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NOTA EXPLICATIVA

A presente dissertacdo esta organizada sob a forma de artigos, um formato alternativo, de
acordo com o regimento do Programa de Pés-graduacdo em Ciéncias da Saude, area de concentracdo
Saude da Crianga ¢ do Adolescente, da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas
Gerais. O primeiro artigo consiste em uma revisdo da literatura, na qual sdo discutidas as
repercussdes emocionais da doenca renal cronica (DRC) nas criangas, adolescentes e em seus
cuidadores. O segundo estudo é um artigo original que discorre sobre a qualidade de vida e saude
mental de pacientes pediatricos com DRC nas diferentes modalidades de tratamento e fatores socio-
clinicos associados. Os participantes foram acompanhados na Unidade de Nefrologia Pediatrica do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais, entre fevereiro e dezembro de 2008.
As referéncias bibliograficas estdo dispostas ao final de cada artigo ou se¢do. Para as citagdes do
texto foi utilizado o sistema denominado Vancouver, elaborado por um grupo de editores das
principais publicacdes biomédicas internacionais na cidade de Vancouver, no Canad4, 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) Introducio

A prevaléncia das doengas cronicas (DC) tem aumentado consideravelmente e, na
atualidade, constitui uma tematica importante nas formula¢des das politicas de saude. A
progressdo da longevidade, associada as mudangas dos padrdes comportamentais e alimentares
tem forte repercussio no padrdo de morbi-mortalidade, com aumento das doengas cronicas'.

As DC sao definidas por uma ou mais das seguintes caracteristicas: s3o permanentes; levam
a uma disfuncdo residual; sdo causadas por alteragdes patoldgicas irreversiveis, requerem
treinamento especial dos pacientes para a reabilitagdo e longo periodo de supervisdo, observacao
e cuidados®. Atualmente, discute-se a questdo da vivéncia do doente crénico e suas relagdes
familiares. Essa experiéncia ¢ marcada pela incerteza, impacto na biografia e necessidade de
reconstrucdo continua das relagdes estabelecidas’. Na assisténcia ao doente cronico, uma das
caracteristicas mais marcantes € sua interferéncia em varios aspectos de sua vida e do cuidador.

Na DC infantil, o cuidador, quase sempre a mae, deve ser considerado o intermedidrio entre
a equipe de saude e a crianga. O seu comportamento, assim como suas condi¢des de saude fisica e
mental, podem exercer expressiva influéncia na qualidade de vida e na adesdo ao tratamento dos
pacientes™”.

Dentre as DC que acometem a populagdo pediatrica, podemos citar a doenga renal cronica
(DRC) como uma das mais complexas e graves. A DRC ¢ uma sindrome conseqiiente da perda,
geralmente lenta e progressiva, da capacidade excretdria, regulatdria e enddcrina renal,
comprometendo essencialmente todos os outros 6rgios do organismo® ’. Em criangas e
adolescentes, constitui uma condi¢do grave, que pode resultar em progressao da deterioragdo da
fun¢do renal, aparecimento de co-morbidades, principalmente doengas cardiovasculares, e
repercussdes emocionais.

Recentemente, a National Kidney Foundation propds diretrizes para o manejo clinico dos
pacientes com DRC®. De acordo com essas recomendacdes, define-se a DRC como a presenca de
dano renal por um periodo superior a 3 meses, caracterizado por alteragdo estrutural ou funcional

dos rins, com ou sem queda da taxa de filtragdo glomerular (TFG) e manifestado por uma ou mais



das seguintes alteragdes: anormalidades na composi¢do do sangue ou da urina, nos exames de
imagem do trato urinario e na bidpsia renal.

O numero de criangas e adolescentes acometidos por DRC nos Estados Unidos ¢ de 4 a 9,5
por milhdo da populagio infantil’. Dados epidemioldgicos sobre DRC no Brasil sdo escassos,
sendo somente estimadas suas incidéncia e prevaléncia. Entretanto, a DRC representa uma
parcela expressiva na nosologia pediatrica e na demanda assistencial infantil. E razoavel supor
que esta condicdo clinica ¢ bastante subdiagnosticada, j4 que em numero significativo de
pacientes o diagnostico ¢ feito apenas nos estagios finais da doenca'’.

Os pacientes com DRC e suas familias precisam lidar com as incertezas da doenca e com
um tratamento penoso, marcado por hospitalizagdes freqiientes, infec¢des e taxas de mortalidade

11 e
1 **. Somam-se a esse contexto as dificeis

até 30 vezes superior a populagdo pediatrica gera
repercussdes clinicas, como atraso no crescimento e desenvolvimento, anemia, € osteodistrofia'?.
Assim, ndo surpreende que estas criangas e adolescentes possam demonstrar desempenho
emocional e social inferior a seus pares'.

A resposta emocional dos pacientes pediatricos com DRC foi variavel de acordo com o tipo
de tratamento. A hemodialise foi associada a piores taxas de transtornos psiquidtricos que as
demais terapéuticas renais substitutivas, como a didlise 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 freqiiente de
medicacdes e de uma preocupagdo constante com a perda do enxerto funcionante. Ja aqueles em
tratamento conservador, comparados a seus pares, exibem menor autonomia € maiores indices de
depressdo e ansiedade'.

Em relagdo a DRC, também devem ser consideradas as repercussdes emocionais nos
cuidadores, quase sempre a mae. Estes, freqlientemente, assumem a responsabilidade pelo
complexo tratamento dos filhos e sdo submetidos a mudangas em suas rotinas em detrimento dos
cuidados a crianca com DRC. Os cuidadores relatam isolamento social, dificuldades nas relagdes
familiares, piora da qualidade de vida e niveis elevados de ansiedade e depressdo’ " "°.

O interesse clinico e cientifico na qualidade de vida e na adaptagdo psicossocial de criangas

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

parametros associa-se a um melhor progndstico e a uma reducdo da morbimortaldade da



doenc¢a'®. Em conseqiiéncia, faz-se necessario analisar a forma de lidar com as repercussdes
clinicas e terapéuticas da DRC, na o6tica tanto dos pacientes quanto de seus cuidadores.

O objetivo do presente estudo foi avaliar a resposta emocional e a qualidade de vida de 136
criangas e adolescentes com DRC e de seus cuidadores, acompanhados na Unidade de Nefrologia
Pediatrica (UNP) do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (HC-
UFMGQG). Os participantes foram pacientes atendidos em diversos estadgios e setores, incluindo
aqueles tratados conservadoramente no Programa Interdisciplinar de Prevengdo e Assisténcia na
Insuficiéncia Renal Cronica (IRC), os em hemodialise e em didlise peritoneal; além dos
transplantados renais.

Trata-se de um estudo transversal, observacional e interdisciplinar, desenvolvido
conjuntamente pela UNP do Departamento de Pediatria e pelo Servico de Psiquiatria do HC-
UFMG. Correlacionamos a saide mental e qualidade de vida dos participantes e seus cuidadores
ao tipo de tratamento, caracteristicas sdcio-econdmicas, e controle clinico dos pacientes.

O instrumento utilizado para mensurar a saude mental dos participantes foi o Questionario
de Habilidades e Dificuldades, Strenghts and Difficultties Questionnaire- SDQ. No tocante a
saude mental dos cuidadores, optamos por aplicar a Escala de Depressdo de Beck, com intuito de
avaliar a prevaléncia de sintomas depressivos. A qualidade de vida foi mensurada em pacientes e
em seus cuidadores, através, respectivamente, do Inventario Pediatrico de Qualidade de Vida
PedsQL versao 4.0 e do questiondrio da Organizagdo Mundial de Satide- Whoqol-bref . Também
foi padronizado um instrumento para examinar a amostra em suas caracteristicas socio-
demograficas e econdmicas. Os dados clinicos foram obtidos por meio da coleta em prontuarios
individualizados em protocolo proprio.

A forma de lidar com a DRC e a satde mental dos cuidadores e pacientes interferem
diretamente no progndstico e na aderéncia terapéutica’. E justamente nesse contexto que o
presente estudo se mostra relevante. A finalidade deste trabalho consistiu em avaliar a prevaléncia
de transtornos psiquiatricos e a qualidade de vida de criangas e adolescentes renais cronicos e
seus cuidadores, bem como identificar possiveis fatores de risco independentes relacionados a
uma pior resposta emocional. Dessa forma, é possivel contribuir para a discussdo de novas
abordagens, visando atenuar o sofrimento advindo da condigdo clinica em questdo. Ressalte-se
que a identificac@o de fatores de risco para o desenvolvimento dos transtornos psiquidtricos mais

prevalentes permitird a atuagdo preventiva da equipe de saude assistente, de modo que seja



possivel prevenir uma comorbidade agravante para este quadro clinico, assim como evitar

prejuizos no funcionamento global destes pacientes.

Referéncias

1. Barreto SM, Passos VM, Cardoso AR, Lima-Costa MF. Quantifying the risk of
coronary artery disease in a community: the Bambui project. Arq Bras Cardiol 2003;
81:556-61, 549-555.

2. Anonymous. Adherence to long term therapies project. Evidence for action. Vol.
2009: World Health Organization, 2003.
http://www.who.int/chronic_conditions/adherencereport/en/index.html. Acessado em
3/4/2009

3. Guimaraes FF. Adesao ao tratamento em doengas cronicas : verbalizagdes de
diabéticos, hipertensos e cardiacos. Instituto de Psicologia. Sdo Paulo: USP,
1996:169p. Tese de Doutorado

4. Abensur H. Anemia da doenca renal cronica. J Bras Nefrol 2004; 26:26-28.

5. Martins G, Zaida ASG. Perfil dos cuidadores de criancas com doencas cronicas.
Arquivos Ciéncia e Saude 2008; 15:13-16.

6. Draibe SA, Cendoroglo M. Tratamento conservador da insuficiéncia renal cronica.
Revista Diagnostico e Tratamento 2001; 6:17-23.

7. Bastos MG. Doenga renal cronica: problemas e solugdes. J Bras Nefrol 2004; 26:202-
215.

8. K/DOQI clinical practice guidelines for chronic kidney disease: evaluation,
classification, and stratification. Am J Kidney Dis 2002; 39:S1-S266.

9. Ridgen SPA. The management of chronic and end stage renal failure in children. In:
Webb N, Postlethwaite RJ, eds. Clinical Paediatric Nefrology: Oxford University
Press, 2003:427-446.

10. Diniz JSS. Insuficiéncia renal cronica na crianga: Relato de uma experiéncia no
HC/UFMG. Revista Médica de Minas Gerais 1993; 3:127-133.

11. Tong A, Lowe A,Sainsbury P, Craig JC. Experiences of parents who have children
living with chronic renal disease. A sistematic review of qualitative studies. Pediatrics
2008; 121:349-360.

12. MacDonald H. Chronic renal disease: the mother's experience. Pediatr Nurs 1995;
21:503-7.

13. Rosenkranz J, Bonzel KE, Bulla M, Michalk D, Offner G, Reichwald-Klugger E,
Scharer K. Psychosocial adaptation of children and adolescents with chronic renal
failure. Pediatr Nephrol 1992; 6:459-463.

14. Brownbridge G, Fielding DM. Psychosocial adjustment to end-stage renal failure:
comparing haemodialysis, continuous ambulatory peritoneal dialysis and
transplantation. Pediatr Nephrol 1991; 5:612-616.

15.  Davis MC, Tucker CM, Fennell RS. Family behavior, adaptation, and treatment
adherence of pediatric nephrology patients. Pediatr Nephrol 1996; 10:160-166.

16.  Brownbridge G, Fielding DM. Psychosocial adjustment and adherence to dialysis

treatment regimes. Pediatr Nephrol 1994; 8:744-749.



2) Revisao de literatura

Artigo de revisao

Transtornos mentais e qualidade de vida em criancas e

adolescentes com doenca renal cronica ¢ em seus cuidadores
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Resumo

A melhoria da aten¢do médica resultou em um aumento da sobrevida de pacientes
pediatricos com doenca renal cronica(DRC). Entretanto, as repercussdes clinicas e as
conseqiiéncias do tratamento sdo inumeras. Observa-se um comprometimento da qualidade de
vida e da saude mental destes pacientes e de seus cuidadores. Trata-se de uma revisdo
bibliografica desta tematica que inclui estudos publicados desde 1980 até a atualidade, que
abordam também a influéncia de outras doencas cronicas na populagdo pediatrica. Foram
revisadas as repercussoes clinicas e as altera¢des neuroldgicas e neurocognitivas da DRC que
podem influenciar na saude mental e qualidade de vida destes pacientes. Estudaram-se
também os efeitos emocionais e sociais da DRC e a sua influéncia na adesdo a terapéutica e
controle clinico nas diferentes modalidades de tratamento — conservador, dialitico e
transplante. Os cuidadores destes pacientes também foram bastante influenciados e
apresentaram aumento da prevaléncia de transtornos mentais, notadamente a depressdo e
comprometimento da sua qualidade de vida. A compreensdo das repercussdes psicossociais €
a tentativa de minimiza-las amenizam o impacto da doenca renal no paciente e em sua
familia. Este cuidado mais adequado, completo e humanizado pode resultar na melhora da

adesdo e do controle clinico.

Palavras-chave:

Doenga renal cronica, pediatria, tratamento, transtornos mentais, qualidade de vida, cuidadores



Introducio

Nos tultimos anos, o cuidado médico e o manejo de criangas e adolescentes com DRC
evoluiram significativamente. Como conseqiiéncia, ocorreram mudangas consideraveis no
prognostico destes pacientes e extensio de sua sobrevida'. Entretanto, ainda ha grande
dificuldade no manejo do estresse e das responsabilidades decorrentes da DRC, pois estes
pacientes lidam com uma vida de limitagcdes. Além disso, t€ém sua qualidade de vida bastante
comprometida por lidarem com as demandas e restrigdes impostas por sua condi¢do clinica e
tratamento™ . A doenca renal afeta muitos aspectos da vida destas criangas. Diariamente, elas
sdo submetidas a restri¢des dietéticas, hidricas, tratamentos dificeis e invasivos, com esquemas
medicamentosos complexos, e até hospitalizagdes. Observa-se que eles possuem maior risco de
pior desempenho psicossocial que os seus pares saudaveis* >. Dados da literatura evidenciam que
estas alteragdes emocionais nos pacientes com DRC e em seus cuidadores podem persistir
também na fase adulta®’. Assim, percebe-se que o manejo destes pacientes pediatricos representa
um desafio para a equipe de saude, para os doentes e seus cuidadores. Neste contexto, tem-se
tentado compreender os mecanismos adaptativos dos pacientes e familiares a esta nova realidade®.
Esta revisdo objetiva esclarecer as principais repercussdes psicossociais da DRC nestas criangas
e adolescentes e em seus cuidadores. O melhor entendimento destas relagdes constitui um passo

importante na constru¢ido de uma assisténcia mais humanizada e eficaz.

Metodologia

Foi realizada pesquisa bibliografica 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 aqueles da pesquisa supracitada.



Doenca cronica na infincia e adolescéncia

A presenga de doengas cronicas (DC) durante a infincia e adolescéncia eleva
significativamente o risco de desordens emocionais e comportamentais” '’. Embora muitas DC
sejam consideradas raras na infancia, estima-se que afetem aproximadamente 15% da populagdo
pediatrica. Deste total, cerca de 5% sdo doengas cronicas orgdnicas persistentes ou recorrentes' .
As criangas com DC podem apresentar desajustes psicoldgicos decorrentes ndo sé da enfermidade
como também do tratamento. Estes pacientes podem ainda ter seu cotidiano modificado por
inimeras limitagdes, principalmente fisicas devido as caracteristicas da enfermidade que exigem
readaptagdes continuas frente a nova situagdo, além do desenvolvimento de estratégias para o
enfrentamento da doenca'> . Estas criancas sofrem com o fato da doenca afetar ndo so suas
vidas, como também as de seus familiares'®. Essas altera¢des emocionais podem estar associadas
as alteragdes neurologicas inerentes ao proprio diagnostico. Todavia, observa-se que as desordens
emocionais apresentadas estdo associadas essencialmente as dificuldades inerentes a convivéncia
com a doenga cronica’’. As DC também podem comprometer o desempenho escolar destes
pacientes.

Alguns estudos feitos a partir de intervengdes simples revelaram que estimular estas
criangas a realizarem atividades comuns a seus pares pode ser benéfico. Neste trabalho de Balen
ET al, as criangas com cédncer, que passaram uma semana em uma colonia de férias, relataram
melhora nos niveis de ansiedade e em sua auto-estima '®. Na abordagem das DC na populacdo
pediatrica ¢ importante considerar o papel dos cuidadores, principalmente os pais. Estes sofrem
com as doencgas de seus filhos e lidam, muitas vezes com a responsabilidade do tratamento e
incerteza do prognéstico. E notdrio observar que estes pais informaram que o impacto com a

A s . a1
doenga cronica de seus filhos pode piorar na adolescéncia'’.

As repercussdes clinicas da doenca renal crénica

Os rins s@o oOrgdos fundamentais para a manuten¢do da homeostase do corpo humano.
Assim, com a queda progressiva do ritmo de filtragdo glomerular (RFG) observada na doenga

renal cronica (DRC) - e conseqliente perda das fungdes regulatorias, excretdrias e enddcrinas -
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ocorre comprometimento de essencialmente todos os outros 6rgaos do organismo. Observa-se que
a propor¢do que a fungdo renal deteriora, o impacto na saude aumenta e o tratamento torna-se
mais penoso'®.

Nos Estados Unidos, a incidéncia de DRC varia de 4 a 9,5 por milhdo da populagdo
infantil". Os dados brasileiros sobre a incidéncia da DRC na populagdo pediétrica sdo imprecisos,
porém, representam uma parcela expressiva da demanda assistencial infantil*’. Segundo dados
recentes, na América Latina, a incidéncia de DRC por milhdo em criangas e adolescentes varia
entre os diversos paises: 2,8 na Colombia; 15,8 na Argentina; e 6,5 no Brasil.

A DRC ¢ definida como uma sindrome conseqiiente da deterioragcdo, geralmente lenta e
progressiva, da capacidade excretoria, regulatoria e enddcrina renal, com multiplas repercussoes

sistémicas?® %

. A National Kidney Foundation, em seu documento Kidney Disease Outcomes
Quality Initiative (K/DOQI), definiu a DRC baseada nos seguintes critérios**:

* Lesdo presente por um periodo igual ou superior a 3 meses, definida por anormalidades
estruturais ou funcionais do rim, com ou sem diminui¢do da taxa de filtragdo glomerular (TFG),
manifestada por anormalidades patologicas ou marcadores de lesdo renal, incluindo altera¢des
sangiiineas ou urindrias, ou nos exames de imagem,;

* Ritmo de filtragdo Glomerular <60 mL/min/1,73 m2 por um periodo maior ou igual a 3

meses, com ou sem lesdo renal.

Na DRC ocorre aumento progressivo de produtos finais do metabolismo, principalmente de
uréia e creatinina, como conseqiiéncia da diminui¢do gradativa da fun¢@o renal. Além disso, o
rim € o principal o6rgdo responsavel pela manuten¢do do equilibrio acido-basico e o principal
regulador da homeostase do calcio, do fosforo e de outros minerais. A acidose metabodlica
decorrente da disfun¢do renal resulta em importantes distirbios homeostaticos, dentre os quais a
mobilizacdo de carbonato de calcio dos ossos que pode acarretar osteodistrofia®.

A osteodistrofia renal pode ser reconhecida clinica ou radiologicamente em 43% a 79% das
criancas ¢ adolescentes com DRC?. Este distirbio também estd fortemente relacionado as
alteracdes do crescimento, que possuem etiologia multifatorial: desnutri¢do, acidose e alteracdes
hormonais, provavelmente explicadas por um aumento da resisténcia tissular ao horménio do
crescimento conseqiiente a uremia. Este atraso de crescimento pode ser minimizado com controle

. . ~ A . . 2 AL
nutricional e adequada manutencio da terapéutica renal substitutiva®’ ou com o uso de horménio

. 28
de crescimento”".
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A anemia ¢ outro disturbio freqiiente em pacientes com DRC. Citam-se dentre as suas
provaveis causas: a deficiéncia de eritropoietina, reserva insuficiente de ferro, sindromes
inflamatorias, infec¢des, diminuicdo da sobrevida das hemdcias, inibicdo da eritropoiese por
toxinas urémicas e perdas sanguineas®.

