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RESUMO

Objetivo: identificar, na literatura nacional e internacional, instrumentos de mensuragao existentes
para medir os dominios conhecimento, autoeficacia, atitude e adesao ao tratamento no contexto
da doenca falciforme.

Método: revisao integrativa realizada por meio da busca de artigos nos peridédicos indexados nas
bases de dados: CIN%HL, LILACS, PubMed e WOS, de acordo com os critérios de inclusdo: artigos
originais, que utilizaraminstrumentos para medir algum dos dominios pesquisados (conhecimento ou
adesao ao tratamento ou autoeficacia ou atitudes da pessoa com doenca falciforme, independente
da faixa etéria da populagao alvo) dos Ultimos 15 anos (2003 a 2018).

Resultados: foram incluidos 11 artigos dos 379 levantados, com cinco instrumentos identificados.
Conclusao: Os instrumentos identificados poderao fornecer indicadores relacionados aos dominios
psicossociais e comportamentais relacionados a doenca falciforme.

DESCRITORES: Anemia Falciforme; Doenca Cronica; Inquéritos e Questionarios; Autoeficacia;
Conhecimento.
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MEASUREMENT INSTRUMENTS REGARDING KNOWLEDGE,
ADHERENCE, ATTITUDE AND SELF-EFFICACY IN SICKLE CELL
DISEASE: AN INTEGRATIVE REVIEW

ABSTRACT

Objective: To identify in Brazilian and international literature existing measurement instruments
to measure the domains of knowledge, self-efficacy, attitude and treatment adherence in the
context of sickle cell disease.

Method: This was an integrative review conducted by searching articles in journals indexed
in the CINAHL, LILACS, PubMed and WoS databases, according to the following inclusion
criteria: original articles that used instruments to measure at least one of the studied domains
(knowledge or treatment adherence or self-efficacy or attitudes of people with sickle cell
disease, regardless of age of population), in the last 15 years (2003 to 2018).

Resuh;cs: Ofgthe 379 articles found, 11 were included, and among these, five instruments were
identified.

Conclusion: The instruments identified in the literature review can provide indicators relative
to the psychosocial and behavioral domains of sickle cell disease.

DESCRIPTORS: Sickle Cell Anemia; Chronic Disease; Surveys and Questionnaires; Self Efficacy;
Knowledge.

INSTRUMENTOSDEMEDICIONRELACIONADOSALCONOCIMIENTO,
ADHESION, ACTITUD Y AUTOEFICACIA EN ANEMIA FALCIFORME:
REVISION INTEGRATIVA

RESUMEN:

Objetivo: Identificar, en la literatura nacional e internacional, instrumentos de medicién
existentes para medir los dominios conocimiento, autoeficacia, actitud y adhesion al
tratamiento en el contexto de la anemia falciforme.

Método: Revisién integrativa realizada a través de la busqueda de articulos en los periédicos
indexados en las bases de datos: CINAHL, LILACS, PubMed y WQOS, de acuerdo con los
criterios de inclusion: articulos originales que utilizaron instrumentos para medir alguno de
los dominios investigados (conocimiento o adhesion al tratamiento o autoeficacia o actitud
de la persona con anemia falciforme, independientemente de la faja etaria de la poblacion
objetivo) de los ultimos 15 afios (2003 a 2018).

Resultados: Fueron incluidos 11 articulos de los 379 relevados, habiéndose identificado cinco
instrumentos.

Conclusién: Los instrumentos identificados podran brindar indicadores relacionados a los
dominios psicosociales y conductuales relativos a la anemia falciforme.

DESCRIPTORES: Anemia de Células Falciformes; Enfermedad Crénica; Encuestas y
Cuestionarios; Autoeficacia; Conocimiento.
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A doenca falciforme caracteriza-se por ser uma doenca genética e cronica que esta
associada a alteragdoes das células sanguineas. Dentre as suas consequéncias, as mais
comuns estao associadas a episddios de dor e danos aos érgaos vitais decorrentes de
episddios vaso-oclusivos, principal mecanismo fisiopatoldgico relacionado as complicacoes
da doenca falciforme!'-2.

