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NOTA EXPLICATIVA 

A presente dissertação está organizada  sob a forma de artigos, um formato alternativo, de 

acordo com o regimento do Programa de Pós-graduação em Ciências da Saúde, área de concentração 

Saúde da Criança e do Adolescente, da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas 

Gerais. O primeiro artigo consiste em uma revisão da literatura, na qual são discutidas as 

repercussões emocionais da doença renal crônica (DRC) nas crianças, adolescentes e em seus 

cuidadores.   O segundo estudo é um artigo original que discorre sobre a qualidade de vida e saúde 

mental de pacientes pediátricos com DRC nas diferentes modalidades de tratamento e fatores sócio-

clínicos associados. Os participantes foram acompanhados na Unidade de Nefrologia Pediátrica do 

Hospital das Clínicas da Universidade Federal de Minas Gerais, entre fevereiro e dezembro de 2008.  

As referências bibliográficas estão dispostas ao final de cada artigo ou seção. Para as citações do 

texto foi utilizado o sistema denominado Vancouver, elaborado por um grupo de editores das 

principais publicações biomédicas internacionais na cidade de Vancouver, no Canadá, em 1979 e 

atualizado em 2004 (Uniform Requirements for Manuscripts Submitted to Biomedical Journals: 

Writing and Editing for Biomedical Publication - www.ICMJE.org).  
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 1) Introdução 

A prevalência das doenças crônicas (DC) tem aumentado consideravelmente e, na 

atualidade, constitui uma temática importante nas formulações das políticas de saúde. A 

progressão da longevidade, associada às mudanças dos padrões comportamentais e alimentares 

tem forte repercussão no padrão de morbi-mortalidade, com aumento das doenças crônicas1.  

As DC são definidas por uma ou mais das seguintes características: são permanentes; levam 

a uma disfunção residual; são causadas por alterações patológicas irreversíveis, requerem 

treinamento especial dos pacientes para a reabilitação e longo período de supervisão, observação 

e cuidados2. Atualmente, discute-se a questão da vivência do doente crônico e suas relações 

familiares. Essa experiência é marcada pela incerteza, impacto na biografia e necessidade de 

reconstrução contínua das relações estabelecidas3. Na assistência ao doente crônico, uma das 

características mais marcantes é sua interferência em vários aspectos de sua vida e do cuidador.  

Na DC infantil, o cuidador, quase sempre a mãe, deve ser considerado o intermediário entre 

a equipe de saúde e a criança. O seu comportamento, assim como suas condições de saúde física e 

mental, podem exercer expressiva influência na qualidade de vida e na adesão ao tratamento dos 

pacientes4, 5. 

Dentre as DC que acometem a população pediátrica, podemos citar a doença renal crônica 

(DRC) como uma das mais complexas e graves. A DRC é uma síndrome conseqüente da perda, 

geralmente lenta e progressiva, da capacidade excretória, regulatória e endócrina renal, 

comprometendo essencialmente todos os outros órgãos do organismo6, 7. Em crianças e 

adolescentes, constitui uma condição grave, que pode resultar em progressão da deterioração da 

função renal, aparecimento de co-morbidades, principalmente doenças cardiovasculares, e 

repercussões emocionais.  

Recentemente, a National Kidney Foundation propôs diretrizes para o manejo clínico dos 

pacientes com DRC8.  De acordo com essas recomendações, define-se a DRC como a presença de 

dano renal por um período superior a 3 meses, caracterizado por alteração estrutural ou funcional 

dos rins, com ou sem queda da taxa de filtração glomerular (TFG) e manifestado por uma ou mais 
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das seguintes alterações: anormalidades na composição do sangue ou da urina, nos exames de 

imagem do trato urinário e na biópsia renal. 

O número de crianças e adolescentes acometidos por DRC nos Estados Unidos é de 4 a 9,5 

por milhão da população infantil9. Dados epidemiológicos sobre DRC no Brasil são escassos, 

sendo somente estimadas suas incidência e prevalência. Entretanto, a DRC representa uma 

parcela expressiva na nosologia pediátrica e na demanda assistencial infantil. É razoável supor 

que esta condição clínica é bastante subdiagnosticada, já que em número significativo de 

pacientes o diagnóstico é feito apenas nos estágios finais da doença10. 

Os pacientes com DRC e suas famílias precisam lidar com as incertezas da doença e com 

um tratamento penoso, marcado por hospitalizações freqüentes, infecções e taxas de mortalidade 

até 30 vezes superior à população pediátrica geral 11. Somam-se a esse contexto as difíceis 

repercussões clínicas, como atraso no crescimento e desenvolvimento, anemia, e osteodistrofia12. 

Assim, não surpreende que estas crianças e adolescentes possam demonstrar desempenho 

emocional e social inferior a seus pares13.   

A resposta emocional dos pacientes pediátricos com DRC foi variável de acordo com o tipo 

de tratamento. A hemodiálise foi associada a piores taxas de transtornos psiquiátricos que as 

demais terapêuticas renais substitutivas, como a diálise peritoneal. Apesar de alguns resultados 

controversos, habitualmente os pacientes transplantados exibem uma melhora de sua qualidade de 

vida e de sua resposta emocional. Os mesmos, entretanto, se queixam do uso freqüente de 

medicações e de uma preocupação constante com a perda do enxerto funcionante. Já aqueles em 

tratamento conservador, comparados a seus pares, exibem menor autonomia e maiores índices de 

depressão e ansiedade14. 

 Em relação à DRC, também devem ser consideradas as repercussões emocionais nos 

cuidadores, quase sempre a mãe. Estes, freqüentemente, assumem a responsabilidade pelo 

complexo tratamento dos filhos e são submetidos a mudanças em suas rotinas em detrimento dos 

cuidados à criança com DRC.  Os cuidadores relatam isolamento social, dificuldades nas relações 

familiares, piora da qualidade de vida e níveis elevados de ansiedade e depressão11, 15.  

O interesse clínico e científico na qualidade de vida e na adaptação psicossocial de crianças 

com DRC e seus cuidadores tem aumentado progressivamente, porquanto a evolução desses 

parâmetros associa-se a um melhor prognóstico e a uma redução da morbimortaldade da 
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doença16. Em conseqüência, faz-se necessário analisar a forma de lidar com as repercussões 

clínicas e terapêuticas da DRC, na ótica tanto dos pacientes quanto de seus cuidadores.  

O objetivo do presente estudo foi avaliar a resposta emocional e a qualidade de vida de 136 

crianças e adolescentes com DRC e de seus cuidadores, acompanhados na Unidade de Nefrologia 

Pediátrica (UNP) do Hospital das Clínicas da Universidade Federal de Minas Gerais (HC-

UFMG). Os participantes foram pacientes atendidos em diversos estágios e setores, incluindo 

aqueles tratados conservadoramente no Programa Interdisciplinar de Prevenção e Assistência na 

Insuficiência Renal Crônica (IRC), os em hemodiálise e em diálise peritoneal; além dos 

transplantados renais.  

Trata-se de um estudo transversal, observacional e interdisciplinar, desenvolvido 

conjuntamente pela UNP do Departamento de Pediatria e pelo Serviço de Psiquiatria do HC-

UFMG. Correlacionamos a saúde mental e qualidade de vida dos participantes e seus cuidadores 

ao tipo de tratamento, características sócio-econômicas, e controle clínico dos pacientes. 

O instrumento utilizado para mensurar a saúde mental dos participantes foi o Questionário 

de Habilidades e Dificuldades, Strenghts and Difficultties Questionnaire- SDQ. No tocante à 

saúde mental dos cuidadores, optamos por aplicar a Escala de Depressão de Beck, com intuito de 

avaliar a prevalência de sintomas depressivos. A qualidade de vida foi mensurada em pacientes e 

em seus cuidadores, através, respectivamente, do Inventário Pediátrico de Qualidade de Vida 

PedsQL versão 4.0  e do questionário da Organização Mundial de Saúde- Whoqol-bref . Também 

foi padronizado um instrumento para examinar a amostra em suas características sócio-

demográficas e econômicas. Os dados clínicos foram obtidos por meio da coleta em prontuários 

individualizados em protocolo próprio. 

A forma de lidar com a DRC e a saúde mental dos cuidadores e pacientes interferem 

diretamente no prognóstico e na aderência terapêutica9. É justamente nesse contexto que o 

presente estudo se mostra relevante. A finalidade deste trabalho consistiu em avaliar a prevalência 

de transtornos psiquiátricos e a qualidade de vida de crianças e adolescentes renais crônicos e 

seus cuidadores, bem como identificar possíveis fatores de risco independentes relacionados a 

uma pior resposta emocional. Dessa forma, é possível contribuir para a discussão de novas 

abordagens, visando atenuar o sofrimento advindo da condição clínica em questão. Ressalte-se 

que a identificação de fatores de risco para o desenvolvimento dos transtornos psiquiátricos mais 

prevalentes permitirá a atuação preventiva da equipe de saúde assistente, de modo que seja 
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possível prevenir uma comorbidade agravante para este quadro clínico, assim como evitar 

prejuízos no funcionamento global destes pacientes.  
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2) Revisão de literatura 

Artigo de revisão 

Transtornos mentais e qualidade de vida em crianças e 

adolescentes com doença renal crônica e em seus cuidadores 

Autores: Renata Cristiane Marciano1   et al. 
1  Hospital das Clínicas da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), Belo Horizonte 
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Resumo 

A melhoria da atenção médica resultou em um aumento da sobrevida de pacientes  

pediátricos com doença renal crônica(DRC). Entretanto, as repercussões clínicas e as 

conseqüências do tratamento são inúmeras. Observa-se um comprometimento da qualidade de 

vida e da saúde mental destes pacientes e de seus cuidadores. Trata-se de uma revisão 

bibliográfica desta temática que inclui estudos publicados desde 1980 até a atualidade, que 

abordam também a influência de outras doenças crônicas na população pediátrica. Foram 

revisadas as repercussões clínicas e as alterações neurológicas e neurocognitivas da DRC que 

podem influenciar na saúde mental e qualidade de vida destes pacientes. Estudaram-se 

também os efeitos emocionais e sociais da DRC e a sua influência na adesão à terapêutica e 

controle clínico nas diferentes modalidades de tratamento – conservador, dialítico e 

transplante. Os cuidadores destes pacientes também foram bastante influenciados e 

apresentaram aumento da prevalência de transtornos mentais, notadamente a depressão e 

comprometimento da sua qualidade de vida. A compreensão das repercussões psicossociais e 

a tentativa de minimizá-las amenizam o impacto da doença renal no paciente e em sua 

família. Este cuidado mais adequado, completo e humanizado pode resultar na melhora da 

adesão e do controle clínico. 

Palavras-chave: 

Doença renal crônica, pediatria, tratamento, transtornos mentais, qualidade de vida, cuidadores 
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    Introdução 

 Nos últimos anos, o cuidado médico e o manejo de crianças e adolescentes com DRC 

evoluíram significativamente. Como conseqüência, ocorreram mudanças consideráveis no 

prognóstico destes pacientes e extensão de sua sobrevida1. Entretanto, ainda há grande 

dificuldade no manejo do estresse e das responsabilidades decorrentes da DRC, pois estes 

pacientes lidam com uma vida de limitações. Além disso, têm sua qualidade de vida bastante 

comprometida por lidarem com as demandas e restrições impostas por sua condição clínica e 

tratamento2, 3.   A doença renal afeta muitos aspectos da vida destas crianças. Diariamente, elas 

são submetidas a restrições dietéticas, hídricas, tratamentos difíceis e invasivos, com esquemas 

medicamentosos complexos, e até hospitalizações. Observa-se que eles possuem maior risco de 

pior desempenho psicossocial que os seus pares saudáveis4, 5. Dados da literatura evidenciam que 

estas alterações emocionais nos pacientes com DRC e em seus cuidadores podem persistir 

também na fase adulta6, 7. Assim, percebe-se que o manejo destes pacientes pediátricos representa 

um desafio para a equipe de saúde, para os doentes e seus cuidadores. Neste contexto, tem-se 

tentado compreender os mecanismos adaptativos dos pacientes e familiares a esta nova realidade8. 

Esta revisão objetiva esclarecer as principais repercussões psicossociais da DRC  nestas crianças 

e adolescentes e em seus cuidadores. O melhor entendimento destas relações constitui um passo 

importante na construção de uma assistência mais humanizada e eficaz. 

  Metodologia 

Foi realizada pesquisa bibliográfica na Biblioteca Regional de Medicina -BIREME e na 

PUBMED com os seguintes descritores: Chronic Disease, Renal Insufficiency, Chronic, 

Depressive Disorder, Depressive Disorder, Major, Dysthymic Disorders, Mental Disorders 

Diagnosed in Childhood, Quality of Life, Caregivers, Adolescent, Child. Selecionaram-se artigos 

publicados a partir de 1980. Também foram selecionados trabalhos que constaram como artigos 

relacionados àqueles da pesquisa supracitada. 
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  Doença crônica na infância e adolescência 

A presença de doenças crônicas (DC) durante a infância e adolescência eleva 

significativamente o risco de desordens emocionais e comportamentais9, 10. Embora muitas DC 

sejam consideradas raras na infância, estima-se que afetem aproximadamente 15% da população 

pediátrica. Deste total, cerca de 5% são doenças crônicas orgânicas persistentes ou recorrentes11. 

As crianças com DC podem apresentar desajustes psicológicos decorrentes não só da enfermidade 

como também do tratamento. Estes pacientes podem ainda ter seu cotidiano modificado por 

inúmeras limitações, principalmente físicas devido às características da enfermidade que exigem 

readaptações contínuas frente à nova situação, além do desenvolvimento de estratégias para o 

enfrentamento da doença12, 13. Estas crianças sofrem com o fato da doença afetar não só suas 

vidas, como também as de seus familiares14. Essas alterações emocionais podem estar associadas 

às alterações neurológicas inerentes ao próprio diagnóstico. Todavia, observa-se que as desordens 

emocionais apresentadas estão associadas essencialmente às dificuldades inerentes à convivência 

com a doença crônica15. As DC também podem comprometer o desempenho escolar destes 

pacientes. 

Alguns estudos feitos a partir de intervenções simples revelaram que estimular estas 

crianças a realizarem atividades comuns a seus pares pode ser benéfico. Neste trabalho de Balen 

ET al, as crianças com câncer, que passaram uma semana em uma colônia de férias, relataram 

melhora nos níveis de ansiedade e em sua auto-estima 16. Na abordagem das DC na população 

pediátrica é importante considerar o papel dos cuidadores, principalmente os pais. Estes sofrem 

com as doenças de seus filhos e lidam, muitas vezes com a responsabilidade do tratamento e 

incerteza do prognóstico. É notório observar que estes pais informaram que o impacto com a 

doença crônica de seus filhos pode piorar na adolescência17. 

As repercussões clínicas da doença renal crônica

Os rins são órgãos fundamentais para a manutenção da homeostase do corpo humano. 

Assim, com a queda progressiva do ritmo de filtração glomerular (RFG) observada na doença 

renal crônica (DRC) - e conseqüente perda das funções regulatórias, excretórias e endócrinas - 
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ocorre comprometimento de essencialmente todos os outros órgãos do organismo. Observa-se que 

à proporção que a função renal deteriora, o impacto na saúde aumenta e o tratamento torna-se 

mais penoso18.  

Nos Estados Unidos, a incidência de DRC varia de 4 a 9,5 por milhão da população 

infantil19. Os dados brasileiros sobre a incidência da DRC na população pediátrica são imprecisos, 

porém, representam uma parcela expressiva da demanda assistencial infantil20. Segundo dados 

recentes, na América Latina, a incidência de DRC por milhão em crianças e adolescentes varia 

entre os diversos países: 2,8 na Colômbia; 15,8 na Argentina; e 6,5 no Brasil21.. 

A DRC é definida como uma síndrome conseqüente da deterioração, geralmente lenta e 

progressiva, da capacidade excretória, regulatória e endócrina renal, com múltiplas repercussões 

sistêmicas22, 23. A National Kidney Foundation, em seu documento Kidney Disease Outcomes 

Quality Initiative  (K/DOQI), definiu a DRC baseada nos seguintes critérios24: 

• Lesão presente por um período igual ou superior a 3 meses, definida por anormalidades 

estruturais ou funcionais do rim, com ou sem diminuição da taxa de filtração glomerular (TFG), 

manifestada por anormalidades patológicas ou marcadores de lesão renal, incluindo alterações 

sangüíneas ou urinárias, ou nos exames de imagem; 

• Ritmo de filtração Glomerular <60 mL/min/1,73 m2 por um período maior ou igual a 3 

meses, com ou sem lesão renal. 

Na DRC ocorre aumento progressivo de produtos finais do metabolismo, principalmente de 

uréia e creatinina, como conseqüência da diminuição gradativa da função renal.  Além disso, o 

rim é o principal órgão responsável pela manutenção do equilíbrio ácido-básico e o principal 

regulador da homeostase do cálcio, do fósforo e de outros minerais.  A acidose metabólica 

decorrente da disfunção renal resulta em importantes distúrbios homeostáticos, dentre os quais a 

mobilização de carbonato de cálcio dos ossos que pode acarretar osteodistrofia25.  

A osteodistrofia renal pode ser reconhecida clínica ou radiologicamente em 43% a 79% das 

crianças e adolescentes com DRC26. Este distúrbio também está fortemente relacionado às 

alterações do crescimento, que possuem etiologia multifatorial: desnutrição, acidose e alterações 

hormonais, provavelmente explicadas por um aumento da resistência tissular ao hormônio do 

crescimento conseqüente à uremia. Este atraso de crescimento pode ser minimizado com controle 

nutricional e adequada manutenção da terapêutica renal substitutiva27 ou com o uso de hormônio 

de crescimento28. 
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A anemia é outro distúrbio freqüente em pacientes com DRC. Citam-se dentre as suas 

prováveis causas: a deficiência de eritropoietina, reserva insuficiente de ferro, síndromes 

inflamatórias, infecções, diminuição da sobrevida das hemácias, inibição da eritropoiese por 

toxinas urêmicas e perdas sanguíneas29.  

A principal causa de morte de pacientes pediátricos com DRC foi associada a complicações 

cardiovasculares (45%), seguida por episódios infecciosos (21%)30. Já dentre pacientes em 

hemodiálise (HD), as mortes por doenças cardiovasculares constituíram 57%; e em diálise 

peritoneal (DP) 43%. Dentre os transplantados renais, a porcentagem de pacientes que faleceram 

por doenças cardiovasculares foi inferior a 30%, sendo as neoplasias malignas causa mortis em 

14% dos casos. Em pacientes jovens com DRC, o risco de morrer por complicações 

cardiovasculares é até 1000 vezes superior ao da população geral31-33. A fisiopatologia consiste 

em alterações iônicas, associadas a hiperparatireoidismo secundário, mediadores inflamatórios, 

estresse oxidativo, hiperhomocisteinemia, hipoalbuminemia, dislipidemia, anemia e sobrecarga 

hídrica. Estes fatores em conjunto, levam a uma disfunção endotelial, enrijecimento arterial e 

calcificação, que contribui para o remodelamento cardíaco com hipertrofia ventricular. Esta 

alteração patológica é conhecida como esclerose de Monckeberg 34. É freqüente a associação de 

DRC e hipertensão arterial sistêmica (HAS), que pode agravar a lesão renal. A principal etiologia 

da HAS neste caso é a sobrecarga hídrica. Em estudo recente foi relatado que 57% das crianças 

em diálise possuíam percentil de pressão arterial superior ao percentil 9535.  

Além das repercussões clínicas da própria patologia, observam-se aquelas inerentes ao 

tratamento. Na maioria das vezes, estes pacientes são vítimas de grande número de comorbidades 

clínicas, como hipoplasia pulmonar, atraso severo de desenvolvimento neurológico, síndromes 

com envolvimento sistêmico, doença cardíaca congênita, neoplasias e doenças metabólicas36. 

Alterações neurológicas e neurocognitivas 

 Quanto mais precoce a instalação da DRC, maior a chance de comprometimento do 

Sistema Nervoso Central. A uremia também parece contribuir para alterações do 

desenvolvimento cerebral. Crianças com doença renal terminal podem apresentar uma síndrome 

caracterizada por mioclonia, disartria, convulsões, demência e coma. Estudos com crianças 

menores de 1 ano com DRC descreveram um quadro clínico grave, caracterizado por 

encefalopatia, atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, microcefalia, convulsões e discinesia 
37.  
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A função cognitiva de pacientes com DRC parece ser pior do que a de seus pares saudáveis. 

Este comprometimento parece estar relacionado ao tempo de exposição à doença. As alterações 

cognitivas referem-se principalmente ao aprendizado e inteligência38. Os adultos jovens, com 

DRC desde a infância, particularmente aqueles em diálise por um longo período, apresentaram 

um prejuízo na cognição e em habilidades de leitura em relação a seus pares39. No estudo de 

Bawden et al. pacientes com DRC exibiram déficits discretos em teste de inteligência e controle 

motor fino em relação a seus irmãos. Entretanto, surpreendentemente não foram observadas 

diferenças em relação a resultados acadêmicos, memória, comportamento e auto-estima40.  