A principal causa de morte de pacientes pediatricos com DRC foi associada a complicagdes
cardiovasculares (45%), seguida por episodios infecciosos (21%)°. Ja dentre pacientes em
hemodidlise (HD), as mortes por doengas cardiovasculares constituiram 57%; e em didlise
peritoneal (DP) 43%. Dentre os transplantados renais, a porcentagem de pacientes que faleceram
por doengas 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 complicagdes

. s : ~ 31-33
cardiovasculares ¢ até 1000 vezes superior ao da populacdo geral

. A fisiopatologia consiste
em alteragdes i0Onicas, associadas a hiperparatireoidismo secundario, mediadores inflamatorios,
estresse oxidativo, hiperhomocisteinemia, hipoalbuminemia, dislipidemia, anemia e sobrecarga
hidrica. Estes fatores em conjunto, levam a uma disfuncdo endotelial, enrijecimento arterial e
calcificagdo, que contribui para o remodelamento cardiaco com hipertrofia ventricular. Esta
alteragdo patologica ¢ conhecida como esclerose de Monckeberg **. E freqiiente a associag¢io de
DRC e hipertensao arterial sistémica (HAS), que pode agravar a lesdo renal. A principal etiologia
da HAS neste caso ¢ a sobrecarga hidrica. Em estudo recente foi relatado que 57% das criancas
em dialise possuiam percentil de pressio arterial superior ao percentil 95>,

Além das repercussdes clinicas da propria patologia, observam-se aquelas inerentes ao
tratamento. Na maioria das vezes, estes pacientes sdo vitimas de grande nimero de comorbidades

clinicas, como hipoplasia pulmonar, atraso severo de desenvolvimento neuroldgico, sindromes

com envolvimento sistémico, doenca cardiaca congénita, neoplasias e doengas metabdlicas™®.

Alteracdes neuroldégicas e neurocognitivas
Quanto mais precoce a instalacio da DRC, maior a chance de comprometimento do
Sistema Nervoso Central. A uremia também parece contribuir para alteragdes do
desenvolvimento cerebral. Criangas com doenga renal terminal podem apresentar uma sindrome
caracterizada por mioclonia, disartria, convulsdes, deméncia e coma. Estudos com criangas
menores de 1 ano com DRC descreveram um quadro clinico grave, caracterizado por

encefalopatia, atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, microcefalia, convulsdes e discinesia
37
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A funcdo cognitiva de pacientes com DRC parece ser pior do que a de seus pares saudaveis.
Este comprometimento parece estar relacionado ao tempo de exposi¢do a doenga. As alteragdes
.. . . . . A . 38 .
cognitivas referem-se principalmente ao aprendizado e inteligéncia’ . Os adultos jovens, com
DRC desde a infancia, particularmente aqueles em dialise por um longo periodo, apresentaram
. - . . ~ 3
um prejuizo na cogni¢do e em habilidades de leitura em relagdo a seus pares™. No estudo de
Bawden et al. pacientes com DRC exibiram déficits discretos em teste de inteligéncia e controle
motor fino em relacdo a seus irmdos. Entretanto, surpreendentemente ndo foram observadas

. ~ A s ;. . 40
diferencgas em relagdo a resultados académicos, memdria, comportamento e auto-estima™ .

As repercussdes emocionais e sociais da DRC e suas consequéncias

A DRC constitui importante causa de morbidade pediatrica e estd associada a significativa
mortalidade. Paralelamente, acarreta sérios danos psicossociais € que sd@o mais pronunciados
naqueles com doenga congénita e que necessitam de terapia de substituicdo renal. A DRC
invariavelmente ¢ bastante estressante e impactante para os pacientes e seus familiares. Dessa
forma, constitui um fator predisponente ao desenvolvimento de patologias psiquiatricas nestes
pacientes e em seus familiares, notadamente nos cuidadores principais '°. Por outro lado, a
presenca de comorbidades psiquiatricas piora o prognostico de pacientes renais cronicos. Burton
et al. encontrou associagdo entre depressdo maior e morte prematura em pacientes renais
cronicos™'.

Os cuidados médicos aos pacientes renais cronicos avangaram notadamente nas ultimas
décadas. Contudo, o tratamento da DRC permanece bastante invasivo, exigindo profundas
mudancas comportamentais, culturais e de estilo de vida. A propria condi¢do clinica destes
pacientes impde inumeras dificuldades e limitagdes cotidianas. Assim, o aumento da sobrevida
destes pacientes ¢ muitas vezes acompanhado pela presenca de comorbidades psiquiatricas* **.
Habitualmente, estas criangas apresentam anemia, hiporexia, e uma tendéncia a reduzirem suas
atividades, com piora de seu desempenho escolar’. Bakr et al. demonstraram que estas
repercussdes emocionais ndo sdo explicadas por fatores socio-econdmicos ou clinicos. Neste
estudo, o comprometimento emocional foi associado a dificuldade de convivéncia com a doenga e

altera¢do da fungdo renal **.

Tabela 1
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Os pacientes pediatricos renais cronicos relataram elevados niveis de estresse, depressao e
sentimentos de desesperanca relacionados a preocupagdes com a propria saude e percepgdo das
limitacdes'. Brownbridge et al. demonstraram que indices elevados de depressdo e ansiedade e
resultados alterados em testes de personalidade nestes pacientes estavam associados a pior
aderéncia terapéutica®’. Assim, um importante ponto a ser discutido é que o entendimento e
redirecionamento do estresse das criangas com DRC constituiu uma forma eficaz de alivio de seu
sofrimento emocional e de aprimoramento de sua aderéncia ao tratamento™.

De acordo com dados da literatura, a prevaléncia de alteragdes psiquiatricas entre criangas e
adolescentes com DRC ¢ bastante variavel. Entretanto, foi superior a da populagdo saudavel, na
maior parte dos trabalhos. Criangas com DRC exibiram habitualmente uma auto- imagem
bastante negativa e um sentimento de inferioridade em relagdo a seus pares. Em Bakr et al., dentre
pacientes pediatricos com DRC em tratamento conservador e hemodialise a prevaléncia de
transtornos mentais foi de 52,6%, divididos em conduta 18,4%; depressivos 22,4%;
neurocognitivos 7,7%; ansiedade 5,1%, e transtornos de eliminagdo 2,6%. Ao comparar-se
transtornos psiquidtricos em pacientes em didlise e tratamento conservador, a prevaléncia foi de

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

Tabela 2

Virias hipoteses foram aventadas para explicar este aumento da prevaléncia de transtornos
mentais. Além do estresse inerente a DRC e seu tratamento, estudos apontam para outros fatores
contribuintes para a predisposi¢do de doengas psiquidtricas neste grupo. Dentre estes, podem-se
citar: a redugdo dos niveis do fator neurotréfico derivado do cérebro - BNDF e os baixos niveis
séricos de serotonina em pacientes renais cronicos. Acrescenta-se a uremia, que pode estar
associada a irritabilidade, distraibilidade e insénia e atrasos no desenvolvimento de caracteres
sexuais secundarios™*’.

Um dado notoério € que as conseqiiéncias da DRC, de seu tratamento e das co-
morbidades psiquiatricas e clinicas persistem. Pacientes com DRC na infancia apresentaram um
risco aumentado de morbidades sociais e psiquiatricas na idade adulta. Ao se comparar adultos

saudaveis, com aqueles com DRC na infancia, observou-se que uma parcela significativa destes

pacientes ndo trabalhava, ndo estava casada e vivia mais tempo na casa de seus pais. Estes
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pacientes apresentaram atraso no desenvolvimento social, psiquico e sexual, além de diminui¢ao
da autonomia quando adultos™*’.

Em Rosenkranz et al, metade dos participantes informou que a DRC e seu tratamento
afetaram negativamente a sua vida social. Dentre estes, aproximadamente um ter¢o havia buscado
auxilio médico, nos ultimos 5 anos, por problemas psiquiatricos € emocionais. Poucos pacientes
reportaram um relacionamento estavel com o sexo oposto’. Neste outro trabalho, o nivel de
dependéncia encontrado em pacientes com DRC foi alto. Foram observados ainda, atraso no
crescimento e desenvolvimento sexual e uma taxa de fecundidade bastante inferior a populagao
geral .

Dentre as repercussdes sociais da DRC, ocorre um comprometimento significativo da
escolaridade. Habitualmente, o grau de escolaridade destes pacientes € inferior ao de seus pares
saudaveis. Pontuou-se que criangas e adolescentes com DC tiveram maior absenteismo escolar".
Os pais de criangas com DRC em hemodidlise relataram um pior desempenho académico de seus
filhos em relagdo aqueles em tratamento conservador € no grupo controle. Dado interessante ¢
que foi observado também baixo desempenho escolar nos irmaos de criangas e adolescentes com

DRC’.

Qualidade de vida

A qualidade de vida (QV) ¢ um conceito multidisciplinar que consiste na percepcdo do
individuo de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e
em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes. Ela costuma ser abordada de
acordo com a funcionalidade nos seguintes dominios: fisico, psicoldgico, nivel de independéncia,
relagdes sociais, meio-ambiente e espiritualidade. A medida da qualidade de vida ¢ muito util
para a avaliacdo de doengas ou condigdes cronicas. Ela pode ser usada para distinguir pacientes
ou grupo de pacientes, predizer desfechos e avaliar a necessidade, efetividade, custo e beneficio
de intervencdes terapéuticas’ -

ror

Ja ¢é evidente a associa¢do entre a piora na qualidade de vida e a morbimortalidade de

. AL 52, 53
doentes renais cronicos’”

. A piora na qualidade de vida destes pacientes interfere no seu
prognostico. Em relagdo ao tipo de tratamento utilizado, os piores escores de QV foram
observados nos pacientes em dialise, na maioria dos trabalhos. No estudo de Gerson et al,

adolescentes em didlise e com DRC terminal relataram pior qualidade de vida, com maior
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prejuizo do dominio fisico em relagdo aqueles pacientes transplantados com enxerto

. 54, 55
funcionante’”

. A percepcao dos pacientes sobre sua condi¢do clinica e alteragdes em relagdo a
populagdo geral também foi determinante para o comprometimento de sua QV. Em Fadrowski et
al, notou-se uma provavel associagdo entre um aumento da estatura e uma melhora da qualidade
de vida em relacdo ao dominio fisico. Neste mesmo trabalho, niveis adequados de hematdcrito e
albumina e foram relacionados a uma melhor QV. Em contrapartida, declinios da RFG foram
relacionados a um comprometimento significativo da QV de adolescentes com DRC. Este autor

associou um pior desempenho do dominio psicossocial da QV ao tratamento dialitico e idade

. 4
mais avang¢ada 7,

O paciente adolescente

A adolescéncia ¢ considerada um periodo dificil, marcada por conflitos em busca da
autonomia que culminam com a redefini¢do do individuo para o seu ingresso na vida adulta. Estes
embates sdo considerados proprios da sindrome da adolescéncia normal. Em pacientes com DC,
estes conflitos sdo agravados pela dificuldade de manejo da doenga e pelos sentimentos de revolta
e repudio a condig¢do clinica e seu tratamento. No caso da DRC, tendo em vista suas multiplas
repercussdes fisicas e psicossociais, este fenomeno ¢ habitualmente observado com maior
intensidade. Em pacientes renais cronicos, na adolescéncia ocorre frequentemente uma piora do
controle clinico e da ades@o a terapéutica. Soma-se a esse contexto, um estressor adicional que é a
mudanca da equipe de saude assistente. Foi demonstrada uma piora do controle clinico quando
estes pacientes foram referendados a servigos de adultos’. Em McDonagh a prépria DRC, os
efeitos colaterais das medicacdes, as multiplas auséncias escolares e as alteragdes 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 cronicos apresentaram um pior desempenho social e sexual que o grupo-controle™. Estes
puberes mostraram-se mais preocupados com questdes normais da adolescéncia como alcoolismo,
drogas, sexo, peso, contracep¢do e manifestaram o desejo de que estes temas fossem abordados
durante o tratamento®”’.

Notaram-se, nos adolescentes com DRC, elevados niveis de dependéncia associados a
super-protecdo de familiares e professores. Estes, ao se tornarem adultos, relataram que sua
inclusdo no tratamento, nas decisdes clinicas e seu esclarecimento adequado foram considerados

. o A . 2
contribui¢des muito importantes no proprio manejo da doenga”.
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Adesio a terapéutica

A adesio ao tratamento ¢ determinante para o sucesso da terapia proposta™. A ndo adesdo
ao tratamento pode levar a um julgamento erroneo sobre a eficadcia do mesmo, a recomendagdo de
métodos diagnosticos que poderiam ser dispensados, as mudangas na medicagdo ou a aumentos
desnecessarios de doses e até mesmo hospitalizagdes, com consequente elevacdo dos custos da
terapéutica™ .

No caso da DRC, em especial, aderir a terapéutica representa um grande desafio. Seguir o
tratamento proposto significa submeter-se a restrigdes hidricas e dietéticas, a regimes posologicos
complexos, ¢ a terapias bastante invasivas. Em Wolff et al. foram destacados fatores psicossociais
relacionados a adesdo. Constatou-se que os pacientes com pior desempenho emocional e social,
habitualmente, demonstraram uma tendéncia a no seguirem as recomendacdes médicas®’. Neste
mesmo estudo, dos pacientes transplantados renais que declararam ndo seguir as recomendagdes
médicas, 31% informaram ndo suportar a interferéncia da familia em suas vidas e 19% relataram
tentativas pregressas de auto-exterminio e/ou sérios pensamentos suicidas. Este autor explica que
o adolescente renal cronico, numa tentativa de demonstrar autonomia, muitas vezes ndo €
aderente a terap€utica proposta. A adesdo muitas vezes piora em momentos de crises familiares.
Estes pacientes transplantados queixaram de se sentirem dependentes, desacreditados e de terem
seus esforcos de seguir o tratamento pouco valorizados ®'.

Outro fator importante relacionado a adesdo ¢ a satisfagdo com o tratamento. A
disponibilidade da equipe de saude e sua capacidade de estabelecer uma liga¢cdo adequada com os
pacientes influenciaram positivamente a resposta emocional dos mesmos e de seus familiares,

. ~ Avagi 62
além de melhorar a sua adesao terapéutica’”.

Doenca Renal Cronica na Infincia e Adolescéncia
O paciente em Tratamento conservador
Embora a DRC esteja freqlientemente associada as terapéuticas renais substitutivas, um

, ;- )
grande nimero de doentes permanece em tratamento clinico por um longo periodo™.

O paciente renal cronico em tratamento conservador precisa lidar com restri¢des hidricas e

dietéticas, uso de numerosas medicacdes em varias doses didrias, e indesejaveis efeitos colaterais.
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Estes pacientes também sdo submetidos a pungdes venosas periddicas e, algumas vezes a
hospitalizagcdes. As criangas com DRC em tratamento conservador ainda precisam lidar com
varias comorbidades. Entretanto, comparativamente aos grupos de pacientes com DRC que
necessitaram de terapia renal substitutiva, em especial aqueles dialiticos, observa-se uma menor

. 3
taxa de transtornos mentais naqueles em tratamento conservador’.

O paciente em dialise

A hemodidlise ¢ uma das modalidades mais freqiientes de terapia renal substitutiva. A
evolucdo tecnologica contribuiu para a seguranga, especialmente nos controles volumétricos de
ultrafiltracdo, permitiram que a HD pediatrica se tornasse muito segura mesmo em criangas de
baixo peso®. A mortalidade de pacientes pediatricos dialiticos ¢ significativamente inferior
aquela de pacientes adultos. Entretanto, ¢ até 4 vezes superior ao grupo de pacientes
transplantados, sendo inversamente proporcional a idade de inicio do procedimento dialitico®.

A resposta emocional de criangas e adolescentes em HD ¢ bastante comprometida. A
dependéncia de ambiente hospitalar, o tempo de exposi¢ao e o uso da fistula artério-venosa foram
apontados pelos pacientes como relacionados 4 negac¢io e a um pior ajustamento *.

Em comparagdo a hemodidlise, a didlise peritoneal tem a vantagem de facilitar o controle
bioquimico, ndo levar a sindrome do desequilibrio, ndo necessitar de restri¢do dietética acentuada
e evitar pungdes recorrentes. Além disso, € realizada em carater domiciliar, levando a uma melhor

~ 42, 43, 65
adaptagdo ™ " .

Estas criangas costumam ser bastante dependentes dos cuidadores que
habitualmente sdo superprotetores, o que pode ser um fator determinante na génese de transtornos
psiquiatricos como ansiedade de separagdo. Foi observado que, as criancas em dialise domiciliar
podem exibir um impacto social significativamente inferior aquelas em hemodialise®®. A
explicagdo aventada ¢ de que, apesar do grande esforgo feito pelas familias e pacientes, o fato de
estar em casa e possuir um maior controle do tratamento foi percebido como um avango para os
cuidadores e pacientes’” ®. Os autores consideraram que as modalidades terapéuticas
hemodialise, dialise domiciliar e transplante tiveram um impacto social para os pacientes
considerado forte, médio e fraco, respectivamenteég. Em Fukunishi & Kudo, 65,4% das criangas
em Didlise peritoneal exibiram transtornos mentais**

Observou-se que os niveis de ansiedade de separacdo e transtorno de ajustamento foram

significativamente superiores em criangas em DP que naquelas transplantadas. Estresse adicional
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foi relacionado a procedimentos médicos como pungdes e hospitalizacdes repetidas™. Além do
exposto, percebeu-se também nestes pacientes, atraso no desenvolvimento neuropsicomotor™.

A dialise peritoneal no proprio domicilio demanda um cuidador presente e realmente
comprometido com o tratamento. Macdonald et al. relataram que as maes possuiam rotina
estressante relacionada ao manuseio da cicladora, aos cuidados com medicacdo e monitorizagdo
de seus filhos. Todas informaram sentirem-se fatigadas e sobrecarregadas. Neste estudo, o

. . . ~ 6
cuidado dos filhos era praticamente, provido apenas pelas maes®’.

O paciente transplantado

Apesar do avango das técnicas dialiticas, o transplante permanece como a melhor opg¢ao
terapéutica pediatrica para a substituicdo renal. Além do crescimento prejudicado, nos pacientes
em dialise hd um comprometimento da auto-estima, das fungdes cognitivas e do bem estar social
e emocional. Esses fatores apresentam melhora significativa apds um transplante bem sucedido.

A sobrevivéncia das criangas e dos enxertos pediatricos aumentou consideravelmente apds a
descoberta de novos imunossupressores. Na idade adulta, os pacientes transplantados na infancia
podem se encontrar reabilitados e adaptados a uma rotina normal®.

Apds o transplante, observa-se uma melhora da qualidade de vida em varios aspectos.
Entretanto, a passagem de uma doencga cronica grave para uma condi¢do de vida mais saudavel,
habitualmente resulta em complica¢des psicossociais. Os cuidadores relataram que precisaram
reavaliar suas vidas e prioridades’’. Contudo, os cuidadores relataram uma melhora de sua relagdo
com seus filhos apos o transplante. Os pacientes submetidos a um transplante renal com doador
vivo, informaram uma melhora do relacionamento e um fortalecimento do vinculo com o
doador”" ™"

Uma temadtica complexa ¢ o modo com que os filhos lidam com a gratiddao pds- transplante.
Viérios pacientes associaram este sentimento com culpa, o que aprofundou a dependéncia dos pais
que, por sua vez, permaneceram preocupados com medicacdo, rejeicdo do enxerto e
prognéstico’” .