Invariavelmente, isso demanda da pessoa o seguimento as praticas de autocuidado e
diretrizes do tratamento como forma de melhor gerenciar a doenca e evitar o seu agravo.
Este fato confere a necessidade de acompanhamento das pessoas com essa condicao
porc?o!syj)pe interdisciplinar nos ambulatérios de especialidades e nas Unidades Basicas de
Saude®?.

Entretanto, um dos desafios enfrentados pelos profissionais que acompanham as
pessoas com doenca falciforme é conseguir promover um comportamento de cuidado
com a saude com consequente adesdao ao tratamento. Estimular a adesao ¢ uma das
diretrizes das politicas publicas nacionais e internacionais de controle dessa condicdo e o
seu processo deve englobar os aspectos psicossociais que a influenciam, indo além dos
enfoques fisicos e previsiveis®”.

A dimensao psicossocial considera que a realidade e a vivéncia das pessoas, os seus
sentimentos, atitudes, emocdes, assim como o conhecimento e as crengas, influenciam o
comportamento em saude. Autores discutem que os fatores psicossociais contribuem, em
maior ou menor grau, para comportamentos de adesao ou ndo adesdo ao tratamento de
uma condicao cronica®.

Nesse sentido, investigar os dominios psicossociais e comportamentais das pessoas
com doenca falciforme se apresenta como uma maneira de identificar questdes subjetivas
do tratamento que precisam ser trabalhadas pelos profissionais da area da saide como
uma forma de promover o cuidado a saldde. Avaliar dominios psicossociais como o
conhecimento, crengas de autoeficicia e atitudes, e comportamentais, como a adesao
ao tratamento, pode fornecer indicadores sobre os aspectos do tratamento e fornecer
subsidios para o desenvolvimento de intervencbes educativas, com vistas a promogao ao
autocuidado e controle da condicao crénica®'.

Assim, se faz imprescindivel a utilizacao de instrumentos de mensuracao especificos
para a investigacdao desses dominios, porém, que tenham sido elaborados de acordo
com referenciais tedricos e metodoldgicos pertinentes aos objetos pesquisados, com
demonstracdo de propriedades psicométricas satisfatorias. De tal forma, a escolha de
um instrumento de mensuracdo deve ser baseada em critérios pertinentes ao dominio
psicossocial ou comportamental trabalhado pelo pesquisador!#3.

Nesse sentido, esta revisao integrativa buscou identificar, na literatura nacional e
internacional, instrumentos de mensuracao existentes para medir os dominios relacionados
a autoeficacia, adesdo ao tratamento, conhecimento e atitude no contexto da doenca
falciforme, como forma de auxiliar pesquisadores e profissionais da drea da saide na escolha
de um instrumento adequado para a investigacdo de indicadores de cunho psicossocial e
comportamental.

Foi realizado uma revisao integrativa, de janeiro a maio de 2018. As etapas propostas
pelo referencial tedrico-metodolégico adotado foram: estabelecimento da hipdtese
ou questao da pesquisa, processo de busca e determinagao de critérios e extracao das
informacdes, avaliacdo dos estudos, interpretacdo dos resultados e apresentacao da
revisao sintese do conhecimento®.
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Para guiar arevisao integrativa, formulou-se a seguinte questao: Quais os instrumentos
de mensuracao tém sido utilizados, nas pesquisas nacionais e internacionais, para medir os
dominios relacionados ao conhecimento, adesao ao tratamento, atitude e autoeficacia de
pessoas com doenca falciforme?

Asbases de dados consultadasforam: LILACS (Literatura Latino Americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude), CINAHL (Current Index to Nursing and Allied Health Literature),
PubMed (National Center for Biotechnology Information) e Web of Science. Os descritores
controlados foram extraidos do Medical Subject Headings (MeSH) e Descritores em Saude
(DeCS), nas linguas portuguesa, inglesa e espanhola: Inquéritos e Questionarios, Anemia
Falciforme, Doenca Falciforme, Doenca da Hemoglobina SC, Doenca SS, beta-Talassemia,
Autoeficacia, Atitude, Atitude para a Saude, Adesao e Conhecimento. Para a estratégia de
busca utilizou-se a associagdo entre os operadores booleanos OR e AND.