As repercussões emocionais e sociais da DRC e suas consequências 

A DRC constitui importante causa de morbidade pediátrica e está associada à significativa 

mortalidade. Paralelamente, acarreta sérios danos psicossociais e que são mais pronunciados 

naqueles com doença congênita e que necessitam de terapia de substituição renal. A DRC 

invariavelmente é bastante estressante e impactante para os pacientes e seus familiares. Dessa 

forma, constitui um fator predisponente ao desenvolvimento de patologias psiquiátricas nestes 

pacientes e em seus familiares, notadamente nos cuidadores principais 10.  Por outro lado, a 

presença de comorbidades psiquiátricas piora o prognóstico de pacientes renais crônicos. Burton 

et al. encontrou associação entre depressão maior e morte prematura em pacientes renais 

crônicos41.  

Os cuidados médicos aos pacientes renais crônicos avançaram notadamente nas últimas 

décadas. Contudo, o tratamento da DRC permanece bastante invasivo, exigindo profundas 

mudanças comportamentais, culturais e de estilo de vida. A própria condição clínica destes 

pacientes impõe inúmeras dificuldades e limitações cotidianas. Assim, o aumento da sobrevida 

destes pacientes é muitas vezes acompanhado pela presença de comorbidades psiquiátricas42, 43. 

Habitualmente, estas crianças apresentam anemia, hiporexia, e uma tendência a reduzirem suas 

atividades, com piora de seu desempenho escolar3. Bakr et al. demonstraram que estas 

repercussões emocionais não são explicadas por fatores sócio-econômicos ou clínicos. Neste 

estudo, o comprometimento emocional foi associado à dificuldade de convivência com a doença e 

alteração da função renal 44. 

Tabela 1 
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Os pacientes pediátricos renais crônicos relataram elevados níveis de estresse, depressão e 

sentimentos de desesperança relacionados a preocupações com a própria saúde e percepção das 

limitações1. Brownbridge et al. demonstraram que índices elevados de depressão e ansiedade e 

resultados alterados em testes de personalidade nestes pacientes estavam associados a pior 

aderência terapêutica45. Assim, um importante ponto a ser discutido é que o entendimento e 

redirecionamento do estresse das crianças com DRC constituiu uma forma eficaz de alívio de seu 

sofrimento emocional e de aprimoramento de sua aderência ao tratamento46.  

De acordo com dados da literatura, a prevalência de alterações psiquiátricas entre crianças e 

adolescentes com DRC é bastante variável. Entretanto, foi superior a da população saudável, na 

maior parte dos trabalhos.   Crianças com DRC exibiram habitualmente uma auto- imagem 

bastante negativa e um sentimento de inferioridade em relação a seus pares. Em Bakr et al., dentre 

pacientes pediátricos com DRC em tratamento conservador e hemodiálise a prevalência de 

transtornos mentais foi de 52,6%, divididos em conduta 18,4%; depressivos 22,4%;

neurocognitivos 7,7%; ansiedade 5,1%, e transtornos de eliminação 2,6%. Ao comparar-se 

transtornos psiquiátricos em pacientes em diálise e tratamento conservador, a prevalência foi de 

68,4% e 36,8%, respectivamente44. 

Tabela 2 

Várias hipóteses foram aventadas para explicar este aumento da prevalência de transtornos 

mentais. Além do estresse inerente a DRC e seu tratamento, estudos apontam para outros fatores 

contribuintes para a predisposição de doenças psiquiátricas neste grupo. Dentre estes, podem-se 

citar: a redução dos níveis do fator neurotrófico derivado do cérebro - BNDF e os baixos níveis 

séricos de serotonina em pacientes renais crônicos.  Acrescenta-se a uremia, que pode estar 

associada à irritabilidade, distraibilidade e insônia e atrasos no desenvolvimento de caracteres 

sexuais secundários44, 47.

  Um dado notório é que as conseqüências da DRC, de seu tratamento e das co-

morbidades psiquiátricas e clínicas persistem. Pacientes com DRC na infância apresentaram um 

risco aumentado de morbidades sociais e psiquiátricas na idade adulta. Ao se comparar adultos 

saudáveis, com aqueles com DRC na infância, observou-se que uma parcela significativa destes 

pacientes não trabalhava, não estava casada e vivia mais tempo na casa de seus pais. Estes 
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pacientes apresentaram atraso no desenvolvimento social, psíquico e sexual, além de diminuição 

da autonomia quando adultos48, 49. 

 Em Rosenkranz et al, metade dos participantes informou que a DRC e seu tratamento 

afetaram negativamente a sua vida social. Dentre estes, aproximadamente um terço havia buscado 

auxílio médico, nos últimos 5 anos, por problemas psiquiátricos e emocionais.  Poucos pacientes 

reportaram um relacionamento estável com o sexo oposto2. Neste outro trabalho, o nível de 

dependência encontrado em pacientes com DRC foi alto. Foram observados ainda, atraso no 

crescimento e desenvolvimento sexual e uma taxa de fecundidade bastante inferior à população 

geral 1. 

Dentre as repercussões sociais da DRC, ocorre um comprometimento significativo da 

escolaridade. Habitualmente, o grau de escolaridade destes pacientes é inferior ao de seus pares 

saudáveis. Pontuou-se que crianças e adolescentes com DC tiveram maior absenteísmo escolar50. 

Os pais de crianças com DRC em hemodiálise relataram um pior desempenho acadêmico de seus 

filhos em relação àqueles em tratamento conservador e no grupo controle. Dado interessante é 

que foi observado também baixo desempenho escolar nos irmãos de crianças e adolescentes com 

DRC9. 

  

Qualidade de vida 

A qualidade de vida (QV) é um conceito multidisciplinar que consiste na percepção do 

indivíduo de sua posição na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e 

em relação aos seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações. Ela costuma ser abordada de 

acordo com a funcionalidade nos seguintes domínios: físico, psicológico, nível de independência, 

relações sociais, meio-ambiente e espiritualidade. A medida da qualidade de vida é muito útil 

para a avaliação de doenças ou condições crônicas. Ela pode ser usada para distinguir pacientes 

ou grupo de pacientes, predizer desfechos e avaliar a necessidade, efetividade, custo e benefício 

de intervenções terapêuticas51 .

Já é evidente a associação entre a piora na qualidade de vida e a morbimortalidade de 

doentes renais crônicos52, 53. A piora na qualidade de vida destes pacientes interfere no seu 

prognóstico. Em relação ao tipo de tratamento utilizado, os piores escores de QV foram 

observados nos pacientes em diálise, na maioria dos trabalhos. No estudo de Gerson et al, 

adolescentes em diálise e com DRC terminal relataram pior qualidade de vida, com maior 
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prejuízo do domínio físico em relação àqueles pacientes transplantados com enxerto 

funcionante54, 55. A percepção dos pacientes sobre sua condição clínica e alterações em relação à 

população geral também foi determinante para o comprometimento de sua QV. Em Fadrowski et 

al, notou-se uma provável associação entre um aumento da estatura e uma melhora da qualidade 

de vida em relação ao domínio físico. Neste mesmo trabalho, níveis adequados de hematócrito e 

albumina e foram relacionados a uma melhor QV. Em contrapartida, declínios da RFG foram 

relacionados a um comprometimento significativo da QV de adolescentes com DRC. Este autor 

associou um pior desempenho do domínio psicossocial da QV ao tratamento dialítico e idade 

mais avançada47. 

  

O paciente adolescente 

A adolescência é considerada um período difícil, marcada por conflitos em busca da 

autonomia que culminam com a redefinição do indivíduo para o seu ingresso na vida adulta. Estes 

embates são considerados próprios da síndrome da adolescência normal. Em pacientes com DC, 

estes conflitos são agravados pela dificuldade de manejo da doença e pelos sentimentos de revolta 

e repúdio à condição clínica e seu tratamento. No caso da DRC, tendo em vista suas múltiplas 

repercussões físicas e psicossociais, este fenômeno é habitualmente observado com maior 

intensidade. Em pacientes renais crônicos, na adolescência ocorre frequentemente uma piora do 

controle clínico e da adesão à terapêutica. Soma-se a esse contexto, um estressor adicional que é a 

mudança da equipe de saúde assistente. Foi demonstrada uma piora do controle clínico quando 

estes pacientes foram referendados a serviços de adultos2. Em McDonagh a própria DRC, os 

efeitos colaterais das medicações, as múltiplas ausências escolares e as alterações psicossociais, 

notadamente baixa auto-estima observados nestes pacientes resultaram em retardo de crescimento 

e desenvolvimento, atraso puberal e pior desempenho cognitivo. Neste estudo, os adolescentes 

renais crônicos apresentaram um pior desempenho social e sexual que o grupo-controle56. Estes 

púberes mostraram-se mais preocupados com questões normais da adolescência como alcoolismo, 

drogas, sexo, peso, contracepção e manifestaram o desejo de que estes temas fossem abordados 

durante o tratamento2, 57.  

Notaram-se, nos adolescentes com DRC, elevados níveis de dependência associados à 

super-proteção de familiares e professores. Estes, ao se tornarem adultos, relataram que sua 

inclusão no tratamento, nas decisões clínicas e seu esclarecimento adequado foram considerados 

contribuições muito importantes  no próprio manejo da doença2. 
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Adesão à terapêutica 

A adesão ao tratamento é determinante para o sucesso da terapia proposta58. A não adesão 

ao tratamento pode levar a um julgamento errôneo sobre a eficácia do mesmo, à recomendação de 

métodos diagnósticos que poderiam ser dispensados, às mudanças na medicação ou a aumentos 

desnecessários de doses e até mesmo  hospitalizações, com consequente elevação dos custos da 

terapêutica59, 60. 

No caso da DRC, em especial, aderir à terapêutica representa um grande desafio. Seguir o 

tratamento proposto significa submeter-se a restrições hídricas e dietéticas, a regimes posológicos 

complexos, e a terapias bastante invasivas. Em Wolff et al. foram destacados fatores psicossociais 

relacionados à adesão. Constatou-se que os pacientes com pior desempenho emocional e social, 

habitualmente, demonstraram uma tendência a não seguirem as recomendações médicas61. Neste 

mesmo estudo, dos pacientes transplantados renais que declararam não seguir as recomendações 

médicas, 31% informaram não suportar a interferência da família em suas vidas e 19% relataram 

tentativas pregressas de auto-extermínio e/ou sérios pensamentos suicidas. Este autor explica que 

o adolescente renal crônico, numa tentativa de demonstrar autonomia, muitas vezes não é 

aderente à terapêutica proposta. A adesão muitas vezes piora em momentos de crises familiares. 

Estes pacientes transplantados queixaram de se sentirem dependentes, desacreditados e de terem 

seus esforços de seguir o tratamento pouco valorizados 61. 

Outro fator importante relacionado à adesão é a satisfação com o tratamento. A 

disponibilidade da equipe de saúde e sua capacidade de estabelecer uma ligação adequada com os 

pacientes influenciaram positivamente a resposta emocional dos mesmos e de seus familiares, 

além de melhorar a sua adesão terapêutica62.  

Doença Renal Crônica na Infância e Adolescência 

O paciente em Tratamento conservador 

Embora a DRC esteja freqüentemente associada às terapêuticas renais substitutivas, um 

grande número de doentes permanece em tratamento clínico por um longo período22.  

O paciente renal crônico em tratamento conservador precisa lidar com restrições hídricas e 

dietéticas, uso de numerosas medicações em várias doses diárias, e indesejáveis efeitos colaterais. 
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Estes pacientes também são submetidos a punções venosas periódicas e, algumas vezes à 

hospitalizações. As crianças com DRC em tratamento conservador ainda precisam lidar com 

várias comorbidades. Entretanto, comparativamente aos grupos de pacientes com DRC que 

necessitaram de terapia renal substitutiva, em especial aqueles dialíticos, observa-se uma menor 

taxa de transtornos mentais naqueles em tratamento conservador3. 

O paciente em diálise  

A hemodiálise é uma das modalidades mais freqüentes de terapia renal substitutiva. A 

evolução tecnológica contribuiu para a segurança, especialmente nos controles volumétricos de 

ultrafiltração, permitiram que a HD pediátrica se tornasse muito segura mesmo em crianças de 

baixo peso63. A mortalidade de pacientes pediátricos dialíticos é significativamente inferior 

àquela de pacientes adultos. Entretanto, é até 4 vezes superior ao grupo de pacientes 

transplantados, sendo inversamente proporcional à idade de início do procedimento dialítico64.  

A resposta emocional de crianças e adolescentes em HD é bastante comprometida. A 

dependência de ambiente hospitalar, o tempo de exposição e o uso da fístula artério-venosa foram 

apontados pelos pacientes como relacionados à negação e a um pior ajustamento 47.

Em comparação à hemodiálise, a diálise peritoneal tem a vantagem de facilitar o controle 

bioquímico, não levar à síndrome do desequilíbrio, não necessitar de restrição dietética acentuada 

e evitar punções recorrentes. Além disso, é realizada em caráter domiciliar, levando a uma melhor 

adaptação42, 43, 65. Estas crianças costumam ser bastante dependentes dos cuidadores que 

habitualmente são superprotetores, o que pode ser um fator determinante na gênese de transtornos 

psiquiátricos como ansiedade de separação. Foi observado que, as crianças em diálise domiciliar 

podem exibir um impacto social significativamente inferior àquelas em hemodiálise66. A 

explicação aventada é de que, apesar do grande esforço feito pelas famílias e pacientes, o fato de 

estar em casa e possuir um maior controle do tratamento foi percebido como um avanço para os 

cuidadores e pacientes67, 68. Os autores consideraram que as modalidades terapêuticas 

hemodiálise, diálise domiciliar e transplante tiveram um impacto social para os pacientes 

considerado forte, médio e fraco, respectivamente68. Em Fukunishi & Kudo, 65,4% das crianças 

em Diálise peritoneal exibiram transtornos mentais42

Observou-se que os níveis de ansiedade de separação e transtorno de ajustamento foram 

significativamente superiores em crianças em DP que naquelas transplantadas. Estresse adicional 
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foi relacionado a procedimentos médicos como punções e hospitalizações repetidas48. Além do 

exposto, percebeu-se também nestes pacientes, atraso no desenvolvimento neuropsicomotor44. 

A diálise peritoneal no próprio domicílio demanda um cuidador presente e realmente 

comprometido com o tratamento. Macdonald et al. relataram que as mães possuíam rotina 

estressante relacionada ao manuseio da cicladora, aos cuidados com medicação e monitorização 

de seus filhos. Todas informaram sentirem-se fatigadas e sobrecarregadas. Neste estudo, o 

cuidado dos filhos era praticamente, provido apenas pelas mães67. 

O paciente transplantado 

Apesar do avanço das técnicas dialíticas, o transplante permanece como a melhor opção 

terapêutica pediátrica para a substituição renal. Além do crescimento prejudicado, nos pacientes 

em diálise há um comprometimento da auto-estima, das funções cognitivas e do bem estar social 

e emocional. Esses fatores apresentam melhora significativa após um transplante bem sucedido.  

A sobrevivência das crianças e dos enxertos pediátricos aumentou consideravelmente após a 

descoberta de novos imunossupressores. Na idade adulta, os pacientes transplantados na infância 

podem se encontrar reabilitados e adaptados a uma rotina normal69. 

 Após o transplante, observa-se uma melhora da qualidade de vida em vários aspectos. 

Entretanto, a passagem de uma doença crônica grave para uma condição de vida mais saudável, 

habitualmente resulta em complicações psicossociais. Os cuidadores relataram que precisaram 

reavaliar suas vidas e prioridades70. Contudo, os cuidadores relataram uma melhora de sua relação 

com seus filhos após o transplante. Os pacientes submetidos a um transplante renal com doador 

vivo, informaram uma melhora do relacionamento e um fortalecimento do vínculo com o 

doador70, 71. 

Uma temática complexa é o modo com que os filhos lidam com a gratidão pós- transplante. 

Vários pacientes associaram este sentimento com culpa, o que aprofundou a dependência dos pais 

que, por sua vez, permaneceram preocupados com medicação, rejeição do enxerto e 

prognóstico70, 71. 

As crianças transplantadas precisam lidar com a necessidade do uso contínuo de 

imunosupressores e seus efeitos colaterais. Estes pacientes temem a perda do enxerto 

funcionante72. É importante trabalhar com famílias as verdadeiras expectativas dos cuidadores e 

dos transplantados. Apesar de representar uma grande evolução na qualidade de vida, o 

transplante pode se tornar uma experiência frustrante, já que os pacientes e familiares, 



18

freqüentemente esperavam ter uma vida totalmente saudável e autônoma após o procedimento61, 

73. A fase imediatamente posterior ao transplante é bastante delicada, marcada pela presença de 

sintomas depressivos, baixa auto-estima, dificuldade para compreender e lidar com o 

tratamento74. 

Outro ponto controverso e delicado relacionado ao transplante é o dilema ético da doação. 

Os pais vivem momentos conflituosos ao serem alocados como doadores. Eles se sentem 

pressionados principalmente quando são confrontados em relação à melhor expectativa de vida se 

o enxerto for proveniente de um doador vivo70. A maioria dos pais se sentiu bem ao doar, e 

informou que sua auto-estima foi afetada de forma positiva. Entretanto, alguns relataram 

dificuldade em conviver com o medo da cirurgia e das conseqüências de viver com rim único. 

Todos os pais informaram que a dor ocasionada pela cirurgia foi a pior de suas vidas. 

Surpreendentemente, as mulheres doadoras relataram que doar um rim foi uma experiência mais 

estressante e penosa que a visão dos homens  sobre a mesma experiência 75.  

 Em um trabalho de Karrfelt et al, cujo objetivo era avaliar as reações emocionais de 

crianças e adolescentes sobre o transplante, todos os participantes relataram se sentir diferentes de 

seus pares, principalmente por necessitarem de usar medicamentos e pelas reações adversas. Eles 

reportaram ansiedade pela possibilidade de serem submetidos a um novo transplante. Informaram 

também que costumavam evitar a exposição de seus abdomens70.  Entretanto, foram encontradas 

piores reações emocionais em pacientes de idade mais avançada na ocasião do transplante. Um 

dado relevante foi que os participantes conversavam mais abertamente sobre sua doença com seus 

pares e professores que com membros do círculo familiar. Este fato pode ser explicado pela 

tentativa da família de evitar a discussão da doença, na tentativa de alcançar uma relativa 

normalidade. Os mecanismos psicológicos utilizados para tal fim foram negação, evitação, 

distanciamento e atenção seletiva70, 76, 77. 

Os pais de crianças transplantadas relataram que as mesmas ficaram menos irritadas e mais 

felizes após o transplante, apesar das preocupações com o crescimento deficiente. Eles 

informaram se sentirem com mais liberdade,  energia e maior disponibilidade para suas próprias 

atividades. Entretanto, houve uma piora comportamental principalmente na escola, que o autor 

inferiu ser associada às dificuldades na transição de “ser doente” para “ser saudável” 74. 

Em geral, os pacientes submetidos a  transplante possuem melhor adaptação emocional e 

social em relação aos dialíticos. Dentre as crianças e adolescentes com DRC e os seus cuidadores, 
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o transplante renal provocou menor impacto funcional e social, além de menor índice de 

dificuldades no manejo clínico em comparação à terapêutica dialítica68.   

Os pacientes com enxerto funcionante não relataram grandes dificuldades com o tratamento. 

Estes crianças não informaram desejo de se relacionar com outros transplantados. Alguns 

relataram sentimentos ambíguos em relação ao órgão. Notaram-se melhora do apetite, da 

performance física e mental. Contudo, estes transplantados informaram dificuldades de 

relacionamento com seus pares, com preferência pela companhia de adultos. Outro ponto a ser 

considerado é que os pais reportaram dificuldade e ansiedade ao lidarem com esta nova demanda 

de seus filhos por independência70. 

 Em Fukinish & Kudo, percebeu-se que apesar da vida das famílias voltar à normalidade 

após o transplante, o envolvimento familiar com o tratamento continuou o mesmo. Além disso, os 

pacientes transplantados apresentaram um elevado índice de transtornos de ajustamento42. 

  

O papel dos cuidadores 

O envolvimento dos cuidadores está diretamente relacionado a uma melhor condução do 

tratamento de doentes crônicos. O funcionamento psicossocial das crianças e adolescentes com 

DRC depende da estruturação e implicação familiar no tratamento. O fato de pertencerem à 

famílias coesas e pouco conflituosas foi considerado positivo e seus membros informaram sentir-

se amparados e encorajados a se expressarem. Nestas famílias, foram observados menores índices 

de uso de medicações e de hospitalizações. Neste estudo de Soliday et al, uma das explicações 

para este fato, é que em famílias pouco conflituosas, os pais conseguem monitorar 

adequadamente o comportamento, o tratamento e as necessidades de seus filhos. Entretanto, por 

se tratar de um estudo transversal, não foi possível precisar se o maior uso de medicações e 

hospitalizações contribuiu para os conflitos familiares3.  

O modelo familiar tradicional, no qual o paciente vive com a família nuclear, mostrou-se 

superior no cuidado de crianças com doenças crônicas. As crianças, cujos pais acompanhavam as 

consultas e participavam ativamente do tratamento, apresentaram índices de adesão e sucesso do 

tratamento superiores àquelas cujos pais não estavam envolvidos3, 78. A funcionalidade da família 

foi determinante para a aderência terapêutica. Como exemplo, a aderência terapêutica mensurada 

a partir da administração da Azatioprina,  foi inferior nas famílias com elevados índices de 

estresse79. 