As criangas transplantadas precisam lidar com a necessidade do uso continuo de
imunosupressores e seus efeitos colaterais. Estes pacientes temem a perda do enxerto
funcionante’*. E importante trabalhar com familias as verdadeiras expectativas dos cuidadores e

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

transplante pode se tornar uma experiéncia frustrante, ja4 que os pacientes e familiares,
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freqilentemente esperavam ter uma vida totalmente saudavel e auténoma apés o procedimento®”
7. A fase imediatamente posterior ao transplante ¢ bastante delicada, marcada pela presenca de
sintomas depressivos, baixa auto-estima, dificuldade para compreender e lidar com o
tratamento’ .

Outro ponto controverso e delicado relacionado ao transplante ¢ o dilema ético da doagao.
Os pais vivem momentos conflituosos ao serem alocados como doadores. Eles se sentem
pressionados principalmente quando sdo confrontados em relagcdo a melhor expectativa de vida se
o enxerto for proveniente de um doador vivo’’. 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 conseqiiéncias de viver com rim Unico.
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 experiéncia mais
estressante e penosa que a visdo dos homens sobre a mesma experiéncia .

Em um trabalho de Karrfelt et al, cujo objetivo era avaliar as reagdes emocionais de
criangas e adolescentes sobre o transplante, todos os participantes relataram se sentir diferentes de
seus pares, principalmente por necessitarem de usar medicamentos e pelas reagdes adversas. Eles
reportaram ansiedade pela possibilidade de serem submetidos a um novo transplante. Informaram
também que costumavam evitar a exposi¢io de seus abdomens’. Entretanto, foram encontradas
piores reagdes emocionais em pacientes de idade mais avangada na ocasido do transplante. Um
dado relevante foi que os participantes conversavam mais abertamente sobre sua doenga com seus
pares e professores que com membros do circulo familiar. Este fato pode ser explicado pela
tentativa da familia de evitar a discussdo da doenca, na tentativa de alcanc¢ar uma relativa
normalidade. Os mecanismos psicoldgicos utilizados para tal fim foram negacdo, evitagdo,
distanciamento ¢ atengdo seletiva’® %",

Os pais de criangas transplantadas relataram que as mesmas ficaram menos irritadas € mais
felizes apds o transplante, apesar das preocupacdes com o crescimento deficiente. Eles
informaram se sentirem com mais liberdade, energia e maior disponibilidade para suas proprias
atividades. Entretanto, houve uma piora comportamental principalmente na escola, que o autor
inferiu ser associada as dificuldades na transi¢do de “ser doente” para “ser saudavel” .

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

social em relacdo aos dialiticos. Dentre as criangas e adolescentes com DRC e os seus cuidadores,
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o transplante renal provocou menor impacto funcional e social, além de menor indice de
dificuldades no manejo clinico em comparagdo & terapéutica dialitica®.

Os pacientes com enxerto funcionante nao relataram grandes dificuldades com o tratamento.
Estes criangas ndo informaram desejo de se relacionar com outros transplantados. Alguns
relataram sentimentos ambiguos em relacdo ao 6rgdo. Notaram-se melhora do apetite, da
performance fisica e mental. Contudo, estes transplantados informaram dificuldades de
relacionamento com seus pares, com preferéncia 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 independéncia’®.

Em Fukinish & Kudo, percebeu-se que apesar da vida das familias voltar a normalidade

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

. , g . 42
pacientes transplantados apresentaram um elevado indice de transtornos de ajustamento .

O papel dos cuidadores

O envolvimento dos cuidadores esta diretamente relacionado a uma melhor conduc¢do do
tratamento de doentes cronicos. O funcionamento psicossocial das criangas e adolescentes com
DRC depende da estruturagcdo e implicagdo familiar no tratamento. O fato de pertencerem a
familias coesas e pouco conflituosas foi considerado positivo e seus membros informaram sentir-
se amparados e encorajados a se expressarem. Nestas familias, foram observados menores indices
de uso de medicagdes e de hospitalizacdes. Neste estudo de Soliday et al, uma das explicagdes
para este fato, ¢ que em familias 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, ndo foi possivel precisar se o maior uso de medicagdes e
hospitaliza¢des contribuiu para os conflitos familiares’.

O modelo familiar tradicional, no qual o paciente vive com a familia nuclear, mostrou-se
superior no cuidado de criangas com doengas cronicas. As criangas, cujos pais acompanhavam as
consultas e participavam ativamente do tratamento, apresentaram indices de adesdo e sucesso do
tratamento superiores aquelas cujos pais ndo estavam envolvidos™ ’®. A funcionalidade da familia
foi determinante para a aderéncia terap€utica. Como exemplo, a aderéncia terapéutica mensurada
a partir da administragdo da Azatioprina, foi inferior nas familias com elevados indices de

79
estresse’”.



20

A experiéncia de ter um filho com DRC ¢ estressante para os pais que freqiientemente se
queixam de fadiga cronica” * Nestes individuos foram documentados indices aumentados de
estresse, ansiedade e depressdo® . Existem ainda queixas de pior adaptacio comportamental de
pacientes com DRC associadas a relatos paternos de estresse®’.

Um estudo qualitativo de 1995 que abordou relatos de maes de criangas com DRC,
caracterizou as fases de adaptacdo. A primeira delas, particularmente dificil e chocante, foi
denominada “descobrindo”. A segunda foi descrita como “aprendendo a viver com uma doenga
cronica”, na qual as maes reestruturaram suas vidas e relacionamentos com a finalidade de manter
uma vigilancia freqiiente de seus filhos em detrimento da prépria socializagdo. Informaram
também lidarem constantemente com o sentimento de se sentir excluidas das decisdes sobre o
tratamento de seus filhos, julgadas e subvalorizadas pela equipe de satde. A ultima fase descrita
foi “lidando com sonhos ¢ o futuro” cuja temética constante relatada pelas mées foi a culpa®’.

No que concerne ao tipo de terapéutica renal substitutiva, os resultados sao controversos.
Em tratamento conservador, nos estudos qualitativos, os cuidadores reportaram sentimentos de
culpa, depressio, raiva e incerteza em relagdo ao futuro das criangas®” %,

Em relacdo a didlise, os pais relataram dificuldades emocionais, caracterizadas por incerteza
com o progndstico e tristeza, além de preocupacdes com o cuidado de seus filhos. Os pais destas
criangas e adolescentes submetidos a hemodialise em regime hospitalar exibiam maiores taxas de
depressdo, ansiedade que os submetidos a procedimentos dialiticos em suas residéncias®®.
Entretanto, resultados opostos também foram descritos®®. No caso destes cuidadores, os
problemas afetaram toda a familia e foram observados altos indices de ansiedade, depressdo e
alteracdes psicossomaticas também no circulo familiar®. Os pais descrevem as inimeras barreiras
encontradas na assisténcia de seus filhos: restrigdes dietéticas, administragdo de multiplos
farmacos e o baixo entendimento sobre a doenga e prognostico. Entretanto, o ponto considerado
essencialmente angustiante para eles, foi a preocupag@o com a aparéncia, desenvolvimento e
perspectivas futuras de seus filhos. Os pais de pacientes em HD informaram uma tendéncia a
tratar os filhos doentes com excessiva cleméncia e possuirem baixas expectativas em relacio aos
mesmos. Em aproximadamente um terco das familias foi relatado que os irmaos tinham ciimes
do acometido pela DRC*".

Os pais de criangas em hemodialise relataram sentir-se menos amparados que o grupo
controle saudavel (44% comparado com 15%) e 65% deles informaram que o seu casamento foi

afetado de forma expressiva. Os pais de criangas com DRC em tratamento conservador relataram
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que o tratamento causava uma significativa perturba¢do na dindmica familiar em 31% casos,
entretanto, no grupo em hemodialise, essa queixa foi de 77% .

Os pais também queixaram de dificuldades matrimoniais e conflitos familiares, causados
muitas vezes por superprotegerem a crianga doente em detrimento ao cuidado com outros
membros da familia. Os cuidadores descreveram limitagcdes no relacionamento com a equipe de
saude, notadamente com o médico assistente. Outra queixa freqiliente relaciona-se as repercussoes
da demanda de cuidado dos filhos, que resultaram em desemprego ou subemprego dos pais *°.

Outro fator associado a um pior desempenho emocional dos cuidadores de pacientes com
DRC ¢ um baixo nivel sécio-econdmico, apesar do mecanismo desta associagdo ndo estar
devidamente esclarecido’’. Porém, sabe-se que um bom nivel scio-econdmico correlacionou-se
positivamente com a adesdo ao tratamento®. Acrescenta-se a isso a observagdo que um pior nivel
socio-econdmico e maior impacto da doenca foi associado a disturbios comportamentais infantis,
depressdo e ansiedade em seus pais’.

Em familias numerosas, os pais de pacientes com DRC apresentaram maiores niveis de
ansiedade. A disponibilidade de suporte social e a satisfagdo com o tratamento correlacionou-se
negativamente com depressdo e alteracdes comportamentais de seus filhos. Também houve
relacdo inversamente significativa entre a idade das criangas acometidas e os niveis paternos de
ansiedade e depressdo. Outro dado interessante foi que nas familias cuja residéncia era longe do

s . ~ . 6
centro de tratamento, os niveis de ansiedade e depressdo foram maiores’.

Conclusao

Os pacientes com DRC, bem como seus cuidadores, freqiientemente sdo acometidos por
transtornos mentais, em taxas superiores a populagdo geral. Este fato decorre das perturbacdes da
dinamica familiar, do tratamento penoso e da propria doenga cronica. Ainda foi observado nestes
pacientes, pior desempenho escolar, auto-estima baixa e dificuldade de relacionamento com seus
pares. Nos estudos revisados, as criancas em terapia dialitica apresentaram pior desempenho
emocional em comparacdo aqueles em tratamento conservador e transplantados. Neste ultimo
grupo foi detectada uma necessidade de abordar as questdes relacionadas a perda do enxerto
funcionante, além das relacdes estabelecidas apds o transplante. Todavia, existem poucos estudos

sobre esta tematica, sendo a maior parte deles realizados na populacdo adulta. A satide mental e

emocional dos pacientes pedidtricos com DRC e de seus cuidadores ¢ determinante no curso,
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progndstico e sucesso terapéutico. A aderéncia pode ser positivamente influenciada por um

suporte multidisciplinar adequado a familia, que deve ser preparada ndo somente do ponto de

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

sofrimento. Neste contexto, visando a melhoria da assisténcia, ¢ imprescindivel a realiza¢do de

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

saude mental destes pacientes. A partir dos dados apresentados, ¢ possivel propor uma nova

abordagem psicossocial, de forma a minimizar o impacto da doenca renal cronica, fortalecer a

auto-estima e melhorar as relagdes sociais e familiares.
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Tabela 1: Compilaggo de estudos quantitativos sobre comprometimento psicossocial em pacientes pediatricos com DRC
Estudo Desenho Amostra Local Resultados
Reynolds, Caso-controle 22 familias com Reino Unido - No grupo em HD: maior niimero de conflitos
1988 criangas em HD, 22 familiares
familias com criangas
com DRC em
tratamento
conservador e 31
controles
Reynolds, Transversal 29 criangas Reino Unido Apos TX:
1991 transplantadas, 22 em - Melhora da satde fisica e comportamento das criangas
HD e 22 em - Melhora da qualidade de vida da familia
tratamento - Acompanhamento psicologico: melhor ajustamento
conservador psicossocial
TX versus HD:
- Melhora do ajustamento, do comportamento, do
humor, e do ajustamento social
Brownbridge, 1991 Transversal 73 criangas e Reino Unido - Pais de criangas transplantadas: menores niveis de
adolescentes em HD, estresse
DP, TX - Pais de criangas em dialise hospitalar: maiores niveis
de ansiedade e depressdo
Rosekranz, Transversal 479 criangas e Alemanha -29% dos pacientes apresentaram alguma deficiéncia
1992 adolescentes (31% motora ou cognitiva
em tratamento - 26% dos maiores de 16 anos de idade completaram o
conservador, 14% em segundo grau
HD, 9% em CAPD e - 43% dos maiores de 21 anos estavam empregados
46% TX) - 86% dos maiores de 16 anos continuaram a viver com
os cuidadores
Reynolds, Transversal 45 adultos que foram Reino Unido Grupo caso:
1993 criangas com - Menores habilidades sociais
DRC:36 - A maioria vivia com os pais
transplantados, -Menos relacionamentos intimos extra-familiares
2 CAPD,7 - Pior qualificagdo profissional
hemodialise - Maiores indices de desemprego
e 48 controles - Inicio precoce da doenga associado a pior performance
social
- Qualidade de vida equivalente ao grupo controle
Brownbridge, 1994 Transversal 60 criangas e Reino Unido Baixa aderéncia ao tratamento associada a:
adolescentes em HD - Baixo ajuste a dialise
e CAPD e seus pais - Ansiedade e depressdo
- Adolescéncia
- Aumento da duragdo da dialise
- Baixo nivel socio-econdmico
- Estrutura familiar composta por pais solteiros
Watson, Coorte 38 familias Reino Unido e - Mées: maiores niveis de estresse e ansiedade que os
1997 (avaliadas antes e Estados pais
apos inicio da dialise: Unidos - Pais de criangas > de 10 anos: maiores niveis de
3m, 6m e | ano) estresse, ansiedade e depressdo
Simoni, Transversal 23 pacientes em Estados - Elevados niveis de sintomas depressivos e ndo-
1997 dialise Unidos aderéncia a terapéutica
- Ajustamento psicologico ndo foi significativamente
associado com adesdo
Fielding, 1999 Transversal 60 criangas e Reino Unido - Familias numerosas foram associadas a aumento da
adolescentes em HD ansiedade dos pais
e CAPD e seus pais
Fadrowski, Coorte 78 adolescentes com Estados - Piora da qualidade de vida diretamente relacionada ao
2006 DRC Unidos declinio da fungéo renal
-Melhora da qualidade de vida foi associada ao
crescimento
Bakr, Transversal 19 criangas em Egito Prevaléncia de:
2007 tratamento - Transtornos psiquiatricos: 52,6% (mais
conservador e 19 freqiiente em pacientes em HD)
em HD -Transtornos de ajustamento: 18,4%
- Depressao: 10,3%




Tabela 2: Compilago de estudos qualitativos sobre comprometimento psicossocial em pacientes pediatricos

com DRC
Estudo Amostra Local Resultados
Reichwald —Kuggler, 1984 20 familias com Reino Unido - Pais em ambos os grupos
doenga renal (10 descreveram a dialise como cansativa
em HD domiciliar e como centro da vida da familia
e 10 em HD
hospitalar)
MacDonald, 4 maes de criangas Canada Tema central: Incerteza
1995 com DRC Fases de “adaptagdo”
-Descoberta
-Convivendo com uma doenga cronica
-Preocupagdes e planos para o futuro
Karrfelt,2000 18 pais de criangas Suécia -Melhora do funcionalidade
e adolescentes com psicossocial da familia
DRC - Evolugio do relacionamento com o
transplantados filho
-Problemas em relagdo a doagdo do
rim

-Necessidade de suporte psicoldgico
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3) Objetivos

Estimar a prevaléncia de transtornos mentais e a qualidade de vida dos pacientes assistidos
pelo Programa Interdisciplinar de Assisténcia a Criangas e Adolescentes Renais Cronicos em
tratamento conservador da Unidade de Nefrologia Pedidtrica do HC-UFMG e daqueles
transplantados e em diélise. Observar a freqiiéncia de sintomas depressivos e a qualidade de vida
de seus respectivos cuidadores. Tragcar o perfil socio-demografico desses pacientes e de suas
familias para determinar aquelas varidveis relacionadas a uma pior resposta emocional e
qualidade de vida dos mesmos e de seus cuidadores. Relacionar as varidveis supracitadas ao

controle clinico.

Objetivos especificos

1- Tragar o perfil epidemiologico e sdcio-demografico das criangas e adolescentes com
DRC do ambulatorio de cronicos, dos transplantados e em didlise (CAPD e hemodialise),
assistidos no Servigo de Nefrologia Pediatrica do HC-UFMG.

2- Estimar a prevaléncia de transtornos mentais nas criangas e¢ adolescentes de acordo
com a perspectiva deles e de seus pais, por meio do uso do Questionario de Dificuldades e
Habilidades (SDQ).

3- Determinar a frequéncia de sintomas depressivos nos cuidadores, mediante a
aplicacdo da Escala de Beck.

4- Mensurar a qualidade de vida dos pacientes através do Inventario Pediatrico de
Qualidade de Vida (PedsQL), também disponivel nas versdes para os pais € para as criangas €
adolescentes, com adaptacgdes para cada faixa etaria.

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

Organiza¢do Mundial de Satde, na sua versdo abreviada, 0 WHOQOL-bref.
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4) Metodologia

4.1) Desenho do estudo e amostra

A pesquisa, realizada nas dependéncias deste hospital, foi delineada por um estudo
transversal e observacional. A coleta de dados ocorreu no periodo de fevereiro a dezembro de

2008, nos proprios dias destinados ao atendimento dos pacientes.

Participaram da pesquisa 136 criangas e adolescentes com DRC, em tratamento —
conservador, dialitico e transplantados —, em acompanhamento na Unidade de Nefrologia
Pediatrica do HC-UFMG. Os participantes em tratamento conservador e os transplantados eram
atendidos regularmente no Ambulatério Bias Fortes. Os primeiros participavam do Programa
Interdisciplinar de Prevengdo e Assisténcia na Insuficiéncia Renal Crénica em Criangas e
Adolescentes. O programa ¢ capacitado por uma equipe interdisciplinar — composta por
profissionais da area médica, da psicologia, da nutricdo, da enfermagem e da assisténcia social —,
que assiste criangas e adolescentes de todo o estado de Minas Gerais, cujo comprometimento da
fun¢do renal for superior a 75%. O atendimento ¢ realizado as quartas-feiras pela manha, sendo a
freqliéncia variavel entre quinzenal a trimestral, conforme as condig¢des clinicas. O protocolo
clinico usado no Programa Interdisciplinar de Prevengdo e Assisténcia na Insuficiéncia Renal

Croénica em Criangas ¢ Adolescentes foi detalhadamente descrito em recentes publica96e51’3.

Os transplantados eram atendidos as tercas-feiras pela manha e as quintas-feiras a tarde. Os
pacientes em Hemodialise compareciam regularmente — trés vezes por semana — ao Hospital das
Clinicas. J& os participantes que realizavam didlise peritoneal retornavam mensalmente ao

Hospital das Clinicas, ocasido em que eram entrevistados.

Os responsaveis, normalmente o cuidador principal, quase sempre acompanhavam as
criangas e adolescentes analisados. Todos os pacientes possuiam prontuarios individualizados, em
que constavam: dados iniciais e evolutivos; exames bioquimicos e de imagem; intervengdes

farmacologicas e/ ou cirurgicas.

Todos os pacientes e cuidadores que concordaram em participar foram incluidos, exceto as
criangas e adolescentes com déficit cognitivo grave e aqueles com transtornos invasivos do

desenvolvimento. Apos os esclarecimentos a respeito dos objetivos, dos métodos utilizados, dos
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riscos e beneficios da pesquisa, o responsavel pela crianga ou adolescente, além do proprio
paciente, se maior que 7 anos, assinaram Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo
com a Resolug@o n°169/96 do Conselho Nacional de Saude, que dispde sobre pesquisas com seres
humanos. Foi devidamente explicitado que ndo haveria qualquer retaliagdo para aqueles que se

recusassem a participar do estudo.

No artigo original, a prevaléncia de transtornos mentais e a qualidade de vida dos criancas e
adolescentes renais cronicos estudados foram comparados aos resultados obtidos nos estudos de

validagdo brasileira do SDQ e PEDS-QL, respectivamente.

4.2) Protocolo do estudo

A escolha dos instrumentos a serem utilizados para mensurar a saide mental e a qualidade
de vida dos pacientes constituiu uma dificuldade metodologica para a elaboragdo deste projeto.
Isto porque, em paises em desenvolvimento, é notdvel a escassez de instrumentos padronizados e
atualizados na 4rea de saude mental infantil que tenham sido devidamente traduzidos, adaptados e
testados em nossa realidade.