Foram excluidos os estudos publicados no formato de dissertacoes, teses, livros
e artigos que nao descreviam as caracteristicas do instrumento utilizado ou a sua fonte
original. As publicaces em duplicidade foram consideradas apenas uma vez. Utilizou-se
como critérios de inclusdo: artigos originais, que utilizaram instrumentos para medir algum
dos dominios pesquisados (conhecimento ou adesdo ao tratamento ou autoeficacia ou
atitudes da pessoa com doenca falciforme, independente da faixa etaria da populagao
alvo) dos ultimos 15 anos (2003 a 2018).

Para a triagem inicial das publicacdes, foi realizada a leitura dos titulos e resumos. Os
artigos retidos para inclusdo na fase preliminar foram revisados independentemente por
dois autores, por duas vezes. Em sequéncia, procedeu-se a segunda anélise com leitura
na integra dos artigos e avaliou-se a pertinéncia com a proposta do estudo. Os artigos
selecionados foram importados para uma biblioteca do Endnote Web e tiveram seus dados
registrados em planilha desenvolvida pelas pesquisadoras conforme é recomendado pela
literatura (Figura 1).
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Figura 1 — Método da revisao integrativa sobre instrumentos validados e relacionados aos aspectos
psicossociais da doenca falciforme. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2019

Sumaya Giarola Cecilio | Valquiria dos Santos Pinto | Sénia Aparecida dos Santos Pereira | Aline de Abreu Silvestre Sales | Clarissa Fernandes Goulart
| Lilian Kelen de Aquiar



A avaliagao das propriedades de medicao e os dominios de cada instrumento foi
realizada pela autora principal, que buscou identificar caracteristicas que tornassem tais
escalas/questionarios viaveis de uso. A confiabilidade dos instrumentos de mensuragao
identificados foi pesquisada por meio do valor do Alfa de Cronbach. Cumpre mencionar
que apenas instrumentos validados foram considerados como resultados pertinentes da
presente revisao.

Utilizaram-se as categorias da Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ)
como critérios de classificacao de evidéncias distribuidas em seis niveis: Nivel 1: evidéncias
resultantes da meta-analise de multiplos estudos clinicos controlados e randomizados;
Nivel 2: evidéncias obtidas em estudos individuais com delineamento experimental; Nivel
3: evidéncias de estudos quase-experimentais; Nivel 4: evidéncias de estudos descritivos
(nao-experimentais) ou com abordagem qualitativa; Nivel 5: evidéncias provenientes de
relatos de caso ou de experiéncia; Nivel 6: evidéncias baseadas em opinides de especialistas.

As recomendagoes STROBE (Strengthening the Reporting of Observacional Studies
in Epidemiology Statement) foram utilizadas como indicador de qualidade metodolégica
dos artigos com métodos observacional, transversal, caso-controle e de coorte. A avaliacdo
foi dividida em trés categorias e realizada por dois avaliadores independentes: A — nos
casos dos estudos preencherem valor igual ou maior que 80% dos critérios; B — nos casos
de cumprimento entre 80 e 50% dos critérios estabelecidos e C — se houve cumprimento
inferior a 50% dos critérios estabelecidos pelo STROBE"”.

Para a apresentacao dos artigos selecionados, elaborou-se um quadro sindptico,
contendo o nome do instrumento utilizado, ano, autor, objetivos e valor do Alfa de Cronbach.
As caracteristicas gerais tais como, dominios e nimero de itens, foram apresentadas de
maneira descritiva.

RESULTADOS

A partir da busca realizada, foi possivel identificar 11 artigos que tinham como
escopo mensurar algumas das variaveis: atitude, autoeficacia, adesao e/ou conhecimento
de pessoas com doenca falciforme e, para isso, recorreram a instrumentos de mensuragao
disponiveis na literatura e validados por outros autores. Independente do objetivo dos
estudos encontrados, estarevisdo destinou-se aidentificar as propriedades dos instrumentos
de medida utilizados por eles e a descrever as suas caracteristicas. Cumpre-se mencionar
que os instrumentos de medida considerados nesta revisdo eram destinados, de maneira
exclusiva, ao contexto da doenca falciforme.