20

A experiência de ter um filho com DRC é estressante para os pais que freqüentemente se 

queixam de fadiga crônica7, 80 Nestes indivíduos foram documentados índices aumentados de 

estresse, ansiedade e depressão65, 68. Existem ainda queixas de pior adaptação comportamental de 

pacientes com DRC associadas a relatos paternos de estresse81.  

Um estudo qualitativo de 1995 que abordou relatos de mães de crianças com DRC, 

caracterizou as fases de adaptação. A primeira delas, particularmente difícil e chocante, foi 

denominada “descobrindo”. A segunda foi descrita como “aprendendo a viver com uma doença 

crônica”, na qual as mães reestruturaram suas vidas e relacionamentos com a finalidade de manter 

uma vigilância freqüente de seus filhos em detrimento da própria socialização. Informaram 

também lidarem constantemente com o sentimento de se sentir excluídas das decisões sobre o 

tratamento de seus filhos, julgadas e subvalorizadas pela equipe de saúde. A última fase descrita 

foi “lidando com sonhos e o futuro” cuja temática constante relatada pelas mães foi a culpa67.  

No que concerne ao tipo de terapêutica renal substitutiva, os resultados são controversos. 

Em tratamento conservador, nos estudos qualitativos, os cuidadores reportaram sentimentos de 

culpa, depressão, raiva e incerteza em relação ao futuro das crianças67, 82.  

Em relação à diálise, os pais relataram dificuldades emocionais, caracterizadas por incerteza 

com o prognóstico e tristeza, além de preocupações com o cuidado de seus filhos. Os pais destas 

crianças e adolescentes submetidos à hemodiálise em regime hospitalar exibiam maiores taxas de 

depressão, ansiedade que os submetidos a procedimentos dialíticos em suas residências68. 

Entretanto, resultados opostos também foram descritos83. No caso destes cuidadores, os 

problemas afetaram toda a família e foram observados altos índices de ansiedade, depressão e 

alterações psicossomáticas também no círculo familiar6. Os pais descrevem as inúmeras barreiras 

encontradas na assistência de seus filhos: restrições dietéticas, administração de múltiplos 

fármacos e o baixo entendimento sobre a doença e prognóstico. Entretanto, o ponto considerado 

essencialmente angustiante para eles, foi a preocupação com a aparência, desenvolvimento e 

perspectivas futuras de seus filhos. Os pais de pacientes em HD informaram uma tendência a 

tratar os filhos doentes com excessiva clemência e possuírem baixas expectativas em relação aos 

mesmos. Em aproximadamente um terço das famílias foi relatado que os irmãos tinham ciúmes 

do acometido pela DRC80. 

 Os pais de crianças em hemodiálise relataram sentir-se menos amparados que o grupo 

controle saudável (44% comparado com 15%) e 65% deles informaram que o seu casamento foi 

afetado de forma expressiva. Os pais de crianças com DRC em tratamento conservador relataram 
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que o tratamento causava uma significativa perturbação na dinâmica familiar em 31% casos, 

entretanto, no grupo em hemodiálise, essa queixa foi de 77%9. 

Os pais também queixaram de dificuldades matrimoniais e conflitos familiares, causados 

muitas vezes por superprotegerem a criança doente em detrimento ao cuidado com outros 

membros da família. Os cuidadores descreveram limitações no relacionamento com a equipe de 

saúde, notadamente com o médico assistente. Outra queixa freqüente relaciona-se às repercussões 

da demanda de cuidado dos filhos, que resultaram em desemprego ou subemprego dos pais 80.  

Outro fator associado a um pior desempenho emocional dos cuidadores de pacientes com 

DRC é um baixo nível sócio-econômico, apesar do mecanismo desta associação não estar 

devidamente esclarecido70. Porém, sabe-se que um bom nível sócio-econômico correlacionou-se 

positivamente com a adesão ao tratamento65.  Acrescenta-se a isso a observação que um pior nível 

sócio-econômico e maior impacto da doença foi associado a distúrbios comportamentais infantis, 

depressão e ansiedade em seus pais6.  

Em famílias numerosas, os pais de pacientes com DRC apresentaram maiores níveis de 

ansiedade. A disponibilidade de suporte social e a satisfação com o tratamento correlacionou-se 

negativamente com depressão e alterações comportamentais de seus filhos. Também houve 

relação inversamente significativa  entre a idade das crianças acometidas e os níveis paternos de 

ansiedade e depressão. Outro dado interessante foi que nas famílias cuja residência era longe do 

centro de tratamento, os níveis de ansiedade e depressão foram maiores6. 

Conclusão 

  

Os pacientes com DRC, bem como seus cuidadores, freqüentemente são acometidos por 

transtornos mentais, em taxas superiores à população geral. Este fato decorre das perturbações da 

dinâmica familiar, do tratamento penoso e da própria doença crônica. Ainda foi observado nestes 

pacientes, pior desempenho escolar, auto-estima baixa e dificuldade de relacionamento com seus 

pares. Nos estudos revisados, as crianças em terapia dialítica apresentaram pior desempenho 

emocional em comparação àqueles em tratamento conservador e transplantados. Neste último 

grupo foi detectada uma necessidade de abordar as questões relacionadas à perda do enxerto 

funcionante, além das relações estabelecidas após o transplante.  Todavia, existem poucos estudos 

sobre esta temática, sendo a maior parte deles realizados na população adulta. A saúde mental e 

emocional dos pacientes pediátricos com DRC e de seus cuidadores é determinante no curso, 
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prognóstico e sucesso terapêutico. A aderência pode ser positivamente influenciada por um 

suporte multidisciplinar adequado à família, que deve ser preparada não somente do ponto de 

vista técnico e clínico, mas também deve ser esclarecida sobre as perspectivas humanas do 

sofrimento. Neste contexto, visando à melhoria da assistência, é imprescindível a realização de 

novos estudos para identificar possíveis fatores de risco que comprometam a qualidade de vida e 

saúde mental destes pacientes.  A partir dos dados apresentados, é possível propor uma nova 

abordagem psicossocial, de forma a minimizar o impacto da doença renal crônica, fortalecer a 

auto-estima e melhorar as relações sociais e familiares.  
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Tabela 1: Compilação de estudos quantitativos sobre comprometimento psicossocial em pacientes pediátricos com DRC 
Estudo Desenho Amostra Local Resultados 

Reynolds, 
1988 

Caso-controle 22 famílias com 
crianças em HD, 22 

famílias com crianças 
com DRC em 

tratamento 
conservador e 31 

controles 

Reino Unido - No grupo em HD: maior número de conflitos 
familiares 

Reynolds, 
1991 

Transversal 29 crianças 
transplantadas, 22 em 

HD e 22 em 
tratamento 

conservador 

Reino Unido Após TX: 
- Melhora da saúde física e comportamento das crianças  

- Melhora da qualidade de vida da família 
- Acompanhamento psicológico: melhor ajustamento 

psicossocial  

TX versus HD: 
- Melhora do ajustamento, do comportamento, do 

humor,  e do ajustamento social  

Brownbridge, 1991 Transversal 73 crianças e 
adolescentes em HD, 

DP, TX 

Reino Unido - Pais de crianças transplantadas: menores níveis de 
estresse  

- Pais de crianças em diálise hospitalar: maiores níveis 
de ansiedade e depressão 

Rosekranz, 
1992 

Transversal 479 crianças e 
adolescentes (31% 

em tratamento 
conservador, 14% em 
HD, 9% em CAPD e 

46% TX) 

Alemanha - 29% dos pacientes apresentaram alguma deficiência 
motora ou cognitiva 

- 26% dos maiores de 16 anos de idade completaram o 
segundo grau 

- 43% dos maiores de 21 anos estavam empregados 
- 86% dos maiores de 16 anos continuaram a viver com 

os cuidadores 
Reynolds, 

1993 
Transversal 45 adultos que foram 

crianças com 
DRC:36 

transplantados, 
2 CAPD,7 

hemodiálise 
 e 48 controles 

Reino Unido Grupo caso: 
- Menores habilidades sociais 
- A maioria vivia com os pais 

-Menos relacionamentos íntimos extra-familiares 
- Pior qualificação profissional 

- Maiores índices de desemprego 
- Início precoce da doença associado a pior performance 

social 
- Qualidade de vida equivalente ao grupo controle 

Brownbridge, 1994 Transversal 60 crianças e 
adolescentes em HD 
e CAPD e seus pais 

Reino Unido Baixa  aderência ao tratamento associada a: 
- Baixo ajuste à diálise 

- Ansiedade e depressão 
- Adolescência 

- Aumento da duração da diálise 
- Baixo nível sócio-econômico 

- Estrutura familiar composta por pais solteiros 

Watson, 
1997 

Coorte 38 famílias 
(avaliadas antes e 

após início da diálise: 
3m, 6m e 1 ano) 

Reino Unido e 
Estados 
Unidos 

- Mães: maiores níveis de estresse e ansiedade que os 
pais 

- Pais de crianças > de  10 anos: maiores níveis de 
estresse, ansiedade e depressão 

Simoni, 
1997 

Transversal 23 pacientes em 
diálise 

Estados 
Unidos 

- Elevados níveis de sintomas depressivos e não-
aderência à terapêutica 

- Ajustamento psicológico não foi significativamente 
associado com adesão 

Fielding, 1999 Transversal 60 crianças e 
adolescentes em HD 
e CAPD e seus pais 

Reino Unido - Famílias numerosas foram associadas a aumento da 
ansiedade dos pais 

Fadrowski, 
2006 

Coorte 78 adolescentes com 
DRC 

Estados 
Unidos 

- Piora da qualidade de vida diretamente relacionada ao 
declínio da função renal 

-Melhora da qualidade de vida foi associada ao 
crescimento 

Bakr, 
2007 

Transversal 19 crianças em 
tratamento 

conservador e 19 
em HD 

Egito Prevalência de: 
- Transtornos psiquiátricos: 52,6% (mais 

freqüente em pacientes em HD) 
-Transtornos de ajustamento: 18,4% 

- Depressão: 10,3% 



28

Tabela 2: Compilação de estudos qualitativos sobre comprometimento psicossocial em pacientes pediátricos 
com DRC 

Estudo Amostra Local Resultados 
Reichwald –Kuggler, 1984 20 famílias com 

doença renal (10 
em HD domiciliar 

e 10 em HD 
hospitalar) 

Reino Unido - Pais em ambos os grupos 
descreveram a diálise como cansativa 

e como centro da vida da família 

MacDonald, 
1995 

4 mães de crianças 
com DRC 

Canadá Tema central: Incerteza 
 Fases de “adaptação” 

-Descoberta 
-Convivendo com uma doença crônica 
-Preocupações e planos para o futuro 

  

Kärrfelt,2000 18 pais de crianças 
e adolescentes com 

DRC 
transplantados 

Suécia -Melhora do funcionalidade 
psicossocial da família 

- Evolução do relacionamento com o 
filho 

-Problemas em relação à doação do 
rim 

-Necessidade de suporte psicológico 



29

  3) Objetivos 

Estimar a prevalência de transtornos mentais e a qualidade de vida dos pacientes assistidos 

pelo Programa Interdisciplinar de Assistência a Crianças e Adolescentes Renais Crônicos em 

tratamento conservador da Unidade de Nefrologia Pediátrica do HC-UFMG e daqueles 

transplantados e em diálise. Observar a freqüência de sintomas depressivos e a qualidade de vida 

de seus respectivos cuidadores. Traçar o perfil sócio-demográfico desses pacientes e de suas 

famílias para determinar aquelas variáveis relacionadas a uma pior resposta emocional e 

qualidade de vida dos mesmos e de seus cuidadores. Relacionar as variáveis supracitadas ao 

controle clínico. 

Objetivos específicos 

1- Traçar o perfil epidemiológico e sócio-demográfico das crianças e adolescentes com 

DRC do ambulatório de crônicos, dos transplantados e em diálise (CAPD e hemodiálise), 

assistidos no Serviço de Nefrologia Pediátrica do HC-UFMG.  

2- Estimar a prevalência de transtornos mentais nas crianças e adolescentes de acordo 

com a perspectiva deles e de seus pais, por meio do uso do Questionário de Dificuldades e 

Habilidades (SDQ).  

3- Determinar a frequência de sintomas depressivos nos cuidadores, mediante a 

aplicação da Escala de Beck. 

4- Mensurar a qualidade de vida dos pacientes através do Inventário Pediátrico de 

Qualidade de Vida (PedsQL), também disponível nas versões para os pais e para as crianças e 

adolescentes, com adaptações para cada faixa etária.  

5- Mensurar a qualidade de vida dos cuidadores, por meio do instrumento da 

Organização Mundial de Saúde, na sua versão abreviada, o WHOQOL-bref.  
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4) Metodologia 

4.1) Desenho do estudo e amostra

A pesquisa, realizada nas dependências deste hospital, foi delineada por um estudo 

transversal e observacional. A coleta de dados ocorreu no período de fevereiro a dezembro de 

2008, nos próprios dias destinados ao atendimento dos pacientes.  

Participaram da pesquisa 136 crianças e adolescentes com DRC, em tratamento – 

conservador, dialítico e transplantados –, em acompanhamento na Unidade de Nefrologia 

Pediátrica  do HC-UFMG. Os participantes em tratamento conservador e os transplantados eram 

atendidos regularmente no Ambulatório Bias Fortes.  Os primeiros participavam do Programa 

Interdisciplinar de Prevenção e Assistência na Insuficiência Renal Crônica em Crianças e 

Adolescentes. O programa é capacitado por uma equipe interdisciplinar – composta por 

profissionais da área médica, da psicologia, da nutrição, da enfermagem e da assistência social –, 

que assiste crianças e adolescentes  de todo o estado de Minas Gerais, cujo comprometimento da 

função renal for superior a 75%. O atendimento é realizado às quartas-feiras pela manhã, sendo a 

freqüência variável entre quinzenal a trimestral, conforme as condições clínicas. O protocolo 

clínico usado no Programa Interdisciplinar de Prevenção e Assistência na Insuficiência Renal 

Crônica em Crianças e Adolescentes foi detalhadamente descrito em recentes publicações1-3.   

Os transplantados eram atendidos às terças-feiras pela manhã e às quintas-feiras à tarde. Os 

pacientes em Hemodiálise compareciam regularmente – três vezes por semana – ao Hospital das 

Clínicas. Já os participantes que realizavam diálise peritoneal retornavam mensalmente ao 

Hospital das Clínicas, ocasião em que eram entrevistados.  

Os responsáveis, normalmente o cuidador principal, quase sempre acompanhavam as 

crianças e adolescentes analisados. Todos os pacientes possuíam prontuários individualizados, em 

que constavam: dados iniciais e evolutivos; exames bioquímicos e de imagem; intervenções 

farmacológicas e/ ou cirúrgicas.  

Todos os pacientes e cuidadores que concordaram em participar foram incluídos, exceto as 

crianças e adolescentes com déficit cognitivo grave e aqueles com transtornos invasivos do 

desenvolvimento. Após os esclarecimentos a respeito dos objetivos, dos métodos utilizados, dos 
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riscos e benefícios da pesquisa, o responsável pela criança ou adolescente, além do próprio 

paciente, se maior que 7 anos, assinaram Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo 

com a Resolução nº169/96 do Conselho Nacional de Saúde, que dispõe sobre pesquisas com seres 

humanos. Foi devidamente explicitado que não haveria qualquer retaliação para aqueles que se 

recusassem a participar do estudo. 

No artigo original, a prevalência de transtornos mentais e a qualidade de vida dos crianças e 

adolescentes renais crônicos estudados foram comparados aos resultados obtidos nos estudos de 

validação brasileira do SDQ e PEDS-QL, respectivamente. 

4.2) Protocolo do estudo 

A escolha dos instrumentos a serem utilizados para mensurar a saúde mental e a qualidade 

de vida dos pacientes constituiu uma dificuldade metodológica para a elaboração deste projeto. 

Isto porque, em países em desenvolvimento, é notável a escassez de instrumentos padronizados e 

atualizados na área de saúde mental infantil que tenham sido devidamente traduzidos, adaptados e 

testados em nossa realidade.  

Alterações psiquiátricas são definidas principalmente por dificuldades emocionais, 

comportamentais e de relacionamento, que prejudicam o funcionamento global do indivíduo4.  A 

presença de tais transtornos é difícil de ser mensurada, uma vez que a definição de critérios 

diagnósticos para as morbidades psiquiátricas é recente. Entretanto, podemos utilizar 

questionários padronizados e validados para tal finalidade5. A avaliação psiquiátrica de crianças 

representa um desafio ainda maior, já que devem ser considerados o nível de desenvolvimento do 

respondente e a visão dos pais. 

O Questionário de Habilidades e Dificuldades, Strenghts and Difficultties Questionnaire

(SDQ), representou uma opção adequada e foi escolhido por estar devidamente validado no Brasil 

e ser um instrumento de rastreamento bastante utilizado. O SDQ é um questionário objetivo, de 

fácil aplicação para a mensuração de problemas de saúde mental na infância/adolescência. Contém 

25 itens, com 5 escalas, que avaliam  transtornos emocionais, de conduta, hiperatividade, 

problemas de relacionamento com os colegas e comportamento pró-social. Há uma versão 

aplicável para os pais em crianças de 3-4 e de 5-16 anos, e há uma versão auto-aplicável de 11-16 
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anos. Todos aqueles que obtiveram pontuação anormal e/ou limítrofe na escala total de sintomas6

foram considerados com possíveis problemas de saúde mental. 

A definição da qualidade de vida é complexa, um dos conceitos mais utilizados é que ela 

consiste na percepção do indivíduo de sua posição na vida, no contexto da cultura e sistema de 

valores nos quais ele vive e em relação aos seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações"  
7. É  um aspecto determinante na saúde física e emocional dos pacientes e familiares, podendo, 

inclusive, medir a efetividade de intervenções terapêuticas 8-11. 

Para mensurar a qualidade de vida de crianças e adolescentes, é necessário observar a visão 

das próprias crianças e de seus pais, sendo que o ponto de vista destes é diferente daqueles que 

tendem a superestimar o prejuízo na qualidade de vida de seus filhos pela condição de saúde. É 

provável que a opinião dos pais reflita sua ansiedade em relação ao estado do filho, mas eles 

também podem ser influenciados pela evolução de outras crianças que conhecem, por suas 

expectativas, pelo estresse, assim como pela sua própria saúde mental. Por outro lado, a literatura 

sugere que as crianças são capazes de se adaptar às novas condições de saúde, sendo importante 

analisar suas percepções sobre as próprias incapacidades12, 13.   

Para avaliar a qualidade de vida das crianças e adolescentes com DRC, optamos por utilizar 

o PedsQL. Trata-se de um instrumento validado, de aplicação simples, breve e de fácil 

compreensão. Apresenta versões para os pais e para os filhos, discriminadas de acordo com as 

faixas etárias, que avaliam a percepção de ambos quanto à capacidade física, aspectos emocionais 

e sociais e atividade escolar de crianças e adolescentes (2-18 anos). A auto-avaliação das crianças 

inclui as faixas etárias 5-7, 8-12 e 13-18 anos. O questionário dos pais inclui, além das versões 

para as idades mencionadas, o instrumento de 2-4 anos. As instruções perguntam quanto cada 

item foi um problema durante o último mês, e os respondentes utilizam uma escala de respostas 

de cinco níveis: 0 = nunca é um problema; 1 = quase nunca é um problema; 2 = algumas vezes é 

um problema; 3 = freqüentemente é problema; 4 = quase sempre é um problema. Os itens são 

pontuados inversamente e transpostos linearmente para uma escala de 0-100 - 0 = 100, 1 = 75, 2 = 

50, 3 = 25, 4 = 0. Desta forma, quanto maior o escore, melhor a qualidade de vida do participante. 

Os escores da escala são computados como a soma dos itens e dividida pelo número de itens 

respondidos 14. 

A literatura ressalta que a família de doentes crônicos é geralmente confrontada com novas 

exigências, mudanças de rotina, readaptações constantes e diversas, o que implica em alterações 

nas mais variadas dimensões: financeira, ocupacional, pessoal, social, principalmente em relação 
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ao cuidador principal 15. Quanto à saúde mental dos pais, por razões metodológicas e por ser a 

depressão a principal nosologia psiquiátrica apresentada pelos cuidadores, optamos por aplicar a 

Escala de Depressão de Beck, que é provavelmente a medida de auto-avaliação de depressão mais 

usada, tanto em pesquisa como em clínica, tendo sido traduzida para vários idiomas e validada em 

diferentes países16.  

As síndromes depressivas são de etiologia multifatorial e têm como elemento central o 

humor deprimido. Os pacientes deprimidos, muitas vezes exibem perda de energia e interesse, 

pensamentos negativistas, alterações de capacidade cognitiva, linguagem e de funções vegetativas 

– sono, apetite, atividade sexual. A depressão maior é o transtorno do humor mais prevalente na 

população geral. A escala de Depressão de Beck utilizada em nosso projeto é composta por 21 

itens, que avaliam sintomas habitualmente presentes na depressão, sendo possível, para cada um 

deles, uma resposta de escore variável entre 0 e 4 – ausente, leve, moderada e grave. Esta 

graduação permite quantificar a intensidade do sintoma. Para avaliação dos pacientes 

recomendam-se que sejam discriminados os seguintes valores: menor que 10 = sem depressão ou 

depressão mínima; de 10 a 18 = depressão, de leve a moderada; de 19 a 29 = depressão, de 

moderada a grave; de 30 a 63 = depressão grave. O  ponto de corte de valor 17 é bastante 

utilizado em estudos como provável diagnóstico de depressão maior 17.  