Alteragdes psiquiatricas sdo definidas principalmente por dificuldades emocionais,
comportamentais e de relacionamento, que prejudicam o funcionamento global do individuo®. A
presenca de tais transtornos ¢ dificil de ser mensurada, uma vez que a definicdo de critérios
diagnosticos para as morbidades psiquiatricas € recente. Entretanto, podemos utilizar
questionarios padronizados ¢ validados para tal finalidade®. A avaliacdo psiquiatrica de criancas
representa um desafio ainda maior, ja que devem ser considerados o nivel de desenvolvimento do
respondente e a visdo dos pais.

O Questionario de Habilidades e Dificuldades, Strenghts and Difficultties Questionnaire
(SDQ), representou uma op¢ao adequada e foi escolhido por estar devidamente validado no Brasil
e ser um instrumento de rastreamento bastante utilizado. O SDQ é um questionario objetivo, de
facil aplicag¢do para a mensuracdo de problemas de saide mental na infancia/adolescéncia. Contém
25 itens, com 5 escalas, que avaliam transtornos emocionais, de conduta, hiperatividade,
problemas de relacionamento com os colegas e comportamento pré-social. H4 uma versdo

aplicavel para os pais em criangas de 3-4 e de 5-16 anos, e hd uma versdo auto-aplicavel de 11-16
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anos. Todos aqueles que obtiveram pontuagdo anormal e/ou limitrofe na escala total de sintomas®
foram considerados com possiveis problemas de saide mental.

A defini¢do da qualidade de vida ¢ complexa, um dos conceitos mais utilizados ¢ que ela
consiste na percep¢ao do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagoes"
7 E um aspecto determinante na saude fisica e emocional dos pacientes e familiares, podendo,
inclusive, medir a efetividade de intervencdes terapéuticas * ',

Para mensurar a qualidade de vida de criangas e adolescentes, ¢ necessario observar a visao
das proprias criangas e de seus pais, sendo que o ponto de vista destes ¢ diferente daqueles que
tendem a superestimar o prejuizo na qualidade de vida de seus filhos pela condigio de saude. E
provavel que a opinido dos pais reflita sua ansiedade em relagdo ao estado do filho, mas eles
também podem ser influenciados pela evolugdo de outras criangas que conhecem, por suas
expectativas, pelo estresse, assim como pela sua propria saude mental. Por outro lado, a literatura
sugere que as criangas sdo capazes de se adaptar as novas condi¢des de saude, sendo importante
analisar suas percepgdes sobre as proprias incapacidades'* .

Para avaliar a qualidade de vida das criangas e adolescentes com DRC, optamos por utilizar
o PedsQL. Trata-se de um instrumento validado, de aplicagdo simples, breve e de facil
compreensdo. Apresenta versdes para os pais e para os filhos, discriminadas de acordo com as
faixas etarias, que avaliam a percepgdo de ambos quanto a capacidade fisica, aspectos emocionais
e sociais e atividade escolar de criancas e adolescentes (2-18 anos). A auto-avaliagdo das criangas
inclui as faixas etarias 5-7, 8-12 e 13-18 anos. O questiondrio dos pais inclui, além das versdes
para as idades mencionadas, o instrumento de 2-4 anos. As instrugdes perguntam quanto cada
item foi um problema durante o tltimo més, e os respondentes utilizam uma escala de respostas
de cinco niveis: 0 = nunca ¢ um problema; 1 = quase nunca ¢ um problema; 2 = algumas vezes ¢
um problema; 3 = freqiientemente ¢ problema; 4 = quase sempre ¢ um problema. Os itens sdo
pontuados inversamente e transpostos linearmente para uma escala de 0-100 - 0 =100, 1 =75,2 =
50,3 =125, 4= 0. Desta forma, quanto maior o escore, melhor a qualidade de vida do participante.
Os escores da escala sdo computados como a soma dos itens e dividida pelo numero de itens
respondidos .

A literatura ressalta que a familia de doentes cronicos ¢ geralmente confrontada com novas
exigéncias, mudangas de rotina, readaptacdes constantes e diversas, o que implica em alteragdes

nas mais variadas dimensoes: financeira, ocupacional, pessoal, social, principalmente em relagdo
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ao cuidador principal . Quanto & satide mental dos pais, por razdes metodolégicas e por ser a
depressdo a principal nosologia psiquiatrica apresentada pelos cuidadores, optamos por aplicar a
Escala de Depressdo de Beck, que ¢ provavelmente a medida de auto-avaliagdo de depressdo mais
usada, tanto em pesquisa como em clinica, tendo sido traduzida para varios idiomas e validada em
diferentes paises'®.

As sindromes depressivas sdo de etiologia multifatorial e t€m como elemento central o
humor deprimido. Os pacientes deprimidos, muitas vezes exibem perda de energia e interesse,
pensamentos negativistas, alteragdes de capacidade cognitiva, linguagem e de fungdes vegetativas
— sono, apetite, atividade sexual. A depress@o maior € o transtorno do humor mais prevalente na
populac@o geral. A escala de Depressdo de Beck utilizada em nosso projeto ¢ composta por 21
itens, que avaliam sintomas habitualmente presentes na depressdo, sendo possivel, para cada um
deles, uma resposta de escore varidvel entre 0 e 4 — ausente, leve, moderada e grave. Esta
graduagdo permite quantificar a intensidade do sintoma. Para avaliagdo dos pacientes
recomendam-se que sejam discriminados os seguintes valores: menor que 10 = sem depressdo ou
depressdo minima; de 10 a 18 = depressdo, de leve a moderada; de 19 a 29 = depressdo, de
moderada a grave; de 30 a 63 = depressdo grave. O ponto de corte de valor 17 é bastante
utilizado em estudos como provavel diagnéstico de depressio maior '

A qualidade de vida dos cuidadores foi avaliada mediante a utilizagdo do instrumento da
Organiza¢do Mundial de Satde — 0 WHOQOL. O reconhecimento da multidimensionalidade da
QV refletiu-se na estrutura do questionario que foi dividida em 6 dominios: fisico, psicolédgico,
nivel de independéncia, relagdes sociais, meio-ambiente e espiritualidade / religido / crengas
pessoais. As questdoes do WHOQOL foram formuladas em respostas do tipo Likert, com uma
escala de cinco intensidades, cujos extremos sdo: nada - extremamente, capacidade: nada -
completamente, freqiiéncia: nunca - sempre e avaliacdo: muito insatisfeito - excelente. Por
questdes metodoldgicas, utilizamos a versdo abreviada deste questionario, 0 WHOQOL-Bref, que
apresenta propriedades psicométricas satisfatorias e contém 26 questdes. E composto por 4
dominios: fisico, psicologico, relagdes sociais e meio- ambiente .

No presente estudo, foram consideradas varidveis dependentes das respostas destes
questionarios:

e A qualidade de vida de pacientes nos aspectos fisico, emocional, social, escolar,

psicossocial e global;



34

e A qualidade de vida dos cuidadores em seus multiplos dominios: fisico, psicoldgico,
social, ambiental;

e A saude mental das criangas ¢ adolescentes, subdividida em transtornos emocionais,
de conduta, hiperatividade, problemas de relacionamento com os colegas e
comportamento prd-social;

e A presenca de sintomas depressivos nos cuidadores.

Foi criado um instrumento para avaliagdo das principais variaveis socio-demograficas da
amostra em questdo. Foram avaliados: procedéncia — cidade e zona; cor da pele; religido; numero
de pessoas residentes no domicilio; escolaridade do paciente e do cuidador; repeténcia escolar e
sua associacdo com o tratamento; estado conjugal dos pais; renda familiar média e recebimento
de auxilio financeiro; caracterizacdo da moradia — saneamento basico, ecletricidade, destino do
lixo e esgoto, nimero de comodos. Pesquisou-se, ainda, sobre atividades de lazer; presenga de
demais doengas cronicas na familia e historia de tratamento psicologico e psiquiatrico.

No que concerne aos aspectos clinicos, foram colhidos dados relacionados ao tipo e tempo
de tratamento; ao diagnostico da doenca de base, aos dados antropométricos — percentil
comprimento/idade, percentil peso/comprimento, percentil de pressdo arterial, estigio de
insuficiéncia renal, além de avaliagdo laboratorial — hemécias, hemoglobina, hematdcrito, uréia,
creatinina, sddio, potassio, calcio, fosforo, paratorménio, PH, bicarbonato, albumina, proteintria.
Pesquisou-se também o numero de medicamentos prescritos na ultima consulta.

Neste estudo estas variaveis socio-demograficas e clinicas constituem as variaveis

independentes, sendo que algumas ainda estdo em analise.

4.3) Analise estatistica

Dados continuos foram relatados como mediana e respectivos interquartis (IQ). Variaveis ndo
paramétricas foram comparadas usando o teste de Mann-Whitney ou Kruskal-Wallis, quando
pertinente. Variaveis dicotdmicas foram comparadas pelo teste do qui-quadrado. As varidveis
continuas foram comparadas pelo teste T de comparagdo de médias. A andlise multivariada foi
realizada pela técnica de regressdo logistica binaria. Foram consideradas como varidveis- resposta
os escores do PedsQL, do SDQ, Whoqol-Bref e escala de Beck tendo como ponto de corte o

percentil 25. As andlises foram realizadas no pacote estatistico SPSS.
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4.4) Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica 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
psiquiatricas que concordaram, receberam tratamento psiquiatrico adequado no proprio HC-

UFMG ou foram devidamente referendados a um Servi¢o de Saude Mental.
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5) Resultados:
5.1) Artigo original
Qualidade de vida e transtornos mentais em pacientes pediatricos com doenca renal

cronica

Autores: Renata Cristiane Marciano' et al.

! Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), Belo Horizonte
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Resumo

O conhecimento cientifico sobre a qualidade de vida (QV) e a prevaléncia de
transtornos mentais em pacientes pediatricos renais cronicos € bastante limitado. Este trabalho
¢ um estudo transversal, do qual participaram 136 pacientes pedidtricos com DRC em
diferentes modalidades terapéuticas — tratamento conservador (75), dialitico (38) e transplante
(23), assistidos regularmente na Unidade de Nefrologia Pediatrica do Hospital das Clinicas
da Universidade Federal de Minas Gerais. Para estimar a prevaléncia de transtornos mentais e
analisar a qualidade de vida, foram aplicados, separadamente, nas versdes para os cuidadores
e para os pacientes, o Questiondrio de Habilidades e Dificuldades, Strenghts and Difficultties
Questionnaire (SDQ), e o Inventario Pedidtrico de Qualidade de Vida (PedsQL),
respectivamente. Padronizou-se, também, um instrumento para avaliar as caracteristicas
socio-demograficas e economicas da populagdo em estudo. Mediante consulta em prontudrio,
foram colhidos dados referentes ao controle clinico. Observaram-se elevada prevaléncia de
transtornos mentais (60,2%) e comprometimento da qualidade de vida em todos os dominios,
com piores resultados nos aspectos emocional e escolar. Ndo foram percebidas alteracdes
estatisticamente significativas entre as modalidades terapéuticas. Estiveram associadas a
melhor QV: religido catdlica, raca ndo-branca e idade inferior a 10 anos. Os transtornos
emocionais predominam em pacientes brancos, maiores de 10 anos, nos estagios iniciais de
DRC. O presente estudo evidencia inimeras conseqiiéncias emocionais e sociais da DRC e de

seu tratamento.
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Introducao

As criangas e adolescentes doentes cronicos possuem um elevado risco de desordens
psicoldgicas e psiquidtricas, além de comprometimento de sua qualidade de vida' %. Dentre as
doencas cronicas mais graves que acometem a populagdo pediatrica, destaca-se a doenga renal.

Nos ultimos anos, notou-se uma significativa evolu¢do no cuidado médico e no manejo de
criangas e adolescentes com doenga renal cronica (DRC). Em consequéncia, ocorreram mudangas
consideraveis no prognoéstico dos pacientes e na extensio de sua sobrevida® *.

A doenga renal afeta varios aspectos da vida das criangas. Diariamente, elas sdo submetidas
a restricdes dietéticas, hospitalizagdes, uso continuo de medicamentos com multiplos efeitos

5 6 \
> 7. O tratamento, somado as

colaterais e dependéncia cronica de equipamentos médicos
complicagdes cardiovasculares, alteragdes neurologicas e desordens psicossociais, pode estar
associado a um comprometimento da qualidade de vida (QV) dos pacientes””. Comparados a
criangas saudaveis, os portadores de DRC exibiram incidéncia aumentada de depressdo e
ansiedade, bem como disturbios de comportamento, dependéncia dos cuidadores, desempenho
escolar inferior, atraso cognitivo e dificuldades de ajustamento social > '°.

O interesse clinico e cientifico na qualidade de vida e na adaptag@o psicossocial de criangas
com DRC tém aumentado progressivamente. Alguns trabalhos mostram que a abordagem de tais
questdes pode ensejar um melhor prognéstico e uma redugdo da morbi-mortalidade da DRC”.
Apesar disso, os dados sobre a qualidade de vida em pacientes pediatricos com DRC ainda s@o
escassos ¥ 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
dialise. Adolescentes em didlise e com DRC terminal evidenciaram qualidade de vida inferior,
com maior comprometimento do dominio fisico, comparativamente aqueles pacientes
transplantados com enxerto funcionante'®. A percep¢do dos pacientes sobre sua condigio clinica e
alteracdes em relag@o a populagdo geral também foi determinante quanto ao comprometimento de
sua QVlé.

Este estudo teve como finalidade mensurar a qualidade de vida, em todos os seus aspectos, €
a prevaléncia de transtornos mentais em 136 criangas e adolescentes com doenga renal cronica em

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

risco para comprometimento emocional e da qualidade de vida desses pacientes.
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Para esta avaliagdo, foram utilizados o questiondrio de dificuldades e capacidades, versdo
brasileira do Strenghts and Difficults Questionnaire (SDQ), € o Inventario pediatrico de qualidade
de vida (PedsQIl). Tais instrumentos, padronizados de acordo com a idade do paciente, foram
devidamente validados no Brasil e usados nas versdes para os pais e para as criangas. Os
participantes também responderam a um questiondrio sdcio-econdmico e seus parametros clinicos

e antropométricos foram avaliados.

Metodologia

Pacientes: Foram incluidos todos os pacientes pediatricos com doenca renal cronica atendidos
em um centro tercidrio - Unidade de Nefrologia Pediatrica (UNP) do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais (HC-UFMG) — em diversas modalidades de tratamento:
conservador, hemodialise, didlise peritoneal e transplante renal. Para aumentar o poder estatistico
da andlise, os pacientes em hemodidlise e didlise peritoneal foram agrupados juntos. Pacientes
com déficit cognitivo grave e transtornos invasivos do desenvolvimento foram excluidos. A
coleta dos dados ocorreu no periodo de fevereiro a dezembro de 2008.

Aspectos éticos: Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica 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 criangas e adolescentes com DRC e seus cuidadores foram entrevistados
separadamente.

Dados clinicos e demograficos: Em consulta ao prontudrio, foram colhidos dados sobre a doenga
clinica de base, estagio da DRC, co-morbidades, tempo em tratamento conservador, dialitico e
transplante, medicamentos utilizados, medidas pdndero-estaturais e exames laboratoriais
(creatinina, sodio, potassio, hemograma, fésforo, uréia, creatinina, paratormonio, bicarbonato,
albumina). Foram obtidas informacdes sobre sexo, idade, religido, etnia, estado civil dos
cuidadores, atividades de lazer, renda familiar, escolaridade do paciente e cuidador, repeténcias e
auséncias escolares relacionadas ao tratamento, caracteristicas da residéncia, outras doencas

cronicas familiares e tratamento psicoldgico e psiquiatrico.
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Instrumentos: Foi usado o SDQ, que ¢ um instrumento objetivo, de facil aplicagdo para analisar
transtornos mentais na infancia e na adolescéncia. Este questionario € composto por 25 itens, que
avaliam transtornos emocionais — ansiedade e depressdo —, de conduta, hiperatividade, problemas
de relacionamento com os colegas e comportamento pré-social. Ele pode ser utilizado para
mensurar fatores de risco e de protecdo, bem como para estabelecer programas de intervengao,
porquanto ¢ sensivel as modificacdes comportamentais e emocionais individuais. Neste trabalho,
aqueles que obtiveram pontuag¢do anormal e/ou limitrofe na escala total de sintomas, foram
considerados com alteragdes mentais. Essa definicdo permite estreita relagdo com diagnosticos
dos transtornos psiquiatricos, notadamente nas desordens mais prevalentes, como depressao,
ansiedade, problemas de conduta e transtorno de déficit de ateng@o e hiperatividade, para os quais
o instrumento apresenta alta sensibilidade e especificidade'”'*

Para avaliar a qualidade de vida dos pacientes, utilizamos o PedsQL na sua versdo
genérica 4.0, aplicada separadamente para os pais e pacientes. Tal versdo possui propriedades
psicométricas semelhantes a especifica para pacientes com DRC'. O questionario é composto por
23 itens e avalia a qualidade de vida nas dimensdes fisica e psicossocial, que ¢ subdividida nos
aspectos emocional, social e escolar’. Este instrumento apresenta-se com versdes para as
criancas e adolescentes adequadas as seguintes faixas etarias: 5-7, 8-12 e 13-18 anos. O
formulario que analisa a percep¢do paterna da QV de criancas e adolescentes esta disponivel nos
moldes de 2-4, 5-7, 8-12 e 13-18 anos. Estes questionarios sdo bastante similares, diferindo,
entretanto, em termos da adequagd@o da linguagem ao nivel de desenvolvimento do respondente.
As maiores pontuagdes correspondem a melhor qualidade de vida e as respostas para cada item
variam de 0 a 100. Se mais de 50% dos itens da escala estdo ausentes, o escore da escala nio ¢
computado, o que também representa as diferengas entre tamanhos das amostras obtidas nos
diversos itens avaliados no préprio questionario®’. Apesar de o PedsQL e o SDQ serem auto-
aplicaveis, devido as limita¢des socio-culturais da populagdo envolvida neste estudo, optamos por
aplica-los por entrevistadores treinados.

Conforme observa-se na Figura 1, as amostras de respondentes de cada questionario
variaram, em razdo das adequagdes etarias de cada instrumento e do desejo dos proprios pacientes
e de seus cuidadores de participarem separadamente e ndo responderem a determinados
questiondrios. Os resultados do SDQ e do Peds-QL foram comparados aqueles obtidos na

validagdo da versoes brasileiras dos respectivos instrumentos.
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Analise estatistica: Dados continuos foram relatados como mediana e respectivos interquartis
(IQ). Variaveis ndo paramétricas foram comparadas usando o teste de Mann-Whitney ou Kruskal-
Wallis, quando pertinente. Variaveis dicotomicas foram comparadas pelo teste do qui-quadrado..
As variaveis continuas foram comparadas pelo teste T de comparagdo de médias. A andlise
multivariada foi realizada pela técnica de regressdo logistica binéria. Foi considerada como
variavel resposta a escore total do PedsQL e do SDQ tendo como ponto de corte o percentil 25.

As andlises foram realizadas no pacote estatistico SPSS.