Em alguns estudos (grupo A1, A2, A3; grupo A4 e A5 e grupo A6, A7, A8 e A9) um
mesmo instrumento foi utilizado e, por isso, o nimero de instrumentos encontrados nao
é semelhante ao nimero total de estudos analisados. Os estudos A4 e A11 destinaram-
se a construcdo de um instrumento e apresentaram em seus resultados o valor dos testes
psicométricos realizados. As caracteristicas das publicacbes estao descritas no Quadro 1.
As caracteristicas dos instrumentos identificados, bem como a descricdo de cada dominio
estudado, sao apresentadas no Quadro 2.
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Quadro 1 - Caracteristicas das publica¢des incluidas na revisdo. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2019 (continua)

Artigo (A) - Nivel STROBE | Objetivo do estudo Instrumento | Autor do
Titulo de evidéncia utilizado no | instrumento/
estudo (i) ano
A1. Correlates Estudo A Examinar as relagdes entre
of Pain-rating descritivo dor e conhecimento de
Concordance adolescentes com doenca
for Adolescents | Nivel IV falciforme.
With Sickle Cell
Disease and Their
Caregivers®
A2. A family- Estudo A O estudo teve dois objetivos:
based quase- determinar a eficacia de i1. Children’s
randomized experimental uma intervengao cognitivo- Hospital of
controlled trial of comportamental para Philadelphia Newland
o : , ewland JA
pain intervention | Nivel Ill adolescentes com doenca (CHOP) et al (2008)
for adolescents falciforme e investigar as Transition 20}
with sickle cell variaveis psicossociais: Knowledge
disease!’” conhecimento da doenca, Questionnaire
autoeficicia e comunicagdo for SCD (TKQ)
familiar.
A3. Factors Estudo A Investigar as relagoes
Influencing descritivo existentes entre: conhecimento
Independence sobre a doenca falciforme,
in Adolescents Nivel IV gravidade da doenca e o
With Sickle Cell nivel de independéncia de
Diseasel® adolescentes com doenca
falciforme.
A4. Development | Estudo A Avaliar as propriedades
of a Screening descritivo psicométricas do Self Care
Instrument of Inventory - Sickle Cell (SCI-SC).
Adherence in Nivel IV
Pediatric Sickle
Cell Disease''? i2. Self Care
Inventory- Hilker KA et
A5. Predictors Estudo A Verificar a associacao entre Sickle Cell al (2006)12
of Academic descritivo os fatores psicossociais (SCI-SC)
Achievement e comportamentais e o
for School Age Nivel IV rendimento escolar de criangas
Children with com doenca falciforme.
Sickle Cell
Diseasel?”
Ab6. An Estudo A Avaliar a relagdo entre a
Examination of descritivo pratica de autocuidado e
Differences in os resultados de saude de
Intra-Personal Nivel IV jovens e adultos com doenca
Resources, falciforme. . .
Self-Care gi Sickle Cell Edwards R
Management Isease Self- et al (2000)
g / Efficacy Scale
Yy 28
and Health (5CSS) 28)
Outcomes
in Older and
Younger Adults
with Sickle Cell
Diseasel??
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A7. Self-efficacy | Estudo Investigar a autoeficacia como

as a predictor of | individual preditor da adaptacao adultos

adult adjustment | com a doencga falciforme.

to sickle cell delineamento

disease: one-year | experimental

outcomes® Nivel Il

A8. Sleep Quality, | Estudo Examinar as relagdes entre as

Pain and Self- descritivo variaveis sociodemogréficas,

Efficacy among sono, dor e autoeficicia i3. Sickle Cell Edwards R
Community- Nivel IV de adultos com doenca Disease Self- et al (2000)
Dwelling Adults falciforme. Efficacy Scale | g

with Sickle®® (SCSS)

A9. The Influence | Estudo Investigar a relacao entre a

of Maternal descritivo superprotecao materna na

Behaviors During infancia e a autoeficacia na

Childhood on Nivel IV idade adulta de pessoas com

Self-Efficacy doenca falciforme.

in Individuals

With Sickle Cell

Disease®

A10. Educational | Estudo Avaliar a efetividade de uma i4.

Intervention to quase- intervencao educativa na Questionnaire

Improve the experimental melhora do conhecimento de | to assess Shahine R et
Health Outcomes cuidadores e criangcas com knowledge al(2014)29
of Children Nivel Il doenca falciforme. of sickle cell

With Sickle Cell disease (QAK-

Disease®® SQC)

A11. A validated | Estudo Realizar a construgdo e a

measure of descritivo validagao do Sickle Cell i5. Sickle Cell

adherence Antibiotic Adherence Level Antibiotic

to antibiotic Nivel IV Evaluation (SCAALE) Adherence Duncan et al
prophylaxis Level (2016)@"
in children Evaluation

with sickle cell (SCAALE)

diseasel®”)

Legenda: A- artigo; i- instrumento.

Quadro 2 - Caracteristicas dos instrumentos de mensuragdo validados relacionados aos aspectos
psicossociais ou comportamentais da doenca falciforme identificados nos estudos. Belo Horizonte, MG,
Brasil, 2019 (continua)

Instrumento | Objetivo do | Dominio Subdominios N° de itens Cl*
instrumento | pesquisado pesquisados Opc¢oes e
Interpretacao das
respostas
Children’s Mensurar o Dominio a) fisiopatologia; 25 0,71
Hospital of conhecimento | psicossocial b) genética; Multipla escolha
Philadelphia | do paciente conhecimento: c) manifestacoes/ (certo/errado)
(CHOP) com doenca | o saber sobre a complicacdes fisicas Numero de
Transition falciforme doenca falciforme | d) tratamento; acertos &
Knowledge na fase de e os cuidados e e) autocuidado; considerado
Questionnaire | transicao de agdes necessarias | f) responsabilidades (> ou
for SCD jovem para para o seu psicossociais ou de <conhecimento)
adulto. controle. desenvolvimento;
g) sistema de prestagao
de cuidados de saude.?

Instrumentos de mensurac&o relacionados ao conhecimento, ades&o, atitude e autoeficacia em doenga falciforme: reviséo integrativa




Questionnaire | Mensurar o Dominio a) modo de transmissao |25 0,76
to assess conhecimento | psicossocial da doenca; Dicotomica
knowledge do paciente conhecimento: b) principais (verdadeiro/
of sickle cell | adulto com o saber sobre a complicacdes da falso)
disease doenca doenca falciforme | doenca; Numero de
falciforme. e os cuidados e c) papel do baco; acertos é
agoes necessarias | d) intervengdes considerado (> ou
para o seu terapéuticas; <conhecimento)
controle. e) manejo de febre e dor
em casa. ?®
Self Care Avaliar a Dominio a) comportamento geral |19 0,88
Inventory— adesado ao comportamental [em salde (ingestdo de |Escalonada (tipo
Sickle Cell autocuidado adesao: medida agua, medicamento e Likert)
do paciente de relato dos dieta); Escores mais altos
pediatrico pais sobre os b) gestdo da doenca indicam melhor
com doenca comportamentos | falciforme (atividades de |ades3do. Os pais
falciforme. de adesdo ao autocuidado); podem indicar se
tratamento/ c) manejo da dor; algum item ndo é
autocuidado das d) padrado do sono. 2 aplicavel ao filho.
criangas com
doenca falciforme.
Sickle Cell Avaliar a Dominio a) horario da medicacéo; |28 0,89
Antibiotic adesado ao comportamental [b) dosagem da Escalonada (tipo
Adherence medicamento | adesdao: medida medicacao; Likert)
Level (antibidtico de relato dos c)farmacocinética da A resposta
Evaluation profilatico) pais sobre os medicacao; “Sempre” reflete
do paciente comportamentos | d) plano de cuidados melhor adesao
pediatrico de adesdo ao relacionado a para algumas
com doenca tratamento medicacao; questdes e a
falciforme. medicamentoso e) lembrete para uso da | pior adesdo para
das criangas com | medicacao; outras questoes.
doenca falciforme. [f) comunicagéo entre O questionario
paciente e profissional; |faz referéncia
g) contexto de uso da aos ultimos trés
medicacdo. @ meses da rotina
medicamentosa
do entrevistado.
Sickle Cell Avaliar a Dominio NA 9 0,89
Disease Self- | autoeficacia | psicossocial Escalonada (tipo
Efficacy Scale |do paciente autoeficacia: Likert)
jovem e crenca que a Pontuacoes
adulto com pessoa tem maiores indicam
doenca sobre as suas uma maior crenga
falciforme. capacidades de autoeficacia @®
pessoais de
enfrentar e superar
os desafios
relacionados ao
autocuidado da
doenca falciforme.

*Cl: consisténcia interna calculada pelo Alfa de Cronbach (a)
Limitagbes: Em geral, os autores dos cinco instrumentos destacam limitagdes de cunho metodolégico no que diz respeito as
caracteristicas da amostra da populagao alvo envolvida na fase dos pré-testes. Todos relacionam este fato a pouca heterogeneidade

das amostras, bem como por pertencerem a regides geograficas especificas, ndo permitindo, assim, uma adaptacao “transcultura

dos instrumentos.

|n
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Os estudos identificados nesta revisdao que avaliaram o dominio psicossocial
autoeficacia®*? de pessoas com doenca falciforme utilizaram a avaliacdo especifica por
meio do Sickle Cell Disease Self-Efficacy Scale®®. Embora existam poucas pesquisas sobre
este tema, as apresentadas demonstraram correlacdes positivas entre a autoeficacia e
bons resultados no gerenciamento da condicdo, como a diminuicao de intercorréncias
clinicas (crises de dor, internagdes e transfusdes sanguineas) e psicoldgicas, uma vez que
os individuos estudados acreditavam na sua capacidade em seguir as agoes de cuidado e
conseguiam gerir melhor as emocgdes. Invariavelmente, foi possivel perceber que, quanto
maior a crenca de autoeficacia das pessoas estudadas, maior era a adesao ao tratamento
da doenca falciforme@2%,

A adesao ao tratamento de uma condigdo cronica esta relacionada a subjetividade
daqueles que a possuem e deve considerar, obrigatoriamente, a dinamica social, cultural
e emocional das pessoas. Além disso, o senso de autonomia e corresponsabilizacao entre
profissionais e a pessoa com doenca falciforme sao eixos do tratamento, para que a adeséo
ndo se constitua um fator impositivo e impessoal®.

Os estudos que realizaram a mensuragao deste dominio comportamental utilizaram
os instrumentos Sickle Cell Antibiotic Adherence Level Evaluation e Self Care Inventory—
Sickle Cell, os quais fazem referéncia as diretrizes de cuidado em doenca falciforme('22¢27) ¢
representam importante contribuicao para o gerenciamento clinico, programas de pesquisa
e iniciativas de intervencdo em saude. A adesao ao tratamento, nos estudos pesquisados,
foi focada no publico pediatrico e considerou, principalmente, a questao medicamentosa
e de manejo da dor.

No tocante ao dominio psicossocial conhecimento''®2%, os estudos que se destinaram
a avalid-lo utilizaram os instrumentos Children’s Hospital of Philadelphia Transition
Knowledge Questionnaire for SCD e o Questionnaire to assess knowledge of sickle cell
disease. As discussoes desses dois estudos abordaram que a maioria das pessoas com
doenca falciforme e seus cuidadores tém um grau inadequado de conhecimento sobre
a doenca e a sua gestao. Autores trouxeram que a variavel psicossocial conhecimento
pode ser pesquisada tanto apds uma intervencao educativa, para se avaliar a efetividade
da intervencg3o, quanto previamente, como forma de se obter um panorama sobre o que
precisa ser trabaﬂhado. Nesse sentido, um método utilizado pelos estudos identificados
nesta revisdo, para aumentar o conhecimento de jovens, adultos e cuidadores de criancgas
com doenca falciforme, foi a elaboracdo de materiais educativos de cunho informativo e
educativo, com orientacoes claras e culturalmente sensiveis a populacdo alvo!'820),

Nesta revisao, nao foram identificados artigos que utilizaram instrumentos validados

ara mensurar o dominio psicossocial atitude, indicando uma lacuna a ser preenchida. A

iteratura mostra que pessoas com atitude positiva perante a vida e a condicdo cronica

tend%m(gsgdotar comportamentos de enfrentamento que contribuem para o cuidado com
a saude®39,

Isto posto, é possivel sumarizar que a adesdo ao autocuidado refere-se ao processo
em que a pessoa com doenca falciforme desempenha comportamentos para a melhora
da salde e bem-estar, o que ird demandar atitudes compativeis ao que é preconizado
pelas linhas de cuidado em doenca falciforme, associado a esforcos para minimizar as
complicacoes relacionadas a doencga. Nesse contexto, o conhecimento exerce importante
influéncia, uma vez que contribui para a adesdo ao autocuidado, bem como para melhor
adaptacao a doenca?”. No que tange a autoeficacia, esta varidvel psicossocial atua como
um preditor do comportamento, em um cenério onde quanto maior a autoeficacia, maior
a adesao as praticas de autocuidado e melhores as atitudes perante as adversidades
impostas pela doenca™.

No que corresponde a construgao dos instrumentos identificados nesta revisao,
estas se basearam em teorias pertinentes ao dominio psicossocial e comportamental
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estudado e se apoiaram em trés pilares metodolégicos recomendados no campo da
Psicometria: i) procedimentos tedricos, ii) procedimentos empiricos (experimentais, como
testes na populagao alvo, entrevistas e consultas aos profissionais da area da Saude) e iii)
procedimentos analiticos (estatisticos). A literatura recomenda que na anélise estatistica
de avaliacado das propriedades psicométricas, os instrumentos possuam valores referentes
a validade e a confiabilidade, geralmente, representados pelos testes: Coeficiente de
Correlagao Linear, Coeficiente de Correlacado Intra-classe e Alpha de Cronbach (a)®'32.

Contudo, neste estudo, o critério predominantemente adotado pelos autores dos
instrumentos analisados foi verificar a confiabilidade calculada pela consisténcia interna
(homogeneidade/Alfa de Cronbach), que apresenta a capacidade do instrumento em
reproduzir um resultado de forma consistente no tempo e no espago ou com observadores
diferentes. O alfade Cronbach, comomedida de consisténciainterna, estima a confiabilidade
dos itens de um questionario. Valores mais altos do alfa de Cronbach indicam maior
consisténcia interna®'32,

No contexto brasileiro, mesmo diante da alta incidéncia da doenca falciforme!-?,
nao foram identificados instrumentos validados pertinentes aos dominios pesquisados, o
que aponta uma lacuna na literatura. Todavia, a construgédo de um instrumento se constitui
uma tarefa complexa e onerosa. De tal forma, a opgao pela tradugéo de um instrumento se
justifica por ser uma opg¢ao de maior viabilidade econdmica, de tempo e recursos humanos,
além de propiciar o desenvolvimento de pesquisas transculturais#*'32_ Cabe salientar que
a utilizacao de algum dos instrumentos aqui apresentados deve considerar as etapas de
traducgao e adaptacgao cultural, caso sejam escolhidos pelos pesquisadores brasileiros.

Como limitacao desta revisao se cita o fato de alguns estudos que poderiam trazer
alguma contribuicao terem sido excluidos por nao estarem disponiveis na integra, ainda
que tentativas de contato com os autores originais tenham sido realizadas.

CONCLUSAO

Mensurar os dominios psicossociais e comportamentais relacionados aos aspectos
do cuidado deve ser tarefa constituinte do acompanhamento de pessoas com doencga
falciforme. A utilizacdo de instrumentos de mensuracdo especificos e validados auxilia
na investigacao e compreensao desses aspectos, constituindo-se, assim, uma importante
ferramenta de trabalho dos profissionais da area da saldde envolvidos no contexto da
doenca falciforme.

Para os quatro dominios pesquisados nesta revisdo (autoeficicia, atitude,
conhecimento e adesdo ao tratamento), foram encontrados cinco instrumentos validados.
O dominio mais comumente mensurado foi a autoeficacia, medida pelo instrumento Sickle
Cell Disease Self- Efficacy Scale. Nao foram encontrados instrumentos relacionados a
atitude, embora a literatura atribua importancia na sua avaliacao.

Acredita-se que esta revisdo tenha contribuido para a apresentagao de instrumentos
destinados a gerar indicadores psicossociais e comportamentais na atengao a doenca
falciforme e espera-se que esta funcione como uma fonte de consulta para pesquisadores
e profissionais da area da saude.
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