A qualidade de vida dos cuidadores foi avaliada mediante a  utilização  do instrumento da 

Organização Mundial de Saúde – o WHOQOL. O reconhecimento da multidimensionalidade da 

QV refletiu-se na estrutura do questionário que foi dividida em 6 domínios: físico, psicológico, 

nível de independência, relações sociais, meio-ambiente e espiritualidade / religião / crenças 

pessoais. As questões do WHOQOL foram formuladas em respostas do tipo Likert, com uma 

escala de  cinco intensidades, cujos extremos são: nada - extremamente, capacidade: nada - 

completamente, freqüência: nunca - sempre e avaliação: muito insatisfeito - excelente. Por 

questões metodológicas, utilizamos a versão abreviada deste questionário, o WHOQOL-Bref, que 

apresenta propriedades psicométricas satisfatórias e contém 26 questões. É composto por 4 

domínios: físico, psicológico, relações sociais e meio- ambiente 7. 

No presente estudo, foram consideradas variáveis dependentes das respostas destes 

questionários:  

• A qualidade de vida de pacientes nos aspectos físico, emocional, social, escolar, 

psicossocial e global; 
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• A qualidade de vida dos cuidadores em seus múltiplos domínios: físico, psicológico, 

social, ambiental; 

• A saúde mental das crianças e adolescentes, subdividida em transtornos emocionais, 

de conduta, hiperatividade, problemas de relacionamento com os colegas e 

comportamento pró-social; 

• A presença de sintomas depressivos nos cuidadores. 

Foi criado um instrumento para avaliação das principais variáveis sócio-demográficas da 

amostra em questão. Foram avaliados: procedência – cidade e zona; cor da pele; religião; número 

de pessoas residentes no domicílio; escolaridade do paciente e do cuidador; repetência escolar e 

sua associação com o tratamento; estado conjugal dos pais; renda familiar média e recebimento 

de auxílio financeiro; caracterização da moradia – saneamento básico, eletricidade, destino do 

lixo e esgoto, número de cômodos. Pesquisou-se, ainda, sobre atividades de lazer; presença de 

demais doenças crônicas na família e história de tratamento psicológico e psiquiátrico.   

No que concerne aos aspectos clínicos, foram colhidos dados relacionados ao tipo e tempo 

de tratamento; ao diagnóstico da doença de base, aos dados antropométricos – percentil 

comprimento/idade, percentil peso/comprimento, percentil de pressão arterial, estágio de 

insuficiência renal, além de avaliação laboratorial – hemácias, hemoglobina, hematócrito, uréia, 

creatinina, sódio, potássio, cálcio, fósforo, paratormônio, PH, bicarbonato, albumina, proteinúria. 

Pesquisou-se também o número de medicamentos prescritos na última consulta. 

Neste estudo estas variáveis sócio-demográficas e clínicas constituem as variáveis 

independentes, sendo que algumas ainda estão em análise. 

4.3) Análise estatística 

Dados contínuos foram relatados como mediana e respectivos interquartis (IQ). Variáveis não 

paramétricas foram comparadas usando o teste de Mann-Whitney ou Kruskal-Wallis, quando 

pertinente. Variáveis dicotômicas foram comparadas pelo teste do qui-quadrado.  As variáveis 

contínuas foram comparadas pelo teste T de comparação de médias. A análise multivariada foi 

realizada pela técnica de regressão logística binária. Foram consideradas como variáveis- resposta 

os escores do  PedsQL, do SDQ, Whoqol-Bref e escala de Beck tendo como ponto de corte o 

percentil 25. As análises foram realizadas no pacote estatístico SPSS. 
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4.4) Aspectos éticos 

O projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética e Pesquisa da UFMG.   Foi obtido termo de 

consentimento livre esclarecido dos cuidadores de todos os participantes. Os pacientes de 7 a 12 

assinaram o termo junto com os cuidadores. Os adolescentes- a partir de 13 anos- assinaram um 

termo de consentimento individual. Os pacientes e seus cuidadores com co-morbidades 

psiquiátricas que concordaram, receberam tratamento psiquiátrico adequado no próprio HC-

UFMG ou foram devidamente referendados a um Serviço de Saúde Mental.  
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5) Resultados: 

 5.1) Artigo original 

   

Qualidade de vida e transtornos mentais em pacientes pediátricos com doença renal 

crônica  

Autores: Renata Cristiane Marciano1  et al. 
1  Hospital das Clínicas da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), Belo Horizonte 
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Resumo 

O conhecimento científico sobre a qualidade de vida (QV) e a prevalência de 

transtornos mentais em pacientes pediátricos renais crônicos é bastante limitado. Este trabalho 

é um estudo transversal, do qual participaram 136 pacientes pediátricos com DRC em 

diferentes modalidades terapêuticas – tratamento conservador (75), dialítico (38) e transplante 

(23),  assistidos regularmente na Unidade de Nefrologia Pediátrica do Hospital das Clínicas 

da Universidade Federal de Minas Gerais.  Para estimar a prevalência de transtornos mentais e 

analisar a qualidade de vida, foram aplicados, separadamente, nas versões para os cuidadores 

e para os pacientes, o Questionário de Habilidades e Dificuldades, Strenghts and Difficultties 

Questionnaire (SDQ), e o Inventário Pediátrico de Qualidade de Vida (PedsQL), 

respectivamente. Padronizou-se, também, um instrumento para avaliar as características 

sócio-demográficas e econômicas da população em estudo. Mediante consulta em prontuário, 

foram colhidos dados referentes ao controle clínico. Observaram-se elevada prevalência de 

transtornos mentais (60,2%) e comprometimento da qualidade de vida em todos os domínios, 

com piores resultados nos aspectos emocional e escolar. Não foram percebidas alterações 

estatisticamente significativas entre as modalidades terapêuticas. Estiveram associadas à 

melhor QV: religião católica, raça não-branca e idade inferior a 10 anos. Os transtornos 

emocionais predominam em pacientes brancos, maiores de 10 anos, nos estágios iniciais de 

DRC. O presente estudo evidencia inúmeras conseqüências emocionais e sociais da DRC e de 

seu tratamento. 
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Introdução 

As crianças e adolescentes doentes crônicos possuem um elevado risco de desordens 

psicológicas e psiquiátricas, além de comprometimento de sua qualidade de vida1, 2. Dentre as 

doenças crônicas mais graves que acometem a população pediátrica, destaca-se a doença renal. 

Nos últimos anos, notou-se uma significativa evolução no cuidado médico e no manejo de 

crianças e adolescentes com doença renal crônica (DRC). Em consequência, ocorreram mudanças 

consideráveis no prognóstico dos pacientes e na extensão de sua sobrevida3, 4.  

A doença renal afeta vários aspectos da vida das crianças. Diariamente, elas são submetidas 

a restrições dietéticas, hospitalizações, uso contínuo de medicamentos com múltiplos efeitos 

colaterais e dependência crônica de equipamentos médicos5, 6. O tratamento, somado às 

complicações cardiovasculares, alterações neurológicas e desordens psicossociais, pode estar 

associado a um comprometimento da qualidade de vida (QV) dos pacientes7-9. Comparados a 

crianças saudáveis, os portadores de DRC exibiram incidência aumentada de depressão e 

ansiedade, bem como distúrbios de comportamento, dependência dos cuidadores, desempenho 

escolar inferior, atraso cognitivo e dificuldades de ajustamento social 3, 10. 

O interesse clínico e científico na qualidade de vida e na adaptação psicossocial de crianças 

com DRC têm aumentado progressivamente. Alguns trabalhos mostram que a abordagem de tais 

questões pode ensejar um melhor prognóstico e uma redução da morbi-mortalidade da DRC5. 

Apesar disso, os dados sobre a qualidade de vida em pacientes pediátricos com DRC ainda são 

escassos 11-14. Nos poucos estudos realizados, a maioria estabeleceu que, quanto ao tipo de 

tratamento utilizado, os piores escores de qualidade de vida foram observados nos pacientes em 

diálise. Adolescentes em diálise e com DRC terminal evidenciaram qualidade de vida inferior, 

com maior comprometimento do domínio físico, comparativamente àqueles pacientes 

transplantados com enxerto funcionante15. A percepção dos pacientes sobre sua condição clínica e 

alterações em relação à população geral também foi determinante quanto ao comprometimento de 

sua QV16.  

Este estudo teve como finalidade mensurar a qualidade de vida, em todos os seus aspectos, e 

a prevalência de transtornos mentais em 136 crianças e adolescentes com doença renal crônica em 

tratamento conservador e em terapia renal substitutiva, bem como detectar possíveis fatores de 

risco para comprometimento emocional e da qualidade de vida desses pacientes.  
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Para esta avaliação, foram utilizados o questionário de dificuldades e capacidades, versão 

brasileira do Strenghts and Difficults Questionnaire (SDQ), e o Inventário pediátrico de qualidade 

de vida (PedsQl). Tais instrumentos, padronizados de acordo com a idade do paciente, foram 

devidamente validados no Brasil e usados nas versões para os pais e para as crianças. Os 

participantes também responderam a um questionário sócio-econômico e seus parâmetros clínicos 

e antropométricos foram avaliados. 

Metodologia 

Pacientes: Foram incluídos todos os pacientes pediátricos com doença renal crônica atendidos 

em um centro terciário - Unidade de Nefrologia Pediátrica (UNP) do Hospital das Clínicas da 

Universidade Federal de Minas Gerais (HC-UFMG) – em diversas modalidades de tratamento: 

conservador, hemodiálise, diálise peritoneal e transplante renal. Para aumentar o poder estatístico 

da análise, os pacientes em hemodiálise e diálise peritoneal foram agrupados juntos. Pacientes 

com déficit cognitivo grave e transtornos invasivos do desenvolvimento foram excluídos. A 

coleta dos dados ocorreu no período de fevereiro a dezembro de 2008.  

Aspectos éticos: Este estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da UFMG.  Obteve-

se termo de consentimento livre esclarecido dos pacientes com idade superior a 7 anos e de todos 

os cuidadores. 

Delineamento do estudo: Trata-se de um estudo transversal, observacional e multidisciplinar, 

sendo que crianças e adolescentes com DRC e seus cuidadores foram entrevistados 

separadamente.  

Dados clínicos e demográficos: Em consulta ao prontuário, foram colhidos dados sobre a doença 

clínica de base, estágio da DRC, co-morbidades, tempo em tratamento conservador, dialítico e 

transplante, medicamentos utilizados, medidas pôndero-estaturais e exames laboratoriais 

(creatinina, sódio, potássio, hemograma, fósforo, uréia, creatinina, paratormônio, bicarbonato, 

albumina). Foram obtidas informações sobre sexo, idade, religião, etnia, estado civil dos 

cuidadores, atividades de lazer, renda familiar, escolaridade do paciente e cuidador, repetências e 

ausências escolares relacionadas ao tratamento, características da residência, outras doenças 

crônicas familiares e tratamento psicológico e psiquiátrico.  
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Instrumentos: Foi usado o SDQ, que é um instrumento objetivo, de fácil aplicação para analisar 

transtornos mentais na infância e na adolescência. Este questionário é composto por 25 itens, que 

avaliam transtornos emocionais – ansiedade e depressão –, de conduta, hiperatividade, problemas 

de relacionamento com os colegas e comportamento pró-social. Ele pode ser utilizado para 

mensurar fatores de risco e de proteção, bem como para estabelecer programas de intervenção, 

porquanto é sensível às modificações comportamentais e emocionais individuais.  Neste trabalho, 

aqueles que obtiveram pontuação anormal e/ou limítrofe na escala total de sintomas, foram 

considerados com alterações mentais. Essa definição permite estreita relação com diagnósticos 

dos transtornos psiquiátricos, notadamente nas desordens mais prevalentes, como depressão, 

ansiedade, problemas de conduta e transtorno de déficit de atenção e hiperatividade, para os quais 

o instrumento apresenta alta sensibilidade e especificidade17, 18.  

Para avaliar a qualidade de vida dos pacientes, utilizamos o PedsQL na sua versão 

genérica 4.0, aplicada separadamente para os pais e pacientes. Tal versão possui propriedades 

psicométricas semelhantes à específica para pacientes com DRC19. O questionário é composto por 

23 itens e avalia a qualidade de vida nas dimensões física e psicossocial, que é subdividida nos 

aspectos emocional, social e escolar20. Este instrumento apresenta-se com versões para as 

crianças e adolescentes adequadas às seguintes faixas etárias: 5-7, 8-12 e 13-18 anos. O 

formulário que analisa a percepção paterna da QV de crianças e adolescentes está disponível nos 

moldes de 2-4, 5-7, 8-12 e 13-18 anos. Estes questionários são bastante similares, diferindo, 

entretanto, em termos da adequação da linguagem ao nível de desenvolvimento do respondente. 

As maiores pontuações correspondem à melhor qualidade de vida e as respostas para cada item 

variam de 0 a 100. Se mais de 50% dos itens da escala estão ausentes, o escore da escala não é 

computado, o que também representa as diferenças entre tamanhos das amostras obtidas nos 

diversos itens avaliados no próprio questionário21.  Apesar de o PedsQL e o SDQ serem auto-

aplicáveis, devido às limitações sócio-culturais da população envolvida neste estudo, optamos por 

aplicá-los por entrevistadores treinados.  

Conforme observa-se na Figura 1, as amostras de respondentes de cada questionário 

variaram, em razão das adequações etárias de cada instrumento e do desejo dos próprios pacientes 

e de seus cuidadores de participarem separadamente e não responderem a determinados 

questionários. Os resultados do SDQ e do Peds-QL foram comparados àqueles obtidos na 

validação da versões brasileiras dos respectivos instrumentos. 
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Análise estatística: Dados contínuos foram relatados como mediana e respectivos interquartis 

(IQ). Variáveis não paramétricas foram comparadas usando o teste de Mann-Whitney ou Kruskal-

Wallis, quando pertinente. Variáveis dicotômicas foram comparadas pelo teste do qui-quadrado.. 

As variáveis contínuas foram comparadas pelo teste T de comparação de médias. A análise 

multivariada foi realizada pela técnica de regressão logística binária. Foi considerada como 

variável resposta a escore total do  PedsQL e do SDQ tendo como ponto de corte o percentil 25. 

As análises foram realizadas no pacote estatístico SPSS. 

Figura 1 

Resultados 

Caracterização da população. Procedeu-se à entrevista de um total de 136 crianças e 

adolescentes com DRC e seus cuidadores principais. Os pacientes em tratamento conservador 

constituíram 55% da amostra; os transplantados, 17%, e o restante dos pacientes (28%) estavam 

em diálise, dos quais 12,6% em hemodiálise e 15,4% em diálise peritoneal. As características 

clínicas dos pacientes estão resumidas na Tabela 1. A mediana de acompanhamento clínico destes 

participantes na UNP foi de 65 meses (intervalo 25th e 75th = 22 – 120 meses). As características 

sócio-econômicas dos pacientes e suas famílias são apresentadas na Tabela 2. Apesar da maioria 

das famílias apresentarem uma faixa de renda menor de três salários-mínimos, nota-se que 

predomina a residência em domicílio próprio e com boa infra-estrutura.  A renda familiar da 

maior parte da amostra (62,5%) foi inferior ou equivalente a 3 salários mínimos, sendo que 52,5% 

das famílias declararam receber algum tipo de auxílio financeiro. A principal forma de auxílio foi 

o benefício governamental (60,5%). A respeito da escolaridade, a maioria dos pacientes (64%) 

ainda não concluiu o ensino fundamental. Do total de participantes do estudo, 34,6% afirmaram 

repetência escolar e destes, 55,3% relacionaram tal evento acadêmico ao tratamento médico.  

Dentre os cuidadores, constituídos principalmente pelas mães, 47,1% não haviam concluído o 

ensino fundamental. Apenas 2,2% possuíam formação acadêmica universitária.  Quanto à 

distribuição regional, 30,1% dos pacientes eram provenientes de Belo Horizonte, 30,1% da região 

metropolitana e 39,8% do interior de Minas Gerais. A maioria dos pacientes (89,7%) residia na 
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zona urbana. Para comparecer às consultas e/ou tratamentos, 48,9% dos pacientes foram 

assistidos. Destes, 85% utilizaram o carro da prefeitura como meio de transporte. Em relação aos 

dados antropométricos da amostra, observou-se que 44,6% foram classificados no percentil 

estatura/idade <3 e apenas 8,8% no percentil> 50. 

  Tabela 1 

  Tabela 2 

As tabelas 3 e 4 mostram, respectivamente, a comparação dos dados clínicos e sócio-

econômicos com os tipos de tratamento no momento da entrevista. Em relação aos dados clínicos, 

como esperado, nota-se que os pacientes em diálise eram mais jovens e se apresentavam em 

piores condições clínicas em quase todos os parâmetros. Entretanto, os pacientes nos diversos 

tipos de tratamento não divergiram significativamente em relação aos aspectos sócio-econômicos.  

  Tabela 3 

  Tabela 4 

 Foi pesquisada a submissão dos pacientes a tratamento psicológico e psiquiátrico. No 

que concerne ao primeiro, 35% informaram que já se submeteram à terapêutica, mas não 

continuam; 14,7% estão fazendo; e 48% nunca se trataram com psicólogo. No tocante ao 

tratamento psiquiátrico, a maioria da amostra (86,8%) declarou nunca ter feito este 

acompanhamento clínico e apenas 4,4% está em tratamento atual.  

Investigação da qualidade de vida.  A tabela 5 mostra os resultados, estratificados pelo 

tipo de tratamento, do questionário PedsQL aplicado nos pais e nas crianças. Considerando a 

modalidade terapêutica utilizada, não houve relevante diferença na qualidade de vida na visão 

dos pais e dos pacientes. Contudo, quando comparado com os controles saudáveis, observa-se 

que, em praticamente todos os quesitos, o grupo com DRC apresentou pontuação 

significativamente menor. Como única exceção, o quesito emocional no questionário aplicado 

às crianças não apresentou diferença expressiva entre os pacientes e os controles.  
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  Tabela 5 

Pela Tabela 6 observa-se que, no questionário aplicado às crianças, os fatores clínicos e 

sócio-econômicos que estão associados a uma pior qualidade de vida. Cinco fatores (no total de 

sete quesitos) apresentaram menores médias na pontuação de qualidade de vida. Na análise 

multivariada, dois fatores permaneceram significativamente associados à pior qualidade de vida: 

sexo feminino (OR = 2,8, IC95% = 1,04 – 7,6, P = 0,041) e ausência/outras religiões (OR = 6,9, 

IC95% = 2,5 – 19,4, P < 0,001).  

A tabela 7 demonstra, no questionário aplicado aos cuidadores, os fatores clínicos e sócio-

econômicos associados a uma pior qualidade de vida.  Três fatores (no total de 15 quesitos) 

apresentaram menores médias na pontuação de qualidade de vida. Na análise multivariada, os três 

fatores permaneceram significativamente associados a pior qualidade de vida: idade > 10 anos 

(OR = 3,7, IC95% = 1,1 – 12,2, P = 0,034),  ausência/outras religiões (OR = 2,7, IC95% = 1,04 – 

7,2,4, P = 0,041) e cor branca (OR = 6,0, IC95% = 1,8 – 19,9, P = 0,003).   

  Tabela 6 

  Tabela 7 

Investigação dos transtornos mentais.  A tabela 8 mostra os resultados, estratificados pelo 

tipo de tratamento, do questionário SDQ aplicado nos cuidadores e nas crianças. 

Considerando o tipo de tratamento, também não houve diferença relevante na visão dos pais e 

dos pacientes. Contudo, quando comparados aos controles saudáveis (apenas com 

cuidadores), observa-se que em praticamente todos os quesitos o grupo com DRC apresentou 

maior proporção de possíveis transtornos. Como única exceção, o quesito pró-social não 

apresentou alteração expressiva entre pacientes e controles.  

 A tabela 9 demonstra, no questionário aplicado aos cuidadores, que os fatores clínicos e 

sócio-econômicos estão associados à maior proporção de desordens psiquiátricas nas crianças 

e adolescentes.  No item emocional, três fatores relacionaram-se à maior incidência de 

transtornos: cor da pele branca, idade >10 anos, e estádio 2 e 3 da DRC. Transtornos de 

conduta prevaleceram em pacientes do sexo masculino e menores de 10 anos de idade.  
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  Tabela 8 

  Tabela 9 

Discussão 

Este estudo avaliou crianças e adolescentes com doença renal crônica e os resultados 

demonstraram um comprometimento significativo da qualidade de vida e saúde mental desses 

pacientes. Em nossa casuística, a prevalência de transtornos mentais foi muito superior àquela 

obtida de controles saudáveis no estudo de validação dos questionários. Os presentes achados 

foram compatíveis com a literatura científica 22-25.   

Há várias hipóteses para explicar esse fato e a etiologia é possivelmente multifatorial25. Em 

primeiro lugar, citam-se as restrições impostas pelo tratamento e as dificuldades inerentes à 

própria doença5. Além disso, as crianças e adolescentes com DRC apresentam limitações de 

crescimento, atraso de desenvolvimento de caracteres sexuais, deformidades ósseas pela 

osteodistrofia e alterações físicas, como cicatrizes. Por se sentirem diferentes, os pacientes 

demonstraram alterações expressivas na auto-estima, o que pode agravar o isolamento de seus 

pares. Como percebemos em nosso estudo, as relações interpessoais foram prejudicadas 24.  

Os pacientes apresentam um comprometimento neurocognitivo, que pode contribuir para as 

dificuldades de ajustamento. Em Polinsky et al26,  65% dos pacientes com DRC exibiram redução 

do perímetro cefálico e 63% atraso neurocognitivo. A própria uremia também parece estar 

associada à irritabilidade e ao déficit de atenção 6, 27. Outra alteração neurobiológica observada 

ocorre nos níveis de serotonina em pacientes com DRC28. 

Não foram percebidas diferenças entre as terapêuticas renais substitutivas. Este dado difere 

dos demais estudos, nos quais os pacientes em diálise, principalmente aqueles em hemodiálise, 

exibiram maior prevalência de transtornos mentais5, 24, 29, 30. Em nosso meio, devido às 

dificuldades sociais e do sistema de saúde, o transplante é realizado mais tardiamente na 

população pediátrica, o que pode ser uma das causas da pior qualidade de vida e saúde mental 

desse grupo. Além disso, estes dados suscitam a necessidade de um acompanhamento psicológico 
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e psiquiátrico destes pacientes. Eles relataram dificuldade de lidar com a baixa estatura e com o 

fato de manterem o uso contínuo de medicações, apesar de esperarem uma vida saudável e 

“normal”. Uma temática prevalente foi o medo persistente de perder o enxerto funcionante31. 

Esses pacientes se queixaram dos pais superprotetores, da dificuldade de aderência, da baixa 

estatura, da obesidade e de problemas estéticos, como acne e hirsustismo, principalmente entre 

adolescentes do sexo feminino 32.  

Em relação à qualidade de vida, em todos os três grupos, tanto nas versões do questionário  

PedsQl para as crianças quanto na respondida pelos pais, os escores foram significativamente 

inferiores àqueles obtidos no estudo de validação da versão brasileira, principalmente nos 

domínios social e escolar e no somatório psicossocial21. Esse dado coincide com estudos recentes 

em pacientes com DRC, que utilizaram o instrumento 33-35.  A percepção dos cuidadores sobre a 

QV de seus filhos foi pior que a deles próprios, fato este corroborado pela literatura científica13, 36, 

37.  

Embora fosse esperado que os pacientes dialíticos exibissem piores níveis que os 

transplantados e aqueles em tratamento conservador, surpreendentemente os primeiros exibiram 

índices mais elevados de QV nos itens social e emocional. Contudo, tal resultado não apresentou 

relevância estatística, possivelmente em virtude do pequeno tamanho da amostra. Esses achados 

são confirmados por alguns trabalhos, que também não encontraram diferenças expressivas na 

qualidade de vida de pacientes com DRC em diferentes modalidades terapêuticas, com provável 

melhor performance dos pacientes em diálise. Mckenna et al.13 utilizou o Pedsql para comparar a 

qualidade de vida de  64 pacientes pediátricos com DRC em diferentes modalidades terapêuticas, 

20 em diálise, 17 transplantados, 27 controles saudáveis. Nosso estudo está de acordo com seu 

trabalho, e com outros, nos quais os pacientes com DRC apresentaram pior qualidade de vida e os 

transplantados tiveram pior performance em relação às demais terapias13, 33, 38-40.  

Todavia, em outros trabalhos, foi estabelecido que, em relação ao tipo de tratamento 

utilizado, os piores escores de qualidade de vida foram observados nos pacientes dialíticos, sendo 

que adolescentes em diálise e com DRC terminal relataram pior qualidade de vida, com  

comprometimento superior do domínio físico em relação àqueles pacientes transplantados com 

enxerto funcionante5, 15, 33. No estudo de Manificat et al.41 os pacientes transplantados 

demonstraram níveis similares de QV aos daqueles saudáveis. Várias hipóteses foram aventadas 

para explicar tal fato, por exemplo, pacientes oncológicos costumam exibir aumento de 



47

sentimentos positivos e melhora da percepção de sua qualidade de vida, apesar da deterioração de 

sua condição clínica, possivelmente por um mecanismo de defesa adaptativo de negação42, 43.  

Nos pacientes maiores de 10 anos, os resultados de qualidade de vida foram piores e a 

prevalência de transtornos emocionais foi estatisticamente superior. Esta faixa etária é composta 

principalmente por pacientes adolescentes. Em White et al.44, os adolescentes com DRC 

apresentaram níveis inferiores de QV e maior prevalência de transtornos mentais, com piora da 

adesão e do controle clínico. Em estudos recentes, os púberes queixaram de se sentirem diferentes 

e pouco aceitos pelos pares e relataram um desejo intenso de se relacionarem e serem parte do 

grupo, fato que esteve associado a sintomas depressivos45, 46.  

Os efeitos colaterais das medicações, o atraso de crescimento e desenvolvimento de 

caracteres sexuais secundários, a perda capilar, além de hiperfagia e fadiga, pareceram apresentar 

peso maior para os adolescentes que para as crianças com DRC. Isso pode estar associado aos 

piores níveis de QV e à maior prevalência de depressão apresentados por esta faixa etária. 

Adolescentes transplantados possuíram também índices elevados de comportamentos de risco, 

como alcoolismo, tabagismo, pouca adesão à dietoterapia e à terapêutica medicamentosa32. 

Contudo, em alguns trabalhos atuais, adolescentes submetidos a transplante renal informaram 

níveis satisfatórios de qualidade de vida na maioria dos domínios 47-49.  

A severidade da DRC não foi percebida como um fator de risco para o comprometimento da 

saúde mental e qualidade de vida de nossos pacientes. Este achado é compatível com o trabalho 

de Madden et al.50, no qual a QV e a prevalência de transtornos mentais não estiveram associadas 

à gravidade da doença renal. Em nosso estudo, foi observada uma maior prevalência de 

transtornos emocionais em pacientes nos estádios iniciais de DRC. Entretanto, em Fadrowski et 

al16, o declínio das taxas de filtração glomerular esteve associado a piores escores no domínio 

físico da qualidade de vida. Estudos em pacientes pediátricos com outras doenças crônicas 

demonstraram resultados semelhantes. Este achado provavelmente sinaliza que a elevada 

prevalência de transtornos mentais e o comprometimento da qualidade de vida podem estar mais 

associados à sobrecarga representada pela doença crônica do que propriamente às disfunções 

físicas e cognitivas51, 52. Em relação à doença renal, as repercussões psicossociais persistiram 

mesmo quando os pacientes alcançaram a idade adulta, com elevados índices de desemprego, 

dependência e  número reduzido de relacionamentos afetivos 11, 53.  

Em nosso estudo não foi observada relação estatisticamente relevante entre anemia e 

qualidade de vida, apesar de o domínio físico ter sido mais prejudicado em pacientes anêmicos. 
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Este achado pode dever-se ao fato da anemia apresentada não ser tão grave, pois o valor mais 

baixo obtido( Tabela 3) foi 8,5, com média de nível de hemoglobina de 10,0 g/dl. Este dado difere 

de um estudo transversal, em que pacientes anêmicos com DRC, em diferentes modalidades 

terapêuticas, exibiram piores níveis de QV, sobretudo no domínio físico9, 54. 

Neste trabalho, o maior comprometimento de qualidade de vida na visão dos cuidadores 

ocorreu nos domínios emocional e escolar. Este achado coincide com outros estudos e 

possivelmente está associado ao prejuízo cognitivo e à elevada prevalência de sintomas de 

hiperatividade nestes pacientes13, 33. O desempenho regular no domínio acadêmico é corroborado 

pelo trabalho de Lawry et al.55, no qual pacientes com DRC apresentaram pior desempenho 

escolar.  

A renda familiar predominante da nossa amostra foi menor que 3 salários mínimos, o que 

revela as baixas condições sócio-econômicas da população em questão. Entretanto, o dado não 

esteve associado à pior qualidade de vida ou à maior prevalência de transtornos mentais. Este 

achado difere do trabalho de Fielding et al, que revelou relação entre pior nível sócio-econômico 

e maior prevalência de distúrbios de comportamento em crianças com DRC6.  

No que concerne às características demográficas, os grupos de tratamento da DRC foram 

estatisticamente diferentes em relação à idade, sendo os transplantados o grupo mais velho. Este 

achado, possivelmente, deve-se à realização mais tardia dos transplantes no Brasil, por políticas 

de saúde . Os pacientes de raça branca demonstraram níveis inferiores de QV e maior predomínio 

de transtornos emocionais que aqueles de raça não-branca. Este dado é congruente com os 

achados do estudo de Hicks et al56. Já as crianças e adolescentes de raça não branca, apresentaram 

superior proporção de transtornos de conduta. Provavelmente estes pacientes apresentam certa 

dificuldade em seguir regras, o que pode prejudicar sua aderência à terapêutica. 

Em relação às características antropométricas da amostra, observou-se que um percentual 

expressivo apresentou baixa estatura, o que representa um significativo impacto psicossocial para 

esta população.  Oliveira et al  demonstraram que a utilização de hormônio de crescimento 

recombinante em crianças e adolescentes promoveu melhora do crescimento e mudança da 

composição corporal, com aumento de massa muscular desta população praticamente sem efeitos 

colaterais 57 . Esta poderia ser uma alternativa para os pacientes renais crônicos assistidos no HC-

UFMG.

 Em resumo, na visão das crianças, estiveram associados à  qualidade de vida superior: a 

religião católica, com melhores índices nos domínios físico, psicossocial e global; o sexo 
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masculino, no domínio físico; a idade menor de 10 anos, no domínio emocional; a raça não 

branca, para o domínio social. Já na visão dos adultos, relacionaram-se  a melhor QV: a religião 

católica, a idade inferior a 10 anos e a raça não branca, em todos os domínios, exceto o escolar. 

Dentre as limitações deste trabalho, estão os instrumentos utilizados. Os questionários 

aplicados são importantes para estimativas da qualidade de vida e de transtornos mentais. 

Contudo, é importante a utilização de instrumentos de maior profundidade e melhor acurácia. 

Outra restrição refere-se ao fato de ser um estudo transversal, cuja amostra de pacientes dialíticos 

e transplantados é relativamente pequena comparada àquela em tratamento conservador. 

Entretanto, é evidente que as crianças e adolescentes estudados apresentaram pior qualidade de 

vida e maior prevalência de transtornos mentais.  

De acordo com nossos achados, é possível sugerir um grupo de risco para a presença de 

transtornos emocionais, como depressão, ansiedade, ansiedade de separação, e para o declínio da 

qualidade de vida: adolescentes e brancos.  Este tipo de paciente poderá ser monitorado de forma 

criteriosa, preferencialmente por equipe multidisciplinar, com profissionais especializados em 

saúde mental, de forma a minimizar o impacto da DRC e seu tratamento. São necessários, ainda, 

estudos com seguimento prolongado, multicêntricos e prospectivos que monitorem a qualidade de 

vida e a saúde mental de crianças e adolescentes com DRC e suas repercussões.  

Segundo Madden et al39, mensurar o impacto psicológico e emocional da DRC e de seu 

tratamento constitui um passo importante para o desenvolvimento de um cuidado menos invasivo 

e mais humanizado. Nosso estudo pode representar uma tentativa inicial de entender este impacto 

e estabelecer relações entre os transtornos mentais, principalmente a depressão; a qualidade vida; 

e as variáveis clínicas e sócio-demográficas apresentadas por pacientes pediátricos com DRC. 

Desta forma, os profissionais que assistem estes pacientes terão subsídio científico e clínico para 

identificarem e tratarem as barreiras psicossociais, visando a um melhor controle clínico e a uma 

qualidade de vida satisfatória nesta população.    
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                Tabela 1 – Características clínicas dos pacientes (n = 136)   

  N (%) 

 Sexo 

          Masculino  

          Feminino  

Cor 

          Branca 

          Não-branca     

Doença renal primária 

           Nefro-uropatias congênitas  

           Doenças glomerulares 

           Doenças císticas     

           Miscelânea  

Estadio da DRC 

           Estadio 2 

           Estadio 3 

           Estadio 4 

           Estadio 5 

 Idade na entrevista (anos) 

             Mediana 

             Interquartil    

 Percentil de estatura / idade  

                > Percentil 50  

                  Percentil 3 – Percentil 50 

                < Percentil 3   

Percentil peso/estatura 

               > Percentil 50  

                  Percentil 3 – Percentil 50 

                < Percentil 3   

76 (56.0) 

60 (44.0) 

78 (57.4) 

58 (42.6)  

65 (47.8) 

29 (21.3) 

16 (11.8) 

26 (19.1) 

20 (14.7) 

29 (21.3) 

18 (13.2) 

69 (50.7) 

12.0 

8.0    -   15.7 

14 (8.8) 

58 (44.6) 

58 (44.6) 

33 (25.4) 

69 (53.1) 

28 (21.5) 
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                Tabela 2 – Características sócio-econômicas dos pacientes (n = 136)   

  N (%) 

Estado conjugal dos pais 

          Casados/União estável  

          Separado/viúvo/outros  

Renda Familiar  

          <= 3 salários-mínimos 

          > 3  salários-mínimos 

              Ausentes 

Escolaridade – Paciente 

           Educação infantil 

           Fundamental incompleto  

           Fundamental completo 

           Ensino médio incompleto 

           Ensino superior incompleto 

           Escola especial  

           Não se aplica      

Escolaridade – Cuidador principal 

           Não letrado / Fundamental incompleto  

           Fundamental completo 

           Ensino médio incompleto 

           Ensino médio completo 

           Ensino superior incompleto 

           Ensino superior completo 

           Ausentes 

Domícilio 

           Próprio 

           Alugado 

           Outros 

  Número de Cômodos  

            2 a 5 

              > 5   

 Infra-estrutura do Domícilio (presença)  

           Água encanada 

            Rede de esgoto 

            Energia elétrica 

            Recolhimento do lixo  

 Religião da Família 

             Católica 

              Protestante 

              Outras/sem religião  

  

84 (61.7) 

52 (38.3) 

85 (62.5) 

42 (30.9)  

9 ( 6.6) 

6 (4.4) 

81 (59.6) 

3 (2.2) 

18 (13.2) 

1 ( 0.7) 

5 (3.7) 

22 (16.2) 

64 (47.1) 

25 (18.4) 

14 (10.3) 

27 (19.9) 

1 (0.7) 

3 (2.2) 

2 (1.5) 

100 (73.5) 

21 (15.4) 

15 (10.5) 

56 (41.2) 

80 (58.8) 

  

129 (95.0) 

116 (85.3) 

135 (99.3) 

128 (94.1) 

85 (62.5) 

36 (26.5) 

15 (11.0) 
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Tabela 3. Características clínicas e laboratoriais dos pacientes de acordo com o tratamento da DRC   

 Conservador  

(n = 75) 

Diálise   

(n = 38)  

TX renal    

(n = 23) 

P 

Gênero (M:F) 45:30 19:19 14:9 0.56 

Idade (an) – mediana 

(Interquartil) 

12.0 

(8.0 – 16.0) 

9.0 

(4.0 – 13.5)  

14.0 

(12.0 – 17.0) 

0.005 

Hipertensão (sim/não) 21:53 17:18 12:11 0.038 

Raça (branca/não branca) 47:28 17:21 14:9 0.18 

Percentil estatura /idade  

<P3   vs. >P3 21:53 24:10 13:9 <0.001 

Percentil   peso / estatura 

<P3    vs. >P3 11:63 11:23 6:16 0.094 

Hemoglobina g/dl 

(IC) 

12.25 

(11.0 – 13.2) 

10.0 

(8.5 – 11.7) 

13.6 

(11.6 – 14.6) 

<0.001 

Hematócrito g/dl 

(IC) 

36.4 

(33.3 – 41.2) 

30.9 

(26.9 – 35.9) 

38.6 

(35.1 – 41.4) 

<0.001 

Cálcio sérico g/dl 

(IC) 

9.8 

(9.5 – 10.1) 

9.1 

(8.6 – 9.6) 

10.0 

(9.5 – 10.4) 

0.004 

Fósforo sérico g/dl 

(IC) 

4.8 

(4.4 – 5.5) 

5.3 

(4.7 – 5.7) 

4.5 

(4.0 – 5.0) 

0.25 

PTH 

(IC)  

93 

(54.7 – 221) 

843 

(144 – 1065) 

44.5 

(38 – 191) 

<0.001 

Albumina sérica g/dl 

(IC) 

4.1 

(3.7 – 4.3) 

3.8 

(3.3 – 3.9) 

4.4 

(4.1 – 4.7) 

<0.001 

Classe de medicamentos 

< 4 vs.  > 4 48:26 20:15 17:6 0.42 
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                Tabela 4 – Características sócio-econômicas dos pacientes de acordo com o tratamento da DRC   

Conservador  

(n = 75) 

Diálise   

(n = 38)  

TX renal   

(n = 23) 

X2  P 

Estado conjugal dos pais 

Casados/União estável  vs. Outros 46:29    23:15  15:8 0.14 0.93 

Renda Familiar  

> 3 s.m.  vs. < 3 s.m.  20:54 11:22 11:9 5.56 0.06 

Escolaridade do Cuidador 

Não letrado/Fundamental incompleto vs. outros 34: 41 19.19  11:12  0.22 0.89 

Domicílio 

Próprio vs outros  51:24   

  

31:7 18:5 2.70 0.26  

Número de Cômodos  

 Dois a cinco  vs > de cinco  31: 44 15: 23 10:13 0.09 0.95 

Religião da Família 

Católica vs. Outros  51:  24 19:19 15:8    3.5 0.16 
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5.2) Artigo original 2 

 Prevalência de sintomas depressivos e qualidade de vida dos cuidadores de pacientes 

pediátricos com Doença Renal Crônica 

Outro artigo científico, cuja temática é a saúde mental e qualidade de vida dos cuidadores 

das crianças e adolescentes renais crônicos, está sendo confeccionado. 

 A doença renal crônica e o seu tratamento representam um desafio para a equipe de saúde, 

os pacientes e os cuidadores. A participação efetiva dos cuidadores é essencial para um melhor 

controle clínico dos doentes crônicos, sobretudo entre crianças e adolescentes1. A doença é 

especialmente estressante para os cuidadores, tendo eles exibido maior prevalência de transtornos 

mentais, com destaque para a depressão. Informaram, ainda, comprometimento de sua 

sociabilidade e vida profissional 2, 3. Níveis elevados de estresse, ansiedade, depressão, e relações 

conflituosas foram observados em pais de crianças com DRC4-6. Os piores resultados ocorreram 

em famílias com baixo nível socioeconômico7.  

Ao se comparar as terapêuticas renais substitutivas, as taxas de depressão e ansiedade foram 

superiores em pais de crianças em hemodiálise5. Em pesquisas qualitativas, estes cuidadores 

falaram repetidamente de temas como incerteza e isolamento social, e declararam que ter um filho 

com DRC é incrivelmente estressante 8.  

O objetivo deste estudo consistiu em tentar compreender as repercussões de cuidar de um 

paciente pediátrico com DRC na visão dos próprios cuidadores, por meio da mensuração de 

sintomas depressivos e da qualidade de vida, em suas múltiplas dimensões – física, psicológica, 

ambiental e social.  Para atender a tal finalidade, foram aplicados a escala de depressão de Beck e 

o Whoqol-bref em 128 cuidadores9.  Dentre os resultados preliminares, 19% da amostra 

obtiveram mais de 17 pontos na escala de Beck. Tal dado sugere presença de depressão em níveis 

superiores aos da população geral10. 

Em relação à qualidade de vida, os dados não revelaram alterações estatisticamente 

significativas entre as diversas modalidades terapêuticas – conservador, transplante e diálise.  A 

QV dos cuidadores de pacientes pediátricos com DRC, quando comparada com controles 

saudáveis, exibiu piores escores em todos os domínios. 
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  Tabela 1 

Estas variáveis serão relacionadas com fatores sócio-econômicos, com a saúde mental e 

com a qualidade de vida das crianças e adolescentes com DRC.

5.3) Doença Renal Crônica: A experiência de nossos cuidadores e pacientes 

Waters et al. descreveram as dificuldades apresentadas por pacientes pediátricos a espera de 

um transplante renal: “ Minha vida consiste em ir pro hospital segunda, quarta e sexta. Antes eu 

só ia pra escola, brincava e tentava me divertir, agora eu não posso nem fazer nada sem meu pai e 

minha mãe aqui, estou na lista pra ganhar um rim e minha vida vai voltar ao normal..” 11.  Já os 

pais relataram isolamento social, dificuldade para delegar os cuidados de seu filho, medo do 

futuro e incertezas 8, 12, 13.  

Durante a entrevista, foi destinado um tempo para o livre diálogo, no qual foram ditas 

algumas frases interessantes e reveladoras do estado emocional de cuidadores e pacientes. As 

frases foram registradas. 

Cuidadores: “Me expus para ajudá-lo...”, “O pai largou a gente quando soube...”, “A mãe 

não deu conta e deixou comigo...”, “Ele era muito isolado, os meninos batiam nele na escola, 

foram proibidos...”, “É tratado como neném na sala...”, “O pai não ajuda nada, fala que quem fez 

o filho estragado foi eu...”, “Toda vez q meu filho passa mal tenho q parar de estudar, nunca vou 

formar...”, “Já aceitei, é a vontade de Deus, mas é muito triste a gente viver só pra cuidar do 

filho...”. 

 Pacientes: “Como eu preferia não ter ganhado este rim...”, “Choro até quando faço coisas 

que gosto...”, “Só tenho um amigo: Deus, o resto é tudo falso...”, “Só olha pra mim pra ter dó...”, 

“Aceito meu pai não conversar comigo, afinal sou assim...”, “Só passo de ano porque na escola 

não tem bomba...”, “Só fiquei feliz quando arrumei namorado.”, “Penso muito no que pode 

acontecer comigo...”, “Falo que tô com dor pra não ficar sozinha...”, “Você não entende o que é 

não poder fazer nada...”. 

Essas frases sinalizam a necessidade de se realizar um estudo qualitativo, no qual os 

pacientes e seus cuidadores poderão expressar-se com mais liberdade. Assim, possivelmente 
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poderemos entender melhor o sofrimento advindo desta condição clínica nas crianças e 

adolescentes e em suas famílias. 
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6 – Considerações finais 

A Unidade de Nefrologia Pediátrica do Hospital das Clínicas da UFMG (UNP) é 

referência internacional em assistência clínica e pesquisa. O serviço dispõe de diversos 

projetos, como o Programa Interdisciplinar de Prevenção e Assistência na Insuficiência 

Renal Crônica em Crianças e Adolescentes, que se destina a pacientes em tratamento 

conservador.  Os atendimentos são realizados por equipe multidisciplinar, composta por 

médicos, enfermeiras, psicóloga, nutricionista e assistente social, que discutem 

semanalmente todos os casos. A UNP possui, também, extenso banco de dados e 

prontuário próprio, no qual todos os pacientes são cadastrados.  

Nessas condições de intensa atividade científica, foi possível desenvolver este 

trabalho, uma iniciativa pioneira na avaliação da saúde mental e da qualidade de vida dos 

pacientes e seus cuidadores. Indubitavelmente, estes fatores são determinantes no curso, 

prognóstico, controle clínico e êxito terapêutico. 

A despeito de todos os avanços técnico-científicos e do cuidado humanizado 

oferecido, a qualidade de vida e saúde mental de nossa amostra revelaram-se muito 

comprometidas, em níveis até superiores a outros estudos previamente apresentados. A 

melhoria de tais aspectos nesses pacientes e em suas famílias pode, pois, ser um novo 

caminho na busca de um controle clínico satisfatório e da reinserção social.  

Do ponto de vista terapêutico, é possível melhorar a QV e a saúde mental dos 

pacientes e familiares, auxiliando-os a aceitar a realidade e a modificar suas expectativas 

em relação às suas próprias limitações. 

Destaca-se o fato de que os pacientes em melhores condições clínicas e aqueles 

transplantados e seus cuidadores apresentaram piores níveis de qualidade de vida e maior 

prevalência de transtornos mentais. Embora tal fato não tenha alcançado proporções 

estatísticas, é extremamente significativo do ponto de vista clínico. Isso porque o 

comprometimento da qualidade de vida e/ou da saúde mental foram independentes da 

gravidade do quadro clínico causado pela DRC.   

Quanto à saúde emocional dos pacientes, nosso grupo de risco é formado por 

adolescentes brancos. Em relação à qualidade de vida, compõe-se por adolescentes 

brancos e sem religião. Com efeito, o monitoramento criterioso dos pacientes com tais 

características sócio-demográficas pode ser uma boa alternativa para a prevenção do 
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desenvolvimento de transtornos mentais. Os pacientes transplantados e seus cuidadores 

deveriam ser atenciosamente acompanhados pela equipe e, se possível, por profissionais 

com formação em saúde mental, já que uma das metas primordiais desta terapêutica é a 

melhora da qualidade de vida das crianças e adolescentes crônicos e de suas famílias – 

objetivo que, infelizmente, de acordo com os dados apresentados, não tem sido atingido. 

É necessário abordar com o grupo suas expectativas com o transplante e as novas 

relações humanas estabelecidas.  

Um próximo passo pode ser estudar alternativas que sejam viáveis na UNP, como 

grupos de apoio a pacientes e cuidadores, que se adéqüem às características peculiares de 

nossa amostra, tais como contingente significativo do interior, baixos níveis sócio-

econômicos e escolaridade.  

O comprometimento escolar de nossas crianças e adolescentes foi significativo. 

Incluir na equipe assistente um profissional com formação em psicopedagogia, ao menos 

para orientar familiares, profissionais e escolas, seria uma solução interessante. Melhorar 

o desempenho acadêmico destes pacientes pode representar sua inserção social e ser um 

caminho rumo a uma qualidade de vida satisfatória. 

A análise criteriosa dos dados dos cuidadores e da relação deles com a saúde 

emocional das crianças e adolescentes poderá nos auxiliar a fazer inferências sobre 

fatores de risco relevantes no contexto sócio- familiar, que conduzem à piora da 

qualidade de vida e ao sofrimento mental de nossas crianças e adolescentes.   

Este estudo pode contribuir para a discussão de uma nova abordagem psicossocial 

dos pacientes e suas famílias, visando atenuar o sofrimento advindo da DRC. Isso porque 

o trabalho revelou que, em nosso meio, crianças e adolescentes com DRC apresentaram 

grave comprometimento de sua qualidade de vida e alto risco de transtornos mentais. 

Assim, ressalta-se que, além da excelência da assistência clínica, característica da UNP, 

os profissionais de saúde envolvidos devem estar preparados para oferecer, aos pacientes 

e suas famílias, um cuidado voltado para as perspectivas humanas desse sofrimento. Para 

atingir tal objetivo é necessária a realização de novos estudos, que busquem demais 

fatores de risco para o pior desempenho emocional de pacientes com DRC, como, por 

exemplo, a dosagem de marcadores neurobiológicos.  Ainda, outro tema para futuros 

estudos, é a efetividade desta nova abordagem psicossocial.  
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7) Anexos 

7.1) Análises Artigo Original 1 

As tabelas em anexo representam as análises realizadas no estudo do artigo original 

denominado “Qualidade de vida e transtornos mentais em pacientes pediátricos com doença 

renal crônica”. 

Ao examinar os dados do SDQ, na visão dos cuidadores, em relação ao sexo, somente a 

subescala conduta apresentou diferenças estatisticamente significativas, com prevalência 

entre os pacientes masculinos. Em relação à idade, a subescala emocional mostrou-se mais 

comprometida em pacientes maiores de 10 anos. Já nos transtornos de conduta, os resultados 

foram piores naqueles com idade < 10 anos. A renda e a religião não foram relacionadas à 

pior saúde mental em nenhuma subescala. Os pacientes brancos evidenciaram pior 

desempenho emocional e aqueles não brancos, maior prevalência de transtornos de conduta. 

Os estadios 2 e 3 de DRC exibiram pior escore emocional. 

A análise da qualidade de vida revelou que, em relação à religião, na visão dos 

cuidadores, os pacientes não católicos apresentaram maior comprometimento de todos os 

domínios, exceto o escolar. Já na visão das crianças, apenas o domínio emocional não exibiu 

comprometimento estatisticamente significativo para aqueles não católicos. O sexo feminino 

obteve pior desempenho no aspecto físico da QV. A renda, categorizada em menor e maior 

de 3 salários mínimos, não esteve associada a alterações nos escores do PedsQl. Na visão dos 

cuidadores, o desempenho dos pacientes com idade superior a 10 anos foi inferior em todos 

os domínios, exceto o escolar, enquanto na visão das crianças, apenas o domínio emocional 

foi mais comprometido nos pacientes com idade superior a 10 anos. Crianças e adolescentes 

de raça branca apresentaram níveis inferiores de QV em todos os domínios, na visão dos 

cuidadores, exceto no escolar. Já na versão respondida pelas crianças, apenas o domínio 

social foi mais prejudicado em pacientes de raça branca. Na visão das crianças apenas o 

domínio emocional esteve associado à severidade da DRC. Já na versão para os cuidadores, 

esta variável não esteve relacionada a nenhum domínio da QV. A presença de anemia não 

esteve associada à qualidade de vida.  
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Na análise multivariada, na visão das crianças, dois fatores permaneceram 

significativamente associados à pior qualidade de vida: sexo feminino e religião não católica.  

Na versão para os cuidadores, a ausência de religião/outras religiões, a idade e a cor branca 

continuaram a ser relacionadas a comprometimento da QV. 
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2) Instrumentos utilizados para a  coleta de dados                                       

A entrevista deverá ser realizada com o paciente quando idade � 12anos e em condições 

de responder. Nos pacientes � de 12 anos o cuidador principal deverá responder, 

acompanhado pelo paciente.  

PARTE 1- REGISTRO DO PACIENTE NO ESTUDO 
Data :___________________ 

1- Identificação do paciente   

   1.1- Nome:_____________________________________________________________ 

   1.2- Nº:____________________________________________ 

   1.3- Data de nascimento:_____________________________ 

   1.4-Sexo:   
    
    Masculino...................................�1  
    Feminino.....................................�2   
    
   1.5-Nº do prontuário: ________________________________ 
    
   1.6-Nº do GRIM: ____________________________________ 

2-Identificação do respondente:  
    
      Paciente....................................�1 
      Mãe......................................... �2 
      Pai............................................�3 
      Tia/tio......................................�4 
      Avó/avô...................................�5 
      Outro.......................................�6 _____________________ 

3-Idade completa do respondente em anos: ______________

4- Local da entrevista:   
      
     Ambulatório Bias Fortes...........�1       
     Domicílio..................................�2

[__] 

[__] 

[________] 

[__] 



Entrevistador fala dos objetivos da pesquisa, do anonimato dos participantes e convida a 

participar 

5-Concordância em participar:    
     
     Sim........................................�1                        
     Não.......................................�2     
  
Se não, especificar motivo caso seja declarado: 
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 

Se não concordar em participar, agradecer e terminar.      
Se concordar em participar apresentar termo de consentimento, solicitar assinatura e 

iniciar a Parte 2.  

[__] 



PARTE 2 – DADOS SÓCIO-DEMOGRÁFICOS 
Data:__________________________________ 

As questões abaixo deverão sempre ser respondidas em relação ao paciente 

Gostaríamos de conhecer um pouco mais sobre você e sua família, onde vocês moram e 
algumas informações de como vocês vivem.  

6. Procedência: 

6.1 Endereço______________________________________________________________  
        
      Telefone:_____________________________________ 

6.2. Cidade 

      Belo Horizonte.....................�1    
      Região metropolitana...........�2 
      Interior.................................�3     
       

     Especificar a cidade caso não seja Belo Horizonte:      

     _______________________________________________                           

6.3. Área   
   
     Urbana...................................�1   
     Rural......................................�2    
     NR.........................................�99    

7.Cor da pele ( a ser preenchida pelo entrevistador conforme observação realizada)

     Branca...................................�1     
     Preta .....................................�2     
     Amarela................................�3   
     Parda.....................................�4 
     Indígena................................�5 

8.Religião: 

     Católica..................................�1     
     Protestante.............................�2     
     Espírita..................................�3   
     Sem religião..........................�4 
     Outra.....................................�5_________________________ 
     Não sabe................................�6 
     Não se aplica.........................�7 
     NR.........................................�99    
                 

[__] 

[________] 

[__] 

 [__] 

[__] 



9.Com qual freqüência você/seu filho costuma ir à Igreja? 

     Nunca.....................................�1     
     Raramente..............................�2     
     Freqüentemente......................�3 
     Sempre...................................�4  
     Não sabe................................ �5 
     Não se aplica...........................�6 
     NR..........................................�99    

10.Gostaria que você identificasse as pessoas que moram na sua casa:   

Nº Nome 
  

Sexo                 Idade                   Parentesco 

1     

2     

3     

4     

5     

6     

7     

8     

9     

10     

O entrevistador deverá preencher a próxima questão conforme resposta dada acima 

11.Numero de pessoas no domicilio:__________________ 

12.Escolaridade do paciente:________________________ 

    O entrevistador deverá marcar a opção abaixo: 

    Não letrado....................................�1  
    Educação infantil...........................�2   
    Ensino fundamental incompleto...�3     
    Ensino fundamental completo......�4   
    Ensino médio incompleto.............�5     
    Ensino médio completo................�6   
    Ensino superior incompleto..........�7     

[__] 

       
[__] 

     
      [__] 



   
    Ensino superior completo.............�8   
    Não se aplica.................................�9 
    NR................................................�99    

13.Você/seu filho/a já repetiu de ano alguma vez? 

     Sim......................................�1                       
     Não.....................................�2     
     Não sei................................�3 
     Não se aplica.......................�4 
     NR......................................�99    

14.Você atribui a doença o fato de ter repetido o ano/seu filho/a ter repetido o ano ? 
    
     Sim......................................�1                       
     Não.....................................�2     
     Não sei................................�3   
     Não se aplica.......................�4 
     NR......................................�99    

15.Escolaridade do cuidador principal:_______________________________ 

    O entrevistador deverá marcar a opção abaixo:

    Não letrado....................................�1    
    Ensino fundamental incompleto...�2     
    Ensino fundamental completo......�3   
    Ensino médio incompleto.............�4     
    Ensino médio completo................�5   
    Ensino superior incompleto..........�6     
    Ensino superior completo.............�7   
   Não sei..........................................�8 
    NR................................................�99    
                                                                                                                                                                                                          
16.Estado conjugal dos pais:  
     
   Solteiros........................................�1    
   Casados.........................................�2     
   Separados......................................�3 
   Viúva/o .........................................�4   
   União estável.................................�5  
   Não sei...........................................�6 
   NR.................................................�99    

[__] 

[__] 

[__] 

[__] 



17.Identificação das pessoas da casa que fazem alguma atividade remunerada : 
    

O entrevistador deverá preencher a próxima questão conforme resposta dada acima 

18.Numero de pessoas que trabalham :________________ 

19.Família recebe algum tipo de auxílio financeiro:

     Sim......................................�1                       
     Não.....................................�2     
     Não sei............................... �3   
     NR......................................�99   

20.Tipo de auxilio recebido pela família: 
     
    Pensão...........................................�1   
    Beneficio governamental..............�2 
    Aposentadoria...............................�3 
    Parentes.........................................�4  
    Pensão e benefício........................�5 
    Outros...........................................�6    
    Não sei..........................................�7 
    Não se aplica................................�8 
    NR................................................�99    

21.Valor do auxilio recebido pela família: (considerando o salário mínimo de R$ 415,00)

����

����� 1 salário..............................�1    
    1 < sal. � 2............................ �2   
    2 < sal. � 3..............................�3   
    3 < sal. � 4............................ �4     
���4�<�sal. � 5............................�5 
    5 < sal. � 6 ............................�6  
     > 6 sal. .................................�7        �

Nº Ocupação Situação/Trab Renda 

   

    

    

    

    

    

[__] 

[__] 

[__] 

[___] 



���

     Não sei..................................�8   
     Não se aplica.........................� 9 
     NR........................................�99    

22.Renda familiar total: ( a ser marcada pelo entrevistador ) 

���� 1 salário...............................�1    
    1 < sal. � 2............................�2   
    2 < sal. � 3............................�3   
    3 < sal. � 4............................�4     
���4�<�sal. � 5............................�5 
    5 < sal. � 6 ............................�6  
     > 6 sal. .................................�7 
    Não sei ..................................�8    .    
    Não se aplica .........................�9 
    NR .........................................�99     
                                   
23.Caracterização da moradia 

Número de cômodos: __________________________________ 

24.Serviços de Saneamento Básico: 

Abastecimento de água: 

24.1. Origem Rede 
     
    Pública..................................�1  
    Fonte própria........................�2
    Outro....................................�3 _______________________ 
    Não sei.................................�4     
    NR........................................�99    

24.2.Armazenamento 

    Caixa d’água ........................�1 
    Outro....................................�2 ________________________
    Não sei..................................�3   
    NR........................................�99    

24.3.Destino do esgoto 

    Sistema de esgoto.................�1  
    Fossa....................................�2
    Céu aberto............................�3 
    Outro...................................�4 ________________________
    Não sei.................................�5   
    NR.......................................�99    

[__] 

[__] 

[__] 

[__] 

[__] 



24.4. Destino do lixo 

    Recolhido por serviço de limpeza.....�1  
    Queimado/ enterrado.........................�2
    Jogado em terreno baldio...................�3  
    Jogado em rio/ lago............................�4  
    Outro..................................................�5 ___________________
    Não sei...............................................�6   
    NR.....................................................�99    

25.Energia Elétrica 

    Sim......................................�1  
    Não.....................................�2
    Não sei................................�3  
    NR.......................................�9    

26.Situação da moradia 

    Própria.................................�1  
    Alugada...............................�2
    Cedida/ Invadida.................�3 
    Outra...................................�4 _______________________  
    Não sei................................�5   
    NR.......................................�99    

27.Você/ seu filho/a faz alguma atividade de lazer ? 

    Sim......................................�1  
    Não.....................................�2
    Não sei................................�3 
    Não se aplica.......................�4  
    NR......................................�99   

28.Das atividades listadas abaixo, qual a que você/seu filho/a mais faz nos momentos 
de lazer? 

    Cinema/show/teatro....................�1  
    Atividades Esportivas.................�2
    Lúdicas (brincadeiras, passeios).�3 
    Outra...........................................�4 ____________________  
    Não sei .......................................�5  
    Não se aplica...............................� 6 
    NR...............................................�99    

29. Com qual freqüência você/seu filho/a realiza a atividade acima:  
     
    1 vez por semana.........................�1  
    2 vezes por semana .....................�2
    3 ou mais vezes............................�3  

[__] 

[__] 

[__] 

[__] 

[__] 

[__] 



    Não sei ....................................... .�4  
    Não se aplica................................� 5 
    NR................................................�99    

30.Você/seu filho/a recebe alguma ajuda para comparecer as consultas ao 
ambulatório? 
        
    Sim........................................�1  
    Não.......................................�2
    Não sei..................................�3   
    NR........................................�99    

31. Qual o tipo de ajuda recebida ?  

    Transporte da prefeitura.............�1  
    Vale transporte...........................�2
    Passe livre...................................�3   
    Ajuda financeira de terceiros......�4    
    Não sei........................................�5 
    Não se aplica.............................. �6   
    NR..............................................�99    

32.Em sua casa existe alguma pessoa com doença crônica? 
     
    Sim......................................�1  
    Não.....................................�2
    Não sei................................�3   
    NR......................................�99    

33.Especificar qual a relação de parentesco do doente com o paciente:

Pai......................................�1 
Mãe................................... �2 
Irmão/Irmã........................ �3 
Avô/Avó........................... .�4 
Tio/Tia.............................. �5 
Não sei.............................. �6 
Não se aplica......................�7 
NR......................................�99 

 33.1Especificar qual a doença:

_______________________________________________________________________ 

34.Em relação a tratamento psicológico você/seu filho/a:  
     
    Já fez.e não faz mais..............�1 
    Está fazendo..........................�2
    Nunca fez...............................�3   
    Não sei...................................�4 
    Não se aplica.........................�5     
    NR.........................................�99   

[__] 

   
[__] 

        

        
[__] 

[__] 

  

[__] 



35.Em relação a tratamento psiquiátrico você/seu filho/a:  
    
    Já fez.e não faz mais...............�1 
    Está fazendo...........................�2
    Nunca fez................................�3   
    Não sei....................................�4  
    Não se aplica...........................�5     
   NR..........................................�99    

      

[__] 



INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS NO PRONTUÁRIO 
  
PARTE 7: COLETA DE DADOS NO PRONTUARIO 

Data da coleta de dados:_____________________________________________ 

Data da entrevista:_________________________________________________ 

Responsável pela coleta:_____________________________________________ 

REGISTRO NO ESTUDO 
- Identificação do paciente 

72.1.Numero:_______________________________________________________ 

72.2.Data de Nascimento______________________________________________

72.3.Idade:_________________________________________________________ 

72.4.Nº do prontuário : ______________________________________________ 

72.5.Nº do GRIM : __________________________________________________ 

72.6.Data de início no GRIM: _________________________________________ 

72.7.Data de início no programa:_______________________________________

72.8.Tempo no programa até a data da 
entrevista:__________________________________________________________

AVALIAÇÃO CLÍNICA 

73.Diagnóstico sindrômico: 
Nefro-Uropatias congênitas ......................... 1�
( refluxo vesico ureteral, VUP, bexiga neurogenica, aplasia/displasia/hipoplasia)
Doenças glomerulares...................................2�
Doenças císticas............................................3�
Outros...........................................................4�

74.Diagnóstico de Base:______________________________________________ 

75.Diagnósticos Associados: __________________________________________ 
___________________________________________________________________
___________________________________________________________________
___________________________________________________________________
___________________________________________________________________
___________________________________________________________________

[___] 



76.Avaliação Antropométrica: 

Data do exame    

Peso 76.1 76.2 76.3 

    

Média de peso 76.4   

Estatura 76.5 76.6 76.7 

Média da estatura 76.8   

77.Pressão Arterial: 

Data do exame    

Pressão Arterial 
Sistólica 

77.1 77.2 77.3 

Média de PAS 77.4   

Pressão Arterial 
Diastólica 

77.5 77.6 77.7 

Média de PAD 77.8   

78.Percentil de comprimento/idade na última consulta: 

p� 85.................................................�1 
50 � p < 85........................................�2 
15 �  p < 50.......................................�3 
3 � p < 15..........................................�4 
p< 3...................................................�5 

79.Percentil de comprimento/idade da média das três últimas consultas: _____ 

p� 85.................................................�1 
50 � p < 85........................................�2 
15 �  p < 50.......................................�3 
3 � p < 15..........................................�4 
p< 3...................................................�5 

80. Classificação de percentil de pressão arterial da ultima consulta: 

p < 90  ( normotenso ).......................................................�1 
p < 90  ( PA controlada com uso de medicação)..............�2 
90� p < 95  ( HAS limítrofe)............................................�3 
95� p < 99  ( HAS estágio 1)............................................�4 
p > 99  ( HAS estágio 2 )..................................................�5 

[___] 

[___] 

[___] 



81. Classificação de percentil de pressão arterial da média das três ultimas 
consultas: 

p < 90  ( normotenso )........................................................�1 
P < 90  ( PA controlada com uso de medicação)...............�2 
90� p < 95  ( HAS limítrofe).............................................�3 
95� p < 99  ( HAS estágio 1).............................................�4 
p > 99  ( HAS estágio 2 )...................................................�5 
. 
82.Percentil de peso/comprimento ou IMC na última consulta: 

p� 85..................................................�1 
50 � p < 85.........................................�2 
15 �  p < 50........................................�3 
3 � p < 15...........................................�4 
p< 3....................................................�5 

83.Percentil de peso/comprimento ou IMC da média das três últimas 
consultas: 

p� 85..................................................�1 
50 � p < 85.........................................�2 
15 �  p < 50........................................�3 
3 � p < 15...........................................�4 
p< 3....................................................�5 

84.Avaliação laboratorial: 

Data     
Exames    Média 

Hemacias 84.1 84.2 84.3  

Hemoglobina 5 6 7  

Hematócrito 9 10 11  

Uréia 13 14 15  

Creatinina 17 18 19  

Sódio 21 22 23  

Potássio 25 26 27  

Cálcio 29 30 31  

Fósforo 33 34 35  

PTH 37 38 39  
pH 41 42 43  

NaHCO3 45 46 47  

Albumina 49 50 51  

Proteinúria 24 hrs/mg 53 54 55  

[___] 

[___] 

[___] 



85.Avaliação de Taxa Filtração Glomerular (calculado pela fórmula de 
Schwartz): 

Data 85.1 85.2 85.3 85.4 85.5 85.6 85.7 

TFG        

86. Estágio da Insuficiência Renal na ultima consulta: 

Estágio I.........................................................�1
Estágio II.......................................................�2 
Estágio III......................................................�3 
Estágio IV......................................................�4 
Estágio V.......................................................�5 

87.Tratamento atual: 

Ambulatório....................................................�1
Diálise peritonial.............................................�2 
Hemodiálise....................................................�3 
Transplante renal............................................�4 

88.Data de início da diálise:__________________________________________ 

89.Tempo em diálise em anos e meses:_________________________________ 

90.Data do transplante:______________________________________________ 

91.Tempo de transplantado em anos e meses:____________________________ 

92.Medicamentos prescritos na ultima consulta anterior a data da entrevista: 
Não....................................................................�0
Antihipertensivos .............................................�1 
Imunosupressores.............................................�2 
Corticóides........................................................�3 
Quelante de fósforo...........................................�4 
Alcalinizante( NaHCO3)..................................�5 
Estimulante da Eritopoiese.............................,.�6 
Antidepressivos................................................�7 
Ansiolíticos.......................................................�8 
Diurético...........................................................�9 
Suplemento ferruginoso....................................�10 
Estatinas............................................................�11 
Vitaminas..........................................................�12 
Análogo da vitamina D.....................................�13 
Oxibutinina ......................................................�14 
Antiproteinúrico...............................................�15 
Outro.................................................................�16 

[___] 

[___] 

[___] 



93.Especifique nome e aprazamento conforme a ultima prescrição anterior a 
entrevista (data):____________________________________________________ 
___________________________________________________________________
___________________________________________________________________
___________________________________________________________________
___________________________________________________________________
___________________________________________________________________
___________________________________________________________________

94.Número de medicamentos conforme a ultima prescrição:________________ 

94.1.Número de comprimidos/soluções/medicação parenteral tomados por dia 
conforme a ultima prescrição:________________ 

95.Houve hospitalização nos últimos 4 meses: (considerar apenas o período 
após entrada no programa)  

Sim......................................................... 1�
Não ........................................................0�

96.Número de dias passados no Hospital nos últimos 4 meses:______________ 

96.1. Causa da internação :____________________________________________ 

[___] 



ID#________________ 
Data:______________

PPeeddssQQLL TTMM

QQuueessttiioonnáárriioo PPeeddiiááttrriiccoo
ddee QQuuaalliiddaaddee ddee VViiddaa

VVeerrssããoo 44..00

RReellaattoo ddooss PPaaiiss ssoobbrree aass CCrriiaannççaass ((88 aa 1122 aannooss))

Instruções 

A próxima página contém uma lista de coisas que podem ser um 
problema para seu (sua) filho (a). Por favor, conte-nos quanto cada 
uma destas coisas têm sido um problema seu (sua) filho (a) 
durante o último mês, assinalando: 

0 se nunca é um problema 
1 se quase nunca é um problema 
2 se algumas vezes é um problema 
3 se freqüentemente é um problema 
4 se quase sempre é um problema 

Não existem respostas certas ou erradas. 
Caso você não entenda alguma pergunta, por favor, peça ajuda.  

PedsQL 4.0- Parent (8-12)        Not  to be reproduced without permission          Copyright © 1998 JW Varni. All rights 
reserved  01/00



No último mês, quanto seu filho (a) tem tido problemas com... 

Capacidade Física (problemas com...)
Nunca Quase 

Nunca 
Algumas 

Vezes 
Freqüen
temente

Quase 
Sempre 

1.Andar mais de um quarteirão 0 1 2 3 4 

2.Correr 0 1 2 3 4 

3.Participar de atividades esportivas ou 
exercícios 

0 1 2 3 4 

4.Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4 

5.Tomar banho de banheira ou chuveiro 
sozinho 

0 1 2 3 4 

6.Fazer as tarefas do dia-a-dia da casa 0 1 2 3 4 

7.Ter dor ou machucado 0 1 2 3 4 

8. Pouca  energia 0 1 2 3 4 

Aspecto Emocional      (problemas com...)
Nunca Quase 

Nunca 
Algumas 

Vezes 
Freqüen
temente

Quase 
Sempre 

1.Sentir medo ou ficar assustado 0 1 2 3 4 

2. Ficar triste ou deprimido 0 1 2 3 4 
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4 
4.Dificuldade para dormir 0 1 2 3 4 

5. Ficar preocupado 0 1 2 3 4 

Aspecto Social (problemas com...)
Nunca Quase 

Nunca 
Algumas 

Vezes 
Freqüen
temente

Quase 
Sempre 

1.Conviver com outras crianças 0 1 2 3 4 

2. Outras crianças não querem ser 
amigos  dele (a)

0 1 2 3 4 

3. Outras crianças provocam seu filho 
(a) 

0 1 2 3 4 

4. Não consegue fazer coisas que outras 
crianças da mesma idade fazem 

0 1 2 3 4 

5. Acompanhar a brincadeira com outras 
crianças 

0 1 2 3 4 

Atividade  Escolar        (problemas com...)
Nunca Quase 

Nunca 
Algumas 

Vezes 
Freqüen
temente

Quase 
Sempre 

1.Prestar atenção na aula 0 1 2 3 4 

2.Esquecer as coisas 0 1 2 3 4 
3.Acompanhar os trabalhos da classe 0 1 2 3 4 

4.Faltar na escola por não estar se 
sentindo bem 

0 1 2 3 4 

5.Faltar na escola para ir ao médico ou 
hospital 

0 1 2 3 4 

PedsQL 4.0- Parent (8-12)        Not  to be reproduced without permission          Copyright © 1998 JW Varni. All rights 
reserved 01/00



ID#________________ 
Data:______________

PPeeddssQQLL TTMM

QQuueessttiioonnáárriioo PPeeddiiááttrriiccoo
ddee QQuuaalliiddaaddee ddee VViiddaa

VVeerrssããoo 44..00

RReellaattoo ddaa CCrriiaannççaa ((88 aa 1122 aannooss))

Instruções 

A próxima página contém uma lista de coisas que podem ser um 
problema para você. Por favor, conte-nos quanto cada uma destas 
coisas têm sido um problema  para você no último mês, 
assinalando: 

0 se nunca é um problema 
1 se quase nunca é um problema 
2 se algumas vezes é um problema 
3 se freqüentemente é um problema 
4 se quase sempre é um problema 

Não existem respostas certas ou erradas. 
Caso você não entenda alguma pergunta, por favor, peça ajuda.  

PedsQL 4.0 (8-12)        Not  to be reproduced without permission           Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 
01/00



No último mês, o quanto você tem tido  problemas com...

Sobre a Minha Saúde e Atividades
(problemas com...)

Nunca Quase 
Nunca 

Algumas 
Vezes 

Freqüen
temente

Quase 
Sempre 

1.Para mim é difícil andar mais de um 
quarteirão 

0 1 2 3 4 

2. Para mim é difícil correr 0 1 2 3 4 

3.Para mim é difícil praticar atividades 
esportivas ou exercícios 

0 1 2 3 4 

4.Para mim é difícil levantar alguma coisa 
pesada 

0 1 2 3 4 

5.Para mim é difícil tomar banho de 
banheira ou chuveiro sozinho 

0 1 2 3 4 

6.Para mim é difícil fazer as tarefas do dia-
a-dia da casa 

0 1 2 3 4 

7. Eu tenho dor ou machucado 0 1 2 3 4 

8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4 

Sobre os Meus Sentimentos           
(problemas com...)

Nunca Quase 
Nunca 

Algumas 
Vezes 

Freqüen
temente

Quase 
Sempre 

1.Eu  sinto  medo ou fico assustado 0 1 2 3 4 

2.Eu fico triste ou deprimido 0 1 2 3 4 
3.Eu fico com raiva 0 1 2 3 4 
4.Eu tenho dificuldade para dormir 0 1 2 3 4 

5.Eu me preocupo com o que vai acontecer 
comigo 

0 1 2 3 4 

Como eu Convivo com Outras Pessoas         
(problemas com...)

Nunca Quase 
Nunca 

Algumas 
Vezes 

Freqüen
temente

Quase 
Sempre 

1. Eu tenho problemas em conviver com 
outras crianças 

0 1 2 3 4 

2. Outras crianças  não querem ser meus 
amigos 

0 1 2 3 4 

3. Outras crianças me provocam 0 1 2 3 4 

4. Não consigo fazer coisas que outras 
crianças da minha idade fazem 

0 1 2 3 4 

5. Para mim é difícil acompanhar a 
brincadeira com outras crianças 

0 1 2 3 4 

Sobre a Escola            (problemas com...)
Nunca Quase 

Nunca 
Algumas 

Vezes 
Freqüen
temente

Quase 
Sempre 

1. É difícil  prestar atenção na aula 0 1 2 3 4 

2. Eu esqueço as coisas 0 1 2 3 4 
3. Eu tenho problemas em acompanhar os 
trabalhos da classe 

0 1 2 3 4 

4. Eu falto na escola por não estar me 
sentindo bem 

0 1 2 3 4 

5. Eu falto na escola para ir ao médico ou 
hospital  

0 1 2 3 4 

PedsQL 4.0 (8-12)        Not  to be reproduced without permission           Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 
01/00



Questionário de Capacidades e Dificuldades (SDQ-Por)

Instruções: Por favor, em cada item marque com uma cruz o quadrado que melhor descreva a criança.  Responda a todas as
perguntas da melhor maneira possível, mesmo que você não tenha certeza absoluta ou se a pergunta lhe parecer estranha.  Dê suas
respostas com base no comportamento da criança nos últimos seis meses.

Nome da Criança .............................................................................................. Masculino/Feminino

Data de Nascimento ...........................................................

Tem consideração pelos sentimentos de outras pessoas □ □ □
Não consegue parar sentado quando tem que fazer a lição ou comer; mexe-se muito,
esbarrando em coisas, derrubando coisas □ □ □
Muitas vezes se queixa de dor de cabeça, dor de barriga ou enjôo □ □ □
Tem boa vontade em compartilhar doces, brinquedos,  lápis ... com outras crianças □ □ □
Frequentemente tem acessos de raiva ou crises de birra □ □ □
É solitário, prefere brincar sozinho □ □ □
Geralmente é obediente e faz normalmente o que os adultos lhe pedem □ □ □
Tem muitas preocupações, muitas vezes parece preocupado com tudo □ □ □
Tenta ser atencioso se alguém parece magoado, aflito ou se sentindo mal □ □ □
Está sempre agitado, balançando as pernas ou mexendo as mãos □ □ □
Tem pelo menos um bom amigo ou amiga □ □ □
Frequentemente briga com outras crianças ou as amendronta □ □ □
Frequentemente parece triste, desanimado ou choroso □ □ □
Em geral, é querido por outras crianças □ □ □
Facilmente perde a concentração □ □ □
Fica inseguro quando tem que fazer alguma coisa pela primeira vez, facilmente perde a
confiança em si mesmo

□ □ □

É gentil com crianças mais novas □ □ □
Frequentemente engana ou mente □ □ □
Outras crianças 'pegam no pé' ou atormentam-no □ □ □
Frequentemente se oferece para ajudar outras pessoas (pais, professores, outras crianças) □ □ □
Pensa nas coisas antes de fazê-las □ □ □
Rouba coisas de casa, da escola ou de outros lugares □ □ □
Se dá melhor com adultos do que com outras crianças □ □ □
Tem muitos medos, assusta-se facilmente □ □ □
Completa as tarefas que começa, tem boa concentração □ □ □

Falso

Mais ou menos

verdadeiro Verdadeiro

Você tem algum outro comentário ou preocupações?  Descreva-os abaixo.

Por favor, vire a página.  Há mais algumas perguntas no outro lado

4-16Pa



Pensando no que acabou de responder, você acha que seu filho/a tem alguma dificuldade? Pode ser uma
dificuldade emocional, de comportamento, pouca concentracão ou para se dar bem com outras pessoas.

Não

Sim-
pequenas
dificuldades

  □

Se você respondeu "Sim", por favor responda às seguintes questões sobre estas dificuldades:

• Há quanto tempo estas dificuldades existem?

Menos de
1 mes

1-5
mêses

Mais de
1 ano

• Estas dificuldades incomodam ou aborrecem seu filho/a?

Nada
Um
pouco Muito

Mais
que muito

• Estas dificuldades atrapalham o dia-a-dia do seu filho/a em alguma das situações abaixo?

DIA-A-DIA EM CASA

AMIZADES

APRENDIZADO ESCOLAR

ATIVIDADES DE LAZER
(PASSEIOS, ESPORTES ETC.)

• Estas dificuldades são um peso para você ou para a família como um todo?

Nome completo (em letra de forma) .....................................................................         Data ........................................

Mãe/pai/outro (especifique):

Muito obrigado pela sua colaboração © Robert Goodman, 2005

Sim-
dificuldades
bem definidas

Sim-
dificuldades
graves

  □   □   □

6-12
mêses

  □   □   □  □

  □   □   □   □

  □
  □
  □
  □

  □
  □

  □
  □

  □
  □

  □
  □

  □
  □

  □
  □

  □  □  □  □

Mais
que muitoMuito

Um
poucoNada

Mais
que muitoMuito

Um
poucoNada



Questionário de Capacidades e Dificuldades (SDQ-Por)

Instruções: Por favor, marque para cada item um dos três quadrados: falso, mais ou menos verdadeiro ou verdadeiro.  Ajudaria-
nos se você respondesse a todos os itens da melhor maneira possível, mesmo que você não tenha certeza absoluta ou que a
pergunta pareça-lhe estranha.  Dê sua resposta baseado em como as coisas têm sido nos últimos seis meses.

Nome .............................................................................................. Masculino/Feminino

Data de Nascimento ...........................................................

Eu tento ser legal com as outras pessoas.  Eu me preocupo com os sentimentos dos outros □ □ □
Não consigo parar sentado quando tenho que fazer a lição ou comer; me mexo muito,
esbarrando em coisas, derrubando coisas □ □ □
Muitas vezes tenho dor de cabeça, dor de barriga ou enjôo □ □ □
Tenho boa vontade para dividir, emprestar minhas coisas (comida, jogos, canetas) □ □ □
Eu fico muito bravo e geralmente perco a paciência □ □ □
Eu estou quase sempre sozinho.  Eu geralmente jogo sozinho ou fico na minha □ □ □
Geralmente sou obediente e normalmente faço o que os adultos me pedem □ □ □
Tenho muitas preocupações, muitas vezes pareço preocupado com tudo □ □ □
Tento ajudar se alguém parece magoado, aflito ou sentindo-se mal □ □ □
Estou sempre agitado, balançando as pernas ou mexendo as mãos □ □ □
Eu tenho pelo menos um bom amigo ou amiga □ □ □
Eu brigo muito.  Eu consigo fazer com que as pessoas façam o que eu quero □ □ □
Frequentemente estou chateado, desanimado ou choroso □ □ □
Em geral, os outros jovens gostam de mim □ □ □
Facilmente perco a concentração □ □ □
Fico nervoso quando tenho que fazer alguma coisa diferente, facilmente perco a confiança
em mim mesmo

□ □ □

Sou legal com crianças mais novas □ □ □
Geralmente eu sou acusado de mentir ou trapacear □ □ □
Os outros jovens me pertubam, 'pegam  no pé' □ □ □
Frequentemente me ofereço para ajudar outras pessoas  (pais, professores, crianças) □ □ □
Eu penso antes de fazer as coisas □ □ □
Eu pego coisas que não são minhas, de casa, da escola ou de outros lugares □ □ □
Eu me dou melhor com os adultos do que com pessoas da minha idade □ □ □
Eu sinto muito medo, eu me assusto facilmente □ □ □
Eu consigo terminar as atividades que começo.  Eu consigo prestar atenção □ □ □

Falso

Mais ou menos

verdadeiro Verdadeiro

Você tem algum outro comentário ou preocupações sobre você?  Descreva-os abaixo.

Por favor, vire a página.  Há mais algumas perguntas no outro lado

11-16A



Pensando no que acabou de responder, você acha que tem alguma dificuldade? Pode ser uma dificuldade
emocional, de comportamento, pouca concentracão ou para se dar bem com outras pessoas.

Não

Sim-
pequenas
dificuldades

  □

Se você respondeu "Sim", por favor responda às seguintes questões sobre estas dificuldades:

• Por quanto tempo estas dificuldades existem?

Menos de
1 mes

1-5
mêses

Mais de
1 ano

• Estas dificuldades incomodam ou aborrecem você?

Nada
Um
pouco Muito

Mais
que muito

• Estas dificuldades atrapalham o seu dia a dia em alguma das situações abaixo?

DIA-A-DIA EM CASA

AMIZADES

APRENDIZADO ESCOLAR

ATIVIDADES DE LAZER
(PASSEIOS, ESPORTES ETC.)

• Estas dificuldades tornam as coisas mais difíceis para as pessoas que convivem com você (família, amigos,
  professores, etc.)?

Nome completo (em letra de forma) .....................................................................   Data de hoje........................................

Muito obrigado pela sua ajuda © Robert Goodman, 2005

Sim-
dificuldades
bem definidas

Sim-
dificuldades
graves

  □   □   □

6-12
mêses

  □   □   □  □

  □   □   □   □

  □
  □
  □
  □

  □
  □

  □
  □

  □
  □

  □
  □

  □
  □

  □
  □

  □  □  □  □

Mais
que muitoMuito

Um
poucoNada

Mais
que muitoMuito

Um
poucoNada
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Instruções

Este questionário é sobre como você se sente a respeito de sua qualidade de vida, saúde e
outras áreas de sua vida.  Por favor, responda a todas as questões . Se você não tem
certeza sobre que resposta dar em uma questão, por favor, escolha entre as alternativas a
que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, poderá ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspirações, prazeres e preocupações. Nós
estamos perguntando o que você acha de sua vida, tomando como referência as duas
últimas semanas . Por exemplo, pensando nas últimas duas semanas, uma questão
poderia ser:

nada muito
pouco

médio muito completamente

Você recebe dos outros o apoio de que
necessita?

1 2 3 4 5

Você deve circular o número que melhor corresponde ao quanto você recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas últimas duas semanas. Portanto, você deve circular o
número 4 se você recebeu "muito" apoio como abaixo.

nada muito

pouco

médio muito completamente

Você recebe dos outros o apoio de que
necessita?

1 2 3 4 5

Você deve circular o número 1 se você não recebeu "nada" de apoio.
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Por favor, leia cada questão, veja o que você acha e circule no número e lhe parece a melhor resposta.

muito

ruim

ruim nem ruim
 nem boa

boa muito

boa

1 Como você avaliaria sua qualidade de
vida?

         1   2            3       4        5

muito
insatisfeito

insatisfeito nem satisfeito
nem insatisfeito

satisfeito muito

satisfeit
o

2 Quão satisfeito(a) você está
com a sua saúde?

       1        2           3      4     5

As questões seguintes são sobre o quanto  você tem sentido algumas coisas nas últimas duas semanas.

nada muito
pouco

mais ou
menos

bastant
e

extremamente

3 Em que medida você acha que sua dor
(física) impede você de fazer o que você
precisa?

    1         2          3     4 5

4 O quanto você precisa de algum
tratamento médico para levar sua vida
diária?

    1         2          3     4            5

5 O quanto você aproveita a vida?     1         2          3      4            5

6 Em que medida você acha que a sua vida
tem sentido?

    1         2          3      4            5

7 O quanto você consegue se concentrar?     1         2          3      4            5

8 Quão seguro(a) você se sente em sua vida
diária?

    1         2           3      4            5

9 Quão saudável é o seu ambiente físico
(clima, barulho, poluição, atrativos)?

    1         2           3      4            5

As questões seguintes perguntam sobre quão completamente  você tem sentido ou é capaz de fazer
certas coisas nestas últimas duas semanas.

nada muito
pouco

médio muito completamente

10 Você tem energia suficiente para seu dia-a-dia?    1      2     3    4            5

11 Você é capaz de aceitar sua aparência física?    1      2     3    4            5

12 Você tem dinheiro suficiente para satisfazer suas
necessidades?

   1      2     3    4            5

13 Quão disponíveis para você estão as
informações que precisa no seu dia-a-dia?

   1      2     3    4            5

14 Em que medida você tem oportunidades de
atividade de lazer?

   1      2      3    4            5
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As questões seguintes perguntam sobre quão bem ou satisfeito  você se sentiu a respeito de vários
aspectos de sua vida nas últimas duas semanas.

muito

ruim

ruim nem ruim

nem bom

bom muito

bom

15 Quão bem você é capaz de se locomover?       1    2        3   4        5

muito
insatisfeito

insatisfeito nem satisfeito
nem insatisfeito

satisfeito muito
satisfeito

16 Quão satisfeito(a) você está com o seu
sono?

1 2 3 4 5

17 Quão satisfeito(a) você está com sua
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?

1 2 3 4 5

18 Quão satisfeito(a) você está com sua
capacidade para o trabalho?

1 2 3 4 5

19 Quão satisfeito(a) você está consigo
mesmo?

1 2 3 4 5

20 Quão satisfeito(a) você está com suas
relações pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?

1 2 3 4 5

21 Quão satisfeito(a) você está com sua vida
sexual?

1 2 3 4 5

22 Quão satisfeito(a) você está com o apoio
que você recebe de seus amigos?

1 2 3 4 5

23 Quão satisfeito(a) você está com as
condições do local onde mora?

1 2 3 4 5

24 Quão satisfeito(a) você está com o seu
acesso aos serviços de saúde?

1 2 3 4 5

25 Quão satisfeito(a) você está com o seu
meio de transporte?

1 2 3 4 5

As questões seguintes referem-se a com que freqüência  você sentiu ou experimentou certas coisas nas
últimas duas semanas.

nunca algumas

vezes

freqüentemente muito
freqüentemente

sempre

26 Com que freqüência você tem
sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressão?

   1     2          3          4      5

Alguém lhe ajudou a preencher este questionário?..................................................................

Quanto tempo você levou para preencher este questionário?..................................................

Você tem algum comentário sobre o questionário?

OBRIGADO PELA SUA COLABORAÇÃO



Escala de Depressão de Beck 

Este questionário consiste em 21 grupos de afirmações. Depois de ler cuidadosamente cada grupo, faça um 
círculo em torno do número (0, 1, 2 ou 3) diante da afirmação, em cada grupo, que descreve melhor a 
maneira como você tem se sentido nesta semana, incluindo hoje. Se várias afirmações num grupo 
parecerem se aplicar igualmente bem, faça um círculo em cada uma. Tome o cuidado de ler todas as 
afirmações, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha.

1. 0 Não me sinto triste. 
    1 Eu me sinto triste. 
    2 Estou sempre triste e não consigo sair disso.
    3 Estou tão triste ou infeliz que não consigo suportar.  

2. 0 Não estou especialmente desanimado quanto ao futuro. 
    1 Eu me sinto desanimado quanto ao futuro. 
    2 Acho que nada tenho a esperar. 
    3 Acho o futuro sem esperança e tenho a impressão de que as coisas não podem melhorar. 

3. 0 Não me sinto um fracasso. 
    1 Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum. 
    2 Quando olho para trás, na minha vida, tudo o que posso ver é um monte de fracassos. 
    3 Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso. 

4. 0 Tenho tanto prazer em tudo como antes. 
    1 Não sinto mais prazer nas coisas como antes. 
    2 Não encontro um prazer real em mais nada. 
    3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo.  

5. 0 Não me sinto especialmente culpado. 
    1 Eu me sinto culpado às vezes. 
    2 Eu me sinto culpado na maior parte do tempo. 
    3 Eu me sinto sempre culpado. 

6. 0 Não acho que esteja sendo punido. 
    1 Acho que posso ser punido. 
    2 Creio que vou ser punido.  
    3 Acho que estou sendo punido. 

7. 0 Não me sinto decepcionado comigo mesmo. 
    1 Estou decepcionado comigo mesmo. 
    2 Estou enojado de mim. 
    3 Eu me odeio. 

8. 0 Não me sinto de qualquer modo pior que os outros. 
    1 Sou crítico em relação a mim devido a minhas fraquezas ou meus erros. 
    2 Eu me culpo sempre por minhas falhas. 
    3 Eu me culpo por tudo de mal que acontece. 

9. 0 Não tenho quaisquer idéias de me matar. 
    1 Tenho idéias de me matar, mas não as executaria. 
    2 Gostaria de me matar. 
    3 Eu me mataria se tivesse oportunidade. 

10. 0 Não choro mais que o habitual. 
      1 Choro mais agora do que costumava. 
      2 Agora, choro o tempo todo. 
      3 Costumava ser capaz de chorar, mas agora não consigo mesmo que o queira.  

11. 0 Não sou mais irritado agora do que já fui. 
      1 Fico molestado ou irritado mais facilmente do que costumava. 
      2 Atualmente me sinto irritado o tempo todo. 
      3 Absolutamente não me irrito com as coisas que costumavam irritar-me. 

12. 0 Não perdi o interesse nas outras pessoas. 
      1 Interesso-me menos do que costumava pelas outras pessoas. 
      2 Perdi a maior parte do meu interesse nas outras pessoas. 
      3 Perdi todo o meu interesse nas outras pessoas.  

13. 0 Tomo decisões mais ou menos tão bem como em outra época. 
      1 Adio minhas decisões mais do que costumava.  



      2 Tenho maior dificuldade em tomar decisões do que antes. 
      3 Não consigo mais tomar decisões. 

14. 0 Não sinto que minha aparência seja pior do que costumava ser.  
      1 Preocupo-me por estar parecendo velho ou sem atrativos.  
      2 Sinto que há mudanças permanentes em minha aparência que me fazem parecer sem atrativos. 
      3 Considero-me feio.  

15. 0 Posso trabalhar mais ou menos tão bem quanto antes. 
      1 Preciso de um esforço extra para começar qualquer coisa. 
      2 Tenho de me esforçar muito até fazer qualquer coisa. 
      3 Não consigo fazer nenhum trabalho. 

16. 0 Durmo tão bem quanto de hábito. 
      1 Não durmo tão bem quanto costumava. 
      2 Acordo uma ou duas horas mais cedo do que de hábito e tenho dificuldade para voltar a dormir. 
      3 Acordo várias horas mais cedo do que costumava e tenho dificuldade para voltar a dormir. 

17. 0 Não fico mais cansado que de hábito. 
      1 Fico cansado com mais facilidade do que costumava. 
      2 Sinto-me cansado ao fazer quase qualquer coisa. 
      3 Estou cansado demais para fazer qualquer coisa. 

18. 0 Meu apetite não está pior do que de hábito.  
      1 Meu apetite não é tão bom quanto costumava ser.  
      2 Meu apetite está muito pior agora.  
      3 Não tenho mais nenhum apetite. 

19. 0 Não perdi muito peso, se é que perdi algum ultimamente.  
      1 Perdi mais de 2,5 Kg. 
      2 Perdi mais de 5,0 Kg. 
      3 Perdi mais de 7,5 Kg.  

Estou deliberadamente tentando perder peso, comendo menos: SIM ( ) NÃO ( ) 

20. 0 Não me preocupo mais que o de hábito com minha saúde. 
      1 Preocupo-me com problemas físicos como dores e aflições ou perturbações no estômago ou prisão de ventre. 
      2 Estou muito preocupado com problemas físicos e é difícil pensar em outra coisa que não isso. 
      3 Estou tão preocupado com meus problemas físicos que não consigo pensar em outra coisa. 

21. 0 Não tenho observado qualquer mudança recente em meu interesse sexual.  
      1 Estou menos interessado por sexo que costumava. 
      2 Estou bem menos interessado em sexo atualmente.  
      3 Perdi completamente o interesse por sexo. 



3) Termos  
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TRANSTORNOS MENTAIS E QUALIDADE DE VIDA DE CRIANÇAS E 
ADOLESCENTES COM DOENÇA RENAL CRÔNICA E SEUS CUIDADORES 
Para participantes de idades entre 7 e 12 anos : 

Vocês estão convidados a participar de um estudo que irá analisar a freqüência 
de problemas emocionais e o comprometimento da qualidade de vida em pacientes 
com doença renal crônica e nas pessoas da família que cuidam desses pacientes. A 
doença renal crônica é uma doença conseqüente da perda da capacidade dos rins de 
exercerem suas funções de filtrar o sangue e produzir substâncias que vão atuar em 
outros locais do organismo. Quando isso ocorre, vários órgãos do corpo também são 
afetados. Na criança e no adolescente esta doença apresenta-se de forma mais grave, 
uma vez que acomete um organismo em desenvolvimento podendo levar, ainda, a 
conseqüências emocionais. Além disso, os cuidadores desses pacientes podem ter 
uma piora de sua qualidade de vida e de sua saúde mental. Ao conhecer o impacto da 
doença renal em suas vidas, poderemos futuramente oferecer um cuidado mais 
adequado e completo.  

Para atingir estes objetivos, caso concordem em participar, será pedido a 
vocês que respondam a quatro questionários: um de avaliação socioeconômica, outro 
de avaliação emocional no paciente, um de depressão no cuidador e outro de 
qualidade de vida. Os resultados dos exames também serão consultados para nos 
ajudar a avaliar as condições clínicas do participante. Todos os exames analisados 
serão os que já são feitos como parte do tratamento. Os participantes não terão 
nenhum custo financeiro ao participar do estudo. Todas as informações obtidas serão 
mantidas em segredo. Só farão parte do trabalho aqueles que concordarem em 
participar sendo que vocês poderão se retirar do projeto a qualquer momento sem que 
isso acarrete qualquer prejuízo no tratamento. 

Concordamos em participar do estudo proposto e declaramos que o mesmo foi 
explicado de forma clara. Autorizamos a participação de o uso das informações 
fornecidas, através de questionários, bem como aquelas recolhidas da análise de seu 
prontuário no presente estudo e em outras pesquisas futuras. 

ASSINATURAS: 
___________________________________________________________ 
NOME DO PARTICIPANTE  

___________________________________________________________ 
ASSINATURA DO PARTICIPANTE  
__________________________________________________________________________________ 
NOME DO RESPONSÁVEL 
__________________________________________________________________________________ 
ASSINATURA DO RESPONSÁVEL 
___________________________________________________________________________________ 
NOME DA PESQUISADOR  
__________________________________________________________________________________ 
ASSINATURA DO PESQUISADOR  
Pesquisadores responsáveis: 

Prof. Dr. Eduardo Araújo Oliveira e Renata Cristiane Marciano 
Endereço: Av. Alfredo Balena, 190 – Faculdade de Medicina – Departamento de Pediatria 

Fone: 34094455 
 EM CASO DE DÚVIDA, entre em contato com: 
COEP/UFMG: Conselho de Ética em Pesquisa da UFMG: Av. Antônio Carlos, 6627- Unidade 
Administrativa II – segundo andar – sala 2005  Fone: 3409 4592 email: coep@prpq.ufmg.br 



TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
TRANSTORNOS MENTAIS E QUALIDADE DE VIDA DE CRIANÇAS E 

ADOLESCENTES COM DOENÇA RENAL CRÔNICA E SEUS CUIDADORES 
Para participantes de idades entre 13 e 18 anos:

Você está convidado a participar de um estudo que vai analisar a 
freqüência de problemas emocionais e o comprometimento da qualidade de 
vida em pacientes com doença renal crônica e nas pessoas da família que 
cuidam desses pacientes. A doença renal crônica é uma doença conseqüente 
da perda da capacidade dos rins exercerem suas funções de limpar o sangue e 
produzir substâncias que vão atuar em outros locais do organismo. Quando 
isso ocorre, vários órgãos do corpo também são afetados. Na criança e no 
adolescente esta doença pode ter maiores conseqüências, uma vez que atinge 
uma pessoa em desenvolvimento. Além disso, as pessoas da família que 
cuidam dessas crianças podem ter uma piora de sua qualidade de vida e de 
sua saúde mental.  

Nossa Unidade está fazendo um estudo analisando a freqüência desses 
problemas emocionais e comprometimento da qualidade de vida dos pacientes 
e nas pessoas da família que cuidam desses pacientes. Assim, é possível que 
no futuro possamos oferecer cuidados mais adequados e tentar amenizar o 
impacto da doença em sua vida e na de sua família. Você vai precisar 
responder algumas perguntas no dia da sua consulta ou da sua diálise. Não 
vamos fazer outros exames, só usaremos os resultados dos exames que você 
já fez. Também não haverá nenhum custo adicional para os participantes desta 
pesquisa. Só farão parte do trabalho aqueles que concordarem em participar 
sendo que vocês poderão se retirar do projeto a qualquer momento sem que 
isso acarrete qualquer prejuízo no tratamento. 

Concordo em participar e autorizo o uso de minhas respostas e os 
resultados de meus exames neste estudo e em outras pesquisas futuras.  

ASSINATURAS: 

__________________________________________________________________________ 

NOME DO PARTICIPANTE  

__________________________________________________________________________________ 
ASSINATURA DO PARTICIPANTE 

__________________________________________________________________________________ 
NOME DA PESQUISADOR  

__________________________________________________________________________________ 
ASSINATURA DO PESQUISADOR  

Pesquisadores responsáveis: 
Prof. Dr. Eduardo Araújo Oliveira e Renata Cristiane Marciano 

Endereço: Av. Alfredo Balena, 190 – Faculdade de Medicina – Departamento de Pediatria 
Fone: 34094455 

 EM CASO DE DÚVIDA, entre em contato com: 
COEP/UFMG: Conselho de Ética em Pesquisa da UFMG: Av. Antônio Carlos, 6627- Unidade  
Administrativa II – segundo andar – sala 2005  Fone: 3409 4592 email: coep@prpq.ufmg.br 



TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
TRANSTORNOS MENTAIS E QUALIDADE DE VIDA DE CRIANÇAS E 

ADOLESCENTES COM DOENÇA RENAL CRÔNICA E SEUS CUIDADORES 
Para participantes de até 6 anos : 

Você e seu/a filho/a estão convidados a participar de um estudo que irá 
analisar a freqüência de problemas emocionais e o comprometimento da qualidade de 
vida em pacientes com doença renal crônica e nas pessoas da família que cuidam 
desses pacientes. A doença renal crônica é uma doença conseqüente da perda da 
capacidade dos rins de exercerem suas funções de filtrar o sangue e produzir 
substâncias que vão atuar em outros locais do organismo. Quando isso ocorre, vários 
órgãos do corpo também são afetados. Na criança e no adolescente esta doença 
apresenta-se de forma mais grave, uma vez que acomete um organismo em 
desenvolvimento podendo levar, ainda, a conseqüências emocionais. Além disso, os 
cuidadores desses pacientes podem ter uma piora de sua qualidade de vida e de sua 
saúde mental. Ao conhecer o impacto da doença de seu/a filho/a na vida dele/a e na 
sua, poderemos futuramente oferecer um cuidado mais adequado e completo.  

Para atingir estes objetivos, caso concordem em participar, será pedido a você 
e a seu filho/a que respondam a quatro questionários: um de avaliação 
socioeconômica, outro de avaliação emocional no paciente, um de depressão no 
cuidador e outro de qualidade de vida. Os resultados dos exames também serão 
consultados para nos ajudar a avaliar as condições clínicas do seu/a filho/a. Todos os 
exames analisados serão os que já são feitos como parte do tratamento de seu/a 
filho/a. Os participantes não terão nenhum custo financeiro ao participar do estudo. 
Todas as informações obtidas serão mantidas em segredo. Só farão parte do trabalho 
aqueles que concordarem em participar sendo que vocês poderão se retirar do projeto 
a qualquer momento sem que isso acarrete qualquer prejuízo no tratamento de seu/a 
filho/a. 

Concordo em participar do estudo proposto e declaro que o mesmo me foi 
explicado de forma clara. Autorizo a participação de meu/a filho/a e o uso das 
informações fornecidas por mim e por meu/a filho/a, através de questionários, bem 
como aquelas recolhidas da análise de seu prontuário no presente estudo e em outras 
pesquisas futuras. 

ASSINATURAS: 
___________________________________________________________ 
NOME DO PARTICIPANTE  
__________________________________________________________________________________ 
NOME DO RESPONSÁVEL 
__________________________________________________________________________________ 
ASSINATURA DO RESPONSÁVEL 
_______________________________________________________________________________ 
NOME DA PESQUISADOR  
__________________________________________________________________________________ 
ASSINATURA DO PESQUISADOR  
Pesquisadores responsáveis: 

Prof. Dr. Eduardo Araújo Oliveira e Renata Cristiane Marciano 
Endereço: Av. Alfredo Balena, 190 – Faculdade de Medicina – Departamento de Pediatria 

Fone: 34094455 
 EM CASO DE DÚVIDA, entre em contato com: 
COEP/UFMG: Conselho de Ética em Pesquisa da UFMG: Av. Antônio Carlos, 6627- Unidade 
Administrativa II – segundo andar – sala 2005  Fone: 3409 4592 email: coep@prpq.ufmg.br 



TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
TRANSTORNOS MENTAIS E QUALIDADE DE VIDA DE CRIANÇAS E 

ADOLESCENTES COM DOENÇA RENAL CRÔNICA E SEUS CUIDADORES 
Para participantes de 13 a 18 anos- Ao responsável:

Você e seu/a filho/a estão convidados a participar de um estudo que irá 
analisar a freqüência de problemas emocionais e o comprometimento da qualidade de 
vida em pacientes com doença renal crônica e nas pessoas da família que cuidam 
desses pacientes. A doença renal crônica é uma doença conseqüente da perda da 
capacidade dos rins de exercerem suas funções de filtrar o sangue e produzir 
substâncias que vão atuar em outros locais do organismo. Quando isso ocorre, vários 
órgãos do corpo também são afetados. Na criança e no adolescente esta doença 
apresenta-se de forma mais grave, uma vez que acomete um organismo em 
desenvolvimento podendo levar, ainda, a conseqüências emocionais. Além disso, os 
cuidadores desses pacientes podem ter uma piora de sua qualidade de vida e de sua 
saúde mental. Ao conhecer o impacto da doença de seu/a filho/a na vida dele/a e na 
sua, poderemos futuramente oferecer um cuidado mais adequado e completo.  

Para atingir estes objetivos, caso concordem em participar, será pedido a você 
e a seu filho/a que respondam a quatro questionários: um de avaliação 
socioeconômica, outro de avaliação emocional no paciente, um de depressão no 
cuidador e outro de qualidade de vida. Os resultados dos exames também serão 
consultados para nos ajudar a avaliar as condições clínicas do seu/a filho/a. Todos os 
exames analisados serão os que já são feitos como parte do tratamento de seu/a 
filho/a. Os participantes não terão nenhum custo financeiro ao participar do estudo. 
Todas as informações obtidas serão mantidas em segredo. Só farão parte do trabalho 
aqueles que concordarem em participar sendo que vocês poderão se retirar do projeto 
a qualquer momento sem que isso acarrete qualquer prejuízo no tratamento de seu/a 
filho/a. 

Concordo em participar do estudo proposto e declaro que o mesmo me foi 
explicado de forma clara. Autorizo a participação de meu/a filho/a e o uso das 
informações fornecidas por mim e por meu/a filho/a, através de questionários, bem 
como aquelas recolhidas da análise de seu prontuário no presente estudo e em outras 
pesquisas futuras. 

ASSINATURAS: 
___________________________________________________________ 
NOME DO PARTICIPANTE  
__________________________________________________________________________________ 
NOME DO RESPONSÁVEL 
__________________________________________________________________________________ 
ASSINATURA DO RESPONSÁVEL 
_______________________________________________________________________________ 
NOME DA PESQUISADOR  
__________________________________________________________________________________ 
ASSINATURA DO PESQUISADOR  
Pesquisadores responsáveis: 

Prof. Dr. Eduardo Araújo Oliveira e Renata Cristiane Marciano 
Endereço: Av. Alfredo Balena, 190 – Faculdade de Medicina – Departamento de Pediatria 

Fone: 34094455 
 EM CASO DE DÚVIDA, entre em contato com: 
COEP/UFMG: Conselho de Ética em Pesquisa da UFMG: Av. Antônio Carlos, 6627- Unidade 
Administrativa II – segundo andar – sala 2005  Fone: 3409 4592 email: coep@prpq.ufmg.br 