Figura 1

Resultados

Caracterizagdo da popula¢do. Procedeu-se a entrevista de um total de 136 criangas e
adolescentes com DRC e seus cuidadores principais. Os pacientes em tratamento conservador
constituiram 55% da amostra; os transplantados, 17%, e o restante dos pacientes (28%) estavam
em didlise, dos quais 12,6% em hemodialise e 15,4% em didlise peritoneal. As caracteristicas
clinicas dos pacientes estdo resumidas na Tabela 1. A mediana de acompanhamento clinico destes
participantes na UNP foi de 65 meses (intervalo 25th e 75th = 22 — 120 meses). As caracteristicas
socio-econOmicas dos pacientes e suas familias sdo apresentadas na Tabela 2. Apesar da maioria
das familias apresentarem uma faixa de renda menor de trés salarios-minimos, nota-se que
predomina a residéncia em domicilio préprio e com boa infra-estrutura. A renda familiar da
maior parte da amostra (62,5%) foi inferior ou equivalente a 3 saldrios minimos, sendo que 52,5%
das familias declararam receber algum tipo de auxilio financeiro. A principal forma de auxilio foi
o beneficio governamental (60,5%). A respeito da escolaridade, a maioria dos pacientes (64%)
ainda ndo concluiu o ensino fundamental. Do total de participantes do estudo, 34,6% afirmaram
repeténcia escolar e destes, 55,3% relacionaram tal evento académico ao tratamento médico.
Dentre os cuidadores, constituidos principalmente pelas maes, 47,1% ndo haviam concluido o
ensino fundamental. Apenas 2,2% possuiam formacdo académica universitaria. Quanto a
distribuicdo regional, 30,1% dos pacientes eram provenientes de Belo Horizonte, 30,1% da regido

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 as consultas e/ou tratamentos, 48,9% dos pacientes foram
assistidos. Destes, 85% utilizaram o carro da prefeitura como meio de transporte. Em relacdo 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 comparacdo dos dados clinicos e socio-
econdmicos com os tipos de tratamento no momento da entrevista. Em relagdo aos dados clinicos,
como esperado, nota-se que os pacientes em didlise eram mais jovens e se apresentavam em
piores condigdes clinicas em quase todos os parametros. Entretanto, os pacientes nos diversos

tipos de tratamento ndo divergiram significativamente em relagdo aos aspectos sdcio-econdmicos.

| Tabela 3

| Tabela 4

Foi pesquisada a submissdo dos pacientes a tratamento psicologico e psiquidtrico. No
que concerne ao primeiro, 35% informaram que ja se submeteram a terapéutica, mas nao
continuam; 14,7% estdo fazendo; e 48% nunca se trataram com psicologo. No tocante ao
tratamento psiquidtrico, a maioria da amostra (86,8%) declarou nunca ter feito este
acompanhamento clinico e apenas 4,4% esta em tratamento atual.

Investiga¢do da qualidade de vida. A tabela 5 mostra os resultados, estratificados pelo
tipo de tratamento, do questionario PedsQL aplicado nos pais e nas criangas. Considerando a
modalidade terapéutica utilizada, ndo houve relevante diferenca na qualidade de vida na visdo
dos pais e dos pacientes. Contudo, quando comparado com os controles saudaveis, observa-se
que, em praticamente todos os quesitos, o grupo com DRC apresentou pontuagdo
significativamente menor. Como tnica exce¢do, o quesito emocional no questionario aplicado

as criangas ndo apresentou diferenca expressiva entre os pacientes e os controles.
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Tabela 5

Pela Tabela 6 observa-se que, no questionario aplicado as criangas, os fatores clinicos e
socio-econdmicos que estdo associados a uma pior qualidade de vida. Cinco fatores (no total de
sete quesitos) apresentaram menores médias na pontuagdo de qualidade de vida. Na analise
multivariada, dois fatores permaneceram significativamente associados a pior qualidade de vida:
sexo feminino (OR = 2,8, IC95% = 1,04 — 7,6, P = 0,041) e auséncia/outras religides (OR = 6,9,
IC95% =2,5-19,4, P <0,001).

A tabela 7 demonstra, no questionario aplicado aos cuidadores, os fatores clinicos e socio-
econdmicos associados a uma pior qualidade de vida. Trés fatores (no total de 15 quesitos)
apresentaram menores médias na pontuagdo de qualidade de vida. Na analise multivariada, os trés
fatores permaneceram significativamente associados a pior qualidade de vida: idade > 10 anos
(OR =3,7,1C95% = 1,1 — 12,2, P = 0,034), auséncia/outras religides (OR = 2,7, I[C95% = 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

Investiga¢do dos transtornos mentais. A tabela 8 mostra os resultados, estratificados pelo
tipo de tratamento, do questionario SDQ aplicado nos cuidadores e nas criangas.
Considerando o tipo de tratamento, também ndo houve diferenga relevante na visdo dos pais e
dos pacientes. Contudo, quando comparados aos controles sauddveis (apenas com
cuidadores), observa-se que em praticamente todos os quesitos o grupo com DRC apresentou
maior propor¢do de possiveis transtornos. Como Unica exce¢do, o quesito pro-social ndo
apresentou alteragdo expressiva entre pacientes € controles.

A tabela 9 demonstra, no questionario aplicado aos cuidadores, que os fatores clinicos e
socio-econdmicos estdo associados & maior propor¢ao de desordens psiquiatricas nas criangas
e adolescentes. No item emocional, trés fatores relacionaram-se a maior incidéncia de
transtornos: cor da pele branca, idade >10 anos, e estddio 2 ¢ 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

Discussao

Este estudo avaliou criancas e adolescentes com doenca renal cronica e os resultados
demonstraram um comprometimento significativo da qualidade de vida e satide mental desses
pacientes. Em nossa casuistica, a prevaléncia de transtornos mentais foi muito superior aquela
obtida de controles saudédveis no estudo de validagdo dos questionarios. Os presentes achados
foram compativeis com a literatura cientifica 2.

Ha varias hipoteses para explicar esse fato e a etiologia é possivelmente multifatorial”>. Em
primeiro lugar, citam-se as restricdes impostas pelo tratamento e as dificuldades inerentes a
propria doenga’. Além disso, as criancas e adolescentes com DRC apresentam limitagdes de
crescimento, atraso de desenvolvimento de caracteres sexuais, deformidades oOsseas pela
osteodistrofia e alteragdes fisicas, como cicatrizes. Por se sentirem diferentes, os pacientes
demonstraram alteragdes expressivas na auto-estima, o que pode agravar o isolamento de seus
pares. Como percebemos em nosso estudo, as relagdes interpessoais foram prejudicadas **.

Os pacientes apresentam um comprometimento neurocognitivo, que pode contribuir para as
dificuldades de ajustamento. Em Polinsky et al*®, 65% dos pacientes com DRC exibiram redugio
do perimetro cefalico e 63% atraso neurocognitivo. A propria uremia também parece estar
associada a irritabilidade e ao déficit de atencdo 627 QOutra alteracdo neurobioldgica observada
ocorre nos niveis de serotonina em pacientes com DRC™.

Nao foram percebidas diferencas entre as terapéuticas renais substitutivas. Este dado difere
dos demais estudos, nos quais os pacientes em didlise, principalmente aqueles em hemodialise,

5, 24, 29, 30

exibiram maior prevaléncia de transtornos mentais Em nosso meio, devido as

dificuldades sociais e do sistema de satde, o transplante € realizado mais tardiamente na
populagdo pediatrica, o que pode ser uma das causas da pior qualidade de vida e saude mental

desse grupo. Além disso, estes dados suscitam a necessidade de um acompanhamento psicologico
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e psiquiatrico destes pacientes. Eles relataram dificuldade de lidar com a baixa estatura e com o
fato de manterem o uso continuo de medicagdes, apesar de esperarem uma vida saudavel e
“normal”. Uma tematica prevalente foi o medo persistente de perder o enxerto funcionante’'.
Esses pacientes se queixaram dos pais superprotetores, da dificuldade de aderéncia, da baixa
estatura, da obesidade e de problemas estéticos, como acne e hirsustismo, principalmente entre
adolescentes do sexo feminino 2.

Em relagdo a qualidade de vida, em todos os trés grupos, tanto nas versdes do questionario
PedsQl para as criangas quanto na respondida pelos pais, os escores foram significativamente
inferiores aqueles obtidos no estudo de validagdo da versdo brasileira, principalmente nos
dominios social e escolar e no somatdrio psicossocial*'. Esse dado coincide com estudos recentes

33-35

em pacientes com DRC, que utilizaram o instrumento A percepgdo dos cuidadores sobre a

QV de seus filhos foi pior que a deles proprios, fato este corroborado pela literatura cientifica'® **

37

Embora fosse esperado que os pacientes dialiticos exibissem piores niveis que o0s
transplantados e aqueles em tratamento conservador, surpreendentemente os primeiros exibiram
indices mais elevados de QV nos itens social e emocional. Contudo, tal resultado ndo apresentou
relevancia estatistica, possivelmente em virtude do pequeno tamanho da amostra. Esses achados
sdo confirmados por alguns trabalhos, que também ndo encontraram diferengas expressivas na
qualidade de vida de pacientes com DRC em diferentes modalidades terapéuticas, com provavel
melhor performance dos pacientes em dialise. Mckenna et al."” utilizou o Pedsql para comparar a
qualidade de vida de 64 pacientes pedidtricos com DRC em diferentes modalidades terapéuticas,
20 em dialise, 17 transplantados, 27 controles sauddveis. Nosso estudo estd 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 relacdo as demais terapias'® > 3%,

Todavia, em outros trabalhos, foi estabelecido que, em relagdo ao tipo de tratamento
utilizado, os piores escores de qualidade de vida foram observados nos pacientes dialiticos, sendo
que adolescentes em didlise € com DRC terminal relataram pior qualidade de vida, com
comprometimento superior do dominio fisico em relagdo aqueles pacientes transplantados com

> 3 No estudo de Manificat et al.*' os pacientes transplantados

- 5
enxerto funcionante™
demonstraram niveis similares de QV aos daqueles saudaveis. Varias hipoteses foram aventadas

para explicar tal fato, por exemplo, pacientes oncoldgicos costumam exibir aumento de
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sentimentos positivos e melhora da percepgao de sua qualidade de vida, apesar da deterioracdo de
sua condi¢do clinica, possivelmente por um mecanismo de defesa adaptativo de negagdo™ *.

Nos pacientes maiores de 10 anos, os resultados de qualidade de vida foram piores e a
prevaléncia de transtornos emocionais foi estatisticamente superior. Esta faixa etaria ¢ composta
principalmente por pacientes adolescentes. Em White et al.**, os adolescentes com DRC
apresentaram niveis inferiores de QV e maior prevaléncia de transtornos mentais, com piora da
adesdo e do controle clinico. Em estudos recentes, os puberes 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 depressivos* *.

Os efeitos colaterais das medicagdes, o atraso de crescimento ¢ desenvolvimento de
caracteres sexuais secundarios, a perda capilar, além de hiperfagia e fadiga, pareceram apresentar
peso maior para os adolescentes que para as criangas com DRC. Isso pode estar associado aos
piores niveis de QV e a maior prevaléncia de depressdo apresentados por esta faixa etaria.
Adolescentes transplantados possuiram também indices elevados de comportamentos de risco,
como alcoolismo, tabagismo, pouca adesdo a dietoterapia ¢ a terapéutica medicamentosa’ .
Contudo, em alguns trabalhos atuais, adolescentes submetidos a transplante renal informaram
niveis satisfatérios de qualidade de vida na maioria dos dominios *"*.

A severidade da DRC néo foi percebida como um fator de risco para o comprometimento da
saude mental e qualidade de vida de nossos pacientes. Este achado ¢ compativel com o trabalho
de Madden et al.”°, no qual a QV e a prevaléncia de transtornos mentais ndo estiveram associadas
a gravidade da doenga renal. Em nosso estudo, foi observada uma maior prevaléncia de
transtornos emocionais em pacientes nos estadios iniciais de DRC. Entretanto, em Fadrowski et
al'®, o declinio das taxas de filtragio glomerular esteve associado a piores escores no dominio
fisico da qualidade de vida. Estudos em pacientes pedidtricos com outras doengas crdnicas
demonstraram resultados semelhantes. Este achado provavelmente sinaliza que a elevada
prevaléncia de transtornos mentais e o comprometimento da qualidade de vida podem estar mais
associados a sobrecarga representada pela doenca cronica do que propriamente as disfungdes
fisicas e cognitivas’" %, Em relagdo & doenga renal, as repercussdes psicossociais persistiram
mesmo quando os pacientes alcangaram a idade adulta, com elevados indices de desemprego,
dependéncia e numero reduzido de relacionamentos afetivos '* >

Em nosso estudo ndo foi observada relacdo estatisticamente relevante entre anemia e

qualidade de vida, apesar de o dominio fisico ter sido mais prejudicado em pacientes anémicos.
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Este achado pode dever-se ao fato da anemia apresentada ndo ser tdo grave, pois o valor mais
baixo obtido( Tabela 3) foi 8,5, com média de nivel de hemoglobina de 10,0 g/dl. Este dado difere
de um estudo transversal, em que pacientes anémicos com DRC, em diferentes modalidades
terapéuticas, exibiram piores niveis de QV, sobretudo no dominio fisico’>*.

Neste trabalho, o maior comprometimento de qualidade de vida na visdo dos cuidadores
ocorreu nos dominios emocional e escolar. Este achado coincide com outros estudos e
possivelmente estd associado ao prejuizo cognitivo e a elevada prevaléncia de sintomas de
hiperatividade nestes pacientes'” **. O desempenho regular no dominio académico ¢ corroborado
pelo trabalho de Lawry et al.”, no qual pacientes com DRC apresentaram pior desempenho
escolar.

A renda familiar predominante da nossa amostra foi menor que 3 saldrios minimos, o que
revela as baixas condigdes socio-econdomicas da populagdo em questdo. Entretanto, o dado ndo
esteve associado a pior qualidade de vida ou a maior prevaléncia de transtornos mentais. Este
achado difere do trabalho de Fielding et al, que revelou relag@o entre pior nivel s6cio-economico
e maior prevaléncia de distirbios de comportamento em criangas com DRC®.

No que concerne as caracteristicas demograficas, os grupos de tratamento da DRC foram
estatisticamente diferentes em relagdo a idade, sendo os transplantados o grupo mais velho. Este
achado, possivelmente, deve-se a realizacdo mais tardia dos transplantes no Brasil, por politicas
de saude . Os pacientes de raga branca demonstraram niveis inferiores de QV e maior predominio
de transtornos emocionais que aqueles de raga ndo-branca. Este dado € congruente com os
achados do estudo de Hicks et al’®. J4 as criangas e adolescentes de raga ndo branca, apresentaram
superior propor¢do de transtornos de conduta. Provavelmente estes pacientes apresentam certa
dificuldade em seguir regras, o que pode prejudicar sua aderéncia a terapéutica.

Em relacdo as caracteristicas antropométricas da amostra, observou-se que um percentual
expressivo apresentou baixa estatura, o que representa um significativo impacto psicossocial para
esta populagdo. Oliveira et al demonstraram que a utilizagdo de hormoénio de crescimento
recombinante em criangas e adolescentes promoveu melhora do crescimento e mudanga da
composi¢do corporal, com aumento de massa muscular desta populagdo praticamente sem efeitos
colaterais °” . Esta poderia ser uma alternativa para os pacientes renais cronicos assistidos no HC-
UFMG.

Em resumo, na visdo das criangas, estiveram associados a qualidade de vida superior: a

religido catdlica, com melhores indices nos dominios fisico, psicossocial e global; o sexo
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masculino, no dominio fisico; a idade menor de 10 anos, no dominio emocional; a raga nao
branca, para o dominio social. J4 na visdo dos adultos, relacionaram-se a melhor QV: a religido
catdlica, a idade inferior a 10 anos e a raga ndo branca, em todos os dominios, exceto o escolar.

Dentre as limitagdes deste trabalho, estdo os instrumentos utilizados. Os questionarios
aplicados sdo importantes para estimativas da qualidade de vida e de transtornos mentais.
Contudo, ¢ importante a utilizacdo de instrumentos de maior profundidade e melhor acuricia.
Outra restri¢do refere-se ao fato de ser um estudo transversal, cuja amostra de pacientes dialiticos
e transplantados ¢ relativamente pequena comparada aquela em tratamento conservador.
Entretanto, ¢ evidente que as criangas e adolescentes estudados apresentaram pior qualidade de
vida e maior prevaléncia de transtornos mentais.

De acordo com nossos achados, é possivel sugerir um grupo de risco para a presenga de
transtornos emocionais, como depressdo, ansiedade, ansiedade de separag@o, e para o declinio da
qualidade de vida: adolescentes e brancos. Este tipo de paciente podera ser monitorado de forma
criteriosa, preferencialmente por equipe multidisciplinar, com profissionais especializados em
saude mental, de forma a minimizar o impacto da DRC e seu tratamento. S0 necessarios, ainda,
estudos com seguimento prolongado, multicéntricos e prospectivos que monitorem a qualidade de
vida e a saude mental de criancas e adolescentes com DRC e suas repercussoes.

Segundo Madden et al*’

, mensurar o impacto psicolégico 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 relagdes entre os transtornos mentais, principalmente a depressdo; a qualidade vida;
e as varidveis clinicas e sdcio-demograficas apresentadas por pacientes pediatricos com DRC.
Desta forma, os profissionais que assistem estes pacientes terdo subsidio cientifico e clinico para

identificarem e tratarem as barreiras psicossociais, visando a um melhor controle clinico e a uma

qualidade de vida satisfatoria nesta populacio.
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Tabela 1 — Caracteristicas clinicas dos pacientes (n = 136)

N (%)
Sexo
Masculino 76 (56.0)
Feminino 60 (44.0)
Cor
Branca 78 (57.4)
Nao-branca 58 (42.6)
Doenga renal primaria
Nefro-uropatias congénitas 65 (47.8)
Doengas glomerulares 29 (21.3)
Doengas cisticas 16 (11.8)
Miscelanea 26 (19.1)
Estadio da DRC
Estadio 2 20 (14.7)
Estadio 3 29 (21.3)
Estadio 4 18 (13.2)
Estadio 5 69 (50.7)
Idade na entrevista (anos)
Mediana 12.0
Interquartil 8.0 - 157
Percentil de estatura / idade
> Percentil 50 14 (8.8)
Percentil 3 — Percentil 50 58 (44.6)
< Percentil 3 58 (44.6)
Percentil peso/estatura
> Percentil 50 33 (25.4)
Percentil 3 — Percentil 50 69 (53.1)

< Percentil 3

28 (21.5)




Tabela 2 — Caracteristicas sdcio-econdmicas dos pacientes (n = 136)

N (%)
Estado conjugal dos pais
Casados/Unido estavel 84 (61.7)
Separado/vitvo/outros 52 (38.3)
Renda Familiar
<= 3 salarios-minimos 85 (62.5)
>3 salarios-minimos 42 (30.9)
Ausentes 9(6.6)
Escolaridade — Paciente
Educagéo infantil 6 (4.4)
Fundamental incompleto 81 (59.6)
Fundamental completo 3(2.2)
Ensino médio incompleto 18 (13.2)
Ensino superior incompleto 1(0.7)
Escola especial 5(.7)
Nao se aplica 22 (16.2)
Escolaridade — Cuidador principal
Nao letrado / Fundamental incompleto 64 (47.1)
Fundamental completo 25(18.4)
Ensino médio incompleto 14 (10.3)
Ensino médio completo 27 (19.9)
Ensino superior incompleto 1(0.7)
Ensino superior completo 3(22)
Ausentes 2(1.5)
Domicilio
Proprio 100 (73.5)
Alugado 21(15.4)
Outros 15 (10.5)
Numero de Comodos
2a$s 56 (41.2)
>5 80 (58.8)
Infra-estrutura do Domicilio (presenga)
Agua encanada 129 (95.0)
Rede de esgoto 116 (85.3)
Energia elétrica 135(99.3)
Recolhimento do lixo 128 (94.1)
Religido da Familia
Catdlica 85 (62.5)
Protestante 36 (26.5)
Outras/sem religido 15 (11.0)
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Tabela 3. Caracteristicas clinicas e laboratoriais dos pacientes de acordo com o tratamento da DRC

Conservador Dialise TX renal P
(n=75) (n=38) (n=23)

Género (M:F) 45:30 19:19 14:9 0.56
Idade (an) — mediana 12.0 9.0 14.0 0.005
(Interquartil) (8.0-16.0) (4.0-13.5) (12.0-17.0)
Hipertensdo (sim/no) 21:53 17:18 12:11 0.038
Raga (branca/nio branca) 47:28 17:21 14:9 0.18
Percentil estatura /idade
<P3 wvs.>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 12.25 10.0 13.6 <0.001
1o (11.0-13.2) 8.5-11.7) (11.6-14.6)
Hematdcrito g/dl 36.4 30.9 38.6 <0.001
1o (33.3-41.2) (26.9-35.9) (35.1-41.4)
Caélcio sérico g/dl 9.8 9.1 10.0 0.004
(O] (9.5-10.1) (8.6-9.6) 9.5-104)
Fosforo sérico g/dl 4.8 53 4.5 0.25
(I0) (4.4-5.5) @4.7-5.7) (4.0-5.0)
PTH 93 843 44.5 <0.001
(I0) (54.7-221) (144 — 1065) (38-191)
Albumina sérica g/dl 4.1 3.8 4.4 <0.001
(I0) (3.7-4.3) 33-39) (4.1-4.7)
Classe de medicamentos
<4vs. >4 48:26 20:15 17:6 0.42
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Tabela 4 — Caracteristicas sdcio-econdmicas dos pacientes de acordo com o tratamento da DRC

Conservador Dialise TX renal X* P
(n=175) (n=38) (n=23)

Estado conjugal dos pais
Casados/Unido estavel vs. Outros 46:29 23:15 15:8 0.14 0.93
Renda Familiar
>3 sm. vs.<3sm. 20:54 11:22 11:9 5.56 0.06
Escolaridade do Cuidador
Nao letrado/Fundamental incompleto vs. outros 34: 41 19.19 11:12 0.22 0.89
Domicilio
Préprio vs outros 51:24 31:7 18:5 2.70 0.26
Numero de Comodos
Dois a cinco vs > de cinco 31: 44 15: 23 10:13 0.09 0.95
Religido da Familia
Catolica vs. Outros 51: 24 19:19 15:8 35 0.16

58
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5.2) Artigo original 2
Prevaléncia de sintomas depressivos e qualidade de vida dos cuidadores de pacientes

pediatricos com Doenca Renal Cronica

Outro artigo cientifico, cuja tematica ¢ a saide mental e qualidade de vida dos cuidadores
das criancas e adolescentes renais cronicos, esta sendo confeccionado.

A doenga renal cronica e o seu tratamento representam um desafio para a equipe de saude,
os pacientes e os cuidadores. A participacdo efetiva dos cuidadores € essencial para um melhor
controle clinico dos doentes cronicos, sobretudo entre criancas e adolescentes'. A doenca é
especialmente estressante para os cuidadores, tendo eles exibido maior prevaléncia de transtornos
mentais, com destaque para a depressdo. Informaram, ainda, comprometimento de sua
sociabilidade e vida profissional 2.3 Niveis elevados de estresse, ansiedade, depressao, e relagdes
conflituosas foram observados em pais de criangas com DRC*®. Os piores resultados ocorreram
em familias com baixo nivel socioeconémico’.

Ao se comparar as terapéuticas renais substitutivas, as taxas de depressdo e ansiedade foram
superiores em pais de criangas em hemodialise’. Em pesquisas qualitativas, estes cuidadores
falaram repetidamente de temas como incerteza e isolamento social, e declararam que ter um filho
com DRC ¢ incrivelmente estressante °.

O objetivo deste estudo consistiu em tentar compreender as repercussdes de cuidar de um
paciente pediatrico com DRC na visdo dos proprios cuidadores, por meio da mensuragdo de
sintomas depressivos e da qualidade de vida, em suas multiplas dimensdes — fisica, psicologica,
ambiental e social. Para atender a tal finalidade, foram aplicados a escala de depressao de Beck e
o Whogqol-bref em 128 cuidadores’. Dentre os resultados preliminares, 19% da amostra
obtiveram mais de 17 pontos na escala de Beck. Tal dado sugere presenca de depressdo em niveis
superiores aos da populagdo geral'’.

Em relagdo a qualidade de vida, os dados ndo revelaram altera¢des estatisticamente
significativas entre as diversas modalidades terap€uticas — conservador, transplante e dialise. A
QV dos cuidadores de pacientes pediatricos com DRC, quando comparada com controles

saudaveis, exibiu piores escores em todos os dominios.
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Tabela 1

Estas varidveis serdo relacionadas com fatores sdcio-econdmicos, com a saude mental e

com a qualidade de vida das criangas e adolescentes com DRC.

5.3) Doenca Renal Crénica: A experiéncia de nossos cuidadores e pacientes

Waters et al. descreveram as dificuldades apresentadas por pacientes pediatricos a espera de
um transplante renal: “ Minha vida consiste em ir pro hospital segunda, quarta e sexta. Antes eu
s0 ia pra escola, brincava e tentava me divertir, agora eu ndo posso nem fazer nada sem meu pai e
minha mée aqui, estou na lista pra ganhar um rim e minha vida vai voltar ao normal..” ''. J4 os
pais relataram isolamento social, dificuldade para delegar os cuidados de seu filho, medo do
futuro e incertezas *'* %,

Durante a entrevista, foi destinado um tempo para o livre didlogo, no qual foram ditas
algumas frases interessantes e reveladoras do estado emocional de cuidadores e pacientes. As
frases foram registradas.

»

Cuidadores: “Me expus para ajuda-lo...”, “O pai largou a gente quando soube...”, “A mae

b

ndo deu conta e deixou comigo...”, “Ele era muito isolado, os meninos batiam nele na escola,

foram proibidos...”, “E tratado como neném na sala...”, “O pai ndo 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...

filho...”.

, “Ja aceitei, é a vontade de Deus, mas é muito triste a gente viver s6 pra cuidar do

2

Pacientes: “Como eu preferia ndo ter ganhado este rim...”, “Choro até quando fago coisas
que gosto...”, “So6 tenho um amigo: Deus, o resto ¢ tudo falso...”, “S6 olha pra mim pra ter do...”,
13 : + N . . 29 ¢ 4

Aceito meu pai ndo conversar comigo, afinal sou assim...”, “Sé passo de ano porque na escola

b

ndo tem bomba...”, “So6 fiquei feliz quando arrumei namorado.”, “Penso muito no que pode
acontecer comigo...”, “Falo que t6 com dor pra ndo ficar sozinha...”, “Vocé€ nao entende o que ¢
ndo poder fazer nada...”.

Essas frases sinalizam a necessidade de se realizar um estudo qualitativo, no qual os

pacientes e seus cuidadores poderdo expressar-se com mais liberdade. Assim, possivelmente
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poderemos entender melhor o sofrimento advindo desta condi¢do clinica nas criangas e

adolescentes e em suas familias.
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6 — Consideracoes finais

A Unidade de Nefrologia Pediatrica do Hospital das Clinicas da UFMG (UNP) ¢
referéncia internacional em assisténcia clinica e pesquisa. O servi¢o dispde de diversos
projetos, como o Programa Interdisciplinar de Preveng@o e Assisténcia na Insuficiéncia
Renal Cronica em Criangas ¢ Adolescentes, que se destina a pacientes em tratamento
conservador. Os atendimentos sdo realizados por equipe multidisciplinar, composta por
médicos, enfermeiras, psicologa, nutricionista e assistente social, que discutem
semanalmente todos os casos. A UNP possui, também, extenso banco de dados e
prontudrio proprio, no qual todos os pacientes sdo cadastrados.

Nessas condi¢des de intensa atividade cientifica, foi possivel desenvolver este
trabalho, uma iniciativa pioneira na avaliagdo da saude mental e da qualidade de vida dos
pacientes e seus cuidadores. Indubitavelmente, estes fatores sdo determinantes no curso,
progndstico, controle clinico e éxito terapéutico.

A despeito de todos os avangos técnico-cientificos e do cuidado humanizado
oferecido, a qualidade de vida e saude mental de nossa amostra revelaram-se muito
comprometidas, em niveis até superiores a outros estudos previamente apresentados. A
melhoria de tais aspectos nesses pacientes e em suas familias pode, pois, ser um novo
caminho na busca de um controle clinico satisfatorio e da reinser¢ao social.

Do ponto de vista terapéutico, é possivel melhorar a QV e a saude mental dos
pacientes e familiares, auxiliando-os a aceitar a realidade e a modificar suas expectativas
em relacdo as suas proprias limitagdes.

Destaca-se o fato de que os pacientes em melhores condigdes clinicas e aqueles
transplantados e seus cuidadores apresentaram piores niveis de qualidade de vida e maior
prevaléncia de transtornos mentais. Embora tal fato ndo tenha alcancado proporgdes
estatisticas, ¢ extremamente significativo do ponto de vista clinico. Isso porque o
comprometimento da qualidade de vida e/ou da saude mental foram independentes da
gravidade do quadro clinico causado pela DRC.

Quanto a saude emocional dos pacientes, nosso grupo de risco ¢ formado por
adolescentes brancos. Em relagdo a qualidade de vida, compde-se por adolescentes
brancos e sem religido. Com efeito, o monitoramento criterioso dos pacientes com tais

caracteristicas socio-demograficas pode ser uma boa alternativa para a prevengdo do
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desenvolvimento de transtornos mentais. Os pacientes transplantados e seus cuidadores
deveriam ser atenciosamente acompanhados pela equipe e, se possivel, por profissionais
com formagdo em satde mental, j4 que uma das metas primordiais desta terapéutica ¢ a
melhora da qualidade de vida das criangas e adolescentes cronicos e de suas familias —
objetivo que, infelizmente, de acordo com os dados apresentados, ndo tem sido atingido.
E necessario abordar com o grupo suas expectativas com o transplante e as novas
relagdes humanas estabelecidas.

Um préximo passo pode ser estudar alternativas que sejam vidveis na UNP, como
grupos de apoio a pacientes e cuidadores, que se adéqliem as caracteristicas peculiares de
nossa amostra, tais como contingente significativo do interior, baixos niveis sécio-
econdmicos e escolaridade.

O comprometimento escolar de nossas criangas e adolescentes foi significativo.
Incluir na equipe assistente um profissional com formagdo em psicopedagogia, a0 menos
para orientar familiares, profissionais e escolas, seria uma solucdo interessante. Melhorar
o desempenho académico destes pacientes pode representar sua insercdo social e ser um
caminho rumo a uma qualidade de vida satisfatdria.

A analise criteriosa dos dados dos cuidadores ¢ da relacdo deles com a saude
emocional das criangas e adolescentes podera nos auxiliar a fazer inferéncias sobre
fatores de risco relevantes no contexto socio- familiar, que conduzem a piora da
qualidade de vida e ao sofrimento mental de nossas criangas e adolescentes.

Este estudo pode contribuir para a discussdo de uma nova abordagem psicossocial
dos pacientes e suas familias, visando atenuar o sofrimento advindo da DRC. Isso porque
o trabalho revelou que, em nosso meio, criangas e adolescentes com DRC apresentaram
grave comprometimento de sua qualidade de vida e alto risco de transtornos mentais.
Assim, ressalta-se que, além da exceléncia da assisténcia clinica, caracteristica da UNP,
os profissionais de saude envolvidos devem estar preparados para oferecer, aos pacientes
e suas familias, um cuidado voltado para as perspectivas humanas desse sofrimento. Para
atingir tal objetivo € necessaria a realizacdo 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 neurobiologicos. Ainda, outro tema para futuros

estudos, ¢ a efetividade desta nova abordagem psicossocial.
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7) Anexos

7.1) Analises Artigo Original 1

As tabelas em anexo representam as andlises realizadas no estudo do artigo original
denominado “Qualidade de vida e transtornos mentais em pacientes pediatricos com doenga
renal cronica”.

Ao examinar os dados do SDQ, na visdo dos cuidadores, em relagdo ao sexo, somente a
subescala conduta apresentou diferengas estatisticamente significativas, com prevaléncia
entre os pacientes masculinos. Em relagdo a idade, a subescala emocional mostrou-se mais
comprometida em pacientes maiores de 10 anos. Ja nos transtornos de conduta, os resultados
foram piores naqueles com idade < 10 anos. A renda e a religido ndo foram relacionadas a
pior saide mental em nenhuma subescala. Os pacientes brancos evidenciaram pior
desempenho emocional e aqueles ndo brancos, maior prevaléncia de transtornos de conduta.
Os estadios 2 e 3 de DRC exibiram pior escore emocional.

A analise da qualidade de vida revelou que, em relagdo a religido, na visdo dos
cuidadores, os pacientes ndo catolicos apresentaram maior comprometimento de todos os
dominios, exceto o escolar. Ja na visdo das criangas, apenas o dominio emocional ndo exibiu
comprometimento estatisticamente significativo para aqueles ndo catolicos. O sexo feminino
obteve pior desempenho no aspecto fisico da QV. A renda, categorizada em menor ¢ maior
de 3 salarios minimos, nédo esteve associada a alteragdes nos escores do PedsQIl. Na visdo dos
cuidadores, o desempenho dos pacientes com idade superior a 10 anos foi inferior em todos
os dominios, exceto o escolar, enquanto na visdo das criangas, apenas o dominio emocional
foi mais comprometido nos pacientes com idade superior a 10 anos. Criangas e adolescentes
de raca branca apresentaram niveis inferiores de QV em todos os dominios, na visdo dos
cuidadores, exceto no escolar. Ja na versdo respondida pelas criangas, apenas o dominio
social foi mais prejudicado em pacientes de raga branca. Na visdo das criangas apenas o
dominio emocional esteve associado a severidade da DRC. Ja na versdo para os cuidadores,
esta varidvel ndo esteve relacionada a nenhum dominio da QV. A presenca de anemia nao

esteve associada a qualidade de vida.
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Na andlise multivariada, na visdo das criangas, dois fatores permaneceram
significativamente associados a pior qualidade de vida: sexo feminino e religido néo catdlica.
Na versao para os cuidadores, a auséncia de religido/outras religides, 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 deverd ser realizada com o paciente quando idade > 12anos e em condi¢des
de responder. Nos pacientes < de 12 anos o cuidador principal deverd responder,
acompanhado pelo paciente.

PARTE 1- REGISTRO DO PACIENTE NO ESTUDO
Data :

1- Identificacdo do paciente

1.1- Nome:

1.2- N°:

1.3- Data de nascimento:

1.4-Sexo:
Masculino........cooveeeeeeeeeeeeeenanann, 11
Feminino.....ccoeeeeeeeeeeeeoeieeeeeeaaaen. 2

1.5-N° do prontuario:

1.6-N° do GRIM:

2-Identificac¢io do respondente:

Paciente.......cccocvvvveeiiiiiiiiinnnnen, 01
MaC.....ooovvieeeeeeeeeeeeeeee 02
Pal.coooiiiie, 03
T1/t10 e 4
AVO/AVO...ueeeviiiiiiiiiiie s
OULTO..ceeiieeeeeieeeeeeeeeeeeeeee 6

3-Idade completa do respondente em anos:

4- Local da entrevista:

Ambulatério Bias Fortes........... 11
Domicilio...ceeuueeeeeeeeeeeiaaan... 2

[ ]

[ ]

[]




Entrevistador fala dos objetivos da pesquisa, do anonimato dos participantes e convida a
participar

5-Concordancia em participar:

NEO e 12 [ ]

Se ndo, especificar motivo caso seja declarado:

Se ndo concordar em participar, agradecer e terminar.
Se concordar em participar apresentar termo de consentimento, solicitar assinatura e
iniciar a Parte 2.




PARTE 2 - DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS
Data:

As questoes abaixo deverdo sempre ser respondidas em relagdo ao paciente

Gostariamos de conhecer um pouco mais sobre vocé e sua familia, onde vocés moram e
algumas informacdes de como vocés vivem.

6. Procedéncia:

6.1 Endereco

Telefone:
6.2. Cidade
Belo Horizonte..................... 11
Regido metropolitana........... (12 [ ]
Interior.......cooeveveeeeeeneiiii. 3

Especificar a cidade caso ndo seja Belo Horizonte:

[
6.3. Area
Urbana.......cccocoveeeeieeniiennene 1
Rural....ccccoooveviiiiniiiiiee 02
NRcoieeeeeeee e 199 [ ]
7.Cor da pele ( a ser preenchida pelo entrevistador conforme observagdo realizada)
Branca.........ccoooeeiiiinniienne 1
Preta .....ccoovveniiiiii, 2
Amarela.........coccooiinenn. 3
Parda........ccoovvveeiiei, L4 [ ]
Indigena.........ccccocvevivennnnnen. 5
8.Religido:
Catolica......ccovveveeeienieienene, 1
Protestante............cccocueernneen. 2
Espirita.......cccoevveeiieniennnenn 13
Sem religido........cccceeuveeennneen. 4 [ ]
Outra.....c.cceeeeveeineenieeneene R
Na0 sabe.....cocoveriieniiiiieeee 16
Nao se aplica........ccccveeeunnnne. 7




9.Com qual freqiiéncia vocé/seu filho costuma ir a Igreja?

NUunca......coovveeeeiieeeeieeees 1

Raramente...........cccccvevvneennne 2

Freqiientemente...................... 13

Sempre......cccoceeveieeiieeenieenne L4 [ ]
Nao sabe......ccccvveeeireeieeennen. 5

Nao se aplica.......cceeveerirennnnne 6

NRucoieeeeeee e 199

10.Gostaria que vocé identificasse as pessoas que moram na sua casa:

N° | Nome Sexo Idade | Parentesco

9

10

O entrevistador devera preencher a proxima questdo conforme resposta dada acima

11.Numero de pessoas no domicilio: L]
12.Escolaridade do paciente:

O entrevistador devera marcar a opg¢do abaixo:

Nao letrado........cceeveeeiiieieennennen. 1

Educagdo infantil............c.............. 2

Ensino fundamental incompleto...[]3

Ensino fundamental completo......[14 L]

Ensino médio incompleto............. 5

Ensino médio completo................ 16

Ensino superior incompleto.......... 7




Ensino superior completo............. 08
Nao se aplica.....cccceeeveeeerieeecnneennee, 9

SIM..ciiiiiiiiiciieeeceeeee. 01
LA 1 TN 12
NEO SCIL.cccevvrieeceiiieeeeeenenn. 3
Nao se aplica........cccveeeneee. 4
NR.oooeeeeee, 199

SIM..coiiiiiiiieiieeeeeeeeee 01
LA 1 TN 12
NEO SClL.ccceevrieeeicireeeeeeinen. 3
Nao se aplica........cccveeeneee. 4
NRooooeeeee, 199

15.Escolaridade do cuidador principal:

O entrevistador devera marcar a opg¢do abaixo:

Nao letrado.......ccceeveeeiieencenienen. 1
Ensino fundamental incompleto...[12
Ensino fundamental completo......[ 13
Ensino médio incompleto............. 4
Ensino médio completo................ 05
Ensino superior incompleto.......... 16
Ensino superior completo............. 07
NEO SClLeuveeneeriieieeienie e 18
NR o 199

16.Estado conjugal dos pais:

SOIEIr0S. ....ceevveeeeeereee e 1
Casados......cooevvveeeeiiiiiiiieeeeee, 02
Separados........cccceevieriienireiienen. 3
VIUVA/O oo 04
Unido estavel.........ccoooevvveeeeennnn.. 05
NEO S€I..ccovviriiiiiieeeeeeeeeeieeeeeeee e 6

[]
[]
[]
[]




17.1dentificacdo das pessoas da casa que fazem alguma atividade remunerada :

N° Ocupagio Situagdo/Trab Renda

O entrevistador devera preencher a proxima questdao conforme resposta dada acima

18.Numero de pessoas que trabalham :

19.Familia recebe algum tipo de auxilio financeiro:

SIM..coiiiiiiiiciieeeeeeeeee 01
LA 1 TN 12
NEO SClL.ccceeirieeeeecirieeeeeennen. 3
NR.ooeeeeeee, 1199

Pensdo......ccoceveeiieiiiiiiieee, 1
Beneficio governamental.............. 02
Aposentadoria..........c.eeeveerirennnnnn. 13
Parentes.......ccccocovveeeiviiiiieeeiieees 4
Pensdo e beneficio....................... 05
OULTOS. oot 16
NAO SClLuveeeeriieeiieeeiieeeree e 7
Nao se aplica......cccceeeveeriieiiiennnnnne 18
NR o 199

21.Valor do aucxilio recebido pela familia: (considerando o saldrio minimo de R$ 415,00)

<1 8alario.......eeeeeeeeeeeennnnnen. 01
1 <sal. <2, 02
2<sal. <3, 3
3<sal. <4, 4
4<sal. <5, 05

5<8al. <6 i L6

[ ]
[ ]
[ ]
[ ]




22.Renda familiar total: ( a ser marcada pelo entrevistador )

<1 salario........cccvvveeeeeernennn, 01
I1<sal.<2..oovviiiiiiiiieeeen, 2
2<sal. <3, 3
3<sal. <4, 4
4<8al. <5, s
5<8al. <6 i [
>68al. i 07
NAO S vooeevvvieeeeireeeeeeereeeeen, (8
Nao se aplica ....ccceeeevveeerrennns 19
NR oo 199

23.Caracterizacio da moradia

Numero de coOmodos:

24.Servicos de Saneamento Basico:
Abastecimento de dgua:

24.1. Origem Rede

Publica.......cccoouveveevneeeeennnn.. 01
Fonte propria..........ccceeuneen. 02
OULTO.ceeiicceeeeeeeeeeee e, 03
NAO S€l.cceeevvieriiiiiiieeeeeeeeinns 04
NR oo, 199
24.2. Armazenamento
Caixa d’4gua ........cceeevvenenne 1
Outro........coeevevii 12
NAO SClL.ceeeeerrieeeeeieeeeeeeireennn. 13
NR oo 199

Sistema de esgoto................. 1
FosSa....ccovvveiieiiiiiriineen. 02
Céu aberto......ccccvvvveeeeeennnnn. 03
OULTO..ccoeieiieiieeeee e, 04

NAO S€l..cceevvieirriiiiieeeeeeeeinns s

[]

[]

[]

[]

[]




24.4. Destino do lixo

Recolhido por servigo de limpeza.....[ 11
Queimado/ enterrado......................... 2
Jogado em terreno baldio................... 3
Jogado em rio/ 1ago........ccccveeuveennennnen. 4
OULTO. ..o 5
NEO SCILuvveeiieiiieiieeie et 76
NRuce e 199

SIMLeeiiiiiiiieeieeeeeeeee s 01
LA 16 TR 02
NEO S€l..ccevvvirrriiieeeeeeeeieinns 03
NR oo, 09

26.Situaciao da moradia

Propria........cccoeeveeciieniennn, 1
Alugada.........ccoeeevveennennee, 02
Cedida/ Invadida................. 13
OUutra.......coevvveeeeeeeeeeeeeeiennnnn, 14
NAO SClL.veeeeerreeeeeeireeeeeeennnee. 5
NR oo, 199

ST 1
NAO et 2
NEO S€lLueeeriiiiieiiieiieeiee 3
Nao se aplica........cccceveeneen. 4
NRucoeeeeee 199

28.Das atividades listadas abaixo, qual a que vocé/seu filho/a mais faz nos momentos
de lazer?

Cinema/show/teatro.................... 1
Atividades Esportivas................. 2
Luadicas (brincadeiras, passeios).[ 13
OUtTa. e 4
NEO ST eeeeiieieeiieiieeeeee, 5
Nao se aplica.......cceevverieeiiennnns 16
NRcoeee e 199

1 vez por semana.............ccueeennnn. 01
2 vezes por semana ..................... 2
3 0U MAIS VEZES......ccvuveereaeeenee. 13

[ ]

[]

[]

[ ]

[ ]

[]




NEO ST v, .4
Nao se aplica......cccceeeveevieeiiiennnnnne S5

30.Vocé/seu filho/a recebe alguma ajuda para comparecer as consultas ao

ambulatorio?
ST 11
N, (12
NEAO S€Leeeeeeeeiiiiiiiiiiiiiiiiii 13
NR e 199

31. Qual o tipo de ajuda recebida ?

Transporte da prefeitura............. 1
Vale transporte..........cccceeeevennee. 2
Passe livre.....cccooeeviiiniiiie 13
Ajuda financeira de terceiros......[ 14
NEO SCLueeeiiieiieiieiieeiceeee 5
Nao se aplica......cccevveerieenennen. 16
NRco e 199

SIMLeeiiiiiiiiecieeeeeeee e, 01
LA 16 TR 02
NEO S€l..ccevvverrriiieeeeeeeeieinns 03
NR oo, 99

MaEC....ccoiieeeiieeeeeeeee 02
Irmao/Irma............coeuee. 03
AVO/AVO.......oveeeeen, .14
T10/Ti@uuueeiiiiiiiiiiiieee, 05
NAO S€l.cceeeeviirririiiieeeeeenn, 06
Niao se aplica..........ccueenee. 7
NR oo, 199

33.1Especificar qual a doen¢a:

34.Em relaciio a tratamento psicologico vocé/seu filho/a:

Ja fez.e ndo faz mais.............. 01
Esta fazendo...........ccoeeunnee.. 02
Nunca fez........ccocveeeeeveeeeennn.. 03
NAO S€l.cccevveririeiiieeeeeeeeennee, 04
Nao se aplica.......cccccveenneennee. 05

[

]

[ ]

[

]

[]

[

]




Ja fez.e ndo faz mais............... 01
Esta fazendo............ccoevveeen. 2
Nunca fez.......cccccoevvvvnnnennnnnn. 03
NAO SClLueeeeeureieeeeirieeeeeeireeeenns 4
Nao se aplica.....c.ccceevveeeerennee. 05

35.Em relacio a tratamento psiquiatrico vocé/seu filho/a:

[]




INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS NO PRONTUARIO
PARTE 7: COLETA DE DADOS NO PRONTUARIO

Data da coleta de dados:

Data da entrevista:

Responsavel pela coleta:

REGISTRO NO ESTUDO
- Identificacio do paciente

72.1.Numero:

72.2.Data de Nascimento

72.3.1dade:

72.4.N° do prontuario :

72.5.N° do GRIM :

72.6.Data de inicio no GRIM:

72.7.Data de inicio no programa:

72.8. Tempo no programa até a data da
entrevista:

AVALIACAO CLINICA

73.Diagnostico sindrémico:

Nefro-Uropatias congeénitas ............cceeeueennne 101

( refluxo vesico ureteral, VUP, bexiga neurogenica, aplasia/displasia/hipoplasia)

Doengas glomerulares............ccceeeeveeennennnee. 20

Doengas CIStiCas........cceeeeevereecreeecreeeereeennen. 30

OULTOS....eviee ettt e e 47

74.Diagnostico de Base:

75.Diagnosticos Associados:




76.Avaliacio 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.Pressao Arterial:

Data do exame

Pressao Arterial 77.1 77.2
Sistolica

77.3

Média de PAS 714

Pressao Arterial 77.5 77.6
Diastolica

71.7

Média de PAD 77.8

78.Percentil de comprimento/idade na ultima consulta:

P 85 e 1
S50 <P <85 2
I5< P<50.iiiiiiicneee 13
3P <15 4
P 3 05

P 85 1
S0P <85 12
I5< pP<50.iiiiieeee, 3
3P <15, 14
P 3 05

P <90 (NOTMOLENSO )..eovruvrreirieeriiieeniiieerieeerieeeriee e 01
p <90 ( PA controlada com uso de medicagdo).............. 02
90<p <95 (HAS Iimitrofe)........ccccvervrevreerreeieerirennanns 3
95<p <99 (HAS estagio 1)...ccecereerieiriieieeceeenee, 4

P>99 (HAS StAgio 2 )ecvieeeeeiieiieeiieieeeee e R




81. Classificacdo de percentil de pressdo arterial da média das trés ultimas
consultas:

P <90 (NOTMOLENSO )..evuvvrerurieeniiieeiiieeriieeeireeeieeeeiee e 1
P <90 ( PA controlada com uso de medicagdo)............... 2
90<p <95 (HAS Iimitrofe).........cccvererevrrenrrrrierrrennnnnn 13
95<p <99 (HAS estagio 1)..cccevieeerieieeienieieeieeee (4
P>99 (HAS Stagio 2 )euveeeieiieeiieiieeieeeeee e 5

82.Percentil de peso/comprimento ou IMC na ultima consulta:

P 85 1
S50 <P <85 02
IS5 P<50iiiiieee, 3
3P <15 14
P B 5

83.Percentil de peso/comprimento ou IMC da média das trés ultimas
consultas:

P 85 e 1
S50 <P <85 02
I5< pP<50.iiiiiee, 3
3 <15 14
P B 5

84.Avaliacio laboratorial:

Data

Exames Média
Hemacias 84.1 84.2 84.3
Hemoglobina 5 6 7
Hematdcrito 9 10 11
Uréia 13 14 15
Creatinina 17 18 19
Sodio 21 22 23
Potassio 25 26 27
Calcio 29 30 31
Fosforo 33 34 35
PTH 37 38 39
pH 41 42 43
NaHCO; 45 46 47
Albumina 49 50 51
Proteinuria 24 hrs/mg 53 54 55

[ ]
[ ]
[ ]




85.Avaliacdo de Taxa Filtracio Glomerular (calculado pela formula de
Schwartz):

Data | 85.1 85.2 85.3 85.4 85.5 85.6 85.7

TFG

86. Estagio da Insuficiéncia Renal na ultima consulta:

EStagio L...ccvveeiieeiieeeeeeeeeeee e 1
EStAgio IL.....cooovieiieiieie e 12
Estagio IL.....ccoveiieiiieieeceeeeeeee 13
EStagio IV 4
EStagio V..o 05

87.Tratamento atual:

Ambulatorio........coceeeveeiiiiiiin e 1
Didlise peritonial..........ccccceeviieniiienienireienne, 2
Hemodialise.........coooeeviiiiiiiiiiiiiieeiee, 3
Transplante renal............cccoeeveiieniiienieee. 4

88.Data de inicio da dialise:

89.Tempo em dialise 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:

INAO. et 10
ANtIhIpertensivos ....c.eeeveeerieeerieeereeeeiee e 1
IMUNOSUPTESSOTES.....eevveeniieiiieiieriieieeie e 02
CortiCOIdES. ....eeeereeeiieeeiiee e 3
Quelante de fOSfOro..........covvveeeiieeciiieieceiee, 4
Alcalinizante( NaHCO3).........cccocevevveeeveeeneen. 05
Estimulante da Eritopoiese..........c.cccceevveennenn. ,.L16
ANtIAEPIeSSIVOS. ..ovieeiieeiieeeiieeeiie e eevee e 07
ANSIOIEICOS. . eeeueieiiieiieeieeie et 118
DIUrtiCO...oeeevieeiie e 19
Suplemento ferruginoso...........cceceeevvverveeneenee. 1110
EStatinas.......cceeeevieeeciiieeiie e 11
VItamInas........ceoveeveeeiiienieeieeniie e eiee e 12
Andlogo da vitamina D............ccceevvvevieennnn. 113
OXIDULINING ..ot 14
ANtIPIOtEINUIICO. ..c.vvveeereieecireeeiee e 15




93.Especifique nome e aprazamento conforme a ultima prescricio anterior a
entrevista (data):

94.Numero de medicamentos conforme a ultima prescricio:

94.1.Numero de comprimidos/solu¢cdes/medicacio parenteral tomados por dia
conforme a ultima prescricio:

95.Houve hospitalizacdo nos ultimos 4 meses: (considerar apenas o periodo
apods entrada no programa)

96.Numero de dias passados no Hospital nos ultimos 4 meses:

96.1. Causa da internacdo :




ID#

Data:

PedsQL ™

Questionario Pediatrico
de Qualidade de Vida

Versao 4.0

Relato dos Pais sobre as Criangas (8 a 12 anos)

Instrugoes

A préxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um
problema para seu (sua) filho (a). Por favor, conte-nos quanto cada
uma destas coisas tém sido um problema seu (sua) filho (a)
durante o ultimo més, assinalando:

0 se nunca é um problema

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes € um problema
3 se freqilientemente é um problema
4 se quase sempre € um problema

Nao existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0- Parent (8-12) Not to be reproduced without permission Copyright © 1998 JW Varni. All rights
reserved 01/00



No ultimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com...

: o Nunca Quase |Algumas | Freqiien | Quase
Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca Vezes | temente | Sempre
1.Andar mais de um quarteirao 0 1 2 3 4
2.Correr 0 1 2 3 4
3.Participar de atividades esportivas ou 0 1 2 3 4
exercicios
4.Levantar alguma coisa pesada 0 2 3 4
5.Tomar banho de banheira ou chuveiro 0 2 3 4
sozinho
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 2 3 4

: Nunca | Quase |Algumas | Freqiien | Quase
Aspecto Emocional (problemas com...) Nunca Vezes | temente | 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
_ Nunca Quase |Algumas | Freqiien | Quase
Aspecto Social (problemas com...) Nunca | Vezes | temente | Sempre
1.Conviver com outras criangas 0 1 2 3 4
2. Outras criangas nao querem ser 0 1 2 3 4
amigos dele (a)
3. Outras criangas provocam seu filho 0 1 2 3 4
(a)
4. Nao consegue fazer coisas que outras 0 1 2 3 4
criangas da mesma idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras 0 1 2 3 4
criangas
Nunca | Quase |Algumas | Freqiien | Quase
Atividade Escolar (problemas com...) Nunca Vezes temente Sempre
1.Prestar atengao 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 nao estar se 0 1 2 3 4
sentindo bem
5.Faltar na escola para ir ao médico ou 0 1 2 3 4

hospital

PedsQL 4.0- Parent (8-12)
reserved 01/00

Not to be reproduced without permission

Copyright © 1998 JW Varni. All rights




ID#

Data:

PedsQL ™

Questionario Pediatrico
de Qualidade de Vida

Versao 4.0

Relato da Crianga (8 a 12 anos)

Instrucoes

A préxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um
problema para vocé. Por favor, conte-nos quanto cada uma destas
coisas tém sido um problema para vocé no ultimo més,
assinalando:

0 se nunca € um problema

1 se quase nunca € um problema

2 se algumas vezes & um problema
3 se freqlientemente é um problema
4 se quase sempre € um problema

Nao existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 (8-12) Not to be reproduced without permission Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved
01/00



No ualtimo més, o quanto vocé tem tido problemas com...

Nunca | Quase |Algumas | Freqiien | Quase
Sobre a Minha Saude e Atividades Nunca Vezes | temente | Sempre
(problemas com...)
1.Para mim é dificil andar mais de um 0 1 2 3 4
quarteirao
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4
3.Para mim é dificil praticar atividades 0 1 2 3 4
esportivas ou exercicios
4.Para mim é dificil levantar alguma coisa 0 1 2 3 4
pesada
5.Para mim é dificil tomar banho de 0 1 2 3 4
banheira ou chuveiro sozinho
6.Para mim é dificil fazer as tarefas do dia- 0 1 2 3 4
a-dia da casa
7. Eu tenho dor ou machucado 0 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia 0 2 3 4

Nunca | Quase |Algumas | Freqiien | Quase
Sobre os Meus Sentimentos Nunca | Vezes | temente | Sempre
(problemas com...)
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 0 1 2 3 4
comigo

Nunca | Quase |Algumas | Freqiien | Quase
Como eu Convivo com Outras Pessoas Nunca Vezes | temente | Sempre
(problemas com...)
1. Eu tenho problemas em conviver com 0 1 2 3 4
outras criangas
2. Outras criangas nao querem ser meus 0 1 2 3 4
amigos
3. Outras criangcas me provocam 0 1 2 3 4
4. Nao consigo fazer coisas que outras 0 1 2 3 4
criangas da minha idade fazem
5. Para mim é dificil acompanhar a 0 1 2 3 4
brincadeira com outras criangas

Nunca Quase |Algumas | Freqiien | Quase
Sobre a Escola (problemas com...) Nunca Vezes | temente | Sempre
1. E dificil prestar atenc&o na aula 0 1 2 3 4
2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4
3. Eu tenho problemas em acompanhar os 0 1 2 3 4
trabalhos da classe
4. Eu falto na escola por néo estar me 0 1 2 3 4
sentindo bem
5. Eu falto na escola para ir ao médico ou 0 1 2 3 4
hospital

PedsQL 4.0 (8-12)
01/00

Not to be reproduced without permission

Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved




Questionario de Capacidades e Dificuldades (SDQ-Por) Pa416

Instrugdes: Por favor, em cada item marque com uma cruz o quadrado que melhor descreva a crianga. Responda a todas as
perguntas da melhor maneira possivel, mesmo que vocé néo tenha certeza absoluta ou se a pergunta lhe parecer estranha. Dé suas
respostas com base no comportamento da crianga nos tltimos seis meses.

NOME da CIIANGA ....ovviveivieiiicieeie ettt r e as e b e ereesaesaeennas Masculino/Feminino

Data de NaSCIMENTO .........ccoeeevuveeeeeeeeeieeeeeeee e

Mais ou menos
Falso verdadeiro Verdadeiro

Tem consideragdo pelos sentimentos de outras pessoas

Nao consegue parar sentado quando tem que fazer a ligdo ou comer; mexe-se muito,
esbarrando em coisas, derrubando coisas

Muitas vezes se queixa de dor de cabega, dor de barriga ou enjoo

Tem boa vontade em compartilhar doces, brinquedos, lapis ... com outras criangas

Frequentemente tem acessos de raiva ou crises de birra

E solitério, prefere brincar sozinho

Geralmente é obediente e faz normalmente o que os adultos lhe pedem

Tem muitas preocupagdes, muitas vezes parece preocupado com tudo

Tenta ser atencioso se alguém parece magoado, aflito ou se sentindo mal

Esta sempre agitado, balancando as pernas ou mexendo as maos

Tem pelo menos um bom amigo ou amiga

Frequentemente briga com outras criangas ou as amendronta

Frequentemente parece triste, desanimado ou choroso

Em geral, é querido por outras criangas

Facilmente perde a concentragio

Fica inseguro quando tem que fazer alguma coisa pela primeira vez, facilmente perde a
confianca em si mesmo

E gentil com criangas mais novas

Frequentemente engana ou mente

Outras criangas 'pegam no pé' ou atormentam-no

Frequentemente se oferece para ajudar outras pessoas (pais, professores, outras criangas)

Pensa nas coisas antes de fazé-las

Rouba coisas de casa, da escola ou de outros lugares

Se da melhor com adultos do que com outras criangas

Tem muitos medos, assusta-se facilmente

L) O 0 |0 Oy O Oy O 0 0o o O o0 o o og @ oy &y
I o o o )
N o O | A A

Completa as tarefas que comega, tem boa concentragéo

Vocé tem algum outro comentério ou preocupagdes? Descreva-os abaixo.

Por favor, vire a pagina. Ha mais algumas perguntas no outro lado



Pensando no que acabou de responder, vocé acha que seu filho/a tem alguma dificuldade? Pode ser uma
dificuldade emocional, de comportamento, pouca concentracdo ou para se dar bem com outras pessoas.

Sim- Sim- Sim-
pequenas dificuldades  dificuldades
Nao dificuldades ~ bem definidas  graves

[ [ [ [

Se vocé respondeu "Sim", por favor responda as seguintes questdes sobre estas dificuldades:

« Ha quanto tempo estas dificuldades existem?

Menos de 1-5 6-12 Mais de
1 mes méses méses 1 ano

[ [ [ [

« Estas dificuldades incomodam ou aborrecem seu filho/a?

Um Mais
Nada pouco Muito que muito

[ [ u [

« Estas dificuldades atrapalham o dia-a-dia do seu filho/a em alguma das situa¢des abaixo?

Um Mais
Nada pouco Muito que muito
DIA-A-DIA EM CASA N ] ] ]
AMIZADES | ] ] ]
APRENDIZADO ESCOLAR [ ] L] [] []
ATIVIDADES DE LAZER ] ] ]

(PASSEIOS, ESPORTES ETC.)

« Estas dificuldades sdo um peso para vocé ou para a familia como um todo?

Um Mais
Nada pouco Muito que muito

[ [ [ [

Nome completo (em letra de forma) ..........coceeeeriiiiiecieeeeee e Data ....cooovveeiiiiieeee,

Mae/pai/outro (especifique):

Muito obrigado pela sua colaboracao

© Robert Goodman, 2005



Questionario de Capacidades e Dificuldades (SDQ-Por)

A 11-16

Instrugdes: Por favor, marque para cada item um dos trés quadrados: falso, mais ou menos verdadeiro ou verdadeiro. Ajudaria-
nos se vocé respondesse a todos os itens da melhor maneira possivel, mesmo que vocé ndo tenha certeza absoluta ou que a
pergunta parega-lhe estranha. D¢ sua resposta baseado em como as coisas tém sido nos tltimos seis meses.

Falso

Masculino/Feminino

Mais ou menos

verdadeiro

Verdadeiro

Eu tento ser legal com as outras pessoas. Eu me preocupo com os sentimentos dos outros

Nao consigo parar sentado quando tenho que fazer a licdo ou comer; me mexo muito,
esbarrando em coisas, derrubando coisas

Muitas vezes tenho dor de cabega, dor de barriga ou enjdo

Tenho boa vontade para dividir, emprestar minhas coisas (comida, jogos, canetas)

Eu fico muito bravo e geralmente perco a paciéncia

Eu estou quase sempre sozinho. Eu geralmente jogo sozinho ou fico na minha

Geralmente sou obediente e normalmente fago o que os adultos me pedem

Tenho muitas preocupagdes, muitas vezes parego preocupado com tudo

Tento ajudar se alguém parece magoado, aflito ou sentindo-se mal

Estou sempre agitado, balancando as pernas ou mexendo as maos

Eu tenho pelo menos um bom amigo ou amiga

Eu brigo muito. Eu consigo fazer com que as pessoas fagam o que eu quero

Frequentemente estou chateado, desanimado ou choroso

Em geral, os outros jovens gostam de mim

Facilmente perco a concentragio

Fico nervoso quando tenho que fazer alguma coisa diferente, facilmente perco a confianga
em mim mesmo

Sou legal com criangas mais novas

Geralmente eu sou acusado de mentir ou trapacear

Os outros jovens me pertubam, 'pegam no pé'

Frequentemente me oferego para ajudar outras pessoas (pais, professores, criangas)

Eu penso antes de fazer as coisas

Eu pego coisas que ndo sdo 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 comeco. Eu consigo prestar aten¢io

L) O 0 |0 Oy O Oy O 0 0o o O o0 o o og @ oy &y

I o o o )
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Vocé tem algum outro comentario ou preocupagdes sobre vocé? Descreva-os abaixo.

Por favor, vire a pagina. Ha mais algumas perguntas no outro lado



Pensando no que acabou de responder, vocé acha que tem alguma dificuldade? Pode ser uma dificuldade
emocional, de comportamento, pouca concentracdo ou para se dar bem com outras pessoas.

Sim- Sim- Sim-
pequenas dificuldades  dificuldades
Nao dificuldades ~ bem definidas  graves

[ [ [ [

Se vocé respondeu "Sim", por favor responda as seguintes questdes sobre estas dificuldades:

« Por quanto tempo estas dificuldades existem?

Menos de 1-5 6-12 Mais de
1 mes méses méses 1 ano

[ [ ] L]

« Estas dificuldades incomodam ou aborrecem vocé?

Um Mais
Nada pouco Muito que muito

[ [ [ [

« Estas dificuldades atrapalham o seu dia a dia em alguma das situa¢des abaixo?

Um Mais
Nada pouco Muito que muito

DIA-A-DIA EM CASA ] ] [] []
AMIZADES ] ] [] []
APRENDIZADO ESCOLAR [ ] L] [] []

ATIVIDADES DE LAZER ] ] ]
(PASSEIOS, ESPORTES ETC.)

« Estas dificuldades tornam as coisas mais dificeis para as pessoas que convivem com vocé (familia, amigos,
professores, etc.)?

Um Mais
Nada pouco Muito que muito

[ [ [ [

Nome completo (em letra de forma) ........cccooeveevienininieniniiccceeen Data de hoje

Muito obrigado pela sua ajuda

© Robert Goodman, 2005
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Instrucoes

Este questionario é sobre como voceé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude e
outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes . Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questio, por favor, escolha entre as alternativas a
que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracdes, prazeres € preocupagdes. Nos
estamos perguntando o que vocé€ acha de sua vida, tomando como referéncia as  duas
ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma questio

poderia ser:

necessita?

nada | muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5

Vocé deve circular o numero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o

nimero 4 se voce recebeu "muito" apoio como abaixo.

necessita?

nada | muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé nio recebeu "nada" de apoio.




Por favor, leia cada questio, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a melhor resposta.

muito ruim nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
1 Como vocé avaliaria sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeit
o
2 Quao satisfeito(a) vocé esta 1 2 3 4 5
com a sua saude?

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas semanas.

nada muito mais ou bastant extremamente
pouco menos e
3 Em que medida vocé acha que sua dor 1 2 3 4 5
(fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?
4 O quanto vocé precisa de algum 1 2 3 4 5
tratamento médico para levar sua vida
diaria?
5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
6 Em que medida vocé acha que a sua vida 1 2 3 4 5
tem sentido?
7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5
8 Quao seguro(a) vocé se sente em sua vida 1 2 3 4 5
diaria?
9 Quaio saudavel € o seu ambiente fisico 1 2 3 4 5
(clima, barulho, poluigo, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quiio completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer
certas coisas nestas ultimas duas semanas.

nada | muito médio muito | completamente
pouco

10 | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5

11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5

12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 4 5
necessidades?

13 | Quéo disponiveis para vocé estdo as | ) 3 4 5
informagdes que precisa no seu dia-a-dia?

14 | Em que medida vocé tem oportunidades de 1 2 3 4 5
atividade de lazer?




As questdes seguintes perguntam sobre

aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

quio bem ou

satisfeito

vocé se sentiu a respeito de varios

muito ruim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15 | Qudo bem vocé ¢ capaz de se locomover? 1 2 3 4 5
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
16 | Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
sono?
17 | Quao satisfeito(a) vocé estd com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?
18 | Quao satisfeito(a) vocé esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 | Quao satisfeito(a) vocé esta consigo 1 2 3 4 5
mesmo?
20 | Quaio satisfeito(a) vocé esta com suas 1 2 3 4 5
relagdes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21 | Quao satisfeito(a) vocé esta com sua vida 1 2 3 4 5
sexual?
22 | Quao satisfeito(a) vocé estd com o apoio 1 2 3 4 5
que vocé recebe de seus amigos?
23 | Quao satisfeito(a) vocé esta com as 1 2 3 4 5
condicdes do local onde mora?
24 | Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 2 3 4 5
acesso aos servigos de saude?
25 | Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
meio de transporte?
As questdes seguintes referem-se a  com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
ultimas duas semanas.
— freqientermente
26 | Com que freqiiéncia vocé tem 1 2 3 4 5

sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressio?

Alguém lhe ajudou a preencher este QUESHIONATIO?. .........cuvveerueueueiereieieieieeieeeiee s
Quanto tempo vocé levou para preencher este qUESHIONATIO?........ccoeuerueererieinieereriecneeeeene

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO



Escala de Depressao de Beck

Este questionario consiste em 21 grupos de afirmacdes. Depois de ler cuidadosamente cada grupo, faca um
circulo em torno do niimero (0, 1, 2 ou 3) diante da afirmacéo, em cada grupo, que descreve melhor a
maneira como vocé tem se sentido nesta semana, incluindo hoje. Se varias afirmac¢ées num grupo
parecerem se aplicar igualmente bem, faca um circulo em cada uma. Tome o cuidado de ler todas as
afirmacdes, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha.

1. 0 Nao me sinto triste.
1 Eu me sinto triste.
2 Estou sempre triste € ndo consigo sair disso.
3 Estou tdo triste ou infeliz que ndo consigo suportar.

2. 0 Nao 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 esperanga e tenho a impressao de que as coisas ndo podem melhorar.

3. 0 Nao me sinto um fracasso.
1 Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum.
2 Quando olho para tras, na minha vida, tudo o que posso ver ¢ um monte de fracassos.
3 Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.

4. 0 Tenho tanto prazer em tudo como antes.
1 Nio sinto mais prazer nas coisas como antes.
2 Nio encontro um prazer real em mais nada.
3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo.

5. 0 Nao me sinto especialmente culpado.
1 Eu me sinto culpado as vezes.
2 Eu me sinto culpado na maior parte do tempo.
3 Eu me sinto sempre culpado.

6. 0 Nao 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 Ndo me sinto decepcionado comigo mesmo.
1 Estou decepcionado comigo mesmo.
2 Estou enojado de mim.
3 Eu me odeio.

8. 0 Nao me sinto de qualquer modo pior que os outros.
1 Sou critico em relagdo 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 Nio tenho quaisquer idéias de me matar.
1 Tenho idéias de me matar, mas ndo as executaria.
2 Gostaria de me matar.
3 Eu me mataria se tivesse oportunidade.

10. 0 Nao 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 ndo consigo mesmo que o queira.

11. 0 Nao sou mais irritado agora do que ja fui.
1 Fico molestado ou irritado mais facilmente do que costumava.
2 Atualmente me sinto irritado o tempo todo.
3 Absolutamente ndo me irrito com as coisas que costumavam irritar-me.

12. 0 Nio 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 decisdes mais ou menos tdo bem como em outra época.
1 Adio minhas decisdes mais do que costumava.



2 Tenho maior dificuldade em tomar decisdes do que antes.
3 Nio consigo mais tomar decisdes.

14. 0 Nio sinto que minha aparéncia seja pior do que costumava ser.
1 Preocupo-me por estar parecendo velho ou sem atrativos.
2 Sinto que ha mudangas permanentes em minha aparéncia que me fazem parecer sem atrativos.
3 Considero-me feio.

15. 0 Posso trabalhar mais ou menos tdo bem quanto antes.
1 Preciso de um esforgo extra para comegar qualquer coisa.
2 Tenho de me esfor¢ar muito até fazer qualquer coisa.
3 Nio consigo fazer nenhum trabalho.

16. 0 Durmo tdo bem quanto de habito.
1 Nao durmo tdo bem quanto costumava.
2 Acordo uma ou duas horas mais cedo do que de habito e tenho dificuldade para voltar a dormir.
3 Acordo varias horas mais cedo do que costumava e tenho dificuldade para voltar a dormir.

17. 0 Nao fico mais cansado que de habito.
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 ndo esta pior do que de habito.
1 Meu apetite ndo ¢ tdo bom quanto costumava ser.
2 Meu apetite estd muito pior agora.
3 Nio tenho mais nenhum apetite.

19. 0 Néo 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 () NAO ()

20. 0 Nao me preocupo mais que o de habito com minha saude.
1 Preocupo-me com problemas fisicos como dores e afli¢des ou perturbagdes no estdbmago ou prisdo de ventre.
2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e ¢ dificil pensar em outra coisa que no isso.
3 Estou tdo preocupado com meus problemas fisicos que ndo consigo pensar em outra coisa.

21. 0 Nao tenho observado qualquer mudanga 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 CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM DOENCA RENAL CRONICA E SEUS CUIDADORES
Para participantes de idades entre 7 e 12 anos :

Vocés estdo convidados a participar de um estudo que ira analisar a freqiiéncia
de problemas emocionais e o comprometimento da qualidade de vida em pacientes
com doenca renal cronica e nas pessoas da familia que cuidam desses pacientes. A
doenca renal crénica é uma doencga conseqiente da perda da capacidade dos rins de
exercerem suas funcgdes de filtrar o sangue e produzir substancias que vao atuar em
outros locais do organismo. Quando isso ocorre, varios 6rgaos do corpo também sao
afetados. Na crianga e no adolescente esta doenga apresenta-se de forma mais grave,
uma vez que acomete um organismo em desenvolvimento podendo levar, ainda, a
conseqliéncias emocionais. Além disso, os cuidadores desses pacientes podem ter
uma piora de sua qualidade de vida e de sua saude mental. Ao conhecer o impacto da
doenca renal em suas vidas, poderemos futuramente oferecer um cuidado mais
adequado e completo.

Para atingir estes objetivos, caso concordem em participar, sera pedido a
vocés que respondam a quatro questionarios: um de avaliagdo socioeconémica, outro
de avaliagdo emocional no paciente, um de depressdo no cuidador e outro de
qualidade de vida. Os resultados dos exames também serdo consultados para nos
ajudar a avaliar as condi¢bes clinicas do participante. Todos os exames analisados
serdo os que ja sdo feitos como parte do tratamento. Os participantes ndo terao
nenhum custo financeiro ao participar do estudo. Todas as informagdes obtidas seréo
mantidas em segredo. Sé fardo parte do trabalho aqueles que concordarem em
participar sendo que vocés poderao se retirar do projeto a qualquer momento sem que
isso acarrete qualquer prejuizo no tratamento.

Concordamos em participar do estudo proposto e declaramos que o mesmo foi
explicado de forma clara. Autorizamos a participacdo de o uso das informacgdes
fornecidas, através de questionarios, bem como aquelas recolhidas da analise de seu
prontudrio no presente estudo e em outras pesquisas futuras.

ASSINATURAS:

NOME DO PARTICIPANTE

ASSINATURA DO PARTICIPANTE

NOME DO RESPONSAVEL

ASSINATURA DO RESPONSAVEL

NOME DA PESQUISADOR

ASSINATURA DO PESQUISADOR
Pesquisadores responsaveis:
Prof. Dr. Eduardo Araujo Oliveira e Renata Cristiane Marciano
Endereco: Av. Alfredo Balena, 190 — Faculdade de Medicina — Departamento de Pediatria
Fone: 34094455

EM CASO DE DUVIDA, entre em contato com:
COEP/UFMG: Conselho de Etica em Pesquisa da UFMG: Av. Antdnio 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 CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM DOENGA RENAL CRONICA E SEUS CUIDADORES

Para participantes de idades entre 13 e 18 anos:

Vocé esta convidado a participar de um estudo que vai analisar a
freqiéncia de problemas emocionais e o comprometimento da qualidade de
vida em pacientes com doenca renal crénica e nas pessoas da familia que
cuidam desses pacientes. A doencga renal crénica € uma doenga consequente
da perda da capacidade dos rins exercerem suas fungdes de limpar o sangue e
produzir substéncias que vao atuar em outros locais do organismo. Quando
isso ocorre, varios 6rgaos do corpo também sao afetados. Na crianga e no
adolescente esta doencga pode ter maiores consequéncias, uma vez que atinge
uma pessoa em desenvolvimento. Além disso, as pessoas da familia que
cuidam dessas criangas podem ter uma piora de sua qualidade de vida e de
sua saude mental.

Nossa Unidade esta fazendo um estudo analisando a freqiéncia desses
problemas emocionais e comprometimento da qualidade de vida dos pacientes
e nas pessoas da familia que cuidam desses pacientes. Assim, € possivel que
no futuro possamos oferecer cuidados mais adequados e tentar amenizar o
impacto da doenga em sua vida e na de sua familia. Vocé vai precisar
responder algumas perguntas no dia da sua consulta ou da sua dialise. Nao
vamos fazer outros exames, s6 usaremos os resultados dos exames que vocé
ja fez. Também nao havera nenhum custo adicional para os participantes desta
pesquisa. S6 farao parte do trabalho aqueles que concordarem em participar
sendo que vocés poderao se retirar do projeto a qualquer momento sem que
isso acarrete qualquer prejuizo 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 responsaveis:
Prof. Dr. Eduardo Araujo Oliveira e Renata Cristiane Marciano
Endereco: Av. Alfredo Balena, 190 — Faculdade de Medicina — Departamento de Pediatria
Fone: 34094455

EM CASO DE DUVIDA, entre em contato com:
COEP/UFMG: Conselho de Etica em Pesquisa da UFMG: Av. Antdnio 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 CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM DOENCA RENAL CRONICA E SEUS CUIDADORES

Para participantes de até 6 anos :

Vocé e seu/a filho/a estdo convidados a participar de um estudo que ira
analisar a freqiiéncia de problemas emocionais e 0 comprometimento da qualidade de
vida em pacientes com doenca renal crénica e nas pessoas da familia que cuidam
desses pacientes. A doenca renal crdénica € uma doenga consequiente da perda da
capacidade dos rins de exercerem suas fungdes de filtrar o sangue e produzir
substancias que vao atuar em outros locais do organismo. Quando isso ocorre, varios
orgaos do corpo também sado afetados. Na crianga e no adolescente esta doenca
apresenta-se de forma mais grave, uma vez que acomete um organismo em
desenvolvimento podendo levar, ainda, a conseqiiéncias emocionais. Além disso, os
cuidadores desses pacientes podem ter uma piora de sua qualidade de vida e de sua
saude mental. Ao conhecer o impacto da doencga 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, sera pedido a vocé
e a seu filho/a que respondam a quatro questionarios: um de avaliacdo
socioecondmica, outro de avaliagdo emocional no paciente, um de depressdo no
cuidador e outro de qualidade de vida. Os resultados dos exames também seréo
consultados para nos ajudar a avaliar as condigdes clinicas do seu/a filho/a. Todos os
exames analisados serdo os que ja sao feitos como parte do tratamento de seu/a
filho/a. Os participantes ndo terdo nenhum custo financeiro ao participar do estudo.
Todas as informacdes obtidas serdo mantidas em segredo. Sé fardo parte do trabalho
aqueles que concordarem em participar sendo que vocés poderdo se retirar do projeto
a qualquer momento sem que isso acarrete qualquer prejuizo 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 participagdo de meu/a filho/a e o uso das
informagdes fornecidas por mim e por meu/a filho/a, através de questionarios, bem
como aquelas recolhidas da analise de seu prontuario no presente estudo e em outras
pesquisas futuras.

ASSINATURAS:

NOME DO PARTICIPANTE

NOME DO RESPONSAVEL

ASSINATURA DO RESPONSAVEL

NOME DA PESQUISADOR

ASSINATURA DO PESQUISADOR
Pesquisadores responsaveis:
Prof. Dr. Eduardo Araujo Oliveira e Renata Cristiane Marciano
Endereco: Av. Alfredo Balena, 190 — Faculdade de Medicina — Departamento de Pediatria
Fone: 34094455

EM CASO DE DUVIDA, entre em contato com:
COEP/UFMG: Conselho de Etica em Pesquisa da UFMG: Av. Antdnio 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 CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM DOENCA RENAL CRONICA E SEUS CUIDADORES

Para participantes de 13 a 18 anos- Ao responsavel:

Vocé e seu/a filho/a estdo convidados a participar de um estudo que ira
analisar a frequéncia de problemas emocionais e o comprometimento da qualidade de
vida em pacientes com doenca renal crénica e nas pessoas da familia que cuidam
desses pacientes. A doenga renal cronica € uma doenga conseqiente da perda da
capacidade dos rins de exercerem suas func¢des de filtrar o sangue e produzir
substancias que vao atuar em outros locais do organismo. Quando isso ocorre, varios
orgéos do corpo também sao afetados. Na crianga e no adolescente esta doenca
apresenta-se de forma mais grave, uma vez que acomete um organismo em
desenvolvimento podendo levar, ainda, a conseqiiéncias emocionais. Além disso, os
cuidadores desses pacientes podem ter uma piora de sua qualidade de vida e de sua
saude mental. Ao conhecer o impacto da doenca 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, sera pedido a vocé
e a seu filho/a que respondam a quatro questiondrios: um de avaliagéo
socioecondmica, outro de avaliagdo emocional no paciente, um de depressao no
cuidador e outro de qualidade de vida. Os resultados dos exames também serdo
consultados para nos ajudar a avaliