
Probe: Is it important to you to have a planned, set schedule at a dialysis center?
Probe: Are you concerned about the way you would look (e.g., your physical
appearance) after starting dialysis?
Probe: Do you feel it would be safer to go to a medical place to have dialysis done
for you?
Probe: Spending time with other patients in a dialysis center, is that important to
you?
Probe: Do you worry about how your dialysis would affect others?
Probe: Are issues related to the quantity and quality of your life important?
Probe: Anything else?
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8. [Interviewer: some respondents may not be ready to talk about different treatment
options or haven’t thought about it yet. If this is the case, skip this question and
move on to #9.] Which of these factors might be most important in considering

hemodialysis? Which of these factors might lead you to consider peritoneal dialysis?

9. If you could talk with someone who has already gone through the process of
choosing a dialysis option, what would you most want to ask them?

10. Is there anything we haven'’t covered that you think is important to add?
[Background Questions]

Great, we are almost done. | just need to ask you a few background questions. Some
of these questions may seem personal but they are important to ask so that we are
able to more fully understand the complex issues facing people with kidney disease.
Of course, your answers are completely confidential and will only be used for the
purpose of this study. We can skip any questions that you are not comfortable
answering; just let me know. OK, let’s get started.

B1: What is your age?
B2: What race/ethnicity do you most identify with?

[Interviewer: don’t read classifications below to respondents, let them self-identify their

race/ethnicity. Categories are not mutually exclusive, circle all that apply]

Caucasian/White.........ccccccveveeennnnnn. 1
African American/Black................... 2
Hispanic/Latino ...........ccccceeeevieeeennn. 3
Asian/Pacific Islander ..................... 4

American Indian/Native American... 5
Other (please specify) .................... 6

Refusal or Don’t Know.......ccccevvnen.... 0

B3: What is your highest education level? [Interviewer: choose one]
Lessthan 12 years ..........cccceeeeeeee. 1
High school graduate....................... 2

Some College/University.................. 3
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College graduate..............ccceevvernnnnn. 4

Post graduate degree............cccuvveee 5

B4: What is your current marital status? [Interviewer: choose one and circle]

Single never married.................c....... 1
AV = T 1= o TP 2
DIVOrced .....coooveeeeiieeiiiiieeeeeeeiiiie 3
Widowed........ooeeeeiiiiiiiiiiiiiie 4
Separated............cooveiiiiiiii e 5

B5: | am going to list categories of living arrangements and ask you to tell me which
describes your current situation:
Youlive alone...............cooeviiini. 1
OR
You live with others....................... 2

[Interviewer: if they live with others ask:] Who do you live with?

B6: Is there anyone else involved in your care? [Interviewer: If yes, who?]

B7: Current employment status? [Interviewer: read options below, stop when they

choose one and circle response]

Employed full time........................... 1
Employed part time......................... 2
Retired........cooooiii 3
Homemaker..............oooiiiiiiinn. 4
Unemployed, seeking work................ 5
Unemployed, not seeking work...........6

B8: Now | would like to ask you about your current household income in the last year?
Please include income from yourself, your partner or spouse and others you regard as
family living in your household. | will read several income ranges, please choose the
one that most closely matches your situation:

Less than $5,000..........cccvveeennn.. 1
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$5,001 - $10,000........ccccvveinininnnnen. 2
$10,001- $20,000..........ccvvenerennnnen. 3
$20,001- $40,000........cccenvvininnannn.n. 4
$40,001- $75,000........ccccnvninennnnnnn. 5
More than $75,000........................e. 6
Dontknow........cooovviiiiiiii 0

B9. Do you currently have health insurance?

YeS.ooiiiiiiiiinnnn, 1

N [ 2 [If no, skip to B10]

Don’t know .......... .3 [If don’t know, skip to B10]
If yes, does your insurance cover your dialysis?
YeS.ooiiiiiiiiiiiiins 1

o 2

Don’t know ........... 0

Does your insurance cover other expenses such as medications for your kidney

disease?
YeS.ioiiiiiiiiiiiiinns 1
[\ o T 2
Don’t know ............ 0

B10: Do you participate in any patient education programs for kidney
disease?

If yes, which ones?

B11: Do you currently participate in patient support groups (e.g., talk with an educated

patient or veteran patient)?

Ok, those are all the questions | have for you. Thank you so much for taking the time

to talk with me. Again, we very much appreciate your contribution to this study.
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ANEXO B - PROTOCOLO DE ENTREVISTA PARA PACIENTES EM
HEMODIALISE — HD

ltem S2. Interview Protocol for HD Patients

ID#

EPOCH RRT (Empowering Patients On Choices for Renal Replacement

Therapy) Aim 1

Interview Protocol for Hemodialysis Patients

Hello. Is this [name of participant]? This is [name of interviewer] and | am calling from

Arbor Research because you agreed to do a telephone interview as part of a study on

individuals living with chronic kidney disease, called EPOCH. Is this still a good time

for you to talk? Great, the information that you provide during this interview is

completely confidential and will be used to help others living with kidney disease. Know

that your participation is very much appreciated.

[Interviewer: read consent at this time, if appropriate]

1.

I would like to start by asking you some general questions about your overall health.
In general, would you say your overall health, on most days, is and I'm going to

read you some options: [circle the number of the response given]

Excellent..........cooiiii 1
Verygood. ......ooovviiiiiii 2
GOOd. ... 3
Fair 4
POOK. .. 5

Probe: Can you say a little more about this? [Interviewer note: try to understand how
they arrived at this ranking. For example, is the informant’s current health condition

related to their kidney problems or other health issues, or something else?]

. I know you have been told that you have kidney problems, but have you ever been

told by a doctor that you also have diabetes, high blood pressure or heart disease?



114

Probe: Any other conditions?

3. Now I'd like to hear about your experience in living with kidney disease.

Probe: When did you first find out you had kidney problems?

Probe: How does it affect your day-to-day life?

Probe: Have you experienced any limitations in your daily activities or been
prevented from doing the things you like to do because of your kidney disease?
Probe: What are some examples of things that you are no longer able to do because
of your kidney problems? Now I'd like you to think about your kidney problems in
general, what bothers you most about having kidney disease?

Probe: Anything else that bothers you?
A. How do you cope or deal with your kidney problems?
B. | know you must have to do a lot to manage or take care of your kidney problems,

what bothers you most about that? [Interviewer: give examples of restricting fluid intake

or doing dialysis if respondent is not sure what you mean]

C. How do you deal with that?

Probe: Is there anything else that bothers you?

4. | understand that you are currently on hemodialysis, correct?

A. Do you go to a dialysis center for treatments? How often do you go? How long do

the sessions last?

B. How long have you been on hemodialysis?

C. Have you ever been on peritoneal dialysis? [Interviewer note: If yes, ask]: Could you

say a little about why you switched to HD?
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D. Have you ever had a kidney transplant? [Interviewer note: If no, ask]: Are you
currently on a transplant waiting list? [Interviewer note: If yes, ask]: Can you talk a

little more about getting a transplant? Any idea when that might happen?

5. Now I would like to talk with you about the decision to go on hemodialysis and how
this treatment choice was made. Do you feel that the decision to go on hemodialysis

was largely your choice?

[Interviewer note: If NO, continue to question A. If YES, skip to B]

A. If the choice of hemodialysis was not largely yours, who made that choice for you?
Probe: Your kidney doctor? Your spouse/partner? Your son or daughter?
Probe: Can you tell me more about how this decision was made?

Who? [Interviewer note: now move to question 7]

B. When you made this decision did someone talk with you about different types of

treatment options?

C. Do you think you were you given all the information you needed about different
treatment options such as peritoneal dialysis, transplant, or choosing not to receive

any treatment?

D. What led you to choose hemodialysis over peritoneal?

E. Who else, besides you, were involved in this decision?

F. Were there others that that should have been involved in this decision that weren’t?
Who?

G.What types of things influenced your decision?
Probes: When trying to make this decision, did you talk with other patients about
their experiences?
Was that helpful?
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Probe: Did you attend education classes or support groups? [Interviewer: If yes:]
Did you participate with others?
Probe: What was most helpful to you?
6. Now I'd like to explore some of the issues that were important in your treatment
choice.
There must have been many things to consider when weighing your dialysis choices.

Can you tell me what was most important to you?

Probe: For example, was it important to you to have a planned, set schedule at a
dialysis center?

Probe: Did you feel it would be safer to go to a medical place to have dialysis done
for you?

Probe: What about keeping as much independence as possible?

Probe: Were you interested in spending time with other patients in a dialysis
center?

Probe: Were you concerned about the way you would look (e.g. your physical
appearance)?

Probe: Did you worry about how your dialysis would affect others?

Probe: Were issues related to the quantity and quality of your life important?

Probe: Anything else?

7. 1s there anything that you had wished you had known before you started

hemodialysis that you know now?

Probe: If you had known these things, do you think you would have asked for a

different treatment option?

8. As you may know, there can be side-effects from dialysis. | am going to read a list
of things that others have experienced, and | would like you to tell me to what extent
you have been bothered by each of these in the last 4 weeks. On a scale of 1 to 10
where 1 equals no bother at all and 10 equals extremely bothered, how bothered have
you been by: [Interviewer: write number rating given by respondent next to each phrase
below]. Scale 1-10]
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. Sense of fullness in the stomach

. Feeling tired all the time

. D. ltchy, dry skin

. Shortness of breath

A
B
C. Trouble sleeping
D
E
F

. Lack of appetite

G. Stomach upset

H. Anything else?

9. What advice would you give to someone who is trying to decide on a type of

dialysis?
10. Is there anything we haven'’t covered that you think is important to add?
[Background Questions]

Great, we are almost done. | just need to ask you a few background questions. Some
of these questions may seem personal but they are important to ask so that we are
able to more fully understand the complex issues facing people with kidney disease.
Of course, your answers are completely confidential and will only be used for the
purpose of this study. We can skip any questions that you are not comfortable

answering; just let me know. OK, let’s get started.
B1: What is your age?
B2: What race/ethnicity do you most identify with? [Interviewer: don't read

classifications below to respondents, let them self-identify their race/ethnicity.

Categories are not mutually exclusive, circle all that apply]

Caucasian/White...........cccceeeeeeeeennnnn. 1
African American/Black................... 2
Hispanic/Latino .............cccccvvnennnnnn. 3
Asian/Pacific Islander ...................... 4

American Indian/Native American... 5
Other (please specify) .................. 6
Refusal or Don’t Know......cc.coveen...... 0

B3: What is your highest education level? [Interviewer: choose one]
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Less than 12 years .......cccccceeveeenennns 1
High school graduate....................... 2
Some College/University.................. 3
College graduate...........ccccevvevvvennnnnn. 4
Post graduate degree..........c.ccoeee.n... 5

B4: What is your current marital status? [Interviewer: choose one]

Single never married........................ 1
Married. ... 2
DIVOrCed ........cvvvvviiiiiiiiiieiieeeee e 3
Widowed........oooeeeiiiiiiiiiiiieeee, 4
Separated...........cooeiiiiiiiii 5

B5: | am going to list categories of living arrangements and ask you to tell me which
describes your current situation: [circle number of response]
You live alone.............c.coooieinnn. 1
OR
You live with others....................... 2

[Interviewer: if they live with others ask:] Who do you live with?

B6: Is there anyone else involved in your care? [Interviewer: If yes, who?]

B7: Current employment status? [Interviewer: read options below, stop when they

choose one]

Employed full time..............coiiiiiinn, 1
Employed parttime.........................l 2
Retired.......cooooiii 3
Homemaker...........c.oooiiiiiii, 4
Unemployed, seeking work...................... 5
Unemployed, not seeking work................. 6

B8: Now I would like to ask you about your current household income in the last year?

Please include income from yourself, your partner or spouse and others you regard as
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family living in your household. | will read several income ranges, please choose the

one that most closely matches your situation: [circle number of response given]

BO.

Less than $5,000..........cccovevieeiiiininnn. 1
$5,001 - $10,000.......cccvieiiiniianea, 2
$10,001- $20,000........ccceveverieninannnnnn. 3
$20,001- $40,000.......ccceveviinenninnnn 4
$40,001- $75,000........ccevninininnnnn. 5
More than $75,000...............c.c.ceen.... 6
Dontknow.......ccoviiiiiii 0
Do you currently have health insurance?
Yes..oooiinin.. 1

NO.....oeeeee 2 [If no, skip to B10]

Don’t know....... 0 [If don’t know, skip to B10]

If yes, does your insurance cover your dialysis?

YeS..ooiiiiiiannnn. 1
NO...oea 2
Don’t now....... 0

Does your insurance cover other expenses such as medications for your kidney

disease?

YeS...oooonnn.l. 1
NO....coiiiiiis 2
Don’t know...... 0

B10: Do you participate in any patient education programs

for kidney disease? If yes, which ones?

B11: Do you currently participate in patient support groups (e.g., talk with an educated

patient or veteran patient)?

Ok,

those are all the questions | have for you. Thank you so much for taking the time

to talk with me. Again, we very much appreciate your contribution to this study.
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ANEXO C - PROTOCOLO DE ENTREVISTA PARA PACIENTES EM DIALISE

PERITONEAL -DP

Item S3. Interview Protocol for PD Patients

ID#

EPOCH RRT (Empowering Patients On Choices for Renal Replacement
Therapy) Aim 1
Interview Protocol for Peritoneal Dialysis Patients

Hello. Is this [name of participant]? This is [name of interviewer] and | am calling from
Arbor Research because you agreed to do a telephone interview as part of a study on
individuals living with chronic kidney disease, called EPOCH. Is this still a good time
for you to talk? Great, the information that you provide during this interview is
completely confidential and will be used to help others living with kidney disease. Know

that your participation is very much appreciated.
[Interviewer: read consent at this time, if appropriate]
1. I would like to start by asking you some general questions about your overall health.

In general, would you say your overall health, on most days, is and I'm going to read

you some options: [circle the number of the response given]

Excellent. ... .o 1
Very gOOd. ... ..o 2
€T T T 3
il 4
0T 5

Probe: Can you say a little more about this? [Interviewer note: try to understand how
they arrived at this ranking. For example, is the informant’s current health condition

related to their kidney problems or other health issues, or something else?]
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2. | know you have been told that you have kidney problems, but have you ever been

told by a doctor that you also have diabetes, high blood pressure or heart disease?

Probe: Any other conditions?

3. Now I'd like to hear about your experience in living with kidney disease.

Probe: When did you first find out you had kidney problems?

Probe: How does it affect your day-to-day life?

Probe: Have you experienced any limitations in your daily activities or been
prevented from doing the things you like to do because of your kidney disease?
Probe: What are some examples of things that you are no longer able to do because

of your kidney problems?

4. Now I'd like you to think about your kidney problems in general, what bothers you
most about having kidney disease?
Probe: Anything else that bothers you?

A. How do you cope or deal with your kidney problems?

B. | know you must have to do a lot to manage or take care of your kidney problems,

what bothers you most about that? [Interviewer: give examples of restricting fluid

intake or doing dialysis if respondent is not sure what you mean]

C. How do you deal with that?

Probe: Is there anything else that bothers you?

5. I understand that you are currently on peritoneal dialysis, correct?
A. Do you do the exchanges at night, during the day, or both?
B. How long have you been on peritoneal dialysis?

C. Have you ever been on hemodialysis? [Interviewer note: If yes, ask: Could you say

a little about why you switched to peritoneal dialysis?]
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D. Have you ever had a kidney transplant? [Interviewer: If no, ask: Are you currently
on a transplant waiting list? If yes, ask: Can you say a little more about getting a

transplant? Any idea when that might happen?]

6. Now | would like to talk with you about the decision to go on peritoneal dialysis and
how this treatment choice was made. Do you feel that the decision to go on
peritoneal dialysis was largely your choice?

[Interviewer note: If NO, continue to question A. If YES, skip to B]

A. If the choice of peritoneal dialysis was not largely yours, who made that choice for
you?
Probe: Your kidney doctor? Your spouse/partner? Your son or daughter?
Probe: Can you tell me more about how this decision
was made? Who? [Interviewer note: now move to

question 7]

B. When you made this decision did someone talk with you about different types of

treatment options?

C. Do you think you were you given all the information you needed about different
treatment options such as hemodialysis, transplant, or choosing not to receive any

treatment?

D. What led you to choose peritoneal over hemodialysis?

Who else, besides you, were involved in this decision?

E. Were there others that that should have been involved in this decision that weren’t?
Who?

F. What types of things influenced your decision?
Probes: When trying to make this decision, did you talk with other patients about
their experiences?
Was that helpful?
Probe: Did you attend education classes or support groups? [Interviewer: If yes:]

Did you participate with others?
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Probe: What was most helpful to you?

Now I'd like to explore some of the issues that were important in your treatment

choice.

7. There must have been many things to consider when weighing your dialysis choices.

Can you tell me what has been most important to you?

Probe: For example, was it important to you to do your dialysis in the privacy and
comfort of your own home?

Probe: What about keeping as much independence as possible?

Probe: How about having the ability to work or go to school, how important was that?
Probe: Flexibility in your daily schedule?

Probe: Were you concerned about the way you would look (e.g. your physical
appearance)?

Probe: Did you worry about how your dialysis would affect others?

Probe: Were issues related to the quantity and quality of your life

important? Probe: Anything else?

8. Is there anything that you had wished you had known before you started peritoneal

dialysis that you know now?

Probe: If you had known these things, do you think you would have asked for a different

treatment option?

9. As you may know, there can be side-effects from dialysis. | am going to read a list
of things that others have experienced, and | would like you to tell me to what extent
you have been bothered by each of these in the last 4 weeks. On a scale of 1 to 10
where 1 equals no bother at all and 10 equals extremely bothered, how bothered
have you been by: [Interviewer: write number rating given by respondent next to

each phrase below]. [Scale 1-10].

A. Sense of fullness in the stomach

B. Tiredness

C. Trouble sleeping
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D. ltchy, dry skin

E. of breath

F. Lack of appetite

G. Stomach upset

H. Anything else you would add?

12. What advice would you give to someone who is trying to decide on a type of

dialysis?
13. Is there anything we haven’t covered that you think is important to add?
[Background Questions]

Great, we are almost done. | just need to ask you a few background questions. Some
of these questions may seem personal but they are important to ask so that we are
able to more fully understand the complex issues facing people with kidney disease.
Of course, your answers are completely confidential and will only be used for the
purpose of this study. We can skip any questions that you are not comfortable

answering; just let me know. Ok, let’s get started.
B1l: What is your age?
B2: What race/ethnicity do you most identify with? [Interviewer: don’t read

classifications below to respondents, let them self-identify their race/ethnicity.

Categories are not mutually exclusive, circle all that apply]

Caucasian/White............ccccceeeeeenennn. 1
African American/Black................... 2
Hispanic/Latino ..........cccccceeeveeeeeennn. 3
Asian/Pacific Islander ...................... 4

American Indian/Native American... 5

Other (please specify) 6

Refusal or Don’t Know..........cc......... 0

B3: What is your highest education level? [Interviewer: choose one]

Lessthan 12 years ........cccccevvvuvnnenns 1
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High school graduate....................... 2
Some College/University.................. 3
College graduate...........cc.cceeeveveennnnn 4
Post graduate degree...............c....... 5

B4: What is your current marital status? [Interviewer: choose one]

Single never married............ccceeennn.. 1
Married. ..o 2
DIvorced .......ccvvvveeeiiiiiieeiieees 3
WiIdOWEd........evvviviiiiiiieeie e 4
Separated..........ccccvviiiiiiieee e 5

B5: | am going to list categories of living arrangements and ask you to tell me which
describes your current situation: [circle number of response]

Youlivealone................oooil. 1

You live withothers....................... 2

[Interviewer: if they live with others ask:] Who do you live with?

B6: Is there anyone else involved in your care? [Interviewer: If yes, who?]

B7: Current employment status? [Interviewer: read options below, stop when they

choose one]

Employed full time...........................l 1
Employed parttime.....................oo 2
Retired.......ccooiiii 3
Homemaker...........c.oooiiiiii, 4
Unemployed, seekingwork.................... 5
Unemployed, not seeking work............... 6

B8: Now | would like to ask you about your current household income in the last year?

Please include income from yourself, your partner or spouse and others you regard as
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family living in your household. | will read several income ranges, please choose the

one that most closely matches your situation:

Less than $5,000.........cccovveeiiiiiiianinnss 1
$5,001 - $10,000......cccvveiiiiiiiieen, 2
$10,001- $20,000........cccevvvininiianannnnn, 3
$20,001- $40,000........ccceviviririiinannnn, 4
$40,001- $75,000........ccccvevniniinannnnn, 5
More than $75,000.............ccoovvienin.... 6
DONt KNOW.....viniiiiiiiii e, 0

B9. Do you currently have health insurance?
N\ o J . 2 [If no, skip to B10]

Don’t know ...... 0 [If don’t know, skip to B10]

If yes, does your insurance cover your dialysis?

Does your insurance cover other expenses such as medications for your kidney

disease?
YeS..oooiiann 1
NO. ..o, 2

B10: Do you participate in any patient education programs

for kidney disease? If yes, which ones?

B11: Do you currently participate in patient support groups (e.g. talk with an educated
patient or veteran patient)?

Ok, those are all the questions | have for you. Thank you so much for taking the
time to talk with me. Again, we very much appreciate your contribution to this
study.
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ANEXO D - CARTA DE AUTORIZACAO DA AUTORA PRINCIPAL

1ii Street, El Segundo, CA 90245

OCMO % e o

Office of the Chief Medical Officer davita.com/physicians

Allen R. Nissenson, MD, FACP
hief Medical Officer & Senior VP

April 10, 2019

To: Cibele Saad Rodrigues, MD, PhD
Pontifical University of Sdo Paulo — PUC-SP, Brazil

Re: Translation of EPOCH-RRT questionnaire
Dear Prof. Rodrigues,

As the Principal Investigator of the Empowering Patients on Choices

MD for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) | was excited to learn
about your interest in our study and its potential impact on the care of
patients with kidney disease.

From my perspective, | enthusiastically support your proposal to
perform the translation, transcultural adaptation and validation of the
EPOCH-RRT questionnaire to Brazilian Portuguese language. |
endorse the steps that you suggest, include translation from English to
Brazilian Portuguese, back translation, drafting of a consensual
version, and pretesting with active feedback solicitation. After this
process, a final Brazilian Portuguese version will be developed, that will
not alter the semantics of the questions from the original version.

It is my understanding that your proposal aligns with the mission of the
Patient Centered Outcomes Research Institute and Arbor Research
fagc) Demedzs D Collaborative for Health, which provided support for the original study.

Please feel free to reach out if there is any more insight | can provide.

Sincerely,

1 [T e

Francesca Tentori, MD MS
fauricio Ruiz, M Medical Director
DaVita Clinical Research
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ANEXO E - SINTESE DAS TRADUCOES (T1+2)

Dahlerus et al, AJKD, “Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results From the Empowering Patients on
Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study”

Dahlerus e outros, AJKD, “As Perspectivas do Paciente na Escolha da Modalidade de Diélise: Resultados do Estudo sobre
Empoderar Pacientes nas Escolhas de uma Terapia de Substituicdo Renal”

Item S2. Protocolo de Entrevista para Pacientes com Doengas Renais Cronicas em Hemodidlise

ID#

EPOCH-RRT (Empoderando Pacientes nas Escolhas de Terapia Renal Substitutiva)

Protocolo de Entrevista para Pacientes com Doengas Renais Crénicas €m Didlise Peritoneal

Ol4. Vocé é o (a) [nome do participante]? Aqui é o/a [nome do entrevistador] e eu estou ligando da [nome da
clinica de dialise] porque vocé concordou em fazer uma entrevista pelo telefone como parte de um estudo sobre
pessoas vivendo com doenga renal crénica, chamado EPOCH. Esse é um bom momento para conversar? Otimo,
as informagdes que der nessa entrevista sdo totalmente confidenciais e serdo usadas para ajudar outras pessoas
com doenga renal. Saiba que sua participagdo é muito importante para nos.

[Entrevistador: leia o termo de consentimento nesse momento, se for o caso]

1. Eu gostaria de comegar fazendo algumas perguntas gerais sobre sua satide global. No geral, vocé diria que a
sua saude global, na maioria dos dias, é e eu lerei algumas opgdes: [circule o nimero da resposta dada]

Excelente ......
Muito boa .
Boa....
Razoavel

sl
2

53
4

Investigue: Vocé pode me dizer um pouco mais sobre isso? [Nota ao entrevistador: tente entender como
eles chegaram a esse nivel. Por exemplo, a situagdo de salde atual do entrevistado esta relacionada aos
seus problemas renais ou outros problemas de salde, ou outra coisa?]

2. Sei que lhe disseram que vocé tem problemas renais, mas alguma vez algum médico lhe disse que vocé
também tem diabetes, pressdo alta ou doenca cardiaca?

Investigue: Alguma outra condi¢do médica?
3. Agora eu gostaria de ouvir sobre sua experiéncia vivendo com doenga renal.
Investigue: Quando descobriu que tinha problemas renais?
Investigue: Como isso afeta o seu dia a dia?
Investigue: Vocé teve alguma limitagdo em suas atividades diarias ou foi impedido de fazer as coisas que

gosta por causa da sua doenga renal?
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Investigue: Quais sdo alguns exemplos de coisas que vocé ndo pode mais fazer por causa de seus
problemas renais?

4. Agora eu gostaria que vocé pensasse sobre seus problemas renais em geral. O que mais o incomoda por ter
doenga renal?

Investigue : Ha algo mais que te incomoda?

A. Como vocé lida com seus problemas renais?

B.  Eu seique vocé deve fazer muito esforco para administrar e cuidar de seus problemas renais. O
que te incomoda mais sobre isso? [Entrevistador: se o entrevistado ndo tiver certeza do que vocé
quer dizer, dé exemplos tais como restrigdo da ingestdo de liquidos ou ter que fazer dilise]

C. Como vocé lida com isso?
Investigue: Existe mais alguma coisa que te incomoda?

5. Sei que atualmente esta fazendo didlise peritoneal, certo?

A. Vocé faz as trocas da diélise a noite, durante o dia ou ambos?
B. Hd quanto tempo vocé estd em didlise peritoneal?

C. Vocé ja fez hemodialise? [Nota ao entrevistador: Se sim, pergunte]: Vocé poderia contar um pouco
sobre as razbes de ter mudado para didlise peritoneal?

D.Vocé ja fez um transplante de rim? [Nota ao entrevistador: Se ndo, investigue]: Vocé esta atualmente
na lista de espera para transplante? [Se sim, investigue: Vocé poderia contar um pouco mais sobre
receber um transplante? Vocé tem alguma ideia sobre quando isso pode acontecer?

6. Agora eu gostaria de conversar com vocé sobre a decisdo de fazer didlise peritoneal e como essa escolha
de tratamento foi feita. Vocé acha que a decisdo pela didlise peritoneal foi principalmente sua?

[Nota ao entrevistador: Se NAO, continue para a questdo A. Se SIM, pule para a B]

A. Seaescolha da didlise peritoneal ndo foi principalmente sua, quem fez essa escolha para vocé?
Investigue: Seu médico de rins? Seu parceiro? Seu filho ou filha?
Investigue: Vocé pode me contar mais sobre como essa decisdo foi
tomada? Quem?
[Nota ao entrevistador: agora va para a pergunta 7]
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B. Quando vocé tomou essa decisdo, alguém conversou com vocé sobre as diferentes opgdes de
tratamento?

C. Vocé acha que recebeu toda as informagdes necessarias sobre as diferentes opgdes de tratamento,

tais como hemodialise, transplante ou a escolha de ndo receber tratamento?

D. O que levou vocé a escolher a diélise peritoneal ac invés da hemodialise?
E. Quem mais, além de vocé, estava envolvido nessa decisdo?

F. Havia outras pessoas que deveriam ter sido envolvidas nessa decisdo e ndo foram? Quem?

G. Que tipos de coisas influenciaram sua decisdo?
Investigue: Quando estava tentando tomar essa decisdo, vocé conversou com outros pacientes sobre a
experiéncia deles? Foi Gtil?
Investigue: Vocé participou de aulas de educagdo ou de grupos de apoio? [Entrevistador: Se sim:] Vocé
participou com outros?
Investigue: O que foi mais Util para vocé?

7. Agora eu gostaria de explorar algumas das questdes que foram importantes na sua escolha do
tratamento.

Deve ter havido muitas coisas para considerar quando vocé estava analisando as opg¢des de diélise. Vocé
pode me dizer o que foi mais importante para vocé?
Investigue: Por exemplo, foi importante para vocé fazer a didlise com privacidade e no conforto da sua
propria casa?
Investigue: Que tal manter o maximo de independéncia possivel?
Investigue: Que tal poder trabalhar ou ir a escola, qual a importancia disso?
Investigue: Ter flexibilidade na sua programagéao diaria?
Investigue: Vocé estava preocupado com a sua aparéncia (por exemplo, a sua aparéncia fisica) depois
de iniciar a dialise?
Investigue: Vocé se preocupou sobre como sua didlise poderia afetar outras pessoas?
Investigue: Questdes relacionadas a quantidade e qualidade da sua vida foram importantes?
Investigue: Mais alguma coisa?

8. Existe alguma coisa que vocé gostaria de ter sabido antes de comegar a didlise peritoneal que vocé sabe

agora?

Pergunta: Se vocé soubesse dessas coisas, vocé acha que teria pedido uma opgao de tratamento diferente?

9. Como vocé sabe, pode haver efeitos colaterais da didlise. Vou ler uma lista de coisas que outras pessoas

tiveram experiéncia e gostaria que vocé me dissesse o quanto se sentiu incomodado por cada uma delas
nessas Ultimas quatro semanas. Em uma escala de 1 a 10, na qual 1 equivale a nenhum incémodo e 10
equivale a extremamente incomodado, o quanto se sentiu incomodado por: [Entrevistador: escreva a
classificagdo numérica dada pelo entrevistado ao lado de cada frase abaixo]
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[Escala 1-10]

Dor ou desconforto de estémago

A. Sensagdo de estdmago cheio

B. Sentindo-se cansado o tempo todo
C. Problemas para dormir

D. Coceira, pele seca

E. Faltadear

F. Faltade apetite

G.

H.

Algo mais que gostaria de acrescentar?

10. Qual conselho vocé daria para alguém que estd tentando decidir qual tipo de didlise escolher?
11. Existe alguma coisa que ndo discutimos que vocé acha importante acrescentar?

[Perguntas Gerais]

Otimo, estamos quase acabando. Eu sé preciso fazer algumas perguntas basicas. Algumas delas podem parecer
pessoais, mas sdo importantes para que possamos compreender melhor as complexas questdes enfrentadas
pelas pessoas com doenga renal. E claro que suas respostas sdo totalmente confidenciais e serdo usadas apenas
para o propésito desse estudo. Podemos pular quaisquer perguntas que ndo se sinta confortavel em responder;
é s6 me avisar. Pronto, vamos comegar.

B1: Qual sua idade?

B2: Com qual raga/etnia vocé mais se identifica? [Entrevistador: ndo leia as classificagdes abaixo para os
entrevistados, deixe que eles mesmos identifiquem sua raga/etnia. As categorias ndo sdo mutuamente
excludentes, circule todas que se apliquem]

Branco...
Preto.....

Amarelo ... L4
Indigena ...
Outro (por favor, especifique) .........cce.... 6

Recusou-se a responder ou ndo sabe........ 0

B3: Qual é o seu nivel de escolaridade mais alto? [Entrevistador: escolha um]
Menos de 12 @aN0S ......ceceeeeerernninesnssnnaees 1
Ensino Médio Completo...
Superior Incompleto
Superior Completo
Pés Graduagdo (mestrado/doutorado)..... 5
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B4: Qual é o seu estado civil atual? [Entrevistador: escolha um e circule]
Solteiro nunca se casou..
(L o o e e o 2
Divorciado...
Vidvo...........
Separado

B5: Vou falar sobre condigdes de moradia e pedir para que me diga qual descreve melhor sua situagdo atual:

Vock mora sozinhe.umasiminniamis i swimmmmannnd
ou
VOCE MOra COM OULras PESSO@S.....cureuuererasesrsessssesssssssssarssnesess 2

[Entrevistador: se eles moram com outras pessoas, pergunte:] Com quem vocé mora?
B6: Ha mais alguém envolvido no seu cuidado? [Entrevistador: Se sim, quem?]

B7: Qual sua situagdo atual de emprego? [Entrevistador: leia as opg¢des abaixo, pare quando eles escolherem
uma e circule uma resposta]

Empregado em tempo integral......ccuvvenen 1
Empregado em tempo parcial..... i
ApOoSENtado.....cceeruerererennseeereranes

Trabalho do lar.....

Desempregado, procurando emprego.......... 5

Desempregado, ndo procurando emprego... 6

B8: Agora eu gostaria de perguntar sobre sua renda familiar no Gltimo ano. Por favor, inclua a sua renda, a de
seu parceiro ou cdnjuge e outros que considere familia e que morem na sua casa. Eu vou ler vdrias faixas de
renda, por favor escolha a que melhor define a sua situagdo: fonte IBGE

Até 2 salarios miNiMOoS/MES .....cceveerrveeerveeseenne

Mais de 2 — 3,0 saldrios minimos/més .
Mais de 3,0 — 5,0 saldrios minimos/més ....
Mais de 5,0 — 6,0 saldrios minimos/més ....
Mais de 6,0 — 8,0 saldrios minimos/més .......
Mais de 8,0 — 10,0 saladrios minimos/més
Mais de 10,0 — 15,0 salérios minimos/més
Mais de 15,0 — 20,0 salarios minimos/més
Mais de 20,0 — 30,0 saldrios minimos/més
Mais de 30,0 saldrios minimos/més ....

2 [Se ndo, pule para B10]
N3o sabe.......... 3 [Se ndo sabe, pule para B10]
Se sim, o seu seguro cobre a sua dialise?
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N&o sabe.......... 0

O seu seguro cobre outras despesas, tais como medicamentos para sua doenga renal?
Sim..... w1

Néo.... o2

Ndo sabe....... 0

B10: Vocé participa de algum programa de educagdo para pacientes com doenga
renal? Se sim, quais?

B11: Vocé atualmente participa de grupos de apoio a pacientes (por exemplo, conversas com um paciente

informado ou um paciente antigo)?

Pronto, essas eram as todas as perguntas que eu tinha para vocé. Muito obrigada por arrumar um tempo para
falar comigo. Mais uma vez, agradecemos muito a sua contribui¢do para esse estudo.

Ll

Qb /o A

A8 11] 2043
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Item S2. Protocolo de Entrevista para Pacientes com Doengas Renais Crénicas em Hemodidlise

ID#

EPOCH-RRT (Empoderando Pacientes nas Escolhas de Terapia Renal Substitutiva)

Protocolo de Entrevista para Pacientes com Doencas Renais Crénicas €M Hemodialise

Ola. Vocé é o (a) [nome do participante]? Aqui é o/a [nome do entrevistador] e eu estou ligando da [nome da
clinica de dialise] porque vocé concordou em fazer uma entrevista pelo telefone como parte de um estudo sobre
pessoas vivendo com doenga renal crénica, chamado EPOCH. Esse é um bom momento para conversar? Otimo,
as informagdes que der nessa entrevista sdo totalmente confidenciais e serdo usadas para ajudar outras pessoas
com doenga renal. Saiba que sua participagdo é muito importante para nds.

[Entrevistador: leia o termo de consentimento nesse momento, se for o caso]

1. Eu gostaria de comecar fazendo algumas perguntas gerais sobre sua satde global. No geral, vocé diria que a
sua saude global, na maioria dos dias, é e eu lerei algumas opg¢des: [circule o nimero da resposta dada]

EXCEIONTE curcsismsisssmisvinssimsidriossiimissssisianvass i smsavaisssil
MUIRO DO isuicusismssssssusomusmmsssasssssssssmsassrsssasmbissssvinssavad 2

- Lo~ RO —

ROZOAVE . .iwssesssnssisssssssssssssssansmsanssnismssssinssinsibssssssiotusassoass 4

Investigue: Vocé pode me dizer um pouco mais sobre isso? [Nota ao entrevistador: tente entender como
eles chegaram a esse nivel. Por exemplo, a situagdo de saude atual do entrevistado esta relacionada aos
seus problemas renais ou outros problemas de salde, ou outra coisa?]

2. Sei que lhe disseram que vocé tem problemas renais, mas alguma vez algum médico lhe disse que vocé
também tem diabetes, pressdo alta ou doenga cardiaca?

Investigue: Alguma outra condi¢do médica?
3. Agora eu gostaria de ouvir sobre sua experiéncia vivendo com doenga renal.

Investigue: Quando descobriu que tinha problemas renais?

Investigue: Como isso afeta o seu dia a dia?

Investigue: Vocé teve alguma limitagdo em suas atividades diarias ou foi impedido de fazer as coisas que
gosta por causa da sua doenga renal?
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Investigue: Quais sdo alguns exemplos de coisas que vocé ndo pode mais fazer por causa de seus
problemas renais?

4. Agora eu gostaria que vocé pensasse sobre seus problemas renais em geral. O que mais o incomoda por ter
doenga renal?

Investigue : Ha algo mais que te incomoda?

A. Como vocé lida com seus problemas renais?

B.  Euseique vocé deve fazer muito esforgo para administrar e cuidar de seus problemas renais. O
que te incomoda mais sobre isso? [Entrevistador: se o entrevistado ndo tiver certeza do que vocé
quer dizer, dé exemplos tais como restricdo da ingestdo de liquidos ou ter que fazer diélise]

C. Como vocé lida com isso?
Investigue: Existe mais alguma coisa que te incomoda?

5. Sei que atualmente esta fazendo hemodialise, certo?

A. Vocé vai a uma clinica de didlise para o tratamento? Quantas vezes por semana vocé vai? Quanto
tempo duram as sessdes?

B. Ha quanto tempo vocé esta fazendo hemodialise?

C. Vocé ja fez dialise peritoneal? [Nota ao entrevistador: Se sim, pergunte]: Vocé poderia contar um
pouco sobre as razdes de ter mudado para hemodialise?

D. Vocé ja fez um transplante de rim? [Nota ao entrevistador: Se ndo, investigue]: Vocé esta atualmente
na lista de espera para transplante? [Se sim, investigue: Vocé poderia contar um pouco mais sobre
receber um transplante? Vocé tem alguma ideia sobre quando isso pode acontecer?

6. Agora eu gostaria de conversar com vocé sobre a decisdo de fazer hemodialise e como essa escolha de
tratamento foi feita. Vocé acha que a decisdo pela hemodiélise foi principalmente sua?

[Nota ao entrevistador: Se NAO, continue para a questdo A. Se SIM, pule para a B]

A. Se a escolha da hemodidlise n3o foi principalmente sua, quem fez essa escolha para vocé?
Investigue: Seu médico de rins? Seu parceiro? Seu filho ou filha?

Investigue: Vocé pode me contar mais sobre como essa decisdo foi

tomada? Quem?

[Nota ao entrevistador: agora vé para a pergunta 7]
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B. Quando vocé tomou essa decisdo, alguém conversou com vocé sobre as diferentes opgdes de
tratamento?

C. Vocé acha que recebeu toda as informagdes necessérias sobre as diferentes opgdes de tratamento,
tais como didlise peritoneal, transplante ou a escolha de ndo receber tratamento?

D. O que levou vocé a escolher a hemodiélise ao invés da didlise peritoneal?

E. Quem mais, além de vocé, estava envolvido nessa decisdo?

F. Havia outras pessoas que deveriam ter sido envolvidas nessa decisdo e ndo foram? Quem?

G. Que tipos de coisas influenciaram sua decisdo?

Investigue: Quando estava tentando tomar essa decisdo, vocé conversou com outros pacientes sobre a

experiéncia deles? Foi util?

Investigue: Vocé participou de aulas de educagdo ou de grupos de apoio? [Entrevistador: Se sim:] Vocé

participou com outros?

Investigue: O que foi mais Util para vocé?

7. Agora eu gostaria de explorar algumas das questSes que foram importantes na sua escolha do
tratamento.

Deve ter havido muitas coisas para considerar quando vocé estava analisando as opgdes de didlise. Vocé pode
me dizer o que foi mais importante para vocé?

Investigue: Por exemplo, foi importante para vocé ter uma programagao planejada na clinica de dialise?
Investigue: Vocé achou que seria mais seguro ir a uma clinica para fazer a didlise?

Investigue: Que tal manter o maximo de independéncia possivel?

Investigue: E importante para vocé passar o tempo com outros pacientes em uma clinica de dialise?
Investigue: Vocé estava preocupado com a sua aparéncia (por exemplo, a sua aparéncia fisica) depois
de iniciar a dialise?

Investigue: Vocé se preocupou sobre como sua didlise poderia afetar outras pessoas?

Investigue: Questdes relacionadas a quantidade e qualidade da sua vida foram importantes?
Investigue: Mais alguma coisa?

8. Existe alguma coisa que vocé gostaria de ter sabido antes de comecar a hemodialise que vocé sabe agora?
Pergunta: Se vocé soubesse dessas coisas, vocé acha que teria pedido uma opgédo de tratamento diferente?
9. Como vocé sabe, pode haver efeitos colaterais da diélise. Vou ler uma lista de coisas que outras pessoas

tiveram experiéncia e gostaria que vocé me dissesse o quanto se sentiu incomodado por cada uma delas
nessas Ultimas quatro semanas. Em uma escala de 1 a 10, na qual 1 equivale a nenhum incémodo e 10
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equivale a extremamente incomodado, o quanto se sentiu incomodado por: [Entrevistador: escreva a
classificagdo numérica dada pelo entrevistado ao lado de cada frase abaixo]

[Escala 1-10]

Sensagdo de estébmago cheio
Sentindo-se cansado o tempo todo

Problemas para dormir
Coceira, pele seca

Faltadear
Falta de apetite

Dor ou desconforto de estémago

I GG mmoON® >

Algo mais que gostaria de acrescentar?

10. Qual conselho vocé daria para alguém que estd tentando decidir qual tipo de dilise escolher?
11. Existe alguma coisa que ndo discutimos que vocé acha importante acrescentar?

[Perguntas Gerais]

Otimo, estamos quase acabando. Eu s preciso fazer algumas perguntas basicas. Algumas delas podem parecer
pessoais, mas sao importantes para que possamos compreender melhor as complexas questdes enfrentadas
pelas pessoas com doenga renal. E claro que suas respostas sdo totalmente confidenciais e serdo usadas apenas
para o propdsito desse estudo. Podemos pular quaisquer perguntas que ndo se sinta confortavel em responder;
é s me avisar. Pronto, vamos comecgar.

B1: Qual sua idade?

B2: Com qual raga/etnia vocé mais se identifica? [Entrevistador: ndo leia as classificagdes abaixo para os
entrevistados, deixe que eles mesmos identifiquem sua raca/etnia. As categorias ndo sdo mutuamente
excludentes, circule todas que se apliquem]

Branco...

Preto.....

RardOtoz sl 0 ANENNE 1 S——.
Amarelo .. )
oo e e Y s 5
Outro (por favor, especifique) ................. 6
Recusou-se a responder ou ndo sabe........ 0

B3: Qual é o seu nivel de escolaridade mais alto? [Entrevistador: escolha um]
Menos de 12 an0os «..xiuwsansisssisssos 1
Ensino Médio Completo........cconueernunnas 2

Page 4 of 6

137



138

Dahlerus et al, AJKD, “Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results From the Empowering Patients on
Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study”

Dabhlerus e outros, AJKD, “As Perspectivas do Paciente na Escolha da Modalidade de Diélise: Resultados do Estudo sobre
Empoderar Pacientes nas Escolhas de uma Terapia de Substituicdo Renal”

Superior Incompleto
Superior Completo
Pds Graduagdo (mestrado/doutorado)..... 5

B4: Qual é o seu estado civil atual? [Entrevistador: escolha um e circule]
Solteiro nunca se casou.
Casadoiininnainmnrsniastrmasmming 2
Divorciado..
VAUVO, ocssivvsvess
SEPAradO....cceeerie e e 5

B5: Vou falar sobre condigdes de moradia e pedir para que me diga qual descreve melhor sua situagdo atual:

VOl iora SOZIMNG i i R a e
ou
Vocé mora com outras pessoas....... 2

[Entrevistador: se eles moram com outras pessoas, pergunte:] Com quem vocé mora?
B6: Ha mais alguém envolvido no seu cuidado? [Entrevistador: Se sim, quem?]

B7: Qual sua situacdo atual de emprego? [Entrevistador: leia as opgdes abaixo, pare quando eles escolherem
uma e circule uma resposta]

Empregado em tempo integral..
Empregado em tempo parcial....
Aposentado..........
Trabalho do lar
Desempregado, procurando emprego.......... S
Desempregado, ndo procurando emprego... 6

B8: Agora eu gostaria de perguntar sobre sua renda familiar no uGltimo ano. Por favor, inclua a sua renda, a de
seu parceiro ou cénjuge e outros que considere familia e que morem na sua casa. Eu vou ler vérias faixas de
renda, por favor escolha a que melhor define a sua situagdo: fonte IBGE

Até 2 saldrios minimos/més ............. 1

Mais de 2 — 3,0 salarios minimos/més
Mais de 3,0 — 5,0 saldrios minimos/més ...
Mais de 5,0 — 6,0 saldrios minimos/més ..........
Mais de 6,0 — 8,0 saldrios minimos/més ...
Mais de 8,0 — 10,0 salarios minimos/més ...
Mais de 10,0 — 15,0 saldrios minimos/més .
Mais de 15,0 — 20,0 saldrios minimos/més .
Mais de 20,0 — 30,0 saldrios minimos/més .
Mais de 30,0 saldrios minimos/més

o
%3
emesne B
D

6

7

8

9
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N&0....ccecveeunenn. 2 [Se N0, pule para B10]
Ndo sabe.......... 3 [Se ndo sabe, pule para B10]
Se sim, o seu seguro cobre a sua dialise?

S acivvmunnd

N3o... 0ol

Nédo sabe.......... 0

O seu seguro cobre outras despesas, tais como medicamentos para sua doenca renal?
Sim....

Nao...
N3o sabe....... 0

B10: Vocé participa de algum programa de educagdo para pacientes com doenga
renal? Se sim, quais?

B11: Vocé atualmente participa de grupos de apoio a pacientes (por exemplo, conversas com um paciente
informado ou um paciente antigo)?

Pronto, essas eram as todas as perguntas que eu tinha para vocé. Muito obrigada por arrumar um tempo para
falar comigo. Mais uma vez, agradecemos muito a sua contribui¢do para esse estudo.

/
e SRS -
adons Lt

18/11[49
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Item S1. Protocolo de Entrevista para Pacientes com Doencas Renais Crénicas Sem Didlise
ID#

EPOCH-RRT (Empoderando Pacientes nas Escolhas de Terapia Substitutiva Renal)

Protocolo de Entrevista para Pacientes com Doencas Renais Cranicas SEM DIALISE

Ol4. Vocé é o (a) [nome do participante]? Aqui é o/a [nome do entrevistador] e eu estou ligando da
[nome da clinica de dialise] porque vocé concordou em fazer uma entrevista pelo telefone como parte
de um estudo sobre pessoas vivendo com doenga renal cronica, chamado EPOCH. Esse é um bom
momento para conversar? Otimo, as informagdes que der nessa entrevista sdo totalmente confidenciais
e serdo usadas para ajudar outras pessoas com doenca renal. Saiba que sua participagdo é muito
importante para nos.

[Entrevistador: leia o termo de consentimento nesse momento, se for o caso]
1. Eugostaria de comegar fazendo algumas perguntas gerais sobre sua satide global. No geral, vocé

diria que a sua saude global, na maioria dos dias, é e eu lerei algumas opgdes: [circule o nimero da
resposta dada]

EXCElOnte .uivisnnsiimiaiimiissisiis il
MUIEO DO8: st sl
BB i e R e )
RAZOAVEL, cwsisusssmmisasissivinans ssswiissssisovassanssiominsesssavoiill

Investigue: Vocé pode me dizer um pouco mais sobre isso? [Nota ao entrevistador: tente
entender como eles chegaram a esse nivel. Por exemplo, a situagdo de satide atual do
entrevistado estd relacionada aos seus problemas renais ou outros problemas de salde, ou
outra coisa?)

2. Sei que lhe disseram que vocé tem problemas renais, mas alguma vez algum médico lhe disse que
vocé também tem diabetes, pressdo alta ou doenga cardiaca?

Investigue: Alguma outra condi¢gdo médica?

3. Agora eu gostaria de ouvir sobre sua experiéncia vivendo com doenga renal.
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Investigue: Quando descobriu que tinha problemas renais?

Investigue: Como isso afeta o seu dia a dia?

Investigue: Vocé teve alguma limitag&o em suas atividades didrias ou foi impedido de fazer as
coisas que gosta por causa da sua doenga renal?

Investigue: Quais sdo alguns exemplos de coisas que vocé ndo pode mais fazer por causa de
seus problemas renais?

4. Agora eu gostaria que vocé pensasse sobre seus problemas renais em geral. O que mais o incomoda
por ter doenga renal?

Investigue : Ha algo mais que te incomoda?

A. Como vocé lida com seus problemas renais?

B.  Euseique vocé deve fazer muito esforgo para administrar e cuidar de seus problemas
renais. O que te incomoda mais sobre isso? [Entrevistador: se o entrevistado ndo tiver
certeza do que vocé quer dizer, dé exemplos tais como restrigdo da ingestdo de liquidos ou
ter que fazer didlise]

C. Como vocé lida com isso?
Investigue: Existe mais alguma coisa que te incomoda?

5. Agora eu gostaria de fazer algumas perguntas sobre suas futuras opcdes de tratamento.

A. Vocé esta atualmente em uma lista de espera de transplante?

[Entrevistador: pule a pergunta B abaixo se o paciente indicar que recebera um transplante
antes de comegar a didlise]

B. Como vocé deve saber os dois tipos mais comuns de tratamentos de dialise sdo a
hemodidlise e a didlise peritoneal. Vocé ja comegou a pensar no tipo de didlise que vocé
pode escolher? Vou ler uma lista de opgdes para vocé, por favor, escolha a opgdo que
melhor descreve o estdgio em que vocé se encontra na escolha do seu tratamento. Vocé
diria que:

[Circule o nimero da resposta]

Ainda ndo comegou a pensar sobre isso

Estd considerando as opgdes nesse momento ..

Estd proximo de tomar uma decisdo

ja tomou uma decisdo, mas esta disposto a reconsiderar............4

ja tomou uma decisdo e N30 ird reconSIderar.........ocoveveveserseserenens 3

[Entrevistador: se o nimero 5 foi selecionado, pergunte entdo qual tratamento eles

escolheram].
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6. Imagino que seja muito dificil decidir qual tipo de dialise pode ser melhor para vocé. QUEM vocé
acha que deveria estar envolvido para tomar essa decisdo?

Investigue: Vocé acha que deveria ser uma decisdo conjunta entre vocé e
seu/sua médico?

Investigue: Vocé preferiria que seu médico tomasse essa decisdo sozinho?
Investigue: Mais alguém deveria estar envolvido?

7. Eu sei que deve haver muitas coisas a serem consideradas na escolha da dialise. Vocé pode me dizer
qual é mais importante para vocé?
Investigue: Por exemplo, é importante para vocé fazer a dialise em sua propria casa?
Investigue: Que tal manter o maximo de independéncia possivel?

Investigue: Quanto importante € para vocé a capacidade de trabalhar ou ir para a escola?
Investigue: E importante para vocé ter flexibilidade na sua programac3o diaria?

Investigue: E importante para vocé ter uma programacao planejada na clinica de dialise?
Investigue: Vocé esta preocupado com a sua aparéncia (por exemplo, a sua aparéncia fisica)
depois de iniciar a dialise?

Investigue: Vocé acha que seria mais seguro ir a uma clinica para fazer a diélise?
Investigue: E importante para vocé passar o tempo com outros pacientes em uma clinica de
dialise?

Investigue: Vocé se preocupa sobre como sua didlise poderia afetar outras pessoas?
Investigue: As questdes relacionadas a quantidade e qualidade da sua vida sdo importantes?
Investigue: Mais alguma coisa?

8. [Entrevistador: alguns entrevistados podem n3o estar preparados para falar sobre opgdes diferentes
de tratamento ou ndo pensaram sobre isso ainda. Se este for o caso, pule esta questdo e passe para
a nimero 9.] Quais desses fatores pode ser mais importante ao considerar hemodialise? Quais
desses fatores podem levar vocé a considerar a dialise peritoneal?

9. Sevocé pudesse conversar com alguém que ja passou pelo processo de escolher uma opgao de
didlise, o que vocé mais gostaria de perguntar a ele?

10. Existe alguma coisa que ndo discutimos e que vocé acha importante acrescentar?

[Perguntas Gerais]

Gtimo, estamos quase acabando. Eu sé preciso fazer algumas perguntas basicas. Algumas delas podem
parecer pessoais, mas sdo importantes para que possamos compreender melhor as complexas questdes
enfrentadas pelas pessoas com doenga renal. E claro que suas respostas sdo totalmente confidenciais e
serdo usadas apenas para o proposito desse estudo. Podemos pular quaisquer perguntas que ndo se
sinta confortavel em responder; é sé me avisar. Pronto, vamos comegar.

B1: Qual sua idade?
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B2: Com qual raga/etnia vocé mais se identifica? [Entrevistador: ndo leia as classificagdes abaixo para os
entrevistados, deixe que eles mesmos identifiquem sua raga/etnia. As categorias ndo sdo mutuamente
excludentes, circule todas que se apliquem] fonte IBGE

Branco.

Indigena
Outro (por favor, especifique)
Recusou-se a responder ou nao sabe........ 0

B3: Qual € o seu nivel de escolaridade mais alto? [Entrevistador: escolha um]
Menos de 128008 swussinsmsvississsvmiiss 1
Ensino Médio Completo
Superior Incompleto...................
Superior Completo:. .. 4
Pds Graduagdo (mestrado/doutorado)..... 5

B4: Qual é o seu estado civil atual? [Entrevistador: escolha um e circule]

Solteiro NUNCca s CasoOU......coveeevereneennnas 1
Casado...
Divorciado
o P U BN~ MO eSO L 4
o7 )2 [ 12 1o [ R S 5

BS5: Vou falar sobre condi¢des de moradia e pedir para que me diga qual descreve melhor sua situagdo
atual:

Voc8 Mora s0zINh0 s ciisnaassiasnmaaansmsemn
ou
VOCE MOra COM OULIas PESSOAS....cuwurmrmeeesersesmsersessrsesmnsssmeressnns 2
[Entrevistador: se eles moram com outras pessoas, pergunte:] Com quem vocé mora?

B6: Ha mais alguém envolvido no seu cuidado? [Entrevistador: Se sim, quem?]

B7: Qual sua situacdo atual de emprego? [Entrevistador: leia as opgOes abaixo, pare quando eles
escolherem uma e circule uma resposta]

Empregado em tempo integral............

Empregado em tempo parcial...........

APOSENLAO .. ..usosrsssesnusssomsssnsssonsssamarsasssomsssasion.
Trabalhodollar: .« ciiinmminnms el
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Desempregado, procurando emprego.......... 5
Desempregado, ndo procurando emprego... 6

B8: Agora eu gostaria de perguntar sobre sua renda familiar no tltimo ano. Por favor, inclua a sua renda,
a de seu parceiro ou cdnjuge e outros que considere familia e que morem na sua casa. Eu vou ler varias
faixas de renda, por favor escolha a que melhor define a sua situacdo: fonte IBGE

Até 2 salarios MINIMOS/MES ....cveeeiveerrererreieireeneerseeseesessssssssesans 1

Mais de 2 — 3,0 salarios MiNiMOS/MES ....ccc.eeeeevererecnesneecnsnenens 2

Mais de 3,0 — 5,0 saldrios minimos/més
Mais de 5,0 — 6,0 salarios minimos/ME&S .......ccceeeeemvrrervermareenennes

Mais de 6,0 — 8,0 saldrios MiNiMOS/MES .......cccevererurereremmemsareanens 5
Mais de 8,0 — 10,0 saldrios minimos/més
Mais de 10,0 — 15,0 saldrios minimos/més
Mais de 15,0 — 20,0 saldrios minimos/Mes .......ccccecveevmevsrvernneners 8
Mais de 20,0 — 30,0 saldrios minimos/més
Mais de 30,0 saldrios minimos/més ...
oy o) R - Ll AN M Ry S - s B B C e e e N T R N ST N 0

B9. Atualmente, vocé tem seguro salide?

N&o....ccoeeereenen. 2 [Se N30, pule para B10]
Ndo sabe.......... 3[Se ndo sabe, pule para B10]
Se sim, o seu seguro cobre a sua didlise?
SiMicaine: 3
I [0 VMR
N3o sabe..........
O seu seguro cobre outras despesas, tais como medicamentos para sua doenga renal?
| o PROTRRRRTPRT |
N8O sssisniss: 2
N&o sabe....... 0

B10: Vocé participa de algum programa de educagdo para pacientes com doenga
renal? Se sim, quais?

B11: Vocé atualmente participa de grupos de apoio a pacientes (por exemplo, conversas com um
paciente informado ou um paciente antigo)?

Pronto, essas eram as todas as perguntas que eu tinha para vocé. Muito obrigada por arrumar um
tempo para falar comigo. Mais uma vez, agradecemos muito a sua contribuicdo para esse estudo.
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ANEXO F - RELATORIO T1+2

Tabela Relatério - Processo de Sintese T1 + T2 EM DP

1-Tabela-Relatorio--Processo-de-Sintese-T1-+-T2 em Dialise Peritoneal

TRADUGAO T1

T1+T2

RAZAO DA ESCOLHA

Protocolo de Entrevista para
Pacientes em Didlise Peritoneal

TRADUGAO T2

F de E
em Dialise Peritoneal

para P

Protocolo de Entrevista para
Pacientes com Doengas Renais
Crénicas em Dialise Peritoneal

“Pacientes com Doengas Renais
Crénicas”, por maior facilidade de
entendimento

Empoderamento dos Pacientes na
Escolha da Terapia Renal
Substitutiva (EPOCH-TR)

Empoderando Pacientes nas Escolhas
de Terapia de Substituicdo Renal
(EPOCH-RRT)

EPOCH-RRT (Empoderando
Pacientes nas Escolhas de Terapia
Substitutiva Renal)

“Empoderando”, por refletir
melhor a idéia do processo e
objetivo

“Terapia Renal Substitutiva”, por
ser o termo usado na literatura

Ola. Estou falando com [nome do
participante]? Aqui € o [nome do
entrevistador] e eu estou ligando da
[Nome da Unidade de Dialise]
porque vocé concordou em fazer
uma entrevista por telefone como
parte de um estudo chamado
EPOCH [uma avaliagdo) sobre as
pessoas que tém com doenga renal
cronica. Este € um bom momento
para vocé conversar? Otimo. as
informacdes que vocé fornecer
durante esta entrevista sdo
totalmente confidenciais e serdo
usadas para ajudar outras pessoas
que tém doengas renais. Saiba que
sua participagdo & muito importante
para nés.

Ola. Vocé é o (a) [nome do
participante]? Aqui € o/a [nome do
entrevistador] e eu estou ligando da
Arbor Research porque vocé
concordou em fazer uma entrevista
pelo telefone como parte de um estudo
sobre pessoas vivendo com doenga
renal cronica, chamado EPOCH. Esse
€ um bom momento para
conversarmos? Otimo, as informagdes
que der nessa entrevista sdo
totalmente confidenciais e serdo
usadas para ajudar outras pessoas
com doenga renal. Saiba que
agradecemos muito a sua
participagao.

Ola. Vocé é o (a) [nome do
participante]? Aqui € o/a [nome do
entrevistador] e eu estou ligando da
[nome da clinica de dialise] porque
vocé concordou em fazer uma
entrevista pelo telefone como parte
de um estudo sobre pessoas vivendo
com doenca renal crénica, chamado
EPOCH. Esse é um bom momento
para conversar? Otimo, as
informagdes que der nessa
entrevista sdo totaimente
confidenciais e serdo usadas para
ajudar outras pessoas com doenga
renal. Saiba que sua participagdo é
muito importante para nés

“Vocé é o (a)", por maior
facilidade de entendimento
“estudo sobre pessoas vivendo
com doenga renal cronica”, por
expressar o sentido mais
importante

"para vocé conversar”, por ser
mais simples e parecer um
contato mais préximo

“der nessa entrevista”, por ser
mais simples

“com doenga renal”, por ser uma
forma mais simples

“sua participagdo é muito
importante para nés”, por maior
facilidade de entendimento

[Entrevistador: leia o termo de
consentimento livre e esclarecido
neste momento, se for o caso]

[Entrevistador: leia o termo de
consentimento nesse momento, se
apropriado]

[Entrevistador: leia o termo de
consentimento nesse momento, se
for o caso]

“se for o caso”, por ser uma
forma mais simples

1.Gostaria de comegar fazendo
algumas perguntas gerais sobre sua
saude global. Em geral, vocé diria
que sua saude global, na maioria
dos dias, esta ... eu vou ler algumas
opgdes para vocé: [circule o niumero
da resposta dada]

Excelente 1; Muito boa 2; Boa 3;
Regular 4 ; Ruim 5.

Explore: Vocé pode falar um pouco
mais sobre isso? [Nota ao
entrevistador: tente entender como
eles chegaram a esse nivel. Por
exemplo, o atual estado de salde do
informante esta relacionado aos
seus problemas renais ou outros
problemas de saude, ou outra
coisa?]

1.Eu gostaria de comegar fazendo
algumas perguntas sobre sua saude
em geral. No geral, vocé diria que a
sua saude, na maioria dos dias, é e eu
lerei algumas opgdes: [circule o
numero da resposta dada]

Excelente 1; Muito boa 2; Boa 3;
Razoavel 4; Ruim 5

Pergunta: Vocé pode me dizer um
pouco mais sobre isso? [Nota ao
entrevistador: tente entender como ele
chegou a essa escala. Por exemplo, a
situagdo de saude atual do
entrevistado esta relacionada aos seus
problemas renais ou outros problemas
de salde, ou algo mais?]

1.Eu gostaria de comegar fazendo
algumas perguntas gerais sobre sua
saude global. No geral, vocé diria
que a sua saude global, na maioria
dos dias, € e eu lerei algumas
opgdes: [circule o nimero da
resposta dada)

Excelente 1; Muito boa 2; Boa 3;
Razoavel 4; Ruim 5

Investigue: Vocé pode me dizer um
pouco mais sobre isso? [Nota ao
entrevistador: tente entender como
eles chegaram a esse nivel. Por
exemplo, a situagdo de saude atual
do entrevistado esta relacionada aos
seus problemas renais ou outros
problemas de salde, ou outra
coisa?]

“Eu”, por maior facilidade de
entendimento

“perguntas gerais sobre sua
salde global”, por ser mais
préximo do original

“é e eu lerei algumas opgdes”,
por ser mais préximo do original
“Razoavel”, por expressar melhor
o sentido

“Investigue”, por facilitar o
entendimento

“me dizer”, por ser mais préximo
do original

“eles chegaram a esse nivel”, por
ser mais proximo do original

“a situagéo de salde atual do
entrevistado”, por ser mais
préximo do original

“outra coisa?”, por ser mais
préximo do original

2. Sei que Ihe disseram que vocé
tem problemas renais, mas alguma
vez algum médico lhe disse que
vocé também tem diabetes, pressdo
alta ou doenga cardiaca?

Explore: Alguma outra condigdo?

2. Sei que foi diagnosticado com
problemas renais, mas ja foi
diagnosticad bém com
pressdo alta ou doenga cardiaca?
Pergunta: Alguma outra condi¢do
médica?

2.Sei que lhe disseram que vocé tem

problemas renais, mas alguma vez

algum médico lhe disse que vocé
bém tem diab alta

ou doenga cardiaca?
Investigue: Alguma outra condigéo
médica?

“Ihe disseram que vocé tem”, por
facilitar o entendimento

“alguma vez algum médico lhe
disse que vocg”, por facilitar o
entendimento

“condigdo médica”, por ser mais
claro

3. Agora gostaria de saber sobre sua
experiéncia em conviver com a
doenga renal.

Explore: Quando vocé descobriu que
tinha problemas renais?

3.Agora eu gostaria de ouvir sobre sua
experiéncia vivendo com doenga renal.
Pergunta: Quando descobriu que tinha
problemas renais?

3.Agora eu gostaria de ouvir sobre
sua experiéncia vivendo com doenca
renal.

Investigue: Quando descobriu que
tinha problemas renais?

"de ouvir’, por ser uma forma
mais simples
“vivendo”, por ser uma forma
mais simples

145



146

Explore: Como isso afeta o seu dia a
dia?

Explore: Vocé teve [ou tem] alguma
limitag@o em suas atividades diarias
ou foi impedido de fazer as coisas
que gosta de fazer por causa de sua
doenga renal?

Explore: Quais sdo [Dé] alguns
exemplos de coisas que vocé nao &
mais capaz de fazer por causa de
seus problemas renais?

Pergunta: Como isso afeta o seu
cotidiano?

Pergunta: Vocé ja passou por
limitagdes em suas atividades diarias
ou foi impedido de fazer as coisas que
gosta por causa da sua doenca renal?
Pergunta: Quais sdo alguns exemplos
de coisas que vocé ndo pode mais
fazer devido aos seus problemas
renais?

Investigue: Como isso afeta o seu
dia a dia?

Investigue: Vocé teve alguma
limitagao em suas atividades diarias
ou foi impedido de fazer as coisas
que gosta por causa da sua doenga
renal?

Investigue: Quais s&o alguns
exemplos de coisas que vocé nao
pode mais fazer por causa de seus
problemas renais?

“Investigue”, por facilitar o
entendimento

“dia a dia", por ser uma forma
mais simples

“teve alguma limitagdo”, por ser
uma forma mais simples
“gosta por causa”, por evitar
repeticdo desnecessaria

“ndo pode mais fazer”, por ser
uma forma mais simples

“por causa”, por ser uma forma
mais simpl

4. Agora gostaria que vocé pensasse
sobre seus problemas renais em
geral, o que mais o incomoda por ter
doenga renal?

Explore: Mais alguma coisa o
incomoda?

A. Como vocé lida ou se comporta
em relagdo aos seus problemas
renais?

B. Eu sei que vocé deve fazer muito
esforgo para administrar ou cuidar
dos seus problemas renais, o que
mais o incomoda nisso?

C. Como vocé lida com isso?
Explore: Existe mais alguma coisa
que o incomoda?

4.Agora eu gostaria que vocé
pensasse sobre seus problemas
renais em geral. O que te incomoda
mais no fato de ter doenga renal?
Pergunta: Algo mais que te
incomoda?

A. Como vocé lida com seus
problemas renais?

B. Sei que vocé deve ter muito para
lidar e cuidar de seus problemas
renais. O que te incomoda mais sobre
isso?

C. Como vocé lida com isso?
Pergunta: Existe mais alguma coisa
que te incomoda?

4.Agora eu gostaria que vocé
pensasse sobre seus problemas
renais em geral. O que mais o
incomoda por ter doenga renal?
Investigue: Ha algo mais que te
incomoda?

A. Como vocé lida com seus
problemas renais?

B. Eu sei que vocé deve fazer muito
esforgo para administrar e cuidar de
seus problemas renais. O que te
incomoda mais sobre isso?
[Entrevistador: se o entrevistado ndo
tiver certeza do que vocé quer dizer,
dé exemplos tais como restricdo da
ingestao de liquidos ou ter que fazer
dialise]

C. Como voce lida com isso?
Investigue: Existe mais alguma coisa
que te incomoda?

“O que mais o incomoda por ter”,
por enfatizar o que incomoda
“Ha algo mais”, por ser mais
proximo do original

“Como vocé lida com”, por ser
uma forma mais simples

“Eu sei que vocé deve fazer
muito esforgo para”, por ser uma
forma mais simples

“que te incomoda”, por facilitar o
entendimento

5. Eu entendo que atualmente vocé
esta em didlise peritoneal, correto?

5.Sei que atualmente vocé esta em
dialise peritoneal, certo?

5. Sei que atualmente esta fazendo
didlise peritoneal, certo?

“Sei que atualmente esta fazendo
dialise peritoneal, certo?”, por

p o melhor sentido

A. Vocé faz as trocas da dialise a
noite, durante o dia ou ambos?

B. Ha quanto tempo vocé esta em
dialise peritoneal?

C. Vocé ja fez hemodialise? [Nota ao
entrevistador: se sim, pergunte]:
Vocé poderia contar um pouco sobre
as razdes de ter mudado para didlise
peritoneal?

D. Vocé ja fez transplante de rim?
[Nota ao entrevistador: se nao,
pergunte]: Vocé esta atualmente em
uma lista de espera para
transplante? [Nota ao entrevistador:
se sim, pergunte]: Vocé pode falar
um pouco mais sobre fazer um
transplante? Vocé tem alguma idéia

A. Voceé faz as trocas a noite, durante
o dia ou ambos?

B. Ha quanto tempo vocé esta na
dialise peritoneal?

C. Vocé ja fez hemodialise? [Nota ao
entrevistador: Se sim, pergunte: Vocé
poderia contar um pouco mais sobre o
porqué de ter trocado para a dialise
peritoneal?]

D. Vocé ja realizou um transplante de
rim? [Entrevistador: Se nao, pergunte:
Vocé esta atualmente na lista de
espera para transplante? Se sim,
pergunte: Vocé poderia contar um
pouco mais sobre receber um
transplante? Alguma ideia de quando
ele acontecera?]

A. Vocé faz as trocas da dialise a
noite, durante o dia ou ambos?

B. Ha quanto tempo vocé esta em
didlise peritoneal?

C. Vocé ja fez hemodialise? [Nota ao
entrevistador: Se sim, pergunte]:
Vocé poderia contar um pouco sobre
as razdes de ter mudado para dialise
peritoneal?

D. Vocé ja fez um transplante de
rim? [Nota ao entrevistador: Se ndo,
investigue]: Vocé esta atualmente na
lista de espera para transplante? [Se
sim, investigue: Vocé poderia contar
um pouco mais sobre receber um
transplante? Vocé tem alguma ideia
sobre quando isso pode acontecer?

“as trocas da dialise a noite”, por
ser a forma mais clara

“esta em dialise peritoneal”, por
expressar o melhor sentido

“as razdes de ter mudado”, por
ser a forma mais simples

“fez um transplante”, mesmo
sentido

“poderia contar um pouco mais
sobre receber um transplante?”,
por ser a forma mais clara e por
expressar o melhor sentido
“Vocé tem alguma ideia sobre
quando isso pode acontecer?”,
por ser a forma mais clara

sobre quando isso pode

6. Agora gostaria de conversar com
vocé sobre a decisdo de fazer didlise
peritoneal e como essa escolha do
tratamento foi feita. Vocé sente que
a decisdo de fazer dialise peritoneal
foi predominantemente uma escolha
sua?

[Nota ao entrevistador: se NAO,
continue com a pergunta A. Se SIM,
pule para B]

A. Se a escolha da didlise peritoneal
nao foi predominantemente sua,
quem fez essa escolha para vocé?
Explore: Seu médico de rins? O seu
conjuge/companheiro(a)? Seu filho
ou filha?

6.Agora eu gostaria de conversar com
vocé sobre a decisdo de fazer didlise
peritoneal e como foi feita essa
escolha de tratamento. Vocé acha que
a decisdo pela dialise peritoneal foi em
grande parte sua?

[Nota ao entrevistador: Se NAO,
continue para a questdo A. Se SIM,
pule para a B]

A. Se a escolha da dialise peritoneal
n&o foi em grande parte sua, quem fez
essa escolha para vocé?

Pergunta: Seu nefrologista? Seu/sua
conjuge/parceiro(a)? Seu filho ou
filha?

Pergunta: Vocé pode me contar mais
sobre como essa deciséo foi feita?
Quem?

6. Agora eu gostaria de conversar
com vocé sobre a decisdo de fazer
didlise peritoneal e como essa
escolha de tratamento foi feita. Vocé
acha que a decisao pela dialise
peritoneal foi principalmente sua?
[Nota ao entrevistador: Se NAO,
continue para a questdo A. Se SIM,
pule paraa B]

A. Se a escolha da dialise peritoneal
néo foi principalmente sua, quem fez
essa escolha para vocé?

Investigue: Seu médico de rins? Seu
parceiro? Seu filho ou filha?
Investigue: Vocé pode me contar
mais sobre como essa deciso foi
tomada? Quem?

“como essa escolha de
tratamento foi feita”, mesmo
sentido, forma mais clara
“Vocé acha que a deciséo pela
dialise peritoneal foi
principalmente sua?”, por ser a
forma mais clara
“principalmente sua”, por
expressar o melhor sentido
“médico de rins”, por ser uma
forma mais simples e de maior
facilidade de entendimento
“Seu parceiro”, por ser o termo
mais utilizado no Brasil

“me contar”, por ser a forma que
aproxima mais as pessoas

“foi tomada?”, por ser o termo
mais utilizado no Brasil




Explore: Vocé pode me dizer mais
sobre como essa decisao foi
tomada? Quem?

[Nota ao entrevistador: agora va para
a pergunta 7]

B. Quando vocé tomou essa
decisado, alguém conversou com
vocé sobre os diferentes tipos ou
opgdes de tratamento?

C. Vocé acha que recebeu todas as
informacgdes necessarias sobre as
diferentes opgdes de tratamento, tais
como didlise peritoneal, transplante
ou escolher ndo receber qualquer
tratamento?

D. O que o levou a escolher a didlise
peritoneal em vez da hemodialise?
E. Quem mais, além de vocé, esteve
envolvido nessa decisdo?

F. Havia outras pessoas que
deveriam ter sido envolvidas nessa
decisdo e que nao foram? Quem?
G. Que tipos de coisas influenciaram
sua decisdo?

Explore: Ao tentar tomar essa
decisdo, vocé conversou com outros
pacientes sobre as experiéncias
deles? Isso ajudou?

Explore: Vocé participou de aulas de
educagdo ou de grupos de apoio?
[Entrevistador: Se sim:] Vocé
participou com outras pessoas?
Explore: O que foi de maior ajuda
para vocé?

[Nota ao entrevistador: agora mude
para a questao 7]

B. Quando vocé tomou essa decisado,
alguém conversou com vocé sobre as
diferentes opgdes de tratamento?

C. Vocé acha que recebeu toda as
informagdes necessarias sobre os
diferentes tipos de tratamento, como
dialise peritoneal, transplante, ou a
escolha de ndo receber nenhum
tratamento?

D. O que levou vocé a escolher a
dialise peritoneal ao invés da
hemodialise?

E. Quem mais, além de vocg, estava
envolvido nessa decisdo?

F. Houve outras pessoas que
deveriam ter sido envolvidas nessa
decisdo e ndo foram? Quem?

G. Que tipos de coisas influenciaram
sua decisdo?

Pergunta: Quando estava tentando
tomar essa decisdo, vocé conversou
com outros pacientes sobre a
experiéncia deles? Foi util?
Pergunta: Vocé frequentou aulas
educacionais ou grupos de apoio?
[Entrevistador: Se sim:] Vocé
participou com outros?

Pergunta: O que foi mais Util para
vocé?

[Nota ao entrevistador: agora va
para a pergunta 7]

B. Quando vocé tomou essa decisdo,
alguém conversou com vocé sobre
as diferentes opgdes de tratamento?
C. Vocé acha que recebeu toda as
informagdes necessarias sobre as
diferentes opgdes de tratamento, tais
como hemodialise, transplante ou a
escolha de néo receber tratamento?
D. O que levou vocé a escolher a
dialise peritoneal ao invés da
hemodialise?

E. Quem mais, além de vocé, estava
envolvido nessa decisdo?

F. Havia outras pessoas que
deveriam ter sido envolvidas nessa
decis@o e ndo foram? Quem?

G. Que tipos de coisas influenciaram
sua decisdo?

Investigue: Quando estava tentando
tomar essa decisdo, vocé conversou
com outros pacientes sobre a
experiéncia deles? Foi 0til?
Investigue: Vocé participou de aulas
de educagéo ou de grupos de apoio?
[Entrevistador: Se sim:] Vocé
participou com outros?

Investigue: O que foi mais util para
vocé?

“agora va para”, por ser a forma
mais simples

“opgoes de tratamento”, por ser o
termo mais utilizado no Brasil
“tais como”, por ser a forma mais
clara

“escolha de nao receber
tratamento”, por ser a forma mais
clara

“levou vocé”, por ser a forma
mais simples

“ao invés da”, mesmo sentido
“estava envolvido”, por ser a
forma mais proxima do original
“Havia outras pessoas”, por ser a
forma gramatical mais correta
“Quando estava tentando”, por
ser a forma mais simples

“Foi util", por ser a forma mais
préxima do original

“Vocé participou de aulas de
educagao”, por ser a forma mais
clara

"0 que foi mais util", por ser a
forma mais préxima do original

Agora, gostaria de explorar algumas
das questdes que foram importantes
na sua escolha de tratamento.

7. Deve ter havido muitas coisas a
considerar ao pensar nas suas
opgdes de dialise. Vocé pode me
dizer o que foi mais importante para
vocé?

Explore: Por exemplo, foi importante
para vocé fazer a dialise com
privacidade e no conforto da sua
propria casa?

Explore: Que tal manter o maximo de
independéncia possivel?

Explore: Que tal poder trabalhar ou ir
a escola, qual a importancia disso?
Explore: Ter flexibilidade na sua
programacdo diaria?

Explore: Vocé estava preocupado
com a aparéncia (por exemplo, sua
aparéncia fisica)?

Explore: Vocé se preocupou sobre
como sua dialise poderia afetar
outras pessoas?

Explore: As questdes relacionadas a
quantidade e qualidade de sua vida
sao importantes?

Explore: Mais alguma coisa

Agora eu gostaria de explorar algumas
das questdes que foram importantes
na escolha do seu tratamento.

7. Deve ter havido muitas coisas para
considerar quando vocé estava
analisando suas escolhas de didlise.
Vocé pode me dizer qual foi a mais
importante para vocé?

Pergunta: Por exemplo, era
importante para vocé fazer sua didlise
na privacidade e conforto da sua
casa?

Pergunta: E quanto a manter o
maximo de independéncia possivel?
Pergunta: O qudo importante era ter a
habilidade de trabalhar ou ir para a
escola?

Pergunta: Flexibilidade na sua
programagao diaria?

Pergunta: Vocé estava preocupado(a)
com como vocé ficaria depois de
comegar a dialise? (Por exemplo, a
sua aparéncia)

Pergunta: Vocé se preocupou com a
maneira que sua dialise afetaria outras
pessoas?

Pergunta: Questdes relacionadas a
quantidade e qualidade da sua vida
foram importantes?

Pergunta: Algo mais?

Agora eu gostaria de explorar
algumas das questdes que foram
importantes na sua escolha do
tratamento.

7.Deve ter havido muitas coisas
para considerar quando vocé estava
analisando as opgdes de dialise.
Vocé pode me dizer o que foi mais
importante para vocé?

Investigue: Por exemplo, foi
importante para vocé fazer a dialise
com privacidade e no conforto da
sua prépria casa?

Investigue: Que tal manter o maximo
de independéncia possivel?
Investigue: Que tal poder trabalhar
ou ir a escola, qual a importancia
disso?

Investigue: Ter flexibilidade na sua
programagcéo diaria?

In: : Voceé estava pr

com a sua aparéncia (por exemplo, a
sua aparéncia fisica) depois de
iniciar a didlise?

Investigue: Vocé se preocupou sobre
como sua dialise poderia afetar
outras pessoas?

Investigue: Questdes relacionadas a
quantidade e qualidade da sua vida
foram importantes?

Investigue: Mais alguma coisa?

“para considerar quando vocé
estava analisando as opgdes”,
por ser uma forma mais simples
“o que foi", por enfatizar a
importancia da opinido

“foi importante”, por ser a melhor
forma gramatical

“Que tal manter o maximo”, por
facilitar o entendimento

“Que tal poder trabalharou ir a
escola, qual a importancia
disso?”, por ser a forma mais
clara

“Ter flexibilidade”, por ser a forma
mais clara

“Vocé estava preocupado com a
sua aparéncia (por exemplo, a
sua aparéncia fisica) depois de
iniciar a dialise?”, por ser a forma
que mais facilita o entendimento
“se preocupou sobre como sua
dialise”, por ser uma forma mais
simples

“Mais alguma coisa?”, por ser
uma forma mais simples

8. Existe alguma coisa que vocé
gostaria de ter conhecimento antes
de iniciar a dialise peritoneal e que
vocé conhece agora?

8. Existe alguma coisa que vocé
gostaria de ter sabido antes de
comegar sua didlise peritoneal que
vocé sabe agora?

8.Existe alguma coisa que vocé
gostaria de ter sabido antes de
comegar a didlise peritoneal que
vocé sabe agora?

“gostaria de ter sabido antes de
comegar’, por ser a forma mais
simples
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Explore: Se vocé soubesse dessas
coisas, vocé acha que teria pedido
uma opgéo de tratamento diferente?

Pergunta: Se vocé soubesse dessas
coisas, vocé acha que teria pedido por
uma opgéo de tratamento diferente?

Pergunta: Se vocé soubesse dessas
coisas, vocé acha que teria pedido
uma opgao de tratamento diferente?

9.Como vocé deve saber, pode
haver efeitos colaterais da dialise.
Vou ler uma lista de coisas que
outras pessoas tiveram experiéncia e
gostaria que vocé me dissesse até

9. Como vocé sabe, pode haver
efeitos colaterais da dialise. Eu lerei
uma lista de coisas pelas quais outros
pacientes passaram e gostaria que
vocé me dissesse o quanto se sentiu

que ponto vocé foi ir dado por

inc dado por cada uma delas

cada uma delas nas Ultimas 4
semanas. Em uma escalade 1a 10,
onde 1 é igual a nenhum incémodo e
10¢é ite ir dado, o

nessas ultimas quatro semanas. Em

uma escala de 1a 10, na qual 1

equivale a nenhum incémodo e 10
ivale 2

quanto vocé se incomodou:
[Entrevistador: escreva a
classificagdo numérica dada pelo
entrevistado ao lado de cada frase
abaixo] [Escala 1-10]

A. Sensagdo de estomago

cheio,

B. Sentindo-se cansado o tempo
todo

C. Problemas para dormir
D. Coceira, pele seca

E. Falta de ar

F. Falta de apetite.

G. Dor ou desconforto de

q incomodado,

o quanto se sentiu ir por:

9. Como vocé sabe, pode haver
efeitos colaterais da didlise. Vou ler
uma lista de coisas que outras
pessoas tiveram experiéncia e
gostaria que vocé me dissesse o
quanto se sentiu incomodado por
cada uma delas nessas ultimas
quatro semanas. Em uma escala de
1 a 10, na qual 1 equivale a nenhum
incdmodo e 10 equivale a

ti nente incomodado, o quanto

[Entrevistador: escreva o nimero dado
pelo entrevistado ao lado de cada
frase abaixo] [Escala 1-10]

A. Sensacdo de saciedade no
estdmago

se sentiu incomodado por:
[Entrevistador: escreva a
classificagdo numérica dada pelo
entrevistado ao lado de cada frase
abaixo] [Escala 1-10]
.S do de estd cheio

B. Cansago o tempo todo

C. Problemas para dormir

D. Pele seca e com coceira

E. Falta de ar

F. Falta de apetite

G. Dor de estémago

H. Algo mais que gostaria de
?

H. Mais alguma coisa?

B. Sentindo-se cansado o tempo
todo

C Problemas para dormir

D. Coceira, pele seca

E. Faltadear

F. Falta de apetite

G. Dor ou desconforto de estémago

H. Algo mais que gostaria de
acrescentar?

“Vou ler “, por ser a forma mais
simples

“Vou ler uma lista de coisas que
outras pessoas tiveram
experiéncia”, por ser a forma
mais simples

“quanto se sentiu incomodado”,
por enfatizar o sentimento
desencadeado

“equivale”, por ser a forma mais
clara

“quanto se sentiu incomodado
por”, por ser a forma mais clara
“classificagdo numérica”, por ser
a forma mais clara

“estémago cheio”, por ser a
forma mais simples
“Sentindo-se cansado”, por ser a
forma mais clara

“Coceira, pele seca”, mesmo
sentido

“Dor ou desconforto de
estdbmago’, por ser a fora mais
clara

“ Algo mais que gostaria de
acrescentar? “, por ser a forma
mais clara

10. Que conselho vocé daria para
alguém que esta tentando decidir
sobre um tipo de dialise?

10. Qual conselho vocé daria para
alguém que esta tentando decidir qual
tipo de dialise escolher?

10. Qual conselho vocé daria para
alguém que esta tentando decidir
qual tipo de dialise escolher?

“Qual conselho”, por ser a forma
mais clara

“qual tipo de dialise”, por ser a
forma mais clara

11. Existe alguma coisa que ndo
abordamos que vocé acha
importante adicionar?

11. Ha algo que ndo mencionamos
que vocé ache importante
acrescentar?

11. Existe alguma coisa que ndo
discutimos que vocé acha importante
acrescentar?

“Existe alguma”, por ser a forma
mais simples

“que nao discutimos”, por ser o
termo mais adequado

[Perguntas de fundo]

Otimo, estamos quase terminando.
Eu sé preciso fazer algumas
perguntas basicas. Algumas dessas
perguntas podem parecer pessoais,
mas é importante perguntar para que
possamos compreender melhor as
complexas questdes enfrentadas
pelas pessoas com doenca renal.
claro que suas respostas sdo
totalmente confidenciais e serdo
usadas apenas para o propésito
deste estudo. Podemos ignorar
qualquer pergunta que vocé ndo
esteja confortavel em responder,;
apenas me avise. Ok, vamos
comecgar.

m

[Perguntas Gerais]

Otimo, estamos quase acabando. S6
preciso fazer algumas perguntas
gerais. Algumas delas podem parecer
pessoais, mas sdo importantes para
que possamos entender inteiramente
as questdes complexas que pessoas
com doenga renal enfrentam.
Claramente, suas respostas sdo
totalmente confidenciais e serdo
usadas apenas para o propésito desse
estudo. Podemos pular quaisquer
perguntas que ndo se sinta confortavel
em responder; é s6 me avisar. Pronto,
vamos comegar.

[Perguntas Gerais]

Otimo, estamos quase acabando. Eu
s6 preciso fazer algumas perguntas
basicas. Algumas delas podem
parecer pessoais, mas sdo
importantes para que possamos
compreender melhor as complexas
questdes enfrentadas pelas pessoas
com doenga renal. E claro que suas
respostas sdo totaimente
confidenciais e serdo usadas apenas
para o propésito desse estudo.
Podemos pular quaisquer perguntas
que ndo se sinta confortavel em
responder; é s6 me avisar. Pronto,
vamos comegar.

“Perguntas Gerais", por

representar o melhor significado

“acabando”, sentido igual

“"basicas”, por ser o melhor

significado

“delas”, por deixar a frase menos

repetitiva

“compreender melhor as
questdes enfr

pelas pessoas com doenca

renal”, por ser uma ordem que

deixa a frase mais clara

“E claro que”, por ser a forma

mais simples

“pular quaisquer”, por ser a forma

mais simples

B1: Qual é a sua idade?

B1: Qual é a sua idade?

B1: Qual sua idade?

“Qual sua idade? “, por ser uma
forma mais direta

B2: Qual a raga/etnia que vocé mais
se identifica? [Entrevistador: ndo leia
as classificagdes abaixo para os
entrevistados, permita que eles se
identifiquem automaticamente com
sua racaletnia. As categorias ndo

PG2: Com qual raga/etnia vocé mais
se identifica? [Entrevistador: ndo leia
as classificagdes abaixo para os
entrevistados, deixe que eles mesmos
identifiquem sua raga/etnia. As
categorias ndo sdo excludentes,
circule todas que se apliquem]

B2: Com qual raga/etnia vocé mais
se identifica? [Entrevistador: ndo leia
as classificagdes abaixo para os
entrevistados, deixe que eles
mesmos identifiquem sua raca/etnia.
As categorias ndo s mutuamente

“deixe”, por ser a forma mais
simples

" mutuamente excludentes”, por
dar énfase ao sentido

“Branco ...Preto...Pardo...
Amarelo...Indigena...Outro”, por
ser a forma utilizada pelo IBGE,




s@o mutuamente excludentes, circule
todas que se aplicam
Caucasiano/Branco 1
Afro-brasileiro/Preto 2
Hispanico/Latino 3

Asiatico/Amarelo 4

indio brasileiro/nativo brasileiro 5

Caucasiano/Branco 1
Afro-americano/Negro 2
Hispanico/Latino 3
Asiatico/Nativo do Pacifico Sul 4
Indigeno-Americano/Americano
Nativo. 5

Outro (por favor, especifique) 6
R

Outro (por favor esp que) 6

se a responder ou ndo sabe

Recusa ou néo sabe 0

0

excludentes, circule todas que se
apliquem] fonte IBGE

Branco 1

Preto 2

Pardo 3

Amarelo 4

Indigena 5

Outro (por favor, especifique) 6
Recusou-se a responder ou ndo
sabe 0

B3: Qual é o seu nivel de
escolaridade mais alto?
[Entrevistador: escolha um]
Menos de 12 anos 1

Ensino Médio 2
Superior/Faculdade (incompleto) 3
Superior (graduado/completo) 4
Pés-graduagdo [mestrado
/doutorado] 5

B4: Qual € o seu estado civil atual?
[Entrevistador: escolha um e circule]

PG3: Qual é o seu nivel de
escolaridade mais alto? [Entrevistador:
escolha um]

Menos de 12 anos 1

Ensino Médio Completo 2

Superior Incompleto 3

Superior Completo 4

Pés Graduagdo 5

' PG4: Qual é o seu estado civil atual?
[Entrevistador: escolha um e circule]

B3: Qual é o seu nivel de
escolaridade mais alto?
[Entrevistador: escolha um]
Menos de 12 anos 1
Ensino Médio Completo 2
Superior Incompleto 3
Superior Completo 4

Pés Graduagdo
(mestrado/doutorado) 5

'B4: Qual é o seu estado civil atual?

[Entrevistador: escolha um e circule]

Solteiro nunca se casou 1 (a) ou nunca do(a) 1 Iteiro nunca se casou 1
Casado 2 Casado(a) 2 Casado 2

Divorciado 3 Divorciado(a) 3 Divorciado 3

Viavo 4 Viavo(a) 4 Viuvo 4

Separado 5 Separado(a) 5 Separado 5

sendo assim as melhores opgoes
para o contexto brasileiro
“Recusou-se a responder”, por
ser a forma mais clara

“Ensino Médio Completo’, por ser

a forma mais utilizada no
contexto brasileiro

“Superior Incompleto”, por ser a
forma mais utilizada no contexto
brasileiro

“Superior Completo”, por ser a
forma mais utilizada no contexto
brasileiro

“Pés Graduagao (mestrado
/doutorado)”, por ser a forma
mais utilizada no contexto
brasileiro
“Solteiro nunca se casou", por ser
a forma mais simples

BS5: Vou listar categorias de modos
de vida e pedir que vocé me diga
qual descreve sua situagdo atual:
Vocé mora sozinho 1

ou

Vocé mora com os outros 2

PGS5: Vou falar situagdes de residéncia
e pedir para que me diga qual
descreve melhor sua situagdo atual:
Vocé mora sozinho(a) 1

Ou

Vocé mora com outras pessoas 2

B5: Vou falar sobre condicdes de
moradia e pedir para que me diga
qual descreve melhor sua situagao
atual:

Vocé mora sozinho 1

ou

“falar sobre condigdes de
moradia”, por ser a forma mais
utilizada no contexto brasileiro
“outras pessoas”, por ser a forma
mais clara

[Entrevistador: se vive com outros,
pergunte:] Com quem vocé mora?

[Entrevistador: se eles moram com
outras pessoas, pergunte:] Com quem
vocé mora?

Vocé mora com outras pessoas 2
[Entrevistador: se eles moram com
outras pessoas, pergunte:] Com
quem vocé mora?

“eles moram com outras
pessoas”, por ser a forma mais
clara

B6: Existe mais alguém envolvido
nos seus cuidados? [Entrevistador:
Se sim, quem?]

PGB6: Ha mais alguém envolvido no
seu cuidado? [Entrevistador: Se sim,
quem?]

B6: Ha mais alguém envolvido no
seu cuidado? [Entrevistador: Se sim,
quem?]

Mesmo sentido

B7: Situagao atual de emprego?
[Entrevistador: leia as opgdes
abaixo, pare quando escolher um e
circule a resposta]

Empregado em tempo integral 1
Empregado a tempo parcial 2
Aposentado 3

Trabalho do lar 4
Desempregado, procurando
emprego 5

Desempregado, ndo procurando
emprego 6

PG7: Situagdo de emprego atual?
[Entrevistador: leia as opgées abaixo,
pare quando eles escolherem uma e
circule uma resposta]

Empregado(a) em tempo integral 1
Empregado(a) em meio-periodo 2
Aposentado(a) 3

Dono(a) de casa 4

D pregado(a), p! do
emprego 5
Desempregado(a), ndo procurando
emprego 6

B7: Qual sua situagdo atual de
emprego? [Entrevistador: leia as
opgdes abaixo, pare quando eles
escolherem uma e circule uma
resposta]

Empregado em tempo integral 1
Empregado em tempo parcial 2
Aposentado 3

Trabalho do lar 4
Desempregado, procurando
emprego 5

Desempregado, ndo procurando
emprego 6

“Qual sua situagao atual de
emprego”, por ser a forma mais
clara

“quando eles escolherem uma”,
por a melhor escolha gramatical
“Empregado em tempo parcial”,
por facilitar o entendimento
“Trabalho do lar”, por ser a forma
mais utilizada no contexto
brasileiro

B8: Agora eu gostaria de perguntar
sobre sua renda familiar no ultimo
ano. Por favor inclua a sua renda, de
seu parceiro ou cénjuge e outros que
vocé considera como familia vivendo
em sua casa. Vou ler vérias faixas
de renda, por favor, escolha aquela
que melhor corresponda a sua
situagdo:

Menos de R$ 1.670 [menos 1,7
salarios minimos/més] 1
R$1.671-R$3.340[1,723,3
salarios minimos/més] 2
R$3.340-R$6.680[3,326,6
salarios minimos/més] 3

PG8: Agora eu gostaria de perguntar
sobre sua renda familiar nesse ultimo
ano. Por favor, inclua a sua renda, a
de seu/sua parceiro(a) ou cénjuge e
outros que considere familia e que
morem na sua casa. Eu lerei varias
faixas de renda, por favor escolha a
que melhor define a sua situaco:
Menos de R$5,000 1

R$5,001 -R$10,000 2

R$10,001- R$20,000 3

R$20,001- R$40,000 4

R$40,001- R$75,000 5

Mais de R$75,000 6

N&o sabe 0

B8: Agora eu gostaria de perguntar
sobre sua renda familiar no Gltimo
ano. Por favor, inclua a suarenda, a
de seu parceiro ou cénjuge e outros
que considere familia e que morem
na sua casa. Eu vou ler varias faixas
de renda, por favor escolha a que
melhor define a sua situacéo: fonte
IBGE

Até 2  saldrios minimos/més 1
Mais de 2 — 3,0 salarios
minimos/més 2
Mais de 3,0 - 5,0 salarios
minimos/més 3

“considere familia e que morem
na sua casa”, por ser a forma
mais clara

“Eu vou ler”, por ser a forma mais
simples

Valores utilizados conforme a
forma utilizada pelo IBGE, sendo
assim as melhores opg¢des para o
contexto brasileiro
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R$6.680 - R$ 13.360 [6,6 a 13
salarios minimos/més] 4

R$ 13.360 - R$ 25.050 [13 a 25
salarios minimos/més] 5

Mais de R$ 25.050 [25 salarios
minimos/més] 6

N&o sei 0

Mais de 5
minimos/més

,0 — 6,0 salarios

Mais de 6,0 — 8,0 salarios
minimos/més

Mais de 8,0 — 10,0 salarios
minimos/més 6
Mais de 10,0 — 15,0 salarios
minimos/més 7
Mais de 15,0 — 20,0 salarios
minimos/més 8
Mais de 20,0 — 30,0 salarios
minimos/més 9
Mais de 30,0 salarios minimos/més
10

N&o sabe 0

B9. Atualmente, vocé tem seguro de
saude?

Sim 1

Ndo 2 [Se ndo, pule para B10]
Né&o sabe 3 [Se ndo souber, pule
para B10]

Se sim, o seu seguro cobre a sua
didlise?

Sim 1
Nido 2
N&o sabe 0

O seu seguro cobre outras
despesas, tais como medicamentos
para a sua doenga renal?

Sim 1
Nao 2
N&o sabe 0

PG9. Atualmente, vocé possui seguro
salde?

Sim 1

Né&o 2 [Se ndo, pule para B10]

Nao sabe [Se ndo sabe, pule para
B10]

Se sim, o seu seguro cobre sua dialise
2

Sim 1
Né&o 2
Néo sabe 0

O seu seguro cobre outras despesas
como medicamentos para sua doenga
renal?

Sim 1

Nao 2

Né&o sabe 0

B9. Atualmente, vocé tem seguro
saide?

Sim 1

Néo 2 [Se nao, pule para B10]
N3o sabe 3 [Se ndo sabe, pule para
B10]

Se sim, o seu seguro cobre a sua
dialise?

Sim 1

Nao 2

Néo sabe 0

O seu seguro cobre outras
desp tais como medi
para sua doenga renal?
Sim 1

Nao 2

N&o sabe 0

“vocé tem seguro”, mesmo
sentido

“cobre a sua”, por ser a forma
mais clara

“tais como medicamentos”, por
ser a forma mais clara

B10: Vocé participa de algum
programa de educagao para
pacientes com doenga renal?
Se sim, quais?

PG10: Vocé participa de algum
programa educacional para pacientes
com doenca renal? Se sim, quais?

B10: Voceé participa de algum
programa de educagdo para
pacientes com doenga renal? Se
sim, quais?

“programa de educagao”, por ser
uma forma mais simples

B11: Voceé participa atualmente de
grupos de apoio ao paciente (por
exemplo, conversar com um
paciente ja capacitado ou veterano)?

PG11: Vocé atualmente participa de
grupos de apoio a pacientes (por
exemplo, conversas com um paciente
informado ou um paciente antigo)?

B11: Vocé atualmente participa de
grupos de apoio a pacientes (por
exemplo, conversas com um
paciente informado ou um paciente
antigo)?

“apoio a pacientes”, por ser uma
forma mais generalizada
“paciente informado ou um
paciente antigo”, por ser uma
forma mais simpl.

Ok, essas sdo as perguntas que
tenho para vocé. Muito obrigado por
usado seu tempo para conversar
comigo. Mais uma vez, agradecemos
muito a sua contribuicio para este

estudo [esta avaliagcdo).

Pronto, essas eram as todas as
perguntas que eu tinha para vocé.
Muito obrigada por arrumar tempo
para falar comigo. Mais uma vez,
agradecemos muito a sua contribuicdo
para esse estudo.

Pronto, essas eram as todas as
perguntas que eu tinha para vocé.
Muito obrigada por arrumar um
tempo para falar comigo. Mais uma
vez, agradecemos muito a sua
contribuicdo para esse estudo.

“Pronto, essas eram as todas as
perguntas que eu tinha para
vocé. Muito obrigada por arrumar
um tempo para falar comigo”, por
expressar melhor o sentido
original




2-Tabela-Relatério--Processo-de-Sintese-T1-+-T2 em Hemodialise

Tabela Relatério - Processo de Sintese T1 + T2 EM HD

TRADUGAO T1

TRADUGAO T2

T1+T2

RAZAO DA ESCOLHA

Protocolo de Entrevista para
Pacientes em Hemodidlise

Protocolo de Entrevista para Pacientes
em Hemodialise

Protocolo de Entrevista para
Pacientes com Doengas Renais
Crénicas em Hemodialise

Por ser o termo mais utilizado no
Brasil e a forma mais clara

Empoderamento dos Pacientes na
Escolha da Terapia Renal
Substitutiva (EPOCH-TR)

Empoderando Pacientes nas Escolhas
de Terapia de Substituicdo Renal
(EPOCH-RRT)

EPOCH-RRT (Empoderando
Pacientes nas Escolhas de Terapia
Substitutiva Renal)

“Empoderando”, por refletir
melhor a idéia do processo e
objetivo

“Terapia Renal Substitutiva”, por
ser o termo usado na literatura

Ola. Estou falando com [nome do
participante]? Aqui € o [nome do
entrevistador] e eu estou ligando da
[Nome da Unidade de Dialise]
porque vocé concordou em fazer
uma entrevista por telefone como
parte de um estudo chamado
EPOCH [uma avaliagdo] sobre as
pessoas que tém com doenga renal
cronica. Este € um bom momento
para vocé conversar? Otimo, as
informagdes que vocé fornecer
durante esta entrevista sdo
totalmente confidenciais e serdo
usadas para ajudar outras pessoas
que tém doengas renais. Saiba que
sua participagdo é muito importante
para nés.

Ola. Vocé € o (a) [nome do
participante]? Aqui € o/a [nome do
entrevistador] e eu estou ligando da
Arbor Research porque vocé
concordou em fazer uma entrevista
pelo telefone como parte de um estudo
sobre pessoas vivendo com doenga
renal cronica, chamado EPOCH. Esse
€ um bom momento para
conversarmos? (')ﬁmo, as informagdes
que der nessa entrevista sdo
totalmente confidenciais e serdo
usadas para ajudar outras pessoas
com doenga renal. Saiba que
agradecemos muito a sua
participagao.

Ola. Voceé é o (a) [nome do
participante]? Aqui € o/a [nome do
entrevistador] e eu estou ligando da
[nome da clinica de dialise] porque
vocé concordou em fazer uma
entrevista pelo telefone como parte
de um estudo sobre pessoas vivendo
com doenca renal crénica, chamado
EPOCH. Esse é um bom momento
para conversar? Otimo, as
informagdes que der nessa
entrevista sdo totalmente
confidenciais e serdo usadas para
ajudar outras pessoas com doenca
renal. Saiba que sua participagéo é
muito importante para nés

“Vocé é o (a)", por maior
facilidade de entendimento
“estudo sobre pessoas vivendo
com doenga renal cronica”, por
expressar o sentido mais
importante

"para vocé conversar”, por ser
mais simples e parecer um
contato mais préximo

“der nessa entrevista”, por ser
mais simples

“com doenga renal”, por ser uma
forma mais simples

“sua participagao é muito
importante para nés”, por maior
facilidade de entendimento

AR e R T s i

tinha problemas renais?

Pt s

R R R

s oo

tinha pr renais?

Explore: Como isso afeta o seu dia a
dia?

Explore: Vocé teve [ou tem] alguma
limitagdo em suas atividades diarias
ou foi impedido de fazer as coisas
que gosta de fazer por causa de sua
doenga renal?

Explore: Quais sdo [D€] alguns
exemplos de coisas que vocé nao &
mais capaz de fazer por causa de
seus problemas renais?

Pergunta: Como isso afeta o seu
cotidiano?

Pergunta: Vocé ja passou por
limitagdes em suas atividades diarias
ou foi impedido de fazer as coisas que
gosta por causa da sua doenca renal?
Pergunta: Quais sdo alguns exemplos
de coisas que vocé ndo pode mais
fazer devido aos seus problemas
renais?

Investigue: Como isso afeta o seu
dia a dia?

Investigue: Vocé teve alguma
limitagdo em suas atividades diarias
ou foi impedido de fazer as coisas
que gosta por causa da sua doenga
renal?

Investigue: Quais sdo alguns
exemplos de coisas que vocé nao
pode mais fazer por causa de seus
problemas renais?

“Investigue”, por facilitar o
entendimento

“dia a dia", por ser uma forma
mais simples

“teve alguma limitagdo”, por ser
uma forma mais simples
“gosta por causa”, por evitar
repeticdo desnecessaria

“ndo pode mais fazer”, por ser
uma forma mais simples

“por causa”, por ser uma forma
mais simpl

4. Agora gostaria que vocé pensasse
sobre seus problemas renais em
geral, o que mais o incomoda por ter
doenga renal?

Explore: Mais alguma coisa o
incomoda?

A. Como vocé lida ou se comporta
em relagdo aos seus problemas
renais?

B. Eu sei que vocé deve fazer muito
esforgo para administrar ou cuidar
dos seus problemas renais, o que
mais o incomoda nisso?

C. Como vocé lida com isso?
Explore: Existe mais alguma coisa
que o incomoda?

4.Agora eu gostaria que vocé
pensasse sobre seus problemas
renais em geral. O que te incomoda
mais no fato de ter doenca renal?
Pergunta: Algo mais que te
incomoda?

A. Como vocé lida com seus
problemas renais?

B. Sei que vocé deve ter muito para
lidar e cuidar de seus problemas
renais. O que te incomoda mais sobre
isso?

C. Como vocé lida com isso?
Pergunta: Existe mais alguma coisa
que te incomoda?

4.Agora eu gostaria que vocé
pensasse sobre seus problemas
renais em geral. O que mais o
incomoda por ter doenga renal?
Investigue: Ha algo mais que te
incomoda?

A. Como vocé lida com seus
problemas renais?

B. Eu sei que vocé deve fazer muito
esforgo para administrar e cuidar de
seus problemas renais. O que te
incomoda mais sobre isso?
[Entrevistador: se o entrevistado ndo
tiver certeza do que vocé quer dizer,
dé exemplos tais como restri¢do da
ingestao de liquidos ou ter que fazer
didlise]

C. Como vocé lida com isso?
Investigue: Existe mais alguma coisa
que te incomoda?

“O que mais o incomoda por ter”,
por enfatizar o que incomoda
“Ha algo mais”, por ser mais
proximo do original

“Como vocé lida com”, por ser
uma forma mais simples

“Eu sei que vocé deve fazer
muito esforgo para”, por ser uma
forma mais simples

“que te incomoda”, por facilitar o
entendimento

5. Eu entendo que atualmente vocé
esta em hemodialise, correto?

5.Sei que atualmente esta fazendo
hemodiélise, certo?

5.Sei que atualmente esta fazendo
hemodidlise, certo?

“Sei que atualmente esta fazendo
hemodidlise, certo?”, por
expressar o melhor sentido
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A. Vocé vai a um centro de dialise
para o tratamento? Com que
frequéncia [quantas vezes por
semana] vocé vai? Quanto tempo
duram as sessdes?

B. Ha quanto tempo vocé esta em
hemodialise?

C. Vocé ja fez didlise peritoneal?
[Nota ao entrevistador: se sim,
pergunte]: Vocé poderia contar um
pouco sobre as razées de ter
mudado para HD?

D. Vocé ja fez transplante de rim?
[Nota ao entrevistador: se nao,
pergunte]: Vocé esta atualmente em
uma lista de espera para
transplante? [Nota ao entrevistador:
se sim, pergunte]: Vocé pode falar
um pouco mais sobre fazer um
transplante? Vocé tem alguma idéia
sobre quando isso pode acontecer?

A. Vocé vai a um centro de didlise
para o tratamento? Com que
frequéncia? Quanto tempo duram as
sessdes?

B. Ha quanto tempo vocé faz
hemodiélise?

C. Vocé ja fez dialise peritoneal? [Nota
ao entrevistador: Se sim, pergunte]:
Vocé poderia me dizer um pouco mais
sobre o porqué de ter trocado para
hemodialise?

D. Vocé ja fez um transplante de rim?
[Nota ao entrevistador: Se nao,
pergunte]: Vocé esta atualmente na
lista de espera para transplante? [Se
sim, pergunte: Vocé poderia contar um
pouco mais sobre receber um
transplante? Alguma ideia de quando
ele acontecera?]

A. Vocé vai a uma clinica de dialise
para o tratamento? Quantas vezes
por semana vocé vai? Quanto tempo
duram as sessdes?

B. Ha quanto tempo vocé esta
fazendo hemodialise?

C. Vocé ja fez dialise peritoneal?
[Nota ao entrevistador: Se sim,
pergunte]: Vocé poderia contar um
pouco sobre as razdes de ter
mudado para hemodialise?

D. Vocé ja fez um transplante de
rim? [Nota ao entrevistador: Se ndo,
investigue]: Vocé esta atualmente na
lista de espera para transplante? [Se
sim, investigue: Vocé poderia contar
um pouco mais sobre receber um
transplante? Vocé tem alguma ideia
sobre quando isso pode acontecer?

“clinica de dialise”, por ser o
termo mais utilizado no Brasil
“Quantas vezes por semana vocé
vai?”, por ser o termo mais
utilizado no Brasil

“vocé esta fazendo hemodialise?
“, por ser a forma mais clara
“Vocé poderia contar um pouco
sobre as razbes de ter mudado
para hemodialise? “, por ser a
forma mais clara

“fez um transplante”, mesmo
sentido

“poderia contar um pouco mais
sobre receber um transplante?”,
por ser a forma mais clara e por
expressar o melhor sentido
“Vocé tem alguma ideia sobre
quando isso pode acontecer?”,
por ser a forma mais clara

6. Agora gostaria de conversar com
vocé sobre a decisdo de fazer
hemodilise e como essa escolha do
tratamento foi feita. Vocé sente que

6.Agora eu gostaria de conversar com
vocé sobre a decisdo de fazer
hemodiélise e como foi feita essa
escolha de tratamento. Vocé acha que
a decisdo pela hemodialise foi em

a decisdo de fazer h dialise foi
dominar uma Ih:

p
sua?
[Nota ao entrevistador: se NAO,
continue com a pergunta A. Se SIM,
pule para B]

A. Se a escolha da hemodidlise ndo
foi predominantemente sua, quem
fez essa escolha para vocé?

grande parte sua?

[Nota ao entrevistador: Se NAO,
continue para a questao A. Se SIM,
pule para a B]

A. Se a escolha da hemodialise n&o foi
em grande parte sua, quem fez essa
escolha para vocé?

Pergunta: Seu nefrologista? Seu/sua
conjuge/parceiro(a)? Seu filho ou
filha?

6.Agora eu gostaria de conversar
com vocé sobre a decisdo de fazer
hemodialise e como essa escolha de
tratamento foi feita. Vocé acha que a
decisdo pela hemodidlise foi
principalmente sua?

[Nota ao entrevistador: Se NAO,
continue para a questdo A. Se SIM,
pule paraa B]

A. Se a escolha da hemodialise ndo
foi principalmente sua, quem fez
essa escolha para vocé?

Investigue: Seu médico de rins? Seu
parceiro? Seu filho ou filha?

“como essa escolha de
tratamento foi feita”, mesmo
sentido, forma mais clara

“Vocé acha que a decisdo pela
hemodidlise foi principalmente
sua?”, por ser a forma mais clara
“principalmente sua”, por
expressar o melhor sentido
“médico de rins”, por ser uma
forma mais simples e de maior
facilidade de entendimento

“Seu parceiro”, por ser o termo
mais utilizado no Brasil

“me contar”, por ser a forma que
aproxima mais as p

Explore: Seu médico de rins? O seu
conjuge/companheiro(a)? Seu filho
ou filha?

Explore: Vocé pode me dizer mais
sobre como essa decisao foi
tomada?

Quem? [Nota ao entrevistador: agora
va para a pergunta 7]

B. Quando vocé tomou essa
deciséo, alguém conversou com
vocé sobre os diferentes tipos ou
opgdes de tratamento?

C. Voceé acha que recebeu todas as
informacgdes necessarias sobre as
diferentes opgdes de tratamento, tais
como didlise peritoneal, transplante
ou escolher ndo receber qualquer
tratamento?

D. O que o levou a escolher a
hemodidlise em vez da didlise
peritoneal?

E. Quem mais, além de vocé, esteve
envolvido nessa decisdo?

F. Havia outras pessoas que
deveriam ter sido envolvidas nessa
decisdo e que nao foram? Quem?
G. Que tipos de coisas influenciaram
sua decisdo?

Explore: Ao tentar tomar essa
decisdo, vocé conversou com outros
pacientes sobre as experiéncias
deles? Isso ajudou?

Explore: Vocé participou de aulas de
educagdo ou de grupos de apoio?
[Entrevistador: Se sim:] Vocé

Pergunta: Vocé pode me contar mais
sobre como essa deciséo foi feita?
Quem?

[Nota ao entrevistador: agora mude
para a questao 7]

B. Quando vocé tomou essa decisdo,
alguém conversou com vocé sobre as
diferentes opgdes de tratamento?

C. Vocé acha que recebeu toda as
informagdes necessarias sobre os
diferentes tipos de tratamento, como
dialise peritoneal, transplante, ou a
escolha de ndo receber nenhum
tratamento?

D. O que levou vocé a escolher a
hemodiélise ao invés da dialise
peritoneal?

E. Quem mais, além de vocé, estava
envolvido nessa decisao?

F. Houve outras pessoas que
deveriam ter sido envolvidas nessa
decis@o e ndo foram? Quem?

G. Que tipos de coisas influenciaram
sua decisdo?

Pergunta: Quando estava tentando
tomar essa decisdo, vocé conversou
com outros pacientes sobre a
experiéncia deles? Foi util?
Pergunta: Vocé frequentou aulas
educacionais ou grupos de apoio?
[Entrevistador: Se sim:] Vocé
participou com outros?

Pergunta: O que foi mais Util para
vocé?

Investigue: Vocé pode me contar
mais sobre como essa deciso foi
tomada? Quem?

[Nota ao entrevistador: agora va
para a pergunta 7]

B. Quando vocé tomou essa decisdo,
alguém conversou com vocé sobre
as diferentes opgbes de tratamento?
C. Vocé acha que recebeu toda as
informagdes necessarias sobre as
diferentes opgdes de tratamento, tais
como dialise peritoneal, transplante
ou a escolha de n3o receber
tratamento?

D. O que levou vocé a escolher a
hemodialise ao invés da didlise
peritoneal?

E.Quem mais, além de vocé, estava
envolvido nessa decisdo?

F. Havia outras pessoas que
deveriam ter sido envolvidas nessa
decisdo e nao foram? Quem?

G. Que tipos de coisas influenciaram
sua decisdo?

Investigue: Quando estava tentando
tomar essa decisdo, vocé conversou
com outros pacientes sobre a
experiéncia deles? Foi 0til?
Investigue: Vocé participou de aulas
de educagéo ou de grupos de apoio?
[Entrevistador: Se sim:] Vocé
participou com outros?

Investigue: O que foi mais util para
vocé?

“foi tomada?”, por ser o termo
mais utilizado no Brasil

“agora va para”, por ser a forma
mais simples

“opgdes de tratamento”, por ser o
termo mais utilizado no Brasil
“tais como”, por ser a forma mais
clara

“escolha de n&o receber
tratamento”, por ser a forma mais
clara

“levou vocé”, por ser a forma
mais simples

“ao invés da”, mesmo sentido
“estava envolvido”, por ser a
forma mais préxima do original
“Havia outras pessoas”, por ser a
forma gramatical mais correta
“Quando estava tentando”, por
ser a forma mais simples

“Foi util", por ser a forma mais
préxima do original

“Vocé participou de aulas de
educagdo”, por ser a forma mais
clara

“O que foi mais util", por ser a
forma mais préxima do original

participou com outras p ?




Explore: O que foi de maior ajuda
para vocé?

7. Agora, gostaria de explorar
algumas das questoes que foram
importantes na sua escolha de
tratamento.

Deve ter havido muitas coisas a
considerar ao pensar nas suas
opgdes de didlise. Vocé pode me
dizer o que foi mais importante para
vocé?

Explore: Por exemplo, foi importante
para vocé ter um cronograma
planejado e definido em um centro
de didlise?

Explore: Vocé achou que seria mais
seguro ir a um centro médico para
fazer a dialise?

Explore: Que tal manter o maximo de
independéncia possivel?

Explore: Vocé estava interessado em
ter a companhia de outros pacientes
em um centro de dialise?

Explore: Vocé estava preocupado
com asuaap ia (por

7. Agora eu gostaria de explorar
algumas das questées que foram
importantes na escolha do seu
tratamento.

Deve ter havido muitas coisas para
considerar quando vocé estava
analisando suas escolhas de dilise.
Vocé pode me dizer qual foi a mais
importante para vocé?

Pergunta: Por exemplo, foi importante
para vocé ter um cronograma fixo e
planejado em um centro de dialise?

Pergunta: Vocé achou que seria mais
seguro ir a uma clinica médica para
fazer a didlise?

Pergunta: E com relagido a manter o
maximo de independéncia possivel?
Pergunta: Vocé estava interessado em
passar o tempo com outros pacientes
em um centro de dialise?
Pergunta: Vocé estava preocupado(a)
com como vocé ficaria depois de

car a didlise? (Por exemplo, a

sua aparéncia fisica)?

Explore: Vocé se preocupou sobre
como sua dialise poderia afetar
outras pessoas?

Explore: As questdes relacionadas a
quantidade e qualidade de sua vida
sao importantes? Explore: Mais
alguma coisa?

sua aparéncia)

Pergunta: Vocé se preocupou sobre
como sua didlise afetaria outras
pessoas?

Pergunta: Questdes relacionadas a
quantidade e qualidade da sua vida
foram importantes?

Pergunta: Algo mais?

7. Agora eu gostaria de explorar
algumas das questdes que foram
importantes na sua escolha do
tratamento.

Deve ter havido muitas coisas para
considerar quando vocé estava
analisando as opgdes de didlise.
Vocé pode me dizer o que foi mais
importante para vocé?

Investigue: Por exemplo, foi
importante para vocé ter uma
programagao planejada na clinica de
dialise?

Investigue: Vocé achou que seria
mais seguro ir a uma clinica para
fazer a dialise?

Investigue: Que tal manter o maximo
de independéncia possivel?
Investigue: E importante para vocé
passar o tempo com outros
pacientes em uma clinica de dialise?
Investigue: Vocé estava preocupado
com a sua aparéncia (por exemplo, a
sua aparéncia fisica) depois de
iniciar a didlise?

Investigue: Vocé se preocupou sobre
como sua dialise poderia afetar
outras pessoas?

Investigue: Questdes relacionadas a
quantidade e qualidade da sua vida
foram importantes?

Investigue: Mais alguma coisa?

“importantes na sua escolha do
tratamento”, por enfatizar a
escolha

“para considerar quando vocé
estava analisando as opgdes”,
por ser uma forma mais simples
“o que foi", por enfatizar a
importancia da opinido

“ter uma programagéo planejada
na clinica de didlise? “, por
facilitar o entendimento e pelo
termo ser o mais utilizado no
Brasil

“Que tal manter o maximo”, por
facilitar o entendimento

“E importante para vocé passar o
tempo com outros pacientes”, por
ser a forma mais simples

“Vocé estava preocupado com a
sua aparéncia (por exemplo, a
sua aparéncia fisica) depois de
iniciar a dialise?”, por ser a forma
que mais facilita o entendimento
“se preocupou sobre como sua
dialise”, por ser uma forma mais
simples]

“Mais alguma coisa?”, por ser
uma forma mais simples

8. Existe alguma coisa que vocé
gostaria de ter conhecimento antes
de iniciar a hemodialise e que vocé
conhece agora?

Explore: Se vocé soubesse dessas
coisas, vocé acha que teria pedido
uma opgao de tratamento diferente?

8. Existe alguma coisa que vocé
gostaria de ter sabido antes de
comegar sua didlise peritoneal que
vocé sabe agora?

Pergunta: Se vocé soubesse dessas
coisas, vocé acha que teria pedido por
uma opgao de tratamento diferente?

8.Existe alguma coisa que vocé
gostaria de ter sabido antes de
comegar a hemodialise que vocé
sabe agora?

Pergunta: Se vocé soubesse dessas
coisas, vocé acha que teria pedido
uma opgéo de fratamento diferente?

“gostaria de ter sabido antes de
comegar’, por ser a forma mais
simples

9.Como vocé deve saber, pode
haver efeitos colaterais da didlise.
Vou ler uma lista de coisas que
outras pessoas tiveram experiéncia e
gostaria que vocé me dissesse até

9. Como vocé sabe, pode haver
efeitos colaterais da dialise. Eu lerei
uma lista de coisas pelas quais outros
pacientes passaram e gostaria que
vocé me dissesse o quanto se sentiu

que ponto voce foi i dado por

i dado por cada uma delas

cada uma delas nas ultimas 4
semanas. Em uma escalade 1 a 10,
onde 1 é igual a nenhum incémodo e
10 é extr 1te incc dado, o

nessas Ultimas quatro semanas. Em
uma escala de 1a 10, naqual 1
equivale a nenhum incémodo e 10
toat
a

quanto vocé se incomodou:
[Entrevistador: escreva a
classificagdo numérica dada pelo
entrevistado ao lado de cada frase
abaixo] [Escala 1-10]

A. Sensagdo de estdmago

cheio

B. Sentindo-se cansado o tempo
todo

C. Problemas para dormir

D. Coceira, pele seca

E. Faltade ar

F. Falta de apetite.

G. Dor ou desconforto de estomago

H. Mais alguma coisa?

q 1te incomodado,
o quanto se sentiu incomodado por:
[Entrevistador: escreva o nimero dado
pelo entrevistado ao lado de cada
frase abaixo] [Escala 1-10]

A. Sensagdo de saciedade no
estémago
B. Cansacgo o tempo todo

9. Como vocé sabe, pode haver
efeitos colaterais da didlise. Vou ler
uma lista de coisas que outras
pessoas tiveram experiéncia e
gostaria que vocé me dissesse o
quanto se sentiu incomodado por
cada uma delas nessas Ultimas
quatro semanas. Em uma escala de
1a10, na qual 1 equivale a nenhum
incémodo e 10 equivale a
extremamente incomodado, o quanto
se sentiu incomodado por:
[Entrevistador: escreva a
classificagdo numérica dada pelo
entrevistado ao lado de cada frase
abaixo] [Escala 1-10]

de estd cheio

C. Problemas para dormir

D. Pele seca e com coceira
E. Falta de ar

F. Falta de apetite

G. Dor de estomago

H. Algo mais que gostaria de
acrescentar?

B. Sentindo-se cansado o tempo
todo

C Problemas para dormir

D. Coceira, pele seca

E. Faltadear

F. Falta de apetite

G. Dor ou desconforto de estomago

“Vou ler “, por ser a forma mais
simples

“Vou ler uma lista de coisas que
outras pessoas tiveram
experiéncia”, por ser a forma
mais simples

“quanto se sentiu incomodado”,
por enfatizar o sentimento
desencadeado

“equivale”, por ser a forma mais
clara

“quanto se sentiu incomodado
por”, por ser a forma mais clara
“classificagdo numérica”, por ser
a forma mais clara

“estdmago cheio”, por ser a
forma mais simples
“Sentindo-se cansado”, por ser a
forma mais clara

“Coceira, pele seca”, mesmo
sentido

“Dor ou desconforto de
estdmago”, por ser a fora mais
clara

“ Algo mais que gostaria de
acrescentar? “, por ser a forma
mais clara
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H. Algo mais que gostaria de
acrescentar?

10. Que conselho vocé daria para
alguém que esta tentando decidir
sobre um tipo de dialise?

10. Qual conselho vocé daria para
alguém que esta tentando decidir qual
tipo de dialise escolher?

10. Qual conselho vocé daria para
alguém que esta tentando decidir
qual tipo de didlise escolher?

“Qual conselho”, por ser a forma
mais clara

“qual tipo de dialise”, por ser a
forma mais clara

11. Existe alguma coisa que ndo
abordamos que vocé acha
importante adicionar?

11. Ha algo que ndo mencionamos
que vocé ache importante
acrescentar?

11. Existe alguma coisa que ndo
discutimos que vocé acha importante
acrescentar?

“Existe alguma”, por ser a forma
mais simples

“que nao discutimos”, por ser o
termo mais adequado

[Perguntas de fundo]

Otimo, estamos quase terminando.
Eu so preciso fazer algumas
perguntas basicas. Algumas dessas
perguntas podem parecer pessoais,
mas é importante perguntar para que
possamos compreender melhor as
complexas questdes enfrentadas
pelas pessoas com doenga renal.
claro que suas respostas sao
totalmente confidenciais e serdo
usadas apenas para o propésito
deste estudo. Podemos ignorar
qualquer pergunta que vocé ndao
esteja confortavel em responder;
apenas me avise. Ok, vamos
comegar.

m

[Perguntas Gerais]

Otimo, estamos quase acabando. S6
preciso fazer algumas perguntas
gerais. Algumas delas podem parecer
pessoais, mas sdo importantes para
que possamos entender inteiramente
as questoes complexas que pessoas
com doenga renal enfrentam.
Claramente, suas respostas sdo
totalmente confidenciais e serdo
usadas apenas para o proposito desse
estudo. Podemos pular quaisquer
perguntas que ndo se sinta confortavel
em responder; € s6 me avisar. Pronto,
vamos comegar.

[Perguntas Gerais]

“Perguntas Gerais”, por

Otimo, quase do. Eu

repi o melhor significado

s6 preciso fazer algumas perguntas
basicas. Algumas delas podem
parecer pessoais, mas sdo
importantes para que possamos
compreender melhor as complexas
questdes enfrentadas pelas pessoas
com doenga renal. E claro que suas
respostas sao totaimente
confidenciais e serdo usadas apenas
para o propésito desse estudo.
Podemos pular quaisquer perguntas
que n3o se sinta confortavel em
responder; & s6 me avisar. Pronto,
vamos comegar.

“acabando”, sentido igual
“basicas”, por ser o melhor
significado

“delas”, por deixar a frase menos
repetitiva

“compreender melhor as
complexas questoes enfrentadas
pelas pessoas com doenga
renal”, por ser uma ordem que
deixa a frase mais clara

“E claro que”, por ser a forma
mais simples

“pular quaisquer”, por ser a forma
mais simples

B1:Qual é a suaidade?

B1: Qual é a sua idade?

B1: Qual sua idade?

“Qual sua idade? *, por ser uma
forma mais direta

B2: Qual a raga/etnia que vocé mais
se identifica? [Entrevistador: ndo leia
as classificagdes abaixo para os

PG2: Com qual raga/etnia vocé mais
se identifica? [Entrevistador: ndo leia
as classificagdes abaixo para os

B2: Com qual raga/etnia vocé mais
se identifica? [Entrevistador: ndo leia
as classificagdes abaixo para os

“deixe”, por ser a forma mais
simples

entrevistados, permita que eles se
identifiquem automaticamente com
sua ragaletnia. As categorias nao
s@o mutuamente excludentes, circule
todas que se aplicam
Caucasiano/Branco 1
Afro-brasileiro/Preto 2
Hispanico/Latino 3
Asiatico/Amarelo 4

indio brasileiro/nativo brasileiro 5
Outro (por favor especifique) 6
Recusa ou néo sabe 0

entrevistados, deixe que eles mesmos
identifiquem sua raga/etnia. As
categorias nao sdo excludentes,
circule todas que se apliquem]
Caucasiano/Branco 1
Afro-americano/Negro 2
Hispanico/Latino 3

Asiatico/Nativo do Pacifico Sul 4
Indigeno-Americano/Americano
Nativo. 5

Outro (por favor, especifique) 6
Recusou-se a responder ou ndo sabe
0

entrevistados, deixe que eles
mesmos identifiquem sua raga/etnia.
As categorias ndo sdo mutuamente
excludentes, circule todas que se
apliquem] fonte IBGE

Branco 1

Preto 2

Pardo 3

Amarelo 4

Indigena 5

Outro (por favor, especifique) 6
Recusou-se a responder ou ndo
sabe 0

" mutuamente excludentes”, por
dar énfase ao sentido

“Branco ...Preto...Pardo...
Amarelo...Indigena...Outro”, por
ser a forma utilizada pelo IBGE,
sendo assim as melhores opgoes
para o contexto brasileiro
“Recusou-se a responder”, por
ser a forma mais clara

B3: Qual é o seu nivel de
escolaridade mais alto?
[Entrevistador: escolha um]
Menos de 12 anos 1

Ensino Médio 2
Superior/Faculdade (incompleto) 3
Superior (graduado/completo) 4
Pés-graduagao [mestrado
/doutorado] 5

PG3: Qual é o seu nivel de
escolaridade mais alto? [Entrevistador:
escolha um]

Menos de 12 anos 1

Ensino Médio Completo 2

Superior Incompleto 3

Superior Completo 4

Pés Graduagéo 5

B3: Qual é o seu nivel de
escolaridade mais alto?
[Entrevistador: escolha um]
Menos de 12 anos 1
Ensino Médio Completo 2
Superior Incompleto 3
Superior Completo 4

Pés Graduagao
(mestrado/doutorado) 5

“Ensino Médio Completo”, por ser
a forma mais utilizada no
contexto brasileiro

“Superior Incompleto”, por ser a
forma mais utilizada no contexto
brasileiro

“Superior Completo”, por ser a
forma mais utilizada no contexto
brasileiro

“Pés Graduagao (mestrado
Idoutorado)”, por ser a forma
mais utilizada no contexto
brasileiro

B4: Qual é o seu estado civil atual?
[Entrevistador: escolha um e circule]
Solteiro nunca se casou 1

PG4: Qual é o seu estado civil atual?
[Entrevistador: escolha um e circule]
Solteiro(a) ou nunca casado(a) 1

B4: Qual é o seu estado civil atual?
[Entrevistador: escolha um e circule]
Solteiro nunca se casou 1

“Solteiro nunca se casou”, por ser
a forma mais simples

Casado 2 Casado(a) 2 Casado 2

Divorciado 3 Divorciado(a) 3 Divorciado 3

Viavo 4 Viavo(a) 4 Viavo 4

Separado 5 Separado(a) 5 Separado 5

B5: Vou listar categorias de modos PGS5: Vou falar situagdes de residéncia | B5: Vou falar sobre condicdes de “falar sobre condigtes de

de vida e pedir que vocé me diga e pedir para que me diga qual moradia e pedir para que me diga moradia”, por ser a forma mais

qual descreve sua situagdo atual:

descreve melhor sua situagdo atual:

utilizada no contexto brasileiro




Vocé mora sozinho 1

ou

Vocé mora com os outros 2
[Entrevistador: se vive com outros,
pergunte:] Com quem vocé mora?

Vocé mora sozinho(a) 1

Ou

Vocé mora com outras pessoas 2
[Entrevistador: se eles moram com
outras pessoas, pergunte:] Com quem
vocé mora?

qual descreve melhor sua situagao
atual:

Vocé mora sozinho 1

ou

Vocé mora com outras pessoas 2
[Entrevistador: se eles moram com
outras pessoas, pergunte:] Com

“outras pessoas”, por ser a forma
mais clara

“eles moram com outras
pessoas”, por ser a forma mais
clara

B6: Existe mais alguém envolvido
nos seus cuidados? [Entrevistador:
Se sim, quem?]

PG6: Ha mais alguém envolvido no
seu cuidado? [Entrevistador: Se sim,
quem?]

quem vocé mora?

B6: Ha mais alguém envolvido no
seu cuidado? [Entrevistador: Se sim,
quem?]

Mesmo sentido

B7: Situagdo atual de emprego?
[Entrevistador: leia as opcdes
abaixo, pare quando escolher um e
circule a resposta]

Empregado em tempo integral 1
Empregado a tempo parcial 2
Aposentado 3

Trabalho do lar 4

Desempregado, procurando
emprego 5

PG7: Situacdo de emprego atual?
[Entrevistador: leia as opgées abaixo,
pare quando eles escolherem uma e
circule uma resposta]

Empregado(a) em tempo integral 1
Empregado(a) em meio-periodo 2
Aposentado(a) 3

Dono(a) de casa 4
Desempregado(a), procurando
emprego 5

B7: Qual sua situagdo atual de
emprego? [Entrevistador: leia as
opgdes abaixo, pare quando eles
escolherem uma e circule uma
resposta]

Empregado em tempo integral 1
Empregado em tempo parcial 2
Aposentado 3

Trabalho do lar 4
Desempregado, procurando

Desempregado, ndo procurando Desempregado(a), ndo procurando emprego 5
emprego 6 emprego 6 Desempregado, ndo procurando
emprego 6

“Qual sua situagao atual de
emprego”, por ser a forma mais
clara

“quando eles escolherem uma”,
por a melhor escolha gramatical
“Empregado em tempo parcial”,
por facilitar o entendimento
“Trabalho do lar”, por ser a forma
mais utilizada no contexto
brasileiro

B8: Agora eu gostaria de perguntar
sobre sua renda familiar no ultimo
ano. Por favor inclua a sua renda, de
seu parceiro ou cdnjuge e outros que
vocé considera como familia vivendo
em sua casa. Vou ler vérias faixas
de renda, por favor, escolha aquela
que melhor corresponda a sua
situacdo:

Menos de R$ 1.670 [menos 1,7
saldrios minimos/més] 1

PG8: Agora eu gostaria de perguntar
sobre sua renda familiar nesse Ultimo
ano. Por favor, inclua a sua renda, a
de seu/sua parceiro(a) ou cénjuge e
outros que considere familia e que
morem na sua casa. Eu lerei varias
faixas de renda, por favor escolha a
que melhor define a sua situagdo:
Menos de R$5,000 1

R$5,001 -R$10,000 2

R$10,001- R$20,000 3

B8: Agora eu gostaria de perguntar
sobre sua renda familiar no Gltimo
ano. Por favor, inclua a suarenda, a
de seu parceiro ou cdnjuge e outros
que considere familia e que morem
na sua casa. Eu vou ler varias faixas
de renda, por favor escolha a que
melhor define a sua situacdo: fonte
IBGE

Até2  saldrios minimos/més 1

“considere familia e que morem
na sua casa’”, por ser a forma
mais clara

“Eu vou ler", por ser a forma mais
simples

Valores utilizados conforme a
forma utilizada pelo IBGE, sendo
assim as melhores opgdes para o
contexto brasileiro

R$1.671-R$3.340[1,7a3,3
salarios minimos/més] 2
R$3.340-R$6.680[3,326,6
salarios minimos/més] 3

R$ 6.680 - R$ 13.360 [6,6 a 13
salarios minimos/més] 4

R$ 13.360 - R$ 25.050 [13a 25
salarios minimos/més] 5

Mais de R$ 25.050 [25 salarios
minimos/més] 6

Néo sei 0

R$20,001- R$40,000 4
R$40,001- R$75,000 5
Mais de R$75,000 6
Né&o sabe 0

Mais de 2 — 3,0 salarios
minimos/més 2
Mais de 3,0 - 5,0 salarios
minimos/més 3
Mais de 5 ,0 — 6,0 salarios
minimos/més 4
Mais de 6,0 — 8,0 salarios
minimos/més

Mais de 8,0 — 10,0 salarios
minimos/més 6
Mais de 10,0 — 15,0 salarios
minimos/més

Mais de 15,0 — 20,0 salarios
minimos/més

Mais de 20,0 — 30,0 salarios
minimos/més

Mais de 30,0 salarios minimos/més
10

Nzo sabe 0

B9. Atualmente, vocé tem seguro de
saude?

Sim 1

Nao 2 [Se néo, pule para B10]
N&o sabe 3 [Se ndo souber, pule
para B10]

Se sim, o seu seguro cobre a sua

PGS9. Atualmente, vocé possui seguro
saude?

Sim 1

Né&o 2 [Se ndo, pule para B10]

N&o sabe [Se ndo sabe, pule para
B10]

Se sim, 0 seu seguro cobre sua didlise
>

Sm 1

B9. Atualmente, vocé tem seguro
saude?

Sim1

Nao 2 [Se néo, pule para B10]

Né&o sabe 3 [Se ndo sabe, pule para
B10]

Se sim, o seu seguro cobre a sua
dialise?

“vocé tem seguro”, mesmo
sentido

“cobre a sua”, por ser a forma
mais clara

“tais como medicamentos”, por
ser a forma mais clara

dilise? Sim 1
Sim 1 Nao 2 Nao 2
Nio 2 N&o sabe 0 Né&o sabe 0
Né&o sabe 0
O seu seguro cobre outras despesas O seu seguro cobre outras
O seu seguro cobre outras como medicamentos para sua doenga | desp , tais como medi tos
di tais como i tos | renal? para sua doenga renal?
para a sua doenga renal? Sim 1 Sim 1
Sim 1 Nao 2 Nao 2
Nao 2 N&o sabe 0 N&o sabe 0
Né&o sabe 0

B10: Vocé participa de algum
programa de educagdo para
pacientes com doenga renal?
Se sim, quais?

PG10: Vocé participa de algum
programa educacional para pacientes
com doenga renal? Se sim, quais?

B10: Vocé participa de algum
programa de educagdo para
pacientes com doenga renal? Se
sim, quais?

“programa de educagao”, por ser
uma forma mais simples

B11: Vocé participa atualmente de
grupos de apoio ao paciente (por
exemplo, conversar com um
paciente ja capacitado ou veterano)?

PG11: Vocé atualmente participa de
grupos de apoio a pacientes (por
exemplo, conversas com um paciente
informado ou um paciente antigo)?

B11: Vocé atualmente participa de
grupos de apoio a pacientes (por
exemplo, conversas com um
paciente informado ou um paciente
antigo)?

“apoio a pacientes”, por ser uma
forma mais generalizada
“paciente informado ou um
paciente antigo”, por ser uma
forma mais simples

Ok, essas sdo as perguntas que
tenho para vocé. Muito obrigado por
usado seu tempo para conversar
comigo. Mais uma vez, agradecemos
muito a sua contribuicdo para este

estudo [esta avaliacéo].

Pronto, essas eram as todas as
perguntas que eu tinha para vocé.
Muito obrigada por arrumar tempo
para falar comigo. Mais uma vez,
agradecemos muito a sua contribuicdo
para esse estudo.

Pronto, essas eram as todas as
perguntas que eu tinha para vocé.
Muito obrigada por arrumar um
tempo para falar comigo. Mais uma
vez, agradecemos muito a sua

contribuicdo para esse estudo.

“Pronto, essas eram as todas as
perguntas que eu tinha para
vocé. Muito obrigada por arrumar
um tempo para falar comigo”, por
expressar melhor o sentido
original
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3 Tabela Relatério- Processo de Sintese T1 + T2 Sem dialise

Tabela Relatério - P de Si

T1 + T2 Sem dialise

TRADUCAO T1

TRADUGAO T2

T1+T2

RAZAO DA ESCOLHA

Protocolo de Entrevista para
Pacientes com DRC Sem
Tratamento Dialitico

Protocolo de Entrevista para Pacientes
com Doengas Renais Crénicas Nao
Dependentes de Dialise

Protocolo de Entrevista para
Pacientes com Doengas Renais
Croénicas Sem Didlise

Maior facilidade de entendimento

Empoderamento dos Pacientes na
Escolha da  Terapia  Renal
Substitutiva (EPOCH-TR)

Empoderando Pacientes nas Escolhas
de Terapia de Substituigao Renal
(EPOCH-RRT)

EPOCH-RRT (Empoderando
Pacientes nas Escolhas de Terapia
Substitutiva Renal)

“Empoderando”, por refletir
melhor a idéia do processo e
objetivo

“Terapia Renal Substitutiva”, por
ser o termo usado na literatura

Ola. Estou falando com [nome do
participante]? Aqui é o [nome do
entrevistador] e eu estou ligando da
[Nome da Unidade de Dialise]
porque vocé concordou em fazer
uma entrevista por telefone como
parte de um estudo chamado
EPOCH [uma avaliagdo] sobre as
pessoas que tém com doenca renal
cronica. Este é um bom momento
para vocé conversar? Otimo, as
informacdes que vocé fornecer
durante esta entrevista sao
totalmente confidenciais e serao
usadas para ajudar outras pessoas
que tém doengas renais. Saiba que
sua participagdo € muito importante
para nos.

Ola. Vocé é o (a) [nome do
participante]? Aqui é o/a [nome do
entrevistador] e eu estou ligando da
Arbor Research porque vocé
concordou em fazer uma entrevista
pelo telefone como parte de um estudo
sobre pessoas vivendo com doenga
renal cronica, chamado EPOCH. Esse
€ um bom momento para
conversarmos? Otimo, as informagdes
que der nessa entrevista sao
totalmente confidenciais e serao
usadas para ajudar outras pessoas
com doenca renal. Saiba que
agradecemos muito a sua
participacao.

Ola. Vocé é o (a) [nome do
participante]? Aqui é o/a [nome do
entrevistador] e eu estou ligando da
[nome da clinica de dialise] porque
vocé concordou em fazer uma
entrevista pelo telefone como parte
de um estudo sobre pessoas vivendo
com doenca renal crénica, chamado
EPOCH. Esse € um bom momento
para conversar? Otimo, as
informacées que der nessa
entrevista sao totalmente
confidenciais e serdo usadas para
ajudar outras pessoas com doenca
renal. Saiba que sua participagao &
muito importante para n6s

“Vocé é o (a)", por maior
facilidade de entendimento
“estudo sobre pessoas vivendo
com doenga renal cronica”, por
expressar o sentido mais
importante

"para vocé conversar”, por ser
mais simples e parecer um
contato mais préximo

“der nessa entrevista”, por ser
mais simples

“com doenga renal”, por ser uma
forma mais simples

“sua participacdo é muito
importante para nés”, por maior
facilidade de entendimento

[Entrevistador: leia o termo de

[Entrevistador: leia o termo de

cor ito livre e escl d
neste momento, se for o caso]

nesse momento, se

conser

apropriado]

[Entrevistador: leia o termo de
consentimento nesse momento, se
for o caso]

“se for o caso”, por ser uma
forma mais simples

1.Gostaria de comegar fazendo
algumas perguntas gerais sobre sua
saude global. Em geral, vocé diria
que sua saude global, na maioria
dos dias, esté ... eu vou ler algumas
opgoes para voceé: [circule o nimero
da resposta dada]

Excelente 1; Muito boa 2; Boa 3;
Regular 4 ; Ruim 5.

Explore: Vocé pode falar um pouco
mais sobre isso? [Nota ao
entrevistador: tente entender como
eles chegaram a esse nivel. Por
exemplo, o atual estado de saude do
informante esté relacionado aos
seus problemas renais ou outros
problemas de salde, ou outra
coisa?]

1.Eu gostaria de comegar fazendo
algumas perguntas sobre sua satde
em geral. No geral, vocé diria que a
sua salde, na maioria dos dias, é e eu
lerei algumas opgdes: [circule o
numero da resposta dada]

Excelente 1; Muito boa 2; Boa 3;
Razoavel 4; Ruim 5

Pergunta: Vocé pode me dizer um
pouco mais sobre isso? [Nota ao
entrevistador: tente entender como ele
chegou a essa escala. Por exemplo, a
situagéo de saude atual do
entrevistado esta relacionada aos seus
problemas renais ou outros problemas
de salde, ou algo mais?]

1.Eu gostaria de comegar fazendo
algumas perguntas gerais sobre sua
saude global. No geral, vocé diria
que a sua saude global, na maioria
dos dias, é e eu lerei algumas
opgoes: [circule o numero da
resposta dada]

Excelente 1; Muito boa 2; Boa 3;
Razoavel 4; Ruim 5

Investigue: Vocé pode me dizer um
pouco mais sobre isso? [Nota ao
entrevistador: tente entender como
eles chegaram a esse nivel. Por
exemplo, a situacao de salde atual
do entrevistado esta relacionada aos
seus problemas renais ou outros
problemas de salde, ou outra
coisa?]

“Eu”, por maior facilidade de
entendimento

“perguntas gerais sobre sua
saude global”, por ser mais
préximo do original

“é e eu lerei algumas opgdes”,
por ser mais proximo do original
“Razoavel", por expressar melhor
o sentido

“Investigue”, por facilitar o
entendimento

“me dizer", por ser mais proximo
do original

“eles chegaram a esse nivel”, por
ser mais préximo do original

“a situagdo de saude atual do
entrevistado”, por ser mais
préximo do original

“outra coisa?", por ser mais
préximo do original

2. Sei que lhe disseram que vocé
tem problemas renais, mas alguma
vez algum médico Ihe disse que
vocé também tem diabetes, pressao
alta ou doenca cardiaca?

Explore: Alguma outra condicao?

2. Sei que foi diagnosticado com
problemas renais, mas ja foi
diagnosticado também com diabetes,
pressao alta ou doenga cardiaca?
Pergunta: Alguma outra condigao
médica?

2.Sei que Ihe disseram que vocé tem
problemas renais, mas alguma vez
algum médico Ihe disse que vocé
também tem diabetes, pressao alta
ou doenga cardiaca?

Investigue: Alguma outra condi¢ao
médica?

“Ihe disseram que vocé tem”, por
facilitar o entendimento

“alguma vez algum médico lhe
disse que vocé”, por facilitar o
entendimento

“condigdo médica”, por ser mais
claro

3. Agora gostaria de saber sobre sua

experiéncia em conviver com a

doenca renal.

Explore: Quando vocé descobriu que
tinha problemas renais?

3.Agora eu gostaria de ouvir sobre sua
experiéncia vivendo com doenga renal.
Pergunta: Quando descobriu que tinha
problemas renais?

3.Agora eu gostaria de ouvir sobre
sua experiéncia vivendo com doenga
renal.

Investigue: Quando descobriu que
tinha problemas renais?

"de ouvir", por ser uma forma
mais simples
“vivendo”, por ser uma forma
mais simples




Explore: Como isso afeta o seu dia a
dia?

Explore: Vocé teve [ou tem] alguma
limitagao em suas atividades diarias
ou foi impedido de fazer as coisas
que gosta de fazer por causa de sua
doenca renal?

Explore: Quais sao [Dé] alguns
exemplos de coisas que vocé nao é
mais capaz de fazer por causa de
seus problemas renais?

Pergunta: Como isso afeta o seu
cotidiano?

Pergunta: Vocé ja passou por
limitagdes em suas atividades diarias
ou foi impedido de fazer as coisas que
gosta por causa da sua doenca renal?
Pergunta: Quais sao alguns exemplos
de coisas que vocé nao pode mais
fazer devido aos seus problemas
renais?

Investigue: Como isso afeta o seu
dia a dia?

Investigue: Vocé teve alguma
limitagao em suas atividades diarias
ou foi impedido de fazer as coisas
que gosta por causa da sua doenga
renal?

Investigue: Quais sao alguns
exemplos de coisas que vocé nao
pode mais fazer por causa de seus
problemas renais?

“Investigue”, por facilitar o
entendimento

“dia a dia", por ser uma forma
mais simples

“teve alguma limitagao", por ser
uma forma mais simples
“gosta por causa", por evitar
repeti¢ao desnecessaria

“ndo pode mais fazer", por ser
uma forma mais simples

“por causa”, por ser uma forma
mais simples

4. Agora gostaria que vocé pensasse
sobre seus problemas renais em
geral, 0 que mais o incomoda por ter
doenca renal?

Explore: Mais alguma coisa o
incomoda?

A. Como vocé lida ou se comporta
em relagdo aos seus problemas
renais?

B. Eu sei que vocé deve fazer muito
esforgo para administrar ou cuidar
dos seus problemas renais, o0 que
mais o incomoda nisso?

C. Como vocé lida com isso?
Explore: Existe mais alguma coisa
que o incomoda?

4.Agora eu gostaria que vocé
pensasse sobre seus problemas
renais em geral. O que te incomoda
mais no fato de ter doenga renal?
Pergunta: Algo mais que te
incomoda?

A.Como vocé lida com seus problemas
renais?

B.Sei que vocé deve ter muito para
lidar e cuidar de seus problemas
renais. O que te incomoda mais sobre
iss0?

C.Como vocé lida com isso?
Pergunta: Existe mais alguma coisa
que te incomoda?

4.Agora eu gostaria que vocé
pensasse sobre seus problemas
renais em geral. O que mais o
incomoda por ter doenca renal?
Investigue: Ha algo mais que te
incomoda?

A.Como vocé lida com seus
problemas renais?

B.Eu sei que vocé deve fazer muito
esforgo para administrar e cuidar de
seus problemas renais. O que te
incomoda mais sobre isso?

[Er istador: se o entrevistado nao
tiver certeza do que vocé quer dizer,
dé exemplos tais como restricao da
ingestao de liquidos ou ter que fazer
dialise]

C.Como vocé lida com isso?
Investigue: Existe mais alguma coisa
que te incomoda?

“O que mais o incomoda por ter",
por enfatizar o que incomoda
“Ha algo mais”, por ser mais
proximo do original

“Como vocé lida com", por ser
uma forma mais simples

“Eu sei que vocé deve fazer
muito esforgo para”, por ser uma
forma mais simples

“que te incomoda", por facilitar o
entendimento

5. Agora gostaria de lhe fazer
algumas perguntas sobre suas
futuras opgdes de tratamento.

5. Agora eu gostaria de fazer algumas
perguntas sobre suas futuras opgdes
de tratamento.

5.Agora eu gostaria de fazer
algumas perguntas sobre suas
futuras opgdes de tratamento.

“Voceé esta atualmente em uma
lista de espera de transplante”,
por ser uma forma mais clara

A. Vocé esta atualmente em uma
lista de espera de transplante?
[Entrevistador: pule a pergunta B
abaixo se o paciente indicar que ele
estara recebendo um transplante
antes de iniciar a dialise]

B. Como vocé deve saber, os dois
tipos mais comuns de tratamentos
de didlise sao a hemodidlise e a
dialise peritoneal. Vocé ja comegou a
pensar sobre que tipo de didlise vocé
pode escolher? Vou ler uma lista de
opgdes abaixo, por favor, escolha a
opgao que melhor descreve o seu
estagio na escolha do tratamento.
Vocé diria que: [Circule o nimero da
respostal

Ainda ndo comegou a pensar sobre
isso 1

Esta considerando as opgdes agora
2

Esta perto de escolher uma opgéo 3
Ja tomou uma decisao, mas ainda
esta disposto a reconsiderar 4

Ja tom ou uma decis&o e néo ira
reconsidera-la 5

(Entrevistador: se a opgao for 5,
pergunte entao qual tratamento eles
escolheram].

A. Atualmente, vocé esta na lista de
transplante?

[Entrevistador: pule a pergunta B
abaixo se o paciente indicar que
recebera um transplante antes de
comecgar a didlise]

B. Como vocé deve saber os dois tipos
mais comuns de dialise sao a
hemodialise e a didlise peritoneal.
Vocé ja comegou a pensar no tipo de
dialise que voce talvez escolha? Eu
lerei uma lista de opcoes para vocé,
por favor, escolha a opgao que melhor
descreve o estagio em que se
encontra na escolha do seu
tratamento. Vocé diria que vocé:
[Circule o nimero da resposta]

nao comegou a pensar nisso ainda 1
esta considerando as opgoes nesse
momento 2

Esta préximo(a) de tomar uma deciséo
3

J& tomou sua decisao, mas esta
disposto(a) a reconsiderar 4

ja tomou sua decisdo e ndo ira
reconsiderar 5

[Entrevistador: se o nimero 5 foi
selecionado, pergunte qual tratamento
ofa) paciente escolheu].

A. Vocé esta atualmente em uma
lista de espera de transplante?
[Entrevistador: pule a pergunta B
abaixo se o paciente indicar que
recebera um transplante antes de
comecar a didlise]

B. Como vocé deve saber os dois
tipos mais comuns de tratamentos de
didlise sao a hemodidlise e a didlise
peritoneal. Vocé ja comegou a
pensar no tipo de didlise que vocé
pode escolher? Vou ler uma lista de
opgdes para vocé, por favor, escolha
a opgao que melhor descreve o
estagio em que vocé se encontra na
escolha do seu tratamento. Vocé
diria que:

[Circule o nimero da resposta)
Ainda ndo comegou a pensar sobre
isso 1

Esta considerando as opgdes nesse
momento 2

Esta préximo de tomar uma decisao
3

ja tomou uma decisdo, mas esta
disposto a reconsiderar 4

j& tomou uma decisao e nao ird
reconsiderar 5

[Entrevistador: se o nimero 5 foi
selecionado, pergunte entdo qual
tratamento eles escolheram).

“recebera”, por ser a melhor
forma gramatical

“comecar”, sentido igual
“tratamentos de dialise”, por ser a
forma mais adequada

“no tipo de dialise que vocé pode
escolher”, por ser mais préximo
do original

“Vou ler”, por ser uma forma mais
simples

“para vocé”, “por ser uma forma
mais clara”

“estagio em que vocé se
encontra na escolha”, por ser
uma forma mais clara

“Ainda ndo comegou a pensar
sobre”, por ser uma ordem que
deixa a frase mais clara.
“opgoes nesse momento”, por
expressar melhor o sentido da
frase

“uma decisdo”, por ser uma
forma mais clara

“se o numero 5 foi selecionado”,
por ser uma forma mais clara

" eles escolheram”, por ser mais
préximo do original

6. Eu imagino que é muito dificil
decidir qual modalidade de dialise
pode ser melhor para vocé. QUEM

6.Imagino que seja muito dificil decidir
qual tipo de didlise pode ser melhor
para vocé. QUEM vocé acha que

6.Imagino que seja muito dificil
decidir qual tipo de didlise pode ser
melhor para vocé. QUEM vocé acha

“que seja’, por ser mais proximo
do original
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vocé acha que deveria estar
envolvido para tomar essa decisao?
Explore: Vocé acha que deveria ser
uma decisao conjunta entre vocé e
seu médico?

Explore: Vocé prefere que seu
médico simplesmente tome a
decisao?

Explore: Alguma outra pessoa
deveria estar envolvida?

deveria estar envolvido nessa
decisao?

Pergunta: Vocé acha que deveria ser
uma decisao conjunta entre vocé e
seu/sua médico(a)?

Pergunta: Vocé preferiria que seu/sua
médico (a) tomasse essa decisao
sozinho(a)?

Pergunta: Mais alguém deveria estar
envolvido?

que deveria estar envolvido para
tomar essa decisao?

Investigue: Vocé acha que deveria
ser uma decisao conjunta entre vocé
e seu/sua médico?

Investigue: Vocé preferiria que seu

“qual tipo de didlise”, por facilitar
o entendimento, forma mais
usual

“para tomar essa decisdo”, por
facilitar o entendimento
“preferiria que seu médico

médico essa d

essa decisado sozinho”,

sozinho?
Investigue: Mais alguém deveria
estar envolvido?

por facilitar o entendimento
“Mais alguém”, por ser mais
préximo do original

7. Eu sei que deve haver muitas
coisas a pesar ao considerar as
opgdes de didlise. Vocé pode me
dizer o que é mais importante para
vocé?

Explore: Por exemplo, & importante
para voceé fazer didlise em sua
propria casa?

Explore: Que tal manter o maximo de
independéncia possivel?

Explore: Capacidade de trabalhar ou
ir a escola, quao importante é isso?
Explore: A flexibilidade na sua
programagao diaria é importante
para vocé?

Explore: E importante para vocé ter
uma programacao planejada em um
centro de dialise?

Explore: Vocé esta preocupado com
a sua aparéncia (por exemplo, sua
aparéncia fisica) depois de iniciar a
didlise?

Explore: Vocé acha que seria mais
seguro ir a um centro médico para
fazer a sua didlise?

7. Sei que deve haver muitas coisas a
serem consideradas na escolha da
didlise. Pode me dizer qual é mais
importante para vocé?

Pergunta: Por exemplo, é importante
para vocé fazer a didlise na sua
propria casa?

Pergunta: E com relagao a manter o
maximo de independéncia possivel?
Pergunta: O quao importante é para
vocé a capacidade de trabalhar ou ir
para a escola?

Pergunta: E importante para vocé ter
flexibilidade na sua programagao
diaria?

Pergunta: E importante para vocé ter
um cronograma fixo e planejado no
centro de diélise?

Pergunta: Vocé se preocupa com
como vocé ficaria depois de comegar a
dialise? (Por exemplo, a sua
aparéncia)

Pergunta: Vocé acha que seria mais
seguro ir a uma clinica médica para
fazer a dialise?

7.Eu sei que deve haver muitas
coisas a serem consideradas na
escolha da didlise. Vocé pode me
dizer qual é mais importante para
vocé?

Investigue: Por exemplo, é
importante para vocé fazer a diélise
em sua propria casa?

Investigue: Que tal manter o maximo
de independéncia possivel?
Investigue: Quanto importante é para
vocé a capacidade de trabalhar ou ir
para a escola?

Investigue: E importante para vocé
ter flexibilidade na sua programagao
diaria? .

Investigue: E importante para vocé
ter uma programacao planejada na
clinica de didlise?

Investigue: Vocé esta preocupado
com a sua aparéncia (por exemplo, a
sua aparéncia fisica)

depois de iniciar a didlise?

“a serem consideradas na
escolha da”, por ser uma forma
mais simples

“qual é”, por enfatizar a
importancia da opiniao

“em sua propria”, sentido igual
“Que tal", por facilitar o
entendimento

“Que tal manter o maximo”, por
facilitar o entendimento

“Quanto importante é para vocé”,
por facilitar o entendimento

“E importante para vocé ter
flexibilidade na sua programagao
diaria?”, por essa ordem ser uma
forma mais clara

“programacao planejada na
clinica de dialise?”, por facilitar o
entendimento

“Vocé esta preocupado com a
sua aparéncia”, por ser uma
forma direta, que facilita o
entendimento

“clinica”, por ser o termo mais
usual no Brasil

Explore: Passar tempo com outros
pacientes em um centro de didlise é
importante para vocé?

Explore: Vocé se preocupa sobre
como sua didlise poderia afetar os
outros?

Explore: As questoes relacionadas a
quantidade e qualidade de sua vida
s&o importantes?

Explore: Mais alguma coisa [que
queira dizer]?

Pergunta: E importante para vocé
passar o tempo com outros pacientes
em um centro de dialise?

Pergunta: Vocé se preocupa sobre
como sua dialise afetaria outras
pessoas?

Pergunta: Questdes relacionadas a
quantidade e qualidade da sua vida
sao importantes?

Pergunta: Algo mais?

Investigue: Vocé acha que seria
mais seguro ir a uma clinica para
fazer a dialise?

Investigue: E importante para vocé
passar 0 tempo com outros
pacientes em uma clinica de dialise?
Investigue: Vocé se preocupa sobre
como sua didlise poderia afetar
outras pessoas?

Investigue: As questdes relacionadas
a quantidade e qualidade da sua vida
sdo importantes?

Investigue: Mais alguma coisa?

“E importante para vocé passar o
tempo com outros pacientes em
uma clinica de dialise? *, por ser
uma forma mais clara

“poderia afetar”, por ser uma
forma mais simples

“As questoes relacionadas”, por
facilitar o entendimento

“Mais alguma coisa?", por ser
uma forma mais simples

8. [Entrevistador: alguns
entrevistados podem nao estar
prontos para falar sobre diferentes
opcdes de tratamento ou ainda nao
pensaram nisso. Se este for o caso,
pule esta questao e passe para o
item 9.] Qual desses fatores pode
ser mais importante ao considerar a
hemodilise? Quais destes fatores
podem levar vocé a considerar a
didlise peritoneal?

8. [Entrevistador: alguns participantes
podem nao estar preparados para falar
sobre opgdes diferentes de tratamento
ou nao pensaram sobre isso ainda. Se
esse for o caso, pule essa pergunta e
siga para a nimero 9.] Quais desses
fatores pode ser importante ao
considerar hemodialise? Quais desses
fatores pode levar vocé a escolher a
dialise peritoneal?

8.[Entrevistador: alguns
entrevistados podem nao estar
preparados para falar sobre opgoes
diferentes de tratamento ou nao
pensaram sobre isso ainda. Se este
for o caso, pule esta questao e passe
para a numero 9.] Quais desses
fatores pode ser mais importante ao
considerar hemodialise? Quais
desses fatores podem levar vocé a
considerar a dialise peritoneal?

“entrevistados”, por refletir melhor
a situagao

“preparados”, por ser o melhor
significado

“opgdes diferentes”, por ser a
forma mais simples

“este for o caso, pule esta
questao”, por ser a melhor forma
gramatical

“Quais desses”, por ser a melhor
forma gramatical

“mais importante”, por dar énfase
ao que é importante

“Quais desses fatores podem
levar vocé a considerar”, por ser
a melhor forma gramatical

9. Se vocé pudesse falar com
alguém que ja tenha passado pelo
processo de escolha de uma opgao
de dialise, 0 que vocé mais gostaria
de perguntar?

9. Se vocé pudesse conversar com
alguém que ja passou pelo processo
de escolha de uma opgéo de dialise, o
que vocé mais gostaria de perguntar?

9.Se vocé pudesse conversar com
alguém que ja passou pelo processo
de escolher uma opgéo de didlise, o
que vocé mais gostaria de perguntar
aele?

“conversar”, por representar o
melhor significado

“ja passou’”, por ser a forma mais
simples

“perguntar a ele?”, por ser uma
forma mais clara




10. Existe alguma coisa que nao
discutimos e que vocé acha
importante adicionar?

10. Ha algo que nao mencionamos
que vocé ache importante
acrescentar?

10. Existe alguma coisa que nao
discutimos e que vocé acha
importante acrescentar?

[Perguntas de fundo]

Otimo, estamos quase terminando.
Eu s6 preciso fazer algumas
perguntas basicas. Algumas dessas
perguntas podem parecer pessoais,
mas é importante perguntar para que
possamos compreender melhor as
complexas questdes enfrentadas
pelas pessoas com doenca renal. E
claro que suas respostas sao
totalmente confidenciais e serao
usadas apenas para o propésito
deste estudo. Podemos ignorar
qualquer pergunta que vocé nao
esteja confortavel em responder;
apenas me avise. Ok, vamos
comegar.

[Perguntas Gerais]

Otimo, estamos quase acabando. S6
preciso fazer algumas perguntas
gerais. Algumas delas podem parecer
pessoais, mas sao importantes para
que possamos entender inteiramente
as questdes complexas que pessoas
com doenga renal enfrentam.
Claramente, suas respostas sao
totalmente confidenciais e serao
usadas apenas para o proposito desse
estudo. Podemos pular quaisquer
perguntas que nao se sinta confortavel
em responder; é s me avisar. Pronto,
vamos comegar.

“Existe", por facilitar o
entendimento

[Perguntas Gerais]

Otimo, estamos quase acabando. Eu
s6 preciso fazer algumas perguntas
basicas. Algumas delas podem
parecer pessoais, mas sdo
importantes para que possamos
compreender melhor as complexas
questdes enfrentadas pelas pessoas
com doenca renal. E claro que suas
respostas sao totalmente
confidenciais e serao usadas apenas
para o propésito desse estudo.
Podemos pular quaisquer perguntas
que nao se sinta confortavel em
responder; é s6 me avisar. Pronto,
vamos comegar.

“Perguntas Gerais”, por
representar o melhor significado
“acabando”, sentido igual
“bésicas”, por ser o melhor
significado

“delas”, por deixar a frase menos
repetitiva

“compreender melhor as
complexas questdes enfrentadas
pelas pessoas com doenga
renal”, por ser uma ordem que
deixa a frase mais clara

“E claro que”, por ser a forma
mais simples

“pular quaisquer”, por ser a forma
mais simples

B1: Qual é a sua idade?

B1: Qual é a sua idade?

B1: Qual sua idade?

“Qual sua idade? “, por ser uma
forma mais direta

B2: Qual a raga/etnia que vocé mais
se identifica? [Entrevistador: ndo leia
as classificagbes abaixo para os
entrevistados, permita que eles se
identifiquem automaticamente com
sua raga/etnia. As categorias nao
sao mutuamente excludentes, circule
todas que se aplicam
Caucasiano/Branco 1
Afro-brasileiro/Preto 2
Hispanico/Latino 3

Asiatico/Amarelo 4

Indio brasileiro/nativo brasileiro 5
Qutro (por favor especifique) 6

PG2: Com qual raga/etnia vocé mais
se identifica? [Entrevistador: nao leia
as classificagdes abaixo para os
entrevistados, deixe que eles mesmos
identifiquem sua raga/etnia. As
categorias nao sao excludentes,
circule todas que se apliquem)
Caucasiano/Branco 1
Afro-americano/Negro 2
Hispanico/Latino 3

Asiatico/Nativo do Pacifico Sul 4
Indigeno-Americano/Americano
Nativo. 5

QOutro (por favor, especifique) 6

B2: Com qual raga/etnia vocé mais
se identifica? [Entrevistador: nao leia
as classificacdes abaixo para os
entrevistados, deixe que eles
mesmos identifiquem sua raga’etnia.
As categorias nao sao mutuamente
excludentes, circule todas que se
apliquem] fonte IBGE

Branco 1

Preto 2

Pardo 3

Amarelo 4

Indigena 5

Outro (por favor, especifique) 6

“deixe”, por ser a forma mais
simples

" mutuamente excludentes”, por
dar énfase ao sentido

“Branco ...Preto...Pardo...
Amarelo...Indigena...Outro", por
ser a forma utilizada pelo IBGE,
sendo assim as melhores opgoes
para o contexto brasileiro
“Recusou-se a responder”, por
ser a forma mais clara

Recusa ou nao sabe 0

Recusou-se a responder ou nao sabe
0

Recusou-se a responder ou nao
sabe 0

B3: Qual ¢ o seu nivel de
escolaridade mais alto?
[Entrevistador: escolha um]
Menos de 12 anos 1

Ensino Médio 2
Superior/Faculdade (incompleto) 3
Superior (graduado/completo) 4
Pés-graduagao [mestrado
/doutorado] 5

PG3: Qual é o seu nivel de
escolaridade mais alto? [Entrevistador:
escolha um]

Menos de 12 anos 1

Ensino Médio Completo 2

Superior Incompleto 3

Superior Completo 4

Pés Graduagao 5

B3: Qual é o seu nivel de
escolaridade mais alto?
[Entrevistador: escolha um]
Menos de 12 anos 1
Ensino Médio Completo 2
Superior Incompleto 3
Superior Completo 4

Pés Graduagao
(mestrado/doutorado) 5

“Ensino Médio Completo”, por ser
a forma mais utilizada no
contexto brasileiro

“Superior Incompleto”, por ser a
forma mais utilizada no contexto
brasileiro

“Superior Completo”, por ser a
forma mais utilizada no contexto
brasileiro

“Pés Graduagao (mestrado
/doutorado)”, por ser a forma
mais utilizada no contexto
brasileiro

B4: Qual é o seu estado civil atual?
[Entrevistador: escolha um e circule]
Solteiro nunca se casou 1

PG4: Qual é o seu estado civil atual?
[Entrevistador: escolha um e circule]
Solteiro(a) ou nunca casado(a) 1

B4: Qual é o seu estado civil atual?
[Entrevistador: escolha um e circule]
Solteiro nunca se casou 1

“Solteiro nunca se casou”, por ser
a forma mais simples

qual descreve sua situagao atual:
Vocé mora sozinho 1
ou

Vocé mora com os outros 2
[Entrevistador: se vive com outros,
pergunte:] Com quem vocé mora?

descreve melhor sua situagao atual:
Vocé mora sozinho(a) 1
Ou

Vocé mora com outras pessoas 2
[Entrevistador: se eles moram com
outras pessoas, pergunte:] Com quem
vocé mora?

qual descreve melhor sua situagao
atual:

Vocé mora sozinho 1

ou

Vocé mora com outras pessoas 2
[Entrevistador: se eles moram com
outras pessoas, pergunte:] Com
quem vocé mora?

Casado 2 Casado(a) 2 Casado 2

Divorciado 3 Divorciado(a) 3 Divorciado 3

Vidvo 4 Viavo(a) 4 Vidvo 4

Separado 5 Separado(a) 5 Separado 5

B5: Vou listar categorias de modos PG5: Vou falar situagdes de residéncia | B5: Vou falar sobre condi¢des de “falar sobre condigdes de

de vida e pedir que vocé me diga e pedir para que me diga qual moradia e pedir para que me diga moradia”, por ser a forma mais

utilizada no contexto brasileiro
“outras pessoas”, por ser a forma
mais clara

“eles moram com outras
pessoas”, por ser a forma mais
clara

B6: Existe mais alguém envolvido
nos seus cuidados? [Entrevistador:
Se sim, quem?]

PG6: Ha mais alguém envolvido no
seu cuidado? [Entrevistador: Se sim,
quem?]

B6: Ha mais alguém envolvido no
seu cuidado? [Entrevistador: Se sim,
quem?]

Mesmo sentido
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B7: Situagao atual de emprego?
(Entrevistador: leia as opgoes
abaixo, pare quando escolher um e
circule a resposta)

Empregado em tempo integral 1
Empregado a tempo parcial 2
Aposentado 3

Trabalho do lar 4

Desempregado, procurando
emprego 5

PG7: Situagao de emprego atual?
[Entrevistador: leia as opgbes abaixo,
pare quando eles escolherem uma e
circule uma resposta)

Empregado(a) em tempo integral 1
Empregado(a) em meio-periodo 2
Aposentado(a) 3

Dono(a) de casa 4
Desempregado(a), procurando
emprego 5

B7: Qual sua situagao atual de
emprego? [Entrevistador: leia as
opgdes abaixo, pare quando eles
escolherem uma e circule uma
respostaj

Empregado em tempo integral 1
Empregado em tempo parcial 2
Aposentado 3

Trabalho do lar 4
Desempregado, procurando

Desempregado, nao procurando Desempregado(a), ndo procurando emprego 5
emprego 6 emprego 6 Desempregado, ndo procurando
emprego 6

“Qual sua situagéo atual de
emprego”, por ser a forma mais
clara

“quando eles escolherem uma”,
por a melhor escolha gramatical
"Empregado em tempo parcial”,
por facilitar o entendimento
“Trabalho do lar”, por ser a forma
mais utilizada no contexto
brasileiro

B8: Agora eu gostaria de perguntar
sobre sua renda familiar no dltimo
ano. Por favor inclua a sua renda, de
seu parceiro ou conjuge e outros que
vocé considera como familia vivendo
em sua casa. Vou ler varias faixas
de renda, por favor, escolha aquela
que melhor corresponda a sua
situagéo:

Menos de R$ 1.670 [menos 1,7
salarios minimos/més] 1

R$ 1.671 - R$ 3.340 [1,7a 3,3
salarios minimos/més] 2

R$ 3.340 - R$ 6.680 [3,3 a 6,6
salarios minimos/més] 3

R$ 6.680 - R$ 13.360 (6,6 a 13
salarios minimos/més] 4

R$ 13.360 - R$ 25.050 [13 a 25
salarios minimos/més] 5

Mais de R$ 25.050 [25 salarios
minimos/més] 6

Néo sei 0

PG8: Agora eu gostaria de perguntar
sobre sua renda familiar nesse Gltimo
ano. Por favor, inclua a sua renda, a
de seu/sua parceiro(a) ou conjuge e
outros que considere familia e que
morem na sua casa. Eu lerei varias
faixas de renda, por favor escolha a
que melhor define a sua situagéo:
Menos de R$5,000 1

R$5,001 - R$10,000 2

R$10,001- R$20,000 3

R$20,001- R$40,000 4
R$40,001- R$75,000 5

Mais de R$75,000 6

Néo sabe 0

B8: Agora eu gostaria de perguntar
sobre sua renda familiar no Gltimo
ano. Por favor, inclua a sua renda, a
de seu parceiro ou conjuge e outros
que considere familia e que morem
na sua casa. Eu vou ler vérias faixas
de renda, por favor escolha a que
melhor define a sua situagéo: fonte
IBGE

Até2  salarios minimos/més 1
Mais de 2 - 3,0 salarios
minimos/més 2
Mais de 3,0 - 5,0 salarios
minimos/més 3
Mais de 5 ,0 - 6,0 salarios
minimos/més 4
Mais de 6,0 - 8,0 salarios
minimos/més 5
Mais de 8,0 - 10,0 salarios
minimos/més 6
Mais de 10,0 - 15,0 salarios
minimos/més 7

“considere familia e que morem
na sua casa’, por ser a forma
mais clara

“Eu vou ler", por ser a forma mais
simples

Valores utilizados conforme a
forma utilizada pelo IBGE, sendo
assim as melhores opgoes para o
contexto brasileiro

Mais de 15,0 - 20,0 salarios
minimos/més

Mais de 20,0 - 30,0 salarios
minimos/més

Mais de 30,0 salarios minimos/més
10

Néo sabe 0

B9. Atualmente, vocé tem seguro de
saude?

Sim 1

Nao 2 [Se ndo, pule para B10]
Nao sabe 3 [Se nao souber, pule
para B10)

Se sim, 0 seu seguro cobre a sua

PG9. Atualmente, vocé possui seguro
saude?

Sim 1

Néo 2 [Se néo, pule para B10]

Nao sabe [Se nao sabe, pule para
B10]

Se sim, 0 seu seguro cobre sua didlise
2

B9. Atualmente, vocé tem seguro
saude?

Sim 1

Néo 2 [Se néo, pule para B10]

Nao sabe 3 [Se nao sabe, pule para
B10]

Se sim, 0 seu seguro cobre a sua
dialise?

“vocé tem seguro”, mesmo
sentido

“cobre a sua”, por ser a forma
mais clara

“tais como medicamentos”, por
ser a forma mais clara

dialise? Sim 1 Sim 1
Sim 1 Nao 2 Nao 2
Nao 2 Nao sabe 0 Néo sabe 0
Nao sabe 0
O seu seguro cobre outras despesas O seu seguro cobre outras
O seu seguro cobre outras como medicamentos para sua doenga | d tais como medi tos
despesas, tais como medicamentos | renal? para sua doenca renal?
para a sua doenga renal? Sim 1 Sim 1
Sim 1 Néo 2 Nao 2
Nao 2 Nao sabe 0 Nao sabe 0
Naosabe 0 M I — - S -
B10: Vocé participa de algum PG10: Vocé participa de algum B10: Vocé participa de algum “"programa de educagao”, por ser
programa de educagao para programa educacional para pacientes | programa de educagéo para uma forma mais simples
pacientes com doenga renal? com doenga renal? Se sim, quais? pacientes com doenca renal? Se
Se sim, quais? sim, quais?

B11: Vocé participa atualmente de
grupos de apoio ao paciente (por
exemplo, conversar com um
paciente ja capacitado ou veterano)?

PG11: Vocé atualmente participa de
grupos de apoio a pacientes (por
exemplo, conversas com um i

B11: Vocé atualmente participa de
grupos de apoio a pacientes (por
| com um

informado ou um paciente antigo)?

plo, col
paciente informado ou um paciente

antigo)?

“apoio a pacientes", por ser uma
forma mais generalizada
“paciente informado ou um
paciente antigo”, por ser uma
forma mais simples

Ok, essas sao as perguntas que
tenho para vocé. Muito obrigado por
usado seu tempo para conversar
comigo. Mais uma vez, agradecemos
muito a sua contribuicao para este

estudo [esta avaliagao].

Pronto, essas eram as todas as
perguntas que eu tinha para vocé.
Muito obrigada por arrumar tempo
para falar comigo. Mais uma vez,
agradecemos muito a sua contribuicao
para esse estudo.

Pronto, essas eram as todas as
perguntas que eu tinha para vocé.
Muito obrigada por arrumar um
tempo para falar comigo. Mais uma
vez, agradecemos muito a sua
contribui¢do para esse estudo.

“Pronto, essas eram as todas as
perguntas que eu tinha para
vocé. Muito obrigada por arrumar
um tempo para falar comigo”, por
expressar melhor o sentido
original
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| hereby certify, for due purposes, that on this date | translated into English a document written in
Portuguese, such translation reading as follows:

Dabhlerus et al, AJKD, “Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results From the
Empowering Patients on Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study”

Item S2. Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Diseases on Peritoneal Dialysis
ID#
EPOCH-RRT (Empowering Patients in Renal Replacement Therapy Choices )
Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Diseases on Peritoneal Dialysis

Hello. Are you [attendee's name]? This is [interviewer's name] and I'm calling from [the name of the dialysis clinic]
because you agreed to do a telephone interview as part of a study on people living with chronic kidney disease called
EPOCH. Is this a good time to talk? Great. the information you will give in this interview is completely confidential
and will be used to help others with kidney discasc. Your participation is very important to us.

[Interviewer: read the consent form at this time, if applicable]

1. T would like to start by asking some general questions about your health. Overall, you would say your overall
health, most days, is and I will read a few options: [circle the number of the answer given]

Excellent 1
Very Good 2
Good 3
Reasonable 4
Bad 5

Inquire: Can you tell me a little more about this? [Note to interviewer: Try to understand how they reached
this level. For example. is the interviewee's current health situation related to his or her kidney problems or
other health problems, or something else?]

2. 1 know you were told you have kidney problems, but have you ever been told by a doctor that you also have
diabetes, high blood pressure or heart disease?

Inquire: Any other medical conditions?

3. Now I would like to hear about your experience living with kidney disease.
Inquire: When did you find out you had kidney problems?
Inquire: How does it affect your daily life?
Inquire: Have you had any limitations on your daily activities or been prevented from doing the things you
enjoy because of your kidney disease?
(initials)
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Inquire: What are some examples of things you can no longer do because of your kidney problems?

4. Now I would like you to think about your kidney problems in general. What bothers you most about having a
kidney disease?

Inquire: Is there anything else that bothers you?

A. How do you deal with your kidney problems?

B. I know you must make a lot of effort to manage and take care of your kidney problems. What
bothers you most about this? [Interviewer: If the interviewee is unsure of what you mean, give examples
such as restricting fluid intake or having dialysis]

€ How do you deal with it?

Inquire: Is there anything else that bothers you?

5. Tknow you're currently on Peritoneal Dialysis, right?

A. Do you have dialysis changes at night, during the day, or both?

B. How long have you been on Peritoneal Dialysis?

C. Have you ever had hemodialysis? [Note to interviewer: If yes, ask]: Could you tell us about why you
changed to Peritoneal Dialysis?

D. Have you ever had a kidney transplant? [Note to interviewer: If not, inquire]: Are you currently on the
transplant waiting list? [If so. inquire: Could you tell a little more about getting a transplant? Do you have
any idea when this might happen?

6. Now I would like to talk to you about the decision to have Peritoneal Dialysis and how this treatment choice was
made. Do you think the decision for hemodialysis was mainly yours?

[Note to interviewer: If NO, continue to question A. If YES, skip to B]

A. If the choice of peritoneal dialysis was not primarily yours, who made that choice for you?
Inquire: Was your kidney doctor? Your partner? Your son or daughter?
Inquire: Can you tell me more about how this decision was made?
Who?
[Note to interviewer: Now go to question 7]
(initials)
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B. When you made this decision, did someone talk to you about the different treatment options?

C. Do you think you received all the needed information about different treatment options, such as
hemodialysis, transplantation, or choosing not to receive treatment?

D. What lead you to choose peritoneal dialysis over hemodialysis?

E. Who else, besides you, was involved in this decision?

F. Were there any other people who should have been involved in this decision and weren't? Who?

G. What kinds of things influenced your decision?

Inquire: When you were trying to make this decision, did you talk to other patients about their
experience? Was it helpful?

Inquire: Did you attend classes or support groups? [Interviewer: If so:] Did you participate with others?

Inquire: What was most helpful to you?

T Now I would like to explore some of the issues that were important in your treatment choice.

There must have been many things to consider when you were analyzing dialysis options. Can you tell me what was
the most important to you?

Inquire: For example, was it important for you to have dialysis in the privacy and comfort of your own
home?

Inquire: How about maintaining as much independence as possible?

Inquire: How about working or going to school, how important is that?

Inquire: Have flexibility in your daily schedule?

Inquire: Were you were concerned about how you would look (c.g. your physical appearance) after
starting dialysis

Inquire: Did you worry about how your dialysis could affect other people?

Inquire: Were issues concerning the quantity and quality of your life important?

Inquire Anything clse?

8. Is there anything you wish you knew before you started peritoneal dialysis that you know now?
Question: If you had known these things, do you think you would have asked for a different treatment option?

9. As you know, there may be side effects of dialysis. I'm going to read a list of things other people have experienced
and I would like you to tell me how much you have been bothered by each of them over the past four weeks. On a
scale from 1 to 10, where 1 equals no discomfort and 10 equals extremely annoyed. how much did you feel bothered
by: [Interviewer: Write the interviewee's numerical rating next to each sentence below]

(initials)
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[Scale 1-10]

. Feeling Full Stomach

Feeling tired all the time

Trouble Sleeping

. Itching, Dry Skin

Shortness of breath

Lack of appetite

Stomach pain or discomfort
Something else you would like to add?

TOMmUNw

9. What advice would you give to someone trying to decide which type of dialysis to choose?
10. Is there anything we did not discuss that you think is important to add?

[General Questions]

Great, we're almost done. I just need to ask some basic questions. Some of these may seem personal, but they are
important for us to better understand the complex issues facing people with kidney disease. Of course, your answers
are completely confidential and will be used solely for the purpose of this study. We may skip any questions you are
not comfortable answering; Just let me know. Okay. let's started.
B1: How old are you?
B2: What race/ethnicity you most identify with? [Interviewer: Do not read the ratings below for interviewees, let
them identify their race/ethnicity themselves. Categories are not mutually exclusive, circle all that apply|

White 1

Black

Brown

Yellow

Indian

Other (please, specify)

Refused to answer or don't know
B3: What is your highest level of education? [Interviewer: pick one]|

(== AV S S

Less than 12 years 1
High School Complete 2
University Incomplete 3
University Complete 4
Postgraduation (Master/ Ph.D.) 5
(initials)
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B4: What is your current marital status? [Interviewer: pick one and circle]

Single, never married 1
Married 2
Divorced 3
Widower 4
Separated 5
B5: I will talk about housing conditions and I ask you to tell me which one best describes your current situation:
You live alone 1
OR
You live with other people 2

[Interviewer: If they live with other people, ask:] Who do you live with?
B6: Is there anyone else involved in your care? [Interviewer: If so, who?]

B7: What is your current employment situation? [Interviewer: Read the options below, stop when they pick one and
circle an answer]

Unemployed looking for a job
Unemployed, not looking for a job

Full time employee 1
Part time employee 2
Retired 3
Housework 4
5
6

B8: Now I would like to ask about your family income last year. Please include your income, your partner’s or
spouse’s, and others you consider family and that live in your house. I will read several income ranges, please choose
the one that best defines your situation: IBGE source
Up to 2 minimum wages/month

More than 2 - 3.0 minimum wages/month

More than 3.0 - 5.0 minimum wages/month

More than 5.0 - 6.0 minimum wages/month

More than 6.0 - 8.0 minimum wages/month

More than 8.0 - 10.0 minimum wages/month

More than 10.0 - 15.0 minimum wages/month

More than 15.0 - 20.0 minimum wages/month

More than 20.0 - 30.0 minimum wages/month

More than 30.0 minimum wages/month

Does not know

OE\DW\IOUI&WN»—-

B9 Do you currently have health insurance?
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No 2 [If not, skip to B10]

Do not know 3 [If you do not know, skip to B10]

If so, does your insurance cover your dialysis?

Yes 1

Not 2

Do not know 0

Does your insurance cover other expenses, such as medicines for your kidney disease?
Yes 1

Not 2

Do not know 0

B10: Do you participate in any education program for kidney disease patients? If so, which
ones?

B11: Do you currently participate in patient support groups (e.g., conversations with an informed patient or an old
patient)?

Okay, those were all the questions I had for you. Thank you so much for taking the time to talk to me. Thank
you very much for your contribution to this study.

(signature)
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Item S2. Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Diseases on Hemodialysis
ID#
EPOCH-RRT (Empowering Patients in Renal Replacement Therapy Choices )

Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Diseases on Hemodialysis

Hello. Are you [attendee's name]|? This is [interviewer's name] and I'm calling from [the name of the dialysis clinic]
because you agreed to do a telephone interview as part of a study on people living with chronic kidney disease called
EPOCH. Is this a good time to talk? Great, the information you will give in this interview is completely confidential
and will be used to help others with kidney discasc. Your participation is very important to us.

[Interviewer: read the consent form at this time, if applicable]

1. I would like to start by asking some general questions about your health. Overall, you would say your overall
health, most days, is and I will read a few options: [circle the number of the answer given]

Excellent
Very Good
Good
Reasonable
Bad

LV T T S

Inquire: Can you tell me a little more about this? [Note to interviewer: Try to understand how they reached
this level. For example, is the interviewee's current health situation related to his or her kidney problems or
other health problems, or something else?]

2. 1 know you were told you have kidney problems, but have you ever been told by a doctor that you also have
diabetes. high blood pressure or heart disease?

Inquire: Any other medical conditions?

3. Now I would like to hear about your experience living with kidney disease.

Inquire: When did you find out you had kidney problems?
Inquire: How does it affect your daily life?
Inquire: Have you had any limitations on your daily activities or been prevented from doing the things you
enjoy because of your kidney disease?

(initials)
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Inquire: What are some examples of things you can no longer do because of your kidney problems?

4. Now I would like you to think about your kidney problems in general. What bothers you most about having a
kidney disease?

Inquire: Is there anything else that bothers you?

A. How do you deal with your kidney problems?

B. I know you must make a lot of effort to manage and take care of your kidney problems. What
bothers you most about this? [Interviewer: If the interviewee is unsure of what you mean, give examples
such as restricting fluid intake or having dialysis)

C How do you deal with it?

Inquire: Is there anything else that bothers you?

5. Iknow you're currently on hemodialysis, right?

A.Do you go to a dialysis clinic for treatment? How often do you go? How long do the sessions last?

B. How long have you been on hemodialysis?

C. Have you ever had peritoneal dialysis? [Note to interviewer: If yes, ask]: Could you tell us about why you
changed to hemodialysis?

D. Have you ever had a kidney transplant? [Note to interviewer: If not, inquire]: Are you currently on the
transplant waiting list? [If so, inquire: Could you tell a little more about getting a transplant? Do you have
any idea when this might happen?

6. Now I would like to talk to you about the decision to hemodialysis and how was this treatment choice made? Do
you think the decision for hemodialysis was mainly yours?

[Note to interviewer: If NO, continue to question A. If YES, skip to B]

A. If the choice of hemodialysis was not primarily yours, who made that choice for you?
Inquire: Was your kidney doctor? Your partner? Your son or daughter?
Inquire: Can you tell me more about how this decision was made?
Who?
[Note to interviewer: Now go to question 7]
(initials)
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B. When you made this decision, did someone talk to you about the different treatment options?

C. Do you think you received all the needed information about different treatment options, such as
peritoneal dialysis, transplantation, or choosing not to receive treatment?

D. What lead you to choose hemodialysis over peritoneal dialysis?

E. Who else, besides you, was involved in this decision?

F. Were there any other people who should have been involved in this decision and weren't? Who?
G. What kinds of things influenced your decision?

Inquire: When you were trying to make this decision, did you talk to other patients about their
experience? Was it helpful?

Inquire: Did you attend classes or support groups? [Interviewer: If so:] Did you participate with others?

Inquire: What was most helpful to you?

7. Now I would like to explore some of the issues that were important in your treatment choice.

There must have been many things to consider when you were analyzing dialysis options. Can you tell me what was
the most important to you?

Inquire: For example, was it important for you to have a planned dialysis clinic schedule?

Inquire: Did you think it would be safer to go to a dialysis clinic?

Inquire: How about maintaining as much independence as possible?

Inquire: Is it important for you to spend time with other patients in a dialysis clinic?

Inquire: Were you were concerned about how you would look (e.g. your physical appearance) after
starting dialysis

Inquire: Did you worry about how your dialysis could affect other people?

Inquire: Were issues concerning the quantity and quality of your life important?

Inquire Anything else?

8. Is there anything you wish you knew before you started hemodialysis that you know now?
Question: If you had known these things, do you think you would have asked for a different treatment option?

(initials)
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9. As you know, there may be side effects of dialysis. I'm going to read a list of things other people have experienced
and I would like you to tell me how much you have been bothered by each of them over the past four weeks. On a
scale from 1 to 10, where 1 equals no discomfort and 10 equals extremely annoyed, how much did you feel bothered
by: [Interviewer: Write the interviewee's numerical rating next to each sentence below]

[Scale 1-10]

Feeling Full Stomach

Feeling tired all the time

Trouble Sleeping

Itching, Dry Skin

Shortness of breath

Lack of appetite

Stomach pain or discomfort
Something else you would like to add?

momMmUowp

9. What advice would you give to someone trying to decide which type of dialysis to choose?
10. Is there anything we did not discuss that you think is important to add?

[General Questions]

Great, we're almost done. I just need to ask some basic questions. Some of these may seem personal, but they are
important for us to better understand the complex issues facing people with kidney disease. Of course, your answers
are completely confidential and will be used solely for the purpose of this study. We may skip any questions you are
not comfortable answering; Just let me know. Okay, let's started.
B1: How old are you?
B2: What race/ethnicity you most identify with? [Interviewer: Do not read the ratings below for interviewees, let
them identify their race/ethnicity themselves. Categories are not mutually exclusive, circle all that apply]

White

Black

Brown

Yellow

Indian

Other (please, specify)

Refused to answer or don't know
B3: What is your highest level of education? [Interviewer: pick one]

Less than 12 years

High School Complete

SO W L) N e

N =

(initials)
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University Incomplete 3
University Complete 4
Postgraduation (Master/ Ph.D.) 5

B4: What is your current marital status? [Interviewer: pick one and circle]

Single, never married 1
Married 2
Divorced 3
Widower 4
Separated 5
B5: I will talk about housing conditions and I ask you to tell me which one best describes your current situation:
You live alone 1
OR
You live with other people 2

[Interviewer: If they live with other people, ask:] Who do you live with?
B6: Is there anyone else involved in your care? [Interviewer: If so, who?]

B7: What is your current employment situation? {Interviewer: Read the options below, stop when they pick one and
circle an answer]|

Full time employee

Part time employce

Retired

Housework

Unemployed looking for a job

Unemployed. not looking for a job

[ e S

B8: Now I would like to ask about your family income last year. Please include your income, your partner’s or
spouse’s, and others you consider family and that live in your house. I will read several income ranges, please choose
the one that best defines your situation: IBGE source
Up to 2 minimum wages/month

More than 2 - 3.0 minimum wages/month

More than 3.0 - 5.0 minimum wages/month

More than 5.0 - 6.0 minimum wages/month

More than 6.0 - 8.0 minimum wages/month

More than 8.0 - 10.0 minimum wages/month

More than 10.0 - 15.0 minimum wages/month

More than 15.0 - 20.0 minimum wages/month

More than 20.0 - 30.0 minimum wages/month

More than 30.0 minimum wages/month

Does not know

OS\ON\IO\U|J>14JN»—-

B9 Do you currently have health insurance?
Yes 1 (initials)
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No 2 [If not, skip to B10]

Do not know 3 [If you do not know, skip to B10]

If so, does your insurance cover your dialysis?

Yes 1

Not 2

Do not know 0

Does your insurance cover other expenses, such as medicines for your kidney disease?
Yes 1

Not 2

Do not know 0

B10: Do you participate in any education program for kidney disease patients? If so, which
ones?

B11: Do you currently participate in paticnt support groups (c.g., conversations with an informed patient or an old
patient)?

Okay, those were all the questions I had for you. Thank you so much for taking the time to talk to me. Thank
you very much for your contribution to this study.

(signature)
November 18, 2019
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Item S1. Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Diseases without Dialysis
ID#
EPOCH-RRT (Empowering Patients in Renal Replacement Therapy Choices )

Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Diseases without Dialysis

Hello. Are you [attendee's name]? This is [interviewer's name] and I'm calling from [the name of the dialysis clinic]
because you agreed to do a telephone interview as part of a study on people living with chronic kidney disease called
EPOCH. s this a good time to talk? Great, the information you will give in this interview is completely confidential
and will be used to help others with kidney disease. Y our participation is very important to us.

[Interviewer: read the consent form at this time, if applicable]

1. I would like to start by asking some general questions about your health. Overall, you would say your overall
health, most days, is and I will read a few options: [circle the number of the answer given]

Excellent
Very Good
Good
Reasonable
Bad

L T B - I

Inquire: Can you tell me a little more about this? [Note to interviewer: Try to understand how they reached
this level. For example, is the interviewee's current health situation related to his or her kidney problems or
other health problems, or something else?]

2. 1 know you were told you have kidney problems, but have you ever been told by a doctor that you also have
diabetes, high blood pressure or heart disease?

Inquire: Any other medical conditions?

3. Now I would like to hear about your experience living with kidney disease.
(initials)
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Inquire: When did you find out you had kidney problems?

Inquire: How does it affect your daily life?

Inquire: Have you had any limitations on your daily activities or been prevented from doing the things you
enjoy because of your kidney disease?

Inquire: What are some examples of things you can no longer do because of your kidney problems?

4. Now I would like you to think about your kidney problems in general. What bothers you most about having a
kidney disease?

Inquire: Is there anything else that bothers you?

A, How do you deal with your kidney problems?

B. I know you must make a lot of effort to manage and take care of your kidney problems. What
bothers you most about this? [Interviewer: If the interviewee is unsure of what you mean, give examples
such as restricting fluid intake or having dialysis]

C. How do you deal with it?

Inquire: Is there anything else that bothers you?

5. Now I would like to ask you some questions about your future treatment options.

A. Are you currently on a transplant waiting list?

[Interviewer: skip question B below if the patient indicates that he/she will receive a transplant before
starting dialysis]

B. As you may know, the two most common types of dialysis treatments are hemodialysis and peritoneal
dialysis. Have you started thinking about the type of dialysis you can choose? I will read a list of options
for you, please choose the option that best describes the stage you are in choosing your treatment. Would
you say that:

[Circle the number of the answer]

You haven't started thinking about it yet

You are considering options at this time

You are about to make a decision

You already made a decision but is willing to reconsider
You already made a decision and will not reconsider 5|
[Interviewer: If number 5 was selected, then ask which treatment he/she chose].

- N -
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6. Iimagine that it is very difficult to decide which type of dialysis may be best for you. WHO do you think should
be involved to make this decision?
Inquire: Do you think it should be a joint decision between you and your doctor?
Inquire: Would you rather your doctor makes this decision alone?
Inquire: Should anyone else be involved?

7. I know there must be many things to consider when choosing dialysis. Can you tell me which one is most
important to you?
Inquire: For example, it is important for you to have dialysis in your own home.
Inquire: How about maintaining as much independence as possible?
Inquire: How important is the ability for you to work or go to school?
Inquire: It is important for you to have flexibility in your daily schedule?
Inquire: It is important for you to have a planned dialysis clinic schedule?
Inquire: Are you concerned about your appearance (for example, your physical appearance)
after starting dialysis
Inquire: Do you think it would be safer to go to a clinic for dialysis?
Inquire: Is it important for you to spend time with other patients in a dialysis clinic?
Inquire: Do you worry about how your dialysis could affect other people?
Inquire: Are the issues related to the quantity and quality of your life important?
Inquire: Anything else?

8. [Interviewer: Some interviewee may not be prepared to talk about different treatment options or have not thought
about it yet. If so, skip this question and go to number 9.] Which of these factors may be most important when
considering hemodialysis? Which of these factors may lead you to consider peritoneal dialysis?

9. If you could talk to someone who has gone through the process of choosing a dialysis option, what would you
most like to ask him/her?

10.  Is there anything we did not discuss that you think is important to add?

[General Questions]

Great, we're almost done. I just need to ask some basic questions. Some of these may seem personal, but they are

important for us to better understand the complex issues facing people with kidney disease. Of course, your answers

are completely confidential and will be used solely for the purpose of this study. We may skip any questions you are
not comfortable answering; Just let me know. Okay, let's started.

B1: How old are you?
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Dahlerus et al, AJKD, “Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results From the
Empowering Patients on Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study”

B2: What race/ethnicity you most identify with? [Interviewer: Do not read the ratings below for interviewees, let
them identify their race/ethnicity themselves. Categories are not mutually exclusive, circle all that apply]
White
Black
Brown
Yellow
Indian
Other (please, specify)
Refused to answer or don't know
B3: What is your highest level of education? [Interviewer: pick one]
Less than 12 years
High School Complete
University Incomplete
University Complete
Postgraduation (Master/ Ph.D.)

= T R S

L O S

B4: What is your current marital status? [Interviewer: pick one and circle]

Single, never married 1
Married 2
Divorced 3
Widower 4
Separated 5
B5: I will talk about housing conditions and I ask you to tell me which one best describes your current situation:
You live alone 1
OR
You live with other people 2

[Interviewer: If they live with other people, ask:] Who do you live with?
B6: Is there anyone else involved in your care? [Interviewer: If so, who?]

B7: What is your current employment situation? [Interviewer: Read the options below, stop when they pick one and
circle an answer]

Full time employee 1
Part time employee 2
Retired 3
Housework 4

(initials)
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Unemployed looking for a job 5

Unemployed, not looking for a job 6
B8: Now I would like to ask about your family income last year. Please include your income, your partner’s or
spouse’s, and others you consider family and that live in your house. I will read several income ranges, please choose
the one that best defines your situation: IBGE source

Up to 2 minimum wages/month 1

More than 2 - 3.0 minimum wages/month 2

More than 3.0 - 5.0 minimum wages/month 3

More than 5.0 - 6.0 minimum wages/month 4

More than 6.0 - 8.0 minimum wages/month 5

More than 8.0 - 10.0 minimum wages/month 6

More than 10.0 - 15.0 minimum wages/month 7

More than 15.0 - 20.0 minimum wages/month 8

More than 20.0 - 30.0 minimum wages/month 9

More than 30.0 minimum wages/month 10

Does not know 0

B9 Do you currently have health insurance?

Yes 1

No 2 [If not, skip to B10]

Do not know 3 [If you do not know, skip to B10]

If so, does your insurance cover your dialysis?

Yes 1

Not 2

Do not know 0

Does your insurance cover other expenses, such as medicines for your kidney discase?
Yes 1

Not 2

Do not know 0

B10: Do you participate in any education program for kidney disease patients? If so, which
ones?

B11: Do you currently participate in patient support groups (c.g., conversations with an informed patient-of) an old
patient)?

Okay, those were all the questions I had for you. Thank you so much for taking the time to galk to i ¢
you very much for your contribution to this study. /

[}
ZX
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| certify and attest to the fact that, on this date, a document in the Portuguese language
was presented to me with the following identification “Protocolo de Entrevista para
Pacientes com Doengas Renais Cronicas em Didlise Peritoneal’, which | will translate
into English as follows:

Dahlerus et al, AJKD, "Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results from the Empowering Patients
on Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study"

Item S2. Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Disease on Hemodialysis
ID#
EPOCH-RRT (Empowering Patients on Choices for Renal Replacement Therapy)
Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Disease on Peritoneal Dialysis
Hello. Are you [name of participant]? This is [name of interviewer] and | am calling from [name of dialysis clinic]
because you agreed to do a telephone interview as part of a study on people living with chronic kidney disease,

called EPOCH. Is this a good time to talk? Great, the information you give in this interview is completely
confidential and will be used to help others with kidney disease. Your participation is very important to us.

[Interviewer: Read the consent form at that time, if applicabie]

1. | would like to start by asking some general questions about your global health. Overall, you would say that
your overall health, in most days, is and | will read some options: [circulate the answer number given]

Investigate: Can you tell me a littte more about this? [Note to interviewer: try to understand how
they reached this level. For example, is the respondent'’s current health situation related to his or
her kidney problems or other health problems, or something else?]

2. | know you have been told that you have kidney problems, but has a doctor ever told you that you also
have diabetes, high biood pressure, or heart disease?

Investigate: Any other medical condition?
3. Now, | would like to hear about your experience living with kidney disease.

Investigate: When did you find out you had kidney problems?
Investigate: How does this affect your daily life?
Investigate: Have you had any limitation on your daily acfivities or have been prevented doing things
you like because of your kidney disease? :
GIOVANA MARIAMACIEL
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Investigate: What are some examples of things you can no longer do because of your kidney problems?

4. Now, | would like you to think about your kidney problems in general. What is bothering you most about kidney
disease?

Investigate: Is there anything else bothering you?

A. How do you deal with your kidney problems?

B. | know you must make a lot of effort to manage and take care of your kidney problems. What bothers
you the most about it? [Interviewer: If the respondent is not sure about what do you mean, give examples
such as restricting fluid intake or having to make dialysis]

C. How do you deal with that?

Investigate: Is there anything else that bothers you?

5. | know you are currently on peritoneal dialysis, right?
A. Do you switch dialysis at night, during the day or both?
B. How long have you been on peritoneal dialysis?
C. Have you ever had hemodialysis? [Note to interviewer: If yes, ask]: Could you tell a little about the
reasons for switching to peritoneal dialysis?
D. Have you ever had a kidney transplant? Note to interviewer: If not, investigate]: Are you currently on
the transplant waiting list? [If yes, investigate: Could you tell a little more about receiving a transplant? Do
you have any idea when that might happen?

6. Now, | would like to talk to you about the decision to have peritoneal dialysis and how this choice of treatment
was made. Do you think the decision for peritoneal dialysis was mainly yours?

[Note to interviewer: If NO, continue to question A. If YES, skip to B]

A. If the choice of peritoneal dialysis was not primarily yours, who made that choice for you?
Investigate: Your kidney doctor? Your partner? Your son or daughter?

Investigate: Can you tell me more about how this decision was taken? Who?

[Note to interviewer: go to question 7 now]

B. When you made this decision; did someone talk to you about the different treatment options?

C. Do you think you have received all the necessary information about the different treatment options,
such as hemodialysis, transplantation or the choice not to receive treatment?

D. Why did you choose peritoneal dialysis over hemodialysis?

E. Who else but you was involved in this decision?

F. Were there other people who should have been involved in that decision and they were not? Who?
G. What kind of things has influenced your decision?

Investigate: When you were trying to make this decision, did you talk to other patients about their
experience? Was it helpful?

Investigate: Have you participated in education classes or support groups? [Interviewer: If so:] Have you
participated with others?

Investigate: What was most useful for you?

7. Now, | would like to explore some of the issues that were important in your choice of tre
There must have been many things to consider when you were looking at dialysis options
me what was most important to you?

nt.
n you can you tell
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Investigate: For example, was it important for you to do the dialysis with privacy and comfortably at home?
Investigate: How about keeping as much independence as possible?

Investigate: How about being able to work or go to school, how important is that?

Investigate: Have flexibility in your daily schedule?

Investigate: Were you were concemed about your appearance (e.g., your physical appearance) after
starting dialysis?

Investigate: Did you worry about how your dialysis might affect other people?

Investigate: Were the issues related to the quantity and quality of your life important?

Investigate: Anything else?

8. Is there anything you would like to have known before starting peritoneal dialysis that you know now?
Question: If you knew about these things, do you think you would have asked for a different treatment option?

9. As you know, there may be side effects from dialysis. | am going to read a list of things that other people have
experienced and | would like you to tell me how upset you have been about each of them over the past four
weeks. On a scale from 1 to 10, in which 1 is equivalent to no discomfort and 10 is equivalent to extremely
discomfort, how much you felt discomfort by: [Interviewer: write the interviewee's numerical rating next to each
sentence below].

[Scale 1-10]

Feeling of a full stomach

Feeling tired all the time

Sleeping problems

ltching, dry skin

Shortness of breath

Lack of appetite

Stomach pain or discomfort
Anything else you would like to add?

IemMmMoUow>

10. What advice would you give to someone who is trying to decide which type of dialysis to choose?

11. Is there anything we have not discussed that you think it is important to add?

[General Questions]

Great, we are almost done. | just need to ask some basic questions. Some of them may seem personal, but they
are important for us to understand better the complex issues faced by people with kidney disease. Of course,
your answers are completely confidential and will be used only for the purpose of this study. We can skip any
questions you are uncomfortable answering; just let me know. Okay, let's get started.

B1: How old are you?

B2: Which race/ethnicity do you most identify with? [interviewer: do not read the ratings below to respondents; let
them identify their race/ethnicity themselves. The categories are not mutually exclusive; circulaf¢ all that apply].
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Other (please specify)
Did you refuse to answer or you don't know.....0

B3: What is your highest level of education? [Interviewer: choose one]
Lessthan12yearsold ................cooiiiiiiininnan. 1

High School Complete ................ccococceeee 2

Higher Education - Incomplete ......... e

Higher Education - Complete ................... 4

Postgraduate (master's degree/doctorate) ........... 5

B4: What is your current marital status? [Interviewer: choose one and circulate]
Single never married ...... 1
Married

B5: | am going to talk about living conditions and ask you to tell me which one describes best your current situation:

Youlive alone .............ccceeueee 1
OR
You live with other people ........ 2
[Interviewer: If they live with other people, ask:] Whom do you live with?

B6: Is there anyone else involved in your care? [Interviewer: If so, who?]

B7: What is your cumrent employment status? [Interviewer: read the options below, stop when they choose one
and circulate one answer]

Unemployed, looking for work........ 5
Unemployed, not looking for a job...6

B8: Now | would like to ask about your family income in the last year. Please include your income, that of your
partner or spouse and others who you consider family and who live in your house. | will read several income
ranges, please choose the one that best defines your situation: source IBGE

Up to 2 minimum wages/month........................ 1
More than 2 - 3.0 minimum wages/month......... 2
More than 3.0 - 5.0 minimum wages/month......... 3

More than 5.0 - 6.0 minimum wages/month......... 4
More than 6.0 - 8.0 minimum wages/month......... 5
More than 8.0 -10.0 minimum wages/month........ 6
More than 10.0 -15.0 minimum wages/month....... 7
More than 15.0 - 20.0 minimum wages/month...... 8
More than 20.0- 30.0 minimum wages/month....... 9
GIOVANA MARIA MACIEL
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More than 30.0 minimum wages/month ................ 10

YOU QOITE KNOW. ..o cuisv0ms csomscrmssiansansnesassassonsass 0

B9: Do you currently have health insurance?

Y @8:niaanranss 1

No.............2 [If not, skip to B10]

Don't know..3 [If you don't know, skip to B10]
If so, does your insurance cover your dialysis?

You don't know....0
Does your insurance cover other expenses, such as drugs for your kidney disease?

You don't know...0

B10: Do you participate in an education program for patients with kidney disease? If so, which ones?

B11: Do you currently participate in patient support groups (e.g. conversations with an informed patient or a former
patient)?

Okay, those were all the questions | had for you. Thank you so much for taking the time to talk to me. Once again,
we thank you very much for your contribution to this study.

{All the pages have been signed].
[At the end of the last page are the signature and date “18/11/2019”].

Nothing further was included in the document above, which | am returning together with
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| certify and attest to the fact that, on this date, a document in the Portuguese language
was presented to me with the following identification “Protocolo de Entrevista para
Pacientes com Doengas Renais Crénicas em Hemodidlise”, which | will translate into
English as follows:

Dahlerus et al, AJKD, "Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results from the Empowering Patients
on Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study"

Item S2 Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Diseases on Hemodialysis
1D#
EPOCH-RRT (Empowering Patients on Choices for Renal Replacement Therapy)
Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Disease on Hemodialysis
Hello. Are you [name of participant]? This is [name of interviewer] and | am calling from [name of dialysis clinic]
because you agreed to do a telephone interview as part of a study on people living with chronic kidney disease,

called EPOCH. Is this a good time to talk? Great, the information you give in this interview is completely
confidential and will be used to help others with kidney disease. Your participation is very important to us.

[Interviewer: Read the consent form at that time, if applicable]

1. I would like to start by asking some general questions about your global health. Overall, you would say that
your overall health, in most days, is and | will read some options: [circulate the answer number given]

Investigate: Can you tell me a little more about this? [Note to interviewer: try to understand how
they reached this level. For example, is the respondent's current health situation related to his or
her kidney problems or other heaith problems, or something else?]

2. | know you have been told that you have kidney problems, but has a doctor ever told you that you also
have diabetes, high blood pressure, or heart disease?

Investigate: Any other medical condition?
3. Now, | would like to hear about your experience living with kidney disease.

Investigate: When did you find out you had kidney problems?
Investigate: How does this affect your daily life?

Investigate: Have you had any limitation on your daily activities or have been preve
you like because of your kidney disease?

from doing things
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Investigate: What are some examples of things you can no longer do because of your kidney problems?

4. Now, | would like you to think about your kidney problems in general. What is bothering you most about kidney
disease?

Investigate: Is there anything else bothering you?

A. How do you deal with your kidney problems?

B. | know you must make a lot of effort to manage and take care of your kidney problems. What bothers
you the most about it? [Interviewer: If the respondent is not sure about what do you mean, give examples
such as restricting fluid intake or having to make dialysis}

C. How do you deal with that?

Investigate: Is there anything else that bothers you?

5. | know you are currently on hemodialysis, right?

A. Are you going to a dialysis clinic for treatment? How many times a week are you going? How long do
the sessions last?

B. How long have you been on hemodialysis?

C. Have you ever had peritoneal dialysis? [Note to interviewer: If yes, ask]: Could you tell a little about the
reasons for switching to hemodialysis?

D. Have you ever had a kidney transplant? Note to interviewer: If not, investigate]: Are you currently on the
transplant waiting list? [If yes, investigate: Could you tell a little more about receiving a transplant? Do you
have any idea when that might happen?

6. Now, | would like to talk to you about the decision to have hemodialysis and how this choice of treatment
was made. Do you think the decision for hemodialysis was mainly yours?

[Note to interviewer: If NO, continue to question A. If YES, skip to B]

A. If the choice of hemodialysis was not primarily yours, who made that choice for you?
Investigate: Your kidney doctor? Your partner? Your son or daughter?

Investigate: Can you tell me more about how this decision was taken? Who?

[Note to interviewer: now go to question 7]

B. When you made this decision, did someone talk to you about the different treatment options?
C. Do you think you have received all the necessary information about the different treatment options, such
as peritoneal dialysis, transplantation or the choice not to receive treatment?
D. Why did you choose hemodialysis over peritoneal dialysis?
E. Who else but you was involved in this decision?
F. Were there other people who should have been involved in that decision and they were not? Who?
G. What kind of things have influenced your decision?
Investigate: When you were trying to make this decision, did you talk to other patients about their
experience? Was it helpful?
Investigate: Have you participated in education classes or support groups? [Interviewer: If yes:] Did
you participate with others?
Investigate: What was most useful for you?

7. Now, | would like to explore some of the issues that were important in your choice of treatment.
There must have been many things to consider when you were looking at dialysis options. Can y.
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what was most important to you?

Investigate: For example, was it important for you to have a planned schedule at the dialysis clinic?
Investigate: Did you think it would be safer to go to a clinic for dialysis?

Investigate: How about keeping as much independence as possible?

Investigate: Is it important for you to spend time with other patients in a dialysis clinic?

Investigate: Were you concerned about your appearance (e.g., your physical appearance) after
starting dialysis?

Investigate: Did you worry about how your dialysis might affect other people?

Investigate: Were issues related to the quantity and quality of your life important?

Investigate: Anything else?

8. Is there anything you would like to have known before starting hemodialysis that you know now?

Question: If you knew about these things, do you think you would have asked for a different treatment
option?

9. As you know, there may be side effects from dialysis. I'm going to read a list of things that other people
have experienced and I'd like you to tell me how upset you've been about each of them over the past four
weeks. On a scale from 1 to 10, in which 1 is equivalent to no discomfort and 10 is equivalent to extremely
discomfort, how much you felt discomfort by: [Interviewer: write the interviewee's numerical rating next to each
sentence below].

[Scale 1-10]

2 Feeling of a full stomach

Feeling tired all the time

Sleeping problems

Itching, dry skin

Shortness of breath

Lack of appetite

Stomach pain or discomfort
Anything else you would like to add?

>

TOMmMOO®

10.What advice would you give to someone who is trying to decide which type of dialysis to choose?
11.1s there anything we have not discussed that you think is important to add?

[General Questions]

Great, we are almost done. | just need to ask some basic questions. Some of them may seem personal, but they
are important for us to understand better the complex issues faced by people with kidney disease. Of course,
your answers are completely confidential and will be used only for the purpose of this study. We can skip any
questions you are uncomfortable answering; just let me know. Okay, let's get started.

B1: How old are you?

B2: Which race/ethnicity do you most identify with? [Interviewer: do not read the ratings bel respondents; let
them identify their race/ethnicity themselves. The categories are not mutually exclusive; ci e all that apply].
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Other (please SpPecify).... ......cccveeerencieennnnnns 6
You refused to answer or you don't know........ 0

B3: What is your highest level of education? [Interviewer: choose one]
Lessthan12yearsold ...........cccooiiiiiniiiinicennnns

High School Complete .............
Higher Education - Incomplete ...
Higher Education - Complete ...........................
Postgraduate (master's degree/doctorate) ........... 5

B4: What is your current marital status? [Interviewer: choose one and circulate]
Single never married ...... 1

Married ............ 2,
Divoreed ... «c.isvasisis caani 3
WIAOWET ...oocvsivaicsasmvess 4

B5: | am going to talk about living conditions and ask you to tell me which one describes best your current situation:

Youlivealone .............ceuenanne 1
OR
You live with other people ........ 2
[Interviewer: If they live with other people, ask:] Whom do you live with?

B6: Is there anyone else involved in your care? [Interviewer: If so, who?]

B7: What is your current employment status? [Interviewer: read the options below; stop when they choose one
and circulate one answer]

Full-time employee ...... ......... ... 1

Part-time employee =
Retived «..cnamamannnsnsiand
Household chores ...............
Unemployed, looking for work
Unemployed, not looking for a job...6

B8: Now | would like to ask about your family income in the last year. Please include your income, that of your
partner or spouse and others who you consider family and who live in your house. | will read several income
ranges, please choose the one that best defines your situation: source IBGE

Up to 2 minimum wages/month........................ 1
More than 2 - 3.0 minimum wages/month......... 2
More than 3.0 - 5.0 minimum wages/month......... 3
More than 5.0 - 6.0 minimum wages/month.........4
More than 6.0 - 8.0 minimum wages/month..... .5

More than 8.0 -10.0 minimum wages/month........ 6 GIOVANA MARIA MAGEL
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More than 10.0 -15.0 minimum wages/month....... 7
More than 15.0 - 20.0 minimum wages/month...... 8
More than 20.0- 30.0 minimum wages/month....... 9
More than 30.0 minimum wages/month ................ 10
Youdont koW, cocoiissiasninnmnssinings 0

B9: Do you currently have health insurance?

weveeeen2 [If DO, Skip to B10]

Don‘t know .3 [If you don't know, skip to B10]
If so, does your insurance cover your dialysis?
NSl

You don't know....0

Does your insurance cover other expenses, such as drugs for your kidney disease?

You don't know....0

B10: Do you participate in an education program for patients with kidney disease? If so, which ones?

B11: Do you currently participate in patient support groups (e.g. conversations with an informed patient or a former
patient)?

Okay, those were all the questions | had for you. Thank you so much for taking the time to talk to me. Once again,
we thank you very much for your contribution to this study.

[All the pages have been signed].
[At the end of the last page are the signature and date “18/11/2019”].

Nothing further was included in the document above, which | am returning together with
this translation typed on five (5) pages, which | have read, verified, and signed and to
which | attest. Sorocaba, State of Sao Paulo, vember/ﬁ?,\zmg Pubhc;z’nd/Swom

Translator.
Translation Fees: R$ 840,32 JOVANA MARIA MAC‘E
Sworn Translator
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| certify and attest to the fact that, on this date, a document in the Portuguese language
was presented to me with the following identification “Protocolo de Entrevista para
Pacientes com Doengas Renais Cronicas Sem Didlise”, which | will translate into English
as follows:

Dabhlerus et al, AJKD, "Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results from the Empowering Patients
on Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study"

Item S1. Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Diseases Without Dialysis
1D#
EPOCH-RRT (Empowering Patients on Choices for Renal Replacement Therapy)
Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Disease WITHOUT DIALYSIS
Hello. Are you [name of participant]? This is [name of interviewer] and | am calling from [name of dialysis clinic]
because you agreed to do a telephone interview as part of a study on people living with chronic kidney disease,

called EPOCH. Is this a good time to talk? Great, the information you give in this interview is completely
confidential and will be used to help others with kidney disease. Your participation is very important to us.

[Interviewer: Read the consent form at that time, if applicable]

1. | would like to start by asking some general questions about your giobal health. Overall, you would say that
your overall health, in most days, is and | will read some options: [circulate the answer number given]

Excellent............ 1

Very good ... a2
Good........... )
Reasonable. 4
Bad,....h hes s 5

Investigate: Can you tell me a little more about this? [Note to interviewer: try to understand how
they reached this level. For example, is the respondent's current health situation related to his or
her kidney problems or other health problems, or something else?]

2. | know you have been told that you have kidney problems, but has a doctor ever told you that you also
have diabetes, high biood pressure, or heart disease?

Investigate: Any other medical condition?
3. Now, | would like to hear about your experience living with kidney disease.

Investigate: When did you find out you had kidney problems?

Investigate: How does this affect your daily life?

Investigate: Have you had any limitation on your daily activities or have been prevented from doing things
you like because of your kidney disease?
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Sworn Ttanslator
JUCESP noJ956 - Brazil




REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL
Giovana Maria Maciel
Tradutora Publica e Intérprete Comercial dos Idiomas Inglés e Espanhol
Matricula Jucesp n° 956 — CPF/MF: 965.605.416-49 C.C.M. 117.166
Av. Fernando Stecca, n° 661 — Iporanga — CEP: 18087-149 — Sorocaba/SP - Brasil
Cel.: (15) 99102 3463 (15) 98102 0282

Tradugédo n° 2928 Livro 19 Folha2/5
Investigate: What are some examples of things you can no longer do because of your kidney problems?

4. Now, | would like you to think about your kidney problems in general. What is bothering you most about kidney
disease?

Investigate: Is there anything else bothering you?

A. How do you deal with your kidney problems?

B. | know you must make a lot of effort to manage and take care of your kidney problems. What bothers
you the most about it? [Interviewer: If the respondent is not sure about what do you mean, give examples
such as restricting fluid intake or having to make dialysis]

C. How do you deal with that?

Investigate: Is there anything else that bothers you?

5. Now, | would like to ask you a few questions about your future treatment options.

A. Are you currently on a transplant waiting list?

[Interviewer: skip question B below if the patient indicates he/she will receive a transplant before starting

dialysis]

B. As you may know, two most common types of dialysis treatments are the hemodialysis and peritoneal
dialysis. Have you started thinking about the type of dialysis you can choose? | will read a list of options for
you, please choose the option that describes best the stage you are at in choosing your treatment. You'd say:

[Circle the answer number]

You havent started thinking aboutityet............................... 1
You are considering options at the moment 2
You are close to makmg a decusmn )

You have already made a decls:on and will not reconsider....5
[Interviewer: if the number 5 was selected, then ask what treatment they chose].

. | think it is very difficult to decide which type of dialysis may be best for you. WHO do you think should be
involved in making this decision?

Investigate: Do you think it shouid be a joint decision between you and your doctor?

Investigate: Would you prefer your doctor to make this decision alone?

Investigate: Should anyone else be involved?

. | know there must be many things to consider when choosing dialysis. Can you tell me which is more
important to you?

Investigate: For example, is it important for you to have dialysis in your own home?

Investigate: How about keeping as much independence as possible?

Investigate: How important is the ability to work or go to school for you?

Investigate: Is it important for you to have flexibility in your daily schedule?

Investigate: s it important for you to have a planned schedule at the dialysis clinic?

Investigate: Are you concemed about your appearance (for example, your physical appearance) after
starting dialysis?

Investigate: Do you think it would be safer to go to a clinic for dialysis?
Investigate: Is it important for you to spend time with other patients in a dialysis clini
Investigate: Do you worry about how your dialysis might affect other people?
Investigate: Are the questions related to the quantity and quality of your life important?
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Investigate: Anything else?

. [Interviewer: Some respondents may not be prepared to talk about different treatment options or

have not thought about it yet. If this is the case, skip this question and move on to number 9.]
Which of these factors may be most important when considering hemodialysis? Which of these
factors may lead you to consider peritoneal dialysis?

. If you could talk to someone who has been through the process of choosing a dialysis option, what would

you like most to ask him or her?

10. Is there anything we have not discussed that you think it is important to add?

[General Questions]

Great, we are almost done. | just need to ask some basic questions. Some of them may seem personal, but they
are important for us to understand better the complex issues faced by people with kidney disease. Of course,
your answers are completely confidential and will be used only for the purpose of this study. We can skip any
questions you are uncomfortable answering; just let me know. Okay, let's get started.

B1: How old are you?

B2: Which race/ethnicity do you most identify with? [Interviewer: do not read the ratings below to respondents; let
them identify their race/ethnicity themselves. The categories are not mutually exdusive; circulate all that apply].
Source IBGE

Yellow...
INAIAN......cconcomeensensmnesassns

Other (please specify)
You refused to answer or you don't know........ 0

B3: What is your highest level of education? [Interviewer: choose one]

Lessthan12yearsold ..........cccoceuiiiiiiinicennnnnn. 1
High School Complete ...................... 2
Higher Education - Incomplete ......... el
Higher Education - Complete ........................... 4
Postgraduate (master's degree/doctorate) ........... 5

B4: What is your current marital status? [Interviewer: choose one and circulate]
Single never married ...... 1
Married

B5: | am going to talk about living conditions and ask you to tell me which one describes be: ur current situation:
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Youlivealone ............c........ 1
OR
You live with other people ........ 2
[Interviewer: If they live with other people, ask:] Whom do you live with?

B6: Is there anyone else involved in your care? [Interviewer: If so, who?]

B7: What is your cumrent employment status? [Interviewer: read the options below; stop when they choose one
and circulate one answer]

Full-time employee ...... ... cec...

Part-time employee ...
Retited). = b DS ge
Household chores .....................
Unemployed, looking for work.......
Unemployed, not looking for a job...6

ug-h.(a)"\)—'

B8: Now, | would like to ask about your family income in the last year. Please include your income, that of your
partner or spouse and others who you consider family and who live in your house. | will read several income
ranges, please choose the one that best defines your situation: source IBGE

Up to 2 minimum wages/month........................ 1
More than 2 - 3.0 minimum wages/month......... 2
More than 3.0 - 5.0 minimum wages/month...
More than 5.0 - 6.0 minimum wages/month...
More than 6.0 - 8.0 minimum wages/month.......
More than 8.0 -10.0 minimum wages/month........
More than 10.0 -15.0 minimum wages/month....... 7
More than 15.0 - 20.0 minimum wages/month...... 8
More than 20.0- 30.0 minimum wages/month....... 9
More than 30.0 minimum wages/month ................ 10
YOu don’t KDOW. ;..:ccvnsessccisesssassssissssssss 0

B9: Do you currently have health insurance?

No.............2 [If not, skip to B10]
Don't know..3 [if you don't know, skip to B10]
If so, does your insurance cover your dialysis?

You don't know....0
Does your insurance cover other expenses, such as drugs for your kidney disease?

You don't know....0

B10: Do you participate in an education program for patients with kidney disease? If so, which opes?

B11: Do you currently participate in patient support groups (e.g. conversations with an informed pétient or a former
patient)?

GIOVANA MARIA MACIEL
Sworn Ttanslator
JUCESP no! 956 - Brazil




194

REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL
Giovana Maria Maciel
Tradutora Publica e Intérprete Comercial dos Idiomas Inglés e Espanhol
Matricula Jucesp n° 956 — CPF/MF: 965.605.416-49 C.C.M. 117.166
Av. Fernando Stecca, n°® 661 — Iporanga — CEP: 18087-149 — Sorocaba/SP - Brasil
Cel.: (15) 99102 3463 (15) 98102 0282

Tradugao n° 2928 Livro 19 Folha5/5

Okay, those were all the questions | had for you. Thank you so much for taking the time to talk to me. Once again,
we thank you very much for your contribution to this study.

[All the pages have been signed].
[At the end of the last page are the signature and date “18/11/2019”].

Nothing further was inciuded in the document above, which | am returning together with
this translation typed on five (5) pages, which | have read, verified, and signed and to
which | attest. Sorocaba, State of Sao Paulo, November 28, 2019. Public and Sworn

Translator.
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| certify and attest to the fact that, on this date, a document in the Portuguese language
was presented to me with the following identification “Protocolo de Entrevista para
Pacientes com Doengas Renais Cronicas Sem Didlise”, which | will translate into English
as follows:

Dahlerus et al, AJKD, "Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results from the Empowering Patients
on Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study"

Item S1. Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Diseases Without Dialysis
1D

EPOCH-RRT (Empowering Patients on Choices for Renal Replacement Therapy)

Interview Protocol for Patients with Chronic Kidney Disease WITHOUT DIALYSIS

Hello. Are you [name of participant]? This is [name of interviewer] and | am calling from [name of dialysis clinic]
because you agreed to do a telephone interview as part of a study on people living with chronic kidney disease,
called EPOCH. Is this a good time to talk? Great, the information you give in this interview is completely
confidential and will be used to help others with kidney disease. Your participation is very important to us.

[Interviewer: Read the consent form at that time, if applicable]

1. | would like to start by asking some general questions about your global health. Overall, you would say that
your overall health, in most days, is and | will read some options: [circulate the answer number given]

Excellent.............ccc...
Very good ...

Investigate: Can you tell me a little more about this? [Note to interviewer: try to understand how
they reached this level. For example, is the respondent's current health situation related to his or
her kidney problems or other health problems, or something else?]

2. | know you have been told that you have kidney problems, but has a doctor ever told you that you also
have diabetes, high biood pressure, or heart disease?

Investigate: Any other medical condition?
3. Now, | would like to hear about your experience living with kidney disease.

Investigate: When did you find out you had kidney problems?

Investigate: How does this affect your daily life?

Investigate: Have you had any limitation on your daily activities or have been preventgd from doing things
you like because of your kidney disease?
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Investigate: What are some examples of things you can no longer do because of your kidney problems?

4. Now, | would like you to think about your kidney problems in general. What is bothering you most about kidney
disease?

Investigate: Is there anything else bothering you?

A. How do you deal with your kidney problems?

B. | know you must make a lot of effort to manage and take care of your kidney problems. What bothers
you the most about it? [Interviewer: If the respondent is not sure about what do you mean, give examples
such as restricting fluid intake or having to make dialysis]

C. How do you deal with that?

Investigate: Is there anything else that bothers you?

5. Now, | would like to ask you a few questions about your future treatment options.

A. Are you currently on a transplant waiting list?

[Interviewer: skip question B below if the patient indicates he/she will receive a transplant before starting

dialysis]

B. As you may know, two most common types of dialysis treatments are the hemodialysis and peritoneal
dialysis. Have you started thinking about the type of dialysis you can choose? | will read a list of options for
you, please choose the option that describes best the stage you are at in choosing your treatment. You'd say:

[Circle the answer number]

You havent started thinking aboutityet.................................. 1
You are considering options at the moment 2
You are close to maklng a decusron e

You have already made a declsnon and will not reconsider....5

[Interviewer: if the number 5 was selected, then ask what treatment they chose].

. | think it is very difficult to decide which type of dialysis may be best for you. WHO do you think should be

involved in making this decision?

Investigate: Do you think it shouid be a joint decision between you and your doctor?
Investigate: Would you prefer your doctor to make this decision alone?

Investigate: Should anyone else be involved?

. | know there must be many things to consider when choosing dialysis. Can you tell me which is more

important to you?

Investigate: For example, is it important for you to have dialysis in your own home?
Investigate: How about keeping as much independence as possible?

Investigate: How important is the ability to work or go to school for you?

Investigate: Is it important for you to have flexibility in your daily schedule?

Investigate: s it important for you to have a planned schedule at the dialysis clinic?
Investigate: Are you concemed about your appearance (for example, your physical appearance) after
starting dialysis?

Investigate: Do you think it would be safer to go to a clinic for dialysis?
Investigate: Is it important for you to spend time with other patients in a dialysis clinj
Investigate: Do you worry about how your dialysis might affect other people?
Investigate: Are the questions related to the quantity and quality of your life important?
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Investigate: Anything else?

8. [Interviewer: Some respondents may not be prepared to talk about different treatment options or
have not thought about it yet. If this is the case, skip this question and move on to number 9.]
Which of these factors may be most important when considering hemodialysis? Which of these
factors may lead you to consider peritoneal dialysis?

9. If you could talk to someone who has been through the process of choosing a dialysis option, what would
you like most to ask him or her?

10. Is there anything we have not discussed that you think it is important to add?
[General Questions]

Great, we are almost done. | just need to ask some basic questions. Some of them may seem personal, but they
are important for us to understand better the complex issues faced by people with kidney disease. Of course,
your answers are completely confidential and will be used only for the purpose of this study. We can skip any
questions you are uncomfortable answering; just let me know. Okay, let's get started.

B1: How old are you?

B2: Which race/ethnicity do you most identify with? [Interviewer: do not read the ratings below to respondents; let
them identify their race/ethnicity themselves. The categories are not mutually exdlusive; circulate all that apply].
Source IBGE

Yellow...
Indian......cccoeevvevennnnne

Other (please specify)
You refused to answer or you don't know........ 0

B3: What is your highest level of education? [Interviewer: choose one]
Lessthan12yearsold ............ccceeivienniinnnnnnnnns

High School Complete ..........cccoceeeeeninnne.

Higher Education - Incomplete ...............
Higher Education - Complete ....................
Postgraduate (master's degree/doctorate)

B4: What is your current marital status? [Interviewer: choose one and circulate]
Single never married ...... 1
Married

B5: | am going to talk about living conditions and ask you to tell me which one describes be: ur current situation:
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Youlivealone ...................... 1
OR
You live with other people ........ 2
[Interviewer: If they live with other people, ask:] Whom do you live with?

B6: Is there anyone else involved in your care? [Interviewer: If so, who?]

B7: What is your cumrent employment status? [Interviewer: read the options below; stop when they choose one
and circulate one answer]

Full-time employee ...... ...c.cc. eoeee.

Part-time employee ...
Retired ........cccceeveneenne =
Household chores ....................4
Unemployed, looking for work....... 5
Unemployed, not looking for a job...6

B8: Now, | would like to ask about your family income in the last year. Please include your income, that of your
partner or spouse and others who you consider family and who live in your house. | will read several income
ranges, please choose the one that best defines your situation: source IBGE

Up to 2 minimum wages/month........................ 1
More than 2 - 3.0 minimum wages/month......... 2
More than 3.0 - 5.0 minimum wages/month.........3
More than 5.0 - 6.0 minimum wages/month......... 4
More than 6.0 - 8.0 minimum wages/month......... 5

More than 8.0 -10.0 minimum wages/month........ 6
More than 10.0 -15.0 minimum wages/month....... 7
More than 15.0 - 20.0 minimum wages/month...... 8
More than 20.0- 30.0 minimum wages/month....... 9
More than 30.0 minimum wages/month ................ 10
You don't KNOW.; «::ccvnistessscimpess sonssissssssssis 0

B9: Do you currently have health insurance?

No..............2 [If not, skip to B10]
Don't know..3 [if you don't know, skip to B10]
If so, does your insurance cover your dialysis?

You don't know....0
Does your insurance cover other expenses, such as drugs for your kidney disease?

You don't know....0
B10: Do you participate in an education program for patients with kidney disease? If so, which opes?

B11: Do you currently participate in patient support groups (e.g. conversations with an informed pétient or a former
patient)?
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Okay, those were all the questions | had for you. Thank you so much for taking the time to talk to me. Once again,
we thank you very much for your contribution to this study.

[All the pages have been signed].
[At the end of the last page are the signature and date “18/11/2019”].

Nothing further was inciuded in the document above, which | am returning together with
this translation typed on five (5) pages, which | have read, verified, and signed and to
which | attest. Sorocaba, State of Sao Paulo, November 28, 2019. Public and Sworn
Translator.
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FACULDADE DE CIENCIAS
MEDICAS E DA SAUDE DA CQWW“&
PONTIFiCIA UNIVERSIDADE
CATOLICA DE SAO PAULO -
FCMS-PUC/SP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: TRADUGAO, ADAPTAGAO CULTURAL E VALIDAGAO DO EPOCH - RRT
QUESTIONNAIRE "EMPOWERING PATIENTS ON CHOICES FOR RENAL
REPLACEMENT THERAPY" PARA O CONTEXTO BRASILEIRO

Pesquisador: Luciana Adorno Sattin Rodrigues

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 19647119.0.0000.5373

Instituicao Proponente: Fundacdo Sao Paulo - Campus Sorocaba da PUC-SP Fac Ciencias Med e da
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.565.950

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um projeto de mestrado profissional. Estudo metodolégico de tradugéo, adaptacgéo transcultural
e validagao dos questionarios utilizados no Estudo EPOCH-RRT para o contexto brasileiro, em que serao
seguidas as etapas preconizadas na literatura internacional para instrumentos da area de saltde que
consistem em traducéo inicial, sintese das tradugdes, retro tradugao, revisao por um comité de especialistas,
pré-teste e avaliacdo das propriedades psicométricas do instrumento. O estudo “Empowering Patients on
Choices for Renal Replacement Therapy” (EPOCH-RRT), com o objetivo de identificar as prioridades do
paciente e as lacunas na tomada de decisdes compartilhadas, desenvolveu um novo auxilio a decisdo do
paciente para fornecer informagdes relevantes sobre as duas opcdes de dialise mais utilizadas. Através dos
protocolos de entrevistas, com questdes para avaliar dados demograficos, histéria

clinica e percepgao dos pacientes sobre sua salde, foram obtidas novas informacdes que ajudaram a
preencher essas lacunas sobre as perspectivas dos pacientes sobre a escolha da modalidade de didlise.
Essa caréncia de enfoque educativo-terapéutico, construido com a participagéo dos individuos acometidos
deste agravo, também é observada nos servicos de dialise brasileiros e, acrescido ao fato de ainda haver
poucos estudos sobre a tematica, conduziu a realizagao deste
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trabalho.

Objetivo da Pesquisa:

Traduzir, adaptar transculturalmente e validar os protocolos de entrevista " Interview Protocol for
Hemodialysis Patients", " Interview Protocol for Peritoneal Dialysis Patients" and " Interview Protocol for
Chronic Kidney Disease Patients Not On Dialysis” utilizados no estudo “Empowering Patients On Choices for
Renal Replacement Therapy (EPOCH — RRT)” para o contexto brasileiro.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Segundo descricdo dos autores: Riscos: A pesquisa nao envolve riscos fisicos, porém pode envolver riscos
psiquicos, ao abordar temas como inicio da didlise e informacdes da doenga, despertando emogdes e
sentimentos.

Beneficios:

Seus beneficios potenciais emergem da possibilidade de tradu¢@o de um instrumento inexistente em nivel
nacional que fornecera informagdes para organizar uma politica de melhor assisténcia aos pacientes
portadores de DRC estagios 4 e 5. O paciente podera entender melhor sobre a doenga e, com isso,
melhorar a adesao ao tratamento, com possivel melhora na qualidade de vida. O empoderamento de
pacientes para uma escolha

autdbnoma de seus tratamentos deve ser implementado como politica publica e esta pesquisa pode trazer
subsidios cientificos para que isso se capilarize em outras unidades e estados da Unido. Os resultados
também podem ser utilizados para melhoria do ensino médico e de outras profissdes na area de salde, pois
humanizagéao e obediéncia a preceitos bioéticos principialistas como beneficéncia, ndo maleficéncia, justica
e

principalmente neste caso, a autonomia, sdo pilares para termos bons profissionais no futuro

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa complexa e ampla, apresenta metodologicamente descrita todas as etapas envolvidas. Justifica os
procedimentos, bem como apresenta autorizagdo dos autores que criaram e validaram o instrumento na
lingua inglesa. Ha necessidade apenas de ajustes do cronograma no projeto original. Pois descreve todas
as etapas éticas de realizagdo da pesquisa de maneira adequada.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Apresenta todos os termos obrigatérios.

Recomendacoes:
Ajustes de cronograma. Assim que recebida a aprovagéo da COEP anexar a Plataforma Brasil
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Conclus6es ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Auséncia de pendéncias ou inadequagoes.

Consideracgodes Finais a critério do CEP:

ACATAR

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Reran

mo

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacdes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 23/08/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1392494 .pdf 12:13:25
Projeto Detalhado / [PG_Luciana_final1.docx 23/08/2019 |Luciana Adorno Aceito
Brochura 12:11:59 | Sattin Rodrigues
Investigador
Outros Carta_ao_CEP.pdf 29/07/2019 |Luciana Adorno Aceito
10:22:46 | Sattin Rodrigues

Outros Curriculo_Lattes_Luciana.pdf 29/07/2019 |Luciana Adorno Aceito
10:02:47 [ Sattin Rodrigues

Qutros Curriculo_Lattes_Cibele.pdf 29/07/2019 |Luciana Adorno Aceito
10:02:11 Sattin Rodrigues

Declaragao de Carta_CDTR.pdf 25/07/2019 |Luciana Adorno Aceito

Instituicdo e 14:06:27 | Sattin Rodrigues

Infraestrutura

Declaracao de COEP_Protocolo.pdf 25/07/2019 |Luciana Adorno Aceito

Instituicdo e 14:05:26 | Sattin Rodrigues

Infraestrutura

TCLE / Termos de | TCLE.docx 25/07/2019 |Luciana Adorno Aceito

Assentimento / 14:03:44 |Sattin Rodrigues

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 25/07/2019 |Luciana Adorno Aceito
13:56:49 [ Sattin Rodrigues

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao
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ANEXO J AUTORIZACAO CHS

CH> SAOFAULO

de Sorocaba
Secondise/ ). GOVERNODOESTADO

Sorocaba, 30 de julho de 2019

A Faculdade de Ciéncias Médicas e da Saude — PUC/SP
Projeto n°® -2+ /2019

“Tradugdo, adaptagdo cultural e validagdo do EPOCH-RRT
Questionnaire Empowering Patients on Choices for Renal Replacement
Therapy para ¢ contexto brasileiro”

Orientadora: Prof°. Dra. Cibele Isaac Saad Rodrigues
Aluno: Luciana Adorno Sattin Rodrigues

Trata-se de Projeto de Pesquisa que tem como objetivo de traduzir,
adaptar e validar os protocolos de entrevista “Interview Protocol for
Hemodialysis Patients”, “Interview Protocol for Peritoneal Dialysis
Patientes” e “Interview Protocol for Chronic Kidney Disease Patients not
om Dialysis” utilizados no estudo “Empowering Patients on Choice for
Renal Replacement Therapy para o contexto brasileiro.

Conforme compromisso, a publicagdo, apresentagéao ou qualquer
outro meio de divulgacdo, devera passar antes para ciéncia e
manifestagdo pelo setor competente do Conjunto Hospitalar de
Sorocaba/Seconci.

O coordenador se compromete a entregar para esta comissdo o
trabalho concluido em forma descritiva, de pdster e/ou E-poster.

AUTORIZADO

Colb

Jodo José Sabongi Neto
COEP/CHS-SECONCI

Nome do Orientador do Projeto: Cbbd,u QLCLM 50@0?‘/ ?%»u%\xu,
Assinatura: C{U(\;}U “(/%).Oka-b U . QJU\M,{/VLJ

Recebi: 03/ L© ] ROLT /

Av. Comendador Pereira Inacio, 564, Sorocaba - SP CEP: 18031-000 - PABX: (015) 3332-9100
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ANEXO K - AUTORIZACAO CDTR

CD1T R GtrodeDilisec
I ™ Transplante Renal

Sorocaba, 23 de maio de 2019

Carta de Autorizagao

Eu, Dr. Ronaldo D'Avila, nefrologista responsavel técnico pelo Centro de
Didlise e Transplante Renal Ltda, RG 16.407.193, CPF 277.520.289-20 e
CREMESP numero 30.599, autorizo a Dra. Luciana Adorno Sattin Rodrigues, RG
44.240.868-7, CPF numero 350.836.868-80, CREMESP numero 156.223 a
realizar o projeto de Mestrado Profissional em Educag&o nas Profissées de Saude
intitulado “TRADUGAO, ADAPTAGAO CULTURAL E VALIDAGAO DO EPOCH-
RRT QUESTIONNAIRE “EMPOWERING PATIENTS ON CHOICES FOR RENAL
REPLACEMENT THERAPY” PARA O CONTEXTO BRASILEIRO", sob a
orientagdo da Profa. Dra. Cibele Isaac Saad Rodrigues.

m\ i

R
Dr. Ronaldo D'Adila 20° ¢
N
Of e

HOSPITAL SANTA LUCINDA
Rua Cldudio Manoel da Costa, n2 57 — CEP 18030-083 — Sorocaba — SP.
Fone/ Fax: (Oxx15) 3233-9466
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ANEXO L — AUTORIZACAO INSTITUTO DE HEMODIALISE DE S OROCABA

. Rua Visconde de Cairu, 116

, Vila Marta - 18040-335 - Sorocaba, SP

8 4

." i Tel. 29-8799 Fax: 15 3229-
rsiiolocks Sillse el. 15 3229-8799 Fax: 15 3229-8793
Sorocaba

Sorocaba, 10 de junho de 2021

Carta de Autorizagao

Eu, Dr. Jaelson Guilhem Gomes, nefrologista responsavel clinico pelo Instituto de
Hemodialise Sorocaba, RG 4.658.274, CPF 588.939.708-72 e CREMESP 23.682 autorizo a Dra.
Luciana Adorno Sattin Rodrigues, RG 44240868-7, CPF numero 350836868-80, CREMESP numero
156223 a realizar o projeto de Mestrado Profissional em Educacdo nas Profissées de Salde
intitulado “TRADUGAO, ADAPTAGAO CULTURAL E VALIDAGAO DO EPOCH-RRT
QUESTIONNAIRE “EMPOWERING PATIENTS ON CHOICES FOR RENAL REPLACEMENT
THERAPY” PARA O CONTEXTO BRASILEIRO", sob a orientagao da Profa. Dra. Cibele isaac
Saad Rodrigues.

Diretor Clinico
/1 = (CRM23.682
Z

Dr./Jé"é;lso;x"/Gyiihem Gomes

, Y,

/ f / Dr. Jaelson Guilhem Gomes
B P aadl AW
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ANEXO M - QUESTIONARIO PARA PACIENTES COM DOENCA RENAL
CRONICA EM HEMODIALISE FINAL

Dahlerus et al, AJKD, “Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results From the Empowering Patients on
Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study”

Dabhlerus e outros, AJKD, “As Perspectivas do Paciente na Escolha da Modalidade de Diélise: Resultados do Estudo sobre
Empoderar Pacientes nas Escolhas de uma Terapia de Substituicdo Renal”

Item S2. Protocolo de Entrevista para Pacientes com Doengas Renais Crénicas em Hemodialise

ID#

EPOCH-RRT (Empoderando Pacientes nas Escolhas de Terapia Renal Substitutiva)

Protocolo de Entrevista para Pacientes com Doengas Renais Crénicas €m Hemodialise

0l4, [nome do participante]. Eu sou o/a [nome do entrevistador] e gostaria de fazer algumas perguntas porque
vocé concordou em participar de uma entrevista como parte de um estudo sobre pessoas vivendo com doenga
renal crénica, chamado EPOCH. Vocé acha que é um bom momento para conversar? Otimo, as informagdes que
der nessa entrevista sdo totalmente confidenciais e serdo usadas para ajudar outras pessoas com doenca renal.
Saiba que sua participagdo é muito importante para nds.

[Entrevistador: leia o termo de consentimento nesse momento, se for o caso]

1. Eu gostaria de comegar fazendo algumas perguntas sobre sua saude geral. Vocé diria que a sua saude, na
maioria dos dias, € e eu lerei algumas opgdes: [circule o nimero da resposta dada]

Excelente .........
Muito boa

Boa

Razoavel

o
i
3

4

5

RuUiM..ccviiiiinns

Questione: Vocé pode me dizer um pouco mais sobre isso? [Nota ao entrevistador: tente entender como
eles chegaram a esse nivel. Por exemplo, a situagdo de saude atual do entrevistado esta relacionada aos
seus problemas renais ou outros problemas de satide, ou outra coisa?]

2. Sei que lhe disseram que vocé tem problemas renais, mas alguma vez algum médico lhe disse que vocé
também tem diabetes, pressdo alta ou doenga cardiaca?
Questione: Algum outro problema de satde?

3. Agora eu gostaria de ouvir sobre sua experiéncia vivendo com doenga renal.
Questione: Quando descobriu que tinha problemas renais?
Questione: Como isso afeta o seu dia a dia?
Questione: Vocé teve alguma limitagdo em suas atividades diarias ou foi impedido de fazer as coisas que
gosta por causa da sua doenga renal?
Questione: Me conte alguns exemplos de coisas que vocé ndo pode mais fazer por causa de seus
problemas renais?
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Dahlerus et al, AJKD, “Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results From the Empowering Patients on
Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study”

Dahlerus e outros, AJKD, “As Perspectivas do Paciente na Escolha da Modalidade de Diélise: Resultados do Estudo sobre
Empoderar Pacientes nas Escolhas de uma Terapia de Substituicdo Renal”

4. Agora eu gostaria que vocé pensasse sobre seus problemas renais em geral. O que mais o incomoda por ter
doenga renal?

Questione : Ha algo mais que te incomoda?
Como vocé lida com seus problemas renais?
A. Eu sei que vocé deve fazer muito esforgo para administrar e cuidar de seus problemas renais. O

que te incomoda mais sobre isso? [Entrevistador: se o entrevistado ndo tiver certeza do que vocé quer
dizer, dé exemplos tais como restri¢do da ingestdo de liquidos ou ter que fazer dialise]

B. Como vocé lida com isso?

Questione: Existe mais alguma coisa que te incomoda?

5. Seique atualmente esta fazendo hemodialise, certo?

A. Vocé vai a uma clinica de dilise para o tratamento? Quantas vezes por semana vocé vai? Quanto
tempo duram as sessoes?

B. Ha quanto tempo vocé esta fazendo hemodialise? [Nota ao entrevistador: Caso o paciente ndo

saiba dizer o tempo, pergunte quando comegou a fazer hemodialise]

C. Vocé ja fez didlise peritoneal? [Nota ao entrevistador: Se sim, pergunte]: Vocé poderia contar

um pouco sobre as razdes de ter mudado para hemodialise?

D. Vocé ja fez um transplante de rim? [Nota ao entrevistador: Se ndo, investigue]: Vocé esta

atualmente na lista de espera para transplante? [Se sim, investigue: Vocé poderia contar um pouco mais

sobre receber um transplante? Vocé tem alguma ideia sobre quando isso pode acontecer?

6. Agora eu gostaria de conversar com vocé sobre a decisdo de fazer hemodialise e como essa escolha de
tratamento foi feita. Vocé acha que a decisdo pela hemodialise foi principalmente sua?
[Nota ao entrevistador: Se NAO, continue para a questdo A. Se SIM, pule para a B]
Se a escolha da hemodialise ndo foi principalmente sua, quem fez essa escolha para vocé?
Questione: Seu médico de rins? Seu parceiro? Seu filho ou filha?
Questione: Vocé pode me contar mais sobre como essa decisao foi
tomada? Quem?
[Nota ao entrevistador: agora va para a pergunta 7]

A. Quando vocé tomou essa decisdo, alguém conversou com vocé sobre as diferentes opgdes de

tratamento?
B. Vocé acha que recebeu toda as informagdes necessarias sobre as diferentes opgdes de
tratamento, tais como dialise peritoneal, transplante ou a escolha de ndo receber tratamento?
C. O que levou vocé a escolher a hemodialise ao invés da dialise peritoneal?
D. Quem mais, além de vocé, estava envolvido nessa decisdo?

F. Havia outras pessoas que deveriam ter sido envolvidas nessa decisdo e ndao foram? Quem?

G. Que tipos de coisas influenciaram sua deciséo?
Questione: Quando estava tentando tomar essa decisdo, vocé conversou com outros pacientes sobre a
experiéncia deles? Foi Gtil?
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Dahlerus et al, AJKD, “Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results From the Empowering Patients on
Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study”

Dahlerus e outros, AJKD, “As Perspectivas do Paciente na Escolha da Modalidade de Diélise: Resultados do Estudo sobre
Empoderar Pacientes nas Escolhas de uma Terapia de Substituicdo Renal”

Questione: Vocé participou de aulas de educagdo ou de grupos de apoio? [Entrevistador: Se sim:] Vocé
participou com outros?
Questione: O que foi mais Util para vocé?

7. Agora eu gostaria de explorar algumas das questdes que foram importantes na sua escolha do
tratamento.

Deve ter havido muitas coisas para considerar quando vocé estava analisando as opgdes de didlise. Vocé
pode me dizer o que foi mais importante para vocé?

Questione: Por exemplo, foi importante para vocé ter uma programacéo planejada no centro de dialise?

Questione: Vocé achou que seria mais seguro ir a um centro de dialise para que a didlise seja feita para
vocé?

Questione: Que tal manter o maximo de independéncia possivel?

Questione: E importante para vocé passar o tempo com outros pacientes em um centro de dialise?

Questione: Vocé estava preocupado com a sua aparéncia (por exemplo, a sua aparéncia fisica) depois

de iniciar a diélise?

Questione: Vocé se preocupou sobre como sua dialise poderia afetar outras pessoas?

Questione: Questdes relacionadas a quantidade e qualidade da sua vida foram importantes?

Questione: Mais alguma coisa?

8. Existe alguma coisa que vocé gostaria de ter sabido antes de comegar a hemodiélise que vocé sabe agora?
Questione: Se vocé soubesse dessas coisas, vocé acha que teria preferido uma opgao de tratamento
diferente?

Como vocé sabe, pode haver efeitos colaterais da diélise. Vou ler uma lista de coisas que outras pessoas
tiveram experiéncia e gostaria que vocé me dissesse o quanto se sentiu incomodado por cada uma delas nessas
Gltimas quatro semanas. Em uma escala de 1 a 10, na qual 1 equivale a nenhum incémodo e 10 equivale a
extremamente incomodado, o quanto se sentiu incomodado por: [Entrevistador: escreva a classificagdo
numérica dada pelo entrevistado ao lado de cada frase abaixo]
[Escala 1-10]

Sensacdo de estdmago cheio/ empachamento
Sentindo-se cansado o tempo todo

Problemas para dormir
Coceira, pele seca

Falta de ar
Falta de apetite

Dor ou desconforto de estdmago

I 6o mMmonN @ >

Algo mais que gostaria de acrescentar?

9. Qual conselho vocé daria para alguém que esta tentando decidir qual tipo de dialise escolher? Se pudesse
indicar um tipo, qual vocé escolheria e por qué?
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Dahlerus et al, AJKD, “Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results From the Empowering Patients on
Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study”

Dahlerus e outros, AJKD, “As Perspectivas do Paciente na Escolha da Modalidade de Diélise: Resultados do Estudo sobre
Empoderar Pacientes nas Escolhas de uma Terapia de Substituicdo Renal”

10. Existe alguma coisa que ndo discutimos que vocé acha importante acrescentar?
[Perguntas Gerais]

Otimo, estamos quase acabando. Eu s6 preciso fazer algumas perguntas basicas. Algumas delas podem parecer
pessoais, mas sao importantes para que possamos compreender melhor as complexas questoes enfrentadas
pelas pessoas com doenca renal. E claro que suas respostas sdo totalmente confidenciais e serdo usadas apenas
para o propdsito desse estudo. Podemos pular quaisquer perguntas que néo se sinta confortdvel em responder;
é s6 me avisar. Pronto, vamos comegar.

B1: Qual sua idade?
B2: Com qual raga/etnia vocé mais se identifica? [Entrevistador: ndo leia as classificagdes abaixo para os

entrevistados, deixe que eles mesmos identifiquem sua raga/etnia. As categorias ndo sdo mutuamente
excludentes, circule todas que se apliquem]

Amarelo
Indigena
Outro (por favor, especifique)
Recusou-se a responder ou ndo sabe....... 0

B3: Qual é o seu nivel de escolaridade mais alto? [Entrevistador: escolha um]
Analfabeto a ensino fundamental completo

( 0-9 anos de estudo) .....coevervrivieenreninnns 1
Ensino Médio Completo ou Ensino Técnico
Profissionalizante .........cccevvvvvveieieenennnne 2

Superior Incompleto
Superior Completo......cuvvvvieiieeiieienennnd
Pés Graduagdo (mestrado/doutorado)..... 5

B4: Qual é o seu estado civil atual? [Entrevistador: escolha um e circule]
Solteiro nunca se casou
Casado ou amasiado .......ceererieivvevennennns
Divorciado...
Vildvo...........
SePArado....civeeciree e 5

B5: Vou falar sobre condigoes de moradia e pedir para que me diga qual descreve melhor sua situagdo atual:
VOCE MOTa SOZINNO....cvevvivviiiiereessaes s sessss s s sesenens 1

OU VOCE MOra COm OULras PESSO@S......ummrmrmesnemsssesiesessins 2
[Entrevistador: se eles moram com outras pessoas, pergunte:] Com quem vocé mora?
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Dahlerus et al, AJKD, “Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results From the Empowering Patients on
Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study”

Dahlerus e outros, AJKD, “As Perspectivas do Paciente na Escolha da Modalidade de Diélise: Resultados do Estudo sobre
Empoderar Pacientes nas Escolhas de uma Terapia de Substituicdo Renal”

B6: Ha mais alguém envolvido no seu cuidado? [Entrevistador: Se sim, quem?]

B7: Qual sua situagdo atual de emprego? [Entrevistador: leia as opgOes abaixo, pare quando eles escolherem
uma e circule uma resposta)

Empregado em tempo integral.........cccevenen 1
Empregado em tempo parcial......cccoceverirnnne 2
Aposentado

Trabalho do lar

Desempregado, procurando emprego.......... 5
Desempregado, ndo procurando emprego... 6
Afastado (auxilio-doenga) ........ccevrivverernnnnnn 7

B8: Agora eu gostaria de perguntar sobre sua renda familiar no dltimo ano. Por favor, inclua a sua renda, a de
seu parceiro ou conjuge e outros que considere familia e que morem na sua casa. Eu vou ler varias faixas de
renda, por favor escolha a que mais se aproxima da sua situagao: fonte IBGE

Até 2 saldrios MinIMos/mMeés wsmmmnnimnnsnus i mamems

Mais de 2 — 3,0 saldrios minimos/mes .............
Mais de 3,0 — 5,0 salarios minimos/més ............
Mais de 5,0 — 6,0 salarios minimos/més ...........
Mais de 6,0 — 8,0 salarios minimos/més ..
Mais de 8,0 — 10,0 salarios minimos/més
Mais de 10,0 — 15,0 salarios minimos/més
Mais de 15,0 — 20,0 salarios minimos/més
Mais de 20,0 —30,0 salarios minimos/més ...
Mais de 30,0 saldrios minimos/més
N&o sabe

B9. Atualmente, vocé tem convénio de satide?
SiM.ccvciiviinseel  N8O.ovviiviieneenenn. 2 [Se ndo, pule para B10]  N&o sabe.......... 3 [Se ndo sabe, pule para B10]

Se sim, 0 seu convénio cobre a sua dialise?
SiMzmes 1 N8o.smasn 2 N&osabe.......... 0

0 seu convénio cobre outras despesas, tais como medicamentos para sua doenga renal?
11 PR— 1 Nao.. ..2  Naosabe.......0

B10: Vocé participa de algum programa de educagéo para pacientes com doenga
renal? Se sim, quais? Onde e quando?

B11: Vocé atualmente participa de grupos de apoio a pacientes (por exemplo, conversas com um paciente
informado ou um paciente antigo ou associagdo de pacientes renais)?

Pronto, essas eram as todas as perguntas que eu tinha para vocé. Muito obrigada por arrumar um tempo para
falar comigo. Mais uma vez, agradecemos muito a sua contribui¢do para esse estudo.
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ANEXO N - QUESTIONARIO PARA PACIENTES COM DOENCA RENAL
CRONICA SEM DIALISE FINAL

Dabhlerus et al, AUKD, “Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results From the Empowering
Patients on Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study”

Dahlerus e outros, AJKD, "As Perspectivas do Paciente na Escolha da Modalidade de Diélise: Resultados do Estudo
sobre Empoderar Pacientes nas Escolhas de uma Terapia de Substituicdo Renal”

Item S1. Protocolo de Entrevista para Pacientes com Doengas Renais Crénicas Sem Didlise
ID#

EPOCH-RRT (Empoderando Pacientes nas Escolhas de Terapia Substitutiva Renal)

Protocolo de Entrevista para Pacientes com Doencas Renais Crénicas SEM D|AL|SE

0l4, [nome do participante]. Eu sou o/a [nome do entrevistador] e gostaria de fazer algumas perguntas
porque vocé concordou em participar de uma entrevista como parte de um estudo sobre pessoas
vivendo com doenga renal cronica, chamado EPOCH. Vocé acha que € um bom momento para
conversar? Otimo, as informagdes que der nessa entrevista s3o totalmente confidenciais e serdo usadas
para ajudar outras pessoas com doenga renal. Saiba que sua participagdo é muito importante para nos.

[Entrevistador: leia o termo de consentimento nesse momento, se for o caso]

1. Eu gostaria de comegar fazendo algumas perguntas sobre sua saude geral. Vocé diria que a sua
saude, na maioria dos dias, é e eu lerei algumas opgbes: [circule o nimero da resposta dada]

Excelente 1
MU0 D08 wesssssmeamsssesmssussmssspmsssinssasississsmsssismssnassssnisssnriid)
Boa e
Razeavelssiiamsmmsaminimmnsanimismanil
RUIm S TN R 5

Questione: Vocé pode me dizer um pouco mais sobre isso? [Nota ao entrevistador: tente
entender como eles chegaram a esse nivel. Por exemplo, a situagdo de saude atual do
entrevistado estd relacionada aos seus problemas renais ou outros problemas de satde, ou
outra coisa?]

2. Sei que |he disseram que vocé tem problemas renais, mas alguma vez algum médico lhe disse que
vocé também tem diabetes, pressdo alta ou doenga cardiaca?
Questione: Algum outro problema de saude?

3. Agora eu gostaria de ouvir sobre sua experiéncia vivendo com doenga renal.
Questione: Quando descobriu que tinha problemas renais?
Questione: Como isso afeta o seu dia a dia?
Questione: Vocé teve alguma limitagdo em suas atividades diarias ou foi impedido de fazer as
coisas que gosta por causa da sua doenga renal?
Questione: Me conte alguns exemplos de coisas que vocé ndo pode mais fazer por causa de
seus problemas renais?
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4. Agora eu gostaria que vocé pensasse sobre seus problemas renais em geral. O que mais o incomoda
por ter doenga renal?

Questione: Ha algo mais que te incomoda?

A. Como voce lida com seus problemas renais?

B.  Eusei que vocé deve fazer muito esforgo para administrar e cuidar de seus problemas
renais. O que te incomoda mais sobre isso? [Entrevistador: se o entrevistado nao tiver
certeza do que vocé quer dizer, dé exemplos tais como restri¢do da ingestéo de liquidos ou
ter que fazer diélise]

C. Como voceé lida com isso?
Questione: Existe mais alguma coisa que te incomoda?

5. Agora eu gostaria de fazer algumas perguntas sobre suas futuras opgdes de tratamento.

A. Vocé esta atualmente em uma lista de espera de transplante?

[Entrevistador: pule a pergunta B abaixo se o paciente indicar que recebera um transplante
antes de comegcar a dialise]

B. Como vocé deve saber os dois tipos mais comuns de tratamentos de dialise sdo a
hemodiilise e a dialise peritoneal. Vocé ja comegou a pensar no tipo de dialise que vocé
pode escolher? Vou ler uma lista de opgdes para vocé, por favor, escolha a opgdo que
melhor descreve o estagio em que vocé se encontra na escolha do seu tratamento. Vocé

diria que:
[Circule o nimero da resposta]
Ainda N0 COMEGOU @ PENSAr SODIE ISS0...uuviiiriiviieririresereesesssseseraresesanens 1
Esta considerando as 0pgoes Nesse MOMENTO ..c.cvvuviiriveresnsressiesssernnns 2
Estd proximo de tomar Uma deCiSE0.....uriuninnieinessnssessiessressessseneens 3
ja tomou uma decisdo, mas esta disposto a reconsiderar........cocueeeend
ja tomou uma decisdo e N30 ird recoNSIAErar........oouvvevveinnerienessessenans 5

[Entrevistador: se o nimero 5 foi selecionado, pergunte entdo qual tratamento eles
escolheram].

6. Imagino que seja muito dificil decidir qual tipo de didlise pode ser melhor para vocé. QUEM vocé
acha que deveria estar envolvido para tomar essa decisdo?

Questione: Vocé acha que deveria ser uma decisdo conjunta entre vocé e
seu/sua médico?

Questione: Vocé preferiria que seu médico tomasse essa decisdo sozinho?
Questione: Mais alguém deveria estar envolvido?
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7. Eu sei que deve haver muitas coisas a serem consideradas na escolha da diélise. Vocé pode me dizer
qual é mais importante para vocé?
Questione: Por exemplo, é importante para vocé fazer a didlise em sua prdpria casa?
Questione: Que tal manter o maximo de independéncia possivel?

Questione: Quanto importante é para vocé a capacidade de trabalhar ou ir para a escola?
Questione: E importante para vocé ter flexibilidade na sua programagao diaria?
Questione: E importante para vocé ter uma programagao planejada no centro de didlise?
Questione: Vocé esta preocupado com a sua aparéncia (por exemplo, a sua aparéncia fisica)
depois de iniciar a didlise? Ter uma fistula arterio-venosa (FAV) influenciaria a sua decisdo pelo
tipo de dialise?
Questione: Vocé acha que seria mais seguro ir a um centro de dialise para que a dialise seja
feita para vocé?
Questione: E importante para vocé passar o tempo com outros pacientes em um centro de
dialise?
Questione: Vocé se preocupa sobre como sua dialise poderia afetar outras pessoas?
Questione: As questdes relacionadas a quantidade e qualidade da sua vida sdo importantes?
Questione: Mais alguma coisa?

8. [Entrevistador: alguns entrevistados podem ndo estar preparados para falar sobre opgdes diferentes
de tratamento ou ndo pensaram sobre isso ainda. Se este for o caso, pule esta questdo e passe para
a nimero 9.] Quais desses fatores pode ser mais importante ao considerar hemodialise? Quais
desses fatores podem levar vocé a considerar a dialise peritoneal?

9. Se vocé pudesse conversar com alguém que ja passou pelo processo de escolher uma opgéo de
didlise, o que vocé mais gostaria de perguntar a ele?

10. Existe alguma coisa que ndo discutimos e que vocé acha importante acrescentar?

[Perguntas Gerais]

Otimo, estamos quase acabando. Eu sé preciso fazer algumas perguntas basicas. Algumas delas podem
parecer pessoais, mas sao importantes para que possamos compreender melhor as complexas questdes
enfrentadas pelas pessoas com doenca renal. E claro que suas respostas s3o totalmente confidenciais e
serdo usadas apenas para o propdsito desse estudo. Podemos pular quaisquer perguntas que néo se
sinta confortavel em responder; é s6 me avisar. Pronto, vamos comegar.

B1: Qual sua idade?
B2: Com qual raga/etnia vocé mais se identifica? [Entrevistador: ndo leia as classificagdes abaixo para os

entrevistados, deixe que eles mesmos identifiquem sua raga/etnia. As categorias ndo sdo mutuamente
excludentes, circule todas que se apliquem] fonte IBGE
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Pardosasansnnnsmnninnasanmasnng 3

Amarelo 4

Indigena .... w5
Outro (por favor, especifique) ..........c...... 6

Recusou-se a responder ou ndo sabe........ 0

B3: Qual é o seu nivel de escolaridade mais alto? [Entrevistador: escolha um]
Analfabeto a ensino fundamental completo

(0-9 anos de estudo) .......ccveverrrinviinenne 1
Ensino Médio Completo ou Ensino Técnico
Profissionalizante .........cccovuiiiiniiniiiinnns 2
Superior INCompleto......covvuiviivenecieinnns 3

Superior Completo W
P6s Graduagdo (mestrado/doutorado)..... S

B4: Qual é o seu estado civil atual? [Entrevistador: escolha um e circule]

Solteiro nunca se casou s
Casado ou amasiado.......cccuvvevrieesiervninens 2
DiIVOrCiado... oot 3
ViVO .ot se s s ss e nve s 4
Separado..cnnaanisanisana 5

B5: Vou falar sobre condigdes de moradia e pedir para que me diga qual descreve melhor sua situagdo
atual:

Vocé mora sozinho
OU Vocé mora com outras pessoas

[Entrevistador: se eles moram com outras pessoas, pergunte:] Com quem vocé mora?
B6: Ha mais alguém envolvido no seu cuidado? [Entrevistador: Se sim, quem?]
B7: Qual sua situagdo atual de emprego? [Entrevistador: leia as opgbes abaixo, pare quando eles

escolherem uma e circule uma resposta]
Empregado em tempo integral

Empregado em tempo parcial........ccccovvrernnnn.

Aposentado;......ciunininiminmmiiimiisinias 3
TrabalhoidoUlar:  «uuwmmaunnaman 4
Desempregado, procurando emprego.......... 5
Desempregado, ndo procurando emprego... 6
Afastado (auxilio-doenga) .........ccecveenesnnenns 7
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ANEXO O - QUESTIONARIO PARA PACIENTES COM DOENCA RENAL
CRONICA EM DIALISE PERITONEAL FINAL

Dahlerus et al, AUKD, “Patient Perspectives on the Choice of Dialysis Modality: Results From the Empowering Patients on
Choices for Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT) Study”

Dahlerus e outros, AUKD, “As Perspectivas do Paciente na Escolha da Modalidade de Diélise: Resultados do Estudo sobre
Empoderar Pacientes nas Escolhas de uma Terapia de Substituicdo Renal”

Item S2. Protocolo de Entrevista para Pacientes com Doengas Renais Cronicas em Dialise Peritoneal

ID#

EPOCH-RRT (Empoderando Pacientes nas Escolhas de Terapia Renal Substitutiva)

Protocolo de Entrevista para Pacientes com Doengas Renais Crénicas €m Dialise Peritoneal

0l4, [nome do participante]. Eu sou o/a [nome do entrevistador] e gostaria de fazer algumas perguntas porque
vocé concordou em participar de uma entrevista como parte de um estudo sobre pessoas vivendo com doenga
renal cronica, chamado EPOCH. Vocé acha que é um bom momento para conversar? Otimo, as informagdes que
der nessa entrevista sdo totalmente confidenciais e serdo usadas para ajudar outras pessoas com doenga renal.
Saiba que sua participagdo € muito importante para nds.

[Entrevistador: leia o termo de consentimento nesse momento, se for o caso]

1. Eu gostaria de comegar fazendo algumas perguntas sobre sua saude geral. Vocé diria que a sua saude, na
maioria dos dias, € e eu lerei algumas opgdes: [circule o nimero da resposta dada]

EXCEIENTE ..ottt e s s n s 1
MUILO DO@ 1ot ser s 2

Questione: Vocé pode me dizer um pouco mais sobre isso? [Nota ao entrevistador: tente entender como
eles chegaram a esse nivel. Por exemplo, a situagdo de saude atual do entrevistado esta relacionada aos
seus problemas renais ou outros problemas de saude, ou outra coisa?]

2. Sei que |Ihe disseram que vocé tem problemas renais, mas alguma vez algum médico lhe disse que vocé
também tem diabetes, presséo alta ou doenga cardiaca?
Questione: Algum outro problema de saude?

3. Agora eu gostaria de ouvir sobre sua experiéncia vivendo com doenga renal.
Questione: Quando descobriu que tinha problemas renais?
Questione: Como isso afeta o seu dia a dia?
Questione: Vocé teve alguma limitagdo em suas atividades diarias ou foi impedido de fazer as coisas que
gosta por causa da sua doenga renal?
Questione: Me conte alguns exemplos de coisas que vocé ndo pode mais fazer por causa de seus
problemas renais?
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4. Agora eu gostaria que vocé pensasse sobre seus problemas renais em geral. O que mais o incomoda por
ter doenga renal?

Questione: Ha algo mais que te incomoda?

Como vocé lida com seus problemas renais?

Eu sei que vocé deve fazer muito esforgo para administrar e cuidar de seus problemas renais. O que te
incomoda mais sobre isso? [Entrevistador: se o entrevistado ndo tiver certeza do que vocé quer dizer, dé
exemplos tais como restricdo da ingestdo de liquidos ou ter que fazer diélise]

Como vocé lida com isso?

Questione: Existe mais alguma coisa que te incomoda?

5. Seique atualmente esta fazendo dialise peritoneal, certo?

Qual seu tipo de dialise e como vocé realiza as trocas?

Ha quanto tempo vocé esta em didlise peritoneal?

Vocé ja fez hemodialise? [Nota ao entrevistador: Se sim, pergunte]: Vocé poderia contar um pouco sobre as
razoes de ter mudado para diélise peritoneal?

Vocé ja fez um transplante de rim? [Nota ao entrevistador: Se ndo, investigue]: Vocé esta atualmente na lista
de espera para transplante? [Se sim, investigue: Vocé poderia contar um pouco mais sobre receber um
transplante? Vocé tem alguma ideia sobre quando isso pode acontecer?

6. Agora eu gostaria de conversar com vocé sobre a decisdo de fazer diélise peritoneal e como essa escolha
de tratamento foi feita. Vocé acha que a decisdo pela diélise peritoneal foi principalmente sua?

[Nota ao entrevistador: Se NAO, continue para a questdo A. Se SIM, pule para a B]

A. Sea escolha da dialise peritoneal ndo foi principalmente sua, quem fez essa escolha para vocé?
Questione: Seu médico de rins? Seu parceiro? Seu filho ou filha?
Questione: Vocé pode me contar mais sobre como essa decisao foi
tomada? Quem?
[Nota ao entrevistador: agora va para a pergunta 7]
B. Quando vocé tomou essa decisdo, alguém conversou com vocé sobre as diferentes opgoes de
tratamento?
C. Vocé acha que recebeu toda as informagdes necessérias sobre as diferentes opgdes de tratamento,
tais como hemodialise, transplante ou a escolha de ndo receber tratamento?
D. O que levou vocé a escolher a dialise peritoneal ao invés da hemodialise?
E. Quem mais, além de vocé, estava envolvido nessa decisdo?
F. Havia outras pessoas que deveriam ter sido envolvidas nessa decisdo e ndo foram? Quem?
G. Que tipos de coisas influenciaram sua decisdo?
Questione: Quando estava tentando tomar essa decisdo, vocé conversou com outros pacientes sobre a
experiéncia deles? Foi util?
Questione: Vocé participou de aulas de educagdo ou de grupos de apoio? [Entrevistador: Se sim:] Vocé
participou com outros?
Questione: O que foi mais Gtil para vocé?
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7. Agora eu gostaria de explorar algumas das questdes que foram importantes na sua escolha do
tratamento.

Deve ter havido muitas coisas para considerar quando vocé estava analisando as opgdes de didlise. Vocé
pode me dizer o que foi mais importante para vocé?
Questione: Por exemplo, foi importante para vocé fazer a dialise com privacidade e no conforto da sua
prdpria casa, ao invés de ir a clinica trés vezes por semana?
Questione: Que tal manter o maximo de independéncia possivel?
Questione: Que tal poder trabalhar ou ir a escola, qual a importancia disso?
Questione: Ter flexibilidade na sua programagdo didria?
Questione: Vocé estava preocupado com a sua aparéncia (por exemplo, a sua aparéncia fisica) depois
de iniciar a dialise?
Questione: Vocé se preocupou sobre como sua dialise poderia afetar outras pessoas?
Questione: Questdes relacionadas a quantidade e qualidade da sua vida foram importantes
Questione: Mais alguma coisa?

8. Existe alguma coisa que vocé gostaria de ter sabido antes de comecar a diélise peritoneal que vocé sabe
agora?
Questione: Se vocé soubesse dessas coisas, vocé acha que teria preferido uma opgdo de tratamento
diferente?

9. Como vocé sabe, pode haver efeitos colaterais da didlise. Vou ler uma lista de coisas que outras pessoas
tiveram experiéncia e gostaria que vocé me dissesse o quanto se sentiu incomodado por cada uma delas
nessas ultimas quatro semanas. Em uma escala de 1 a 10, na qual 1 equivale a nenhum incémodo e 10
equivale a extremamente incomodado, o quanto se sentiu incomodado por: [Entrevistador: escreva a
classificagdo numérica dada pelo entrevistado ao lado de cada frase abaixo] [Escala 1-10]

Sensacdo de estdmago cheio/ empachamento
Sentindo-se cansado o tempo todo

Problemas para dormir

Coceira, pele seca

Falta de ar

Falta de apetite

Dor ou desconforto de estdmago

T 6o m™mon » »

Algo mais que gostaria de acrescentar?

10. Qual conselho vocé daria para alguém que esta tentando decidir qual tipo de didlise escolher? Se pudesse
indicar um tipo, qual vocé escolheria e por qué?
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11. Existe alguma coisa que ndo discutimos que vocé acha importante acrescentar?
[Perguntas Gerais]

Otimo, estamos quase acabando. Eu sé preciso fazer algumas perguntas basicas. Algumas delas podem parecer
pessoais, mas sao importantes para que possamos compreender melhor as complexas questoes enfrentadas
pelas pessoas com doenga renal. E claro que suas respostas sao totalmente confidenciais e serdo usadas apenas
para o propdsito desse estudo. Podemos pular quaisquer perguntas que néo se sinta confortdvel em responder;
€ s6 me avisar. Pronto, vamos comegar.

B1: Qual sua idade?

B2: Com qual raga/etnia vocé mais se identifica? [Entrevistador: ndo leia as classificagdes abaixo para os
entrevistados, deixe que eles mesmos identifiquem sua raga/etnia. As categorias ndo sdo mutuamente

excludentes, circule todas que se apliquem]

Branco.

Amarelo ....
Indigena ....
Outro (por favor, especifique) ........cccuve.
Recusou-se a responder ou ndo sabe..

B3: Qual é o seu nivel de escolaridade mais alto? [Entrevistador: escolha um]
Analfabeto a ensino fundamental completo

(0-9 anos de estudo) ......ccevviveeneeninnnnns 1
Ensino Médio Completo ou Ensino Técnico
Profissionalizante ..........ccccovvvveiiiecnennnne 2
Superior INCompleto........uovvveereervnirvenennns 3
Superior Completo.....uwiiiiieenenieiniinen 4

Pés Graduagdo (mestrado/doutorado)..... 5

B4: Qual é o seu estado civil atual? [Entrevistador: escolha um e circule]
Solteiro nunca se casou
Casado ou amasiado.............
Divorciado....

B5: Vou falar sobre condigdes de moradia e pedir para que me diga qual descreve melhor sua situagdo atual:
Vocé mora sozinho ou

Vocé mora com outras pessoas....
[Entrevistador: se eles moram com outras pessoas, pergunte:] Com quem vocé mora?

B6: Ha mais alguém envolvido no seu cuidado? [Entrevistador: Se sim, quem?]
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B7: Qual sua situagdo atual de emprego? [Entrevistador: leia as opgGes abaixo, pare quando eles escolherem
uma e circule uma resposta)

Empregado em tempo integral.........cceeus
Empregado em tempo parcial.............
Aposentado
Trabalho do lar......c.ccvvcenenseseiiiinee

1
. 2
3
4
Desempregado, procurando emprego......... 5
Desempregado, ndo procurando emprego... 6
Afastado (auxilio-doenga) .......ceeevveeriirisnnns 7
B8: Agora eu gostaria de perguntar sobre sua renda familiar no dltimo ano. Por favor, inclua a sua renda, a de

seu parceiro ou cdnjuge e outros que considere familia e que morem na sua casa. Eu vou ler vérias faixas de
renda, por favor escolha a que mais se aproxima da sua situagdo: fonte IBGE

Até 2 salarios minimos/meés ................
Mais de 2 — 3,0 salarios minimos/més
Mais de 3,0 — 5,0 salarios minimos/més ....
Mais de 5,0 — 6,0 salarios minimos/més
Mais de 6,0 — 8,0 salarios minimos/més
Mais de 8,0 — 10,0 saldrios minimos/més .
Mais de 10,0 — 15,0 salarios minimos/més ..
Mais de 15,0 — 20,0 salarios minimos/més ..
Mais de 20,0 — 30,0 salarios minimos/més ..
Mais de 30,0 salarios minimos/més ........
LT TR R ——

i b 34 s F o
oOwVWo NGO A WNE

B9. Atualmente, vocé tem convénio de saude?
Siffissarans 1 N&0.....ccrsvuneneer 2 [Se nd0, pule para B10] N&o sabe.......... 3 [Se ndo sabe, pule para B10]

Se sim, o seu convénio cobre a sua dialise?
SiMuuvecieiniiie 1 N3O 2 Nao sabe......... 0

0 seu convénio cobre outras despesas, tais como medicamentos para sua doenga renal?
Sim... ool NEOwasssnsnis2: NEO5aDE niriO

B10: Vocé participa de algum programa de educagio para pacientes com doenca
renal? Se sim, quais? Onde e quando?

B11: Vocé atualmente participa de grupos de apoio a pacientes (por exemplo, conversas com um paciente
informado ou um paciente antigo ou associagdo de pacientes renais)?

Pronto, essas eram as todas as perguntas que eu tinha para vocé. Muito obrigada por arrumar um tempo para
falar comigo. Mais uma vez, agradecemos muito a sua contribuigdo para esse estudo.
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ANEXO P- TABELA DO INDICE DE VALIDADE DE CONTEUDO (IVC)

Respostas dos juizes (quantidade de respostas “4” concordo e “5” concordo totalmente)

Juiz Dialise Hemodialise Sem dialise Total
Peritoneal
1 23 23 23
2 20 21 21
3 23 23 23
4 23 23 23
5 22 22 22
6 23 23 23
7 23 22 23
8 23 23 23
9 23 23 23
10 23 23 23

IvC 226/230=0,98 226/230=0,98 227/230=0,98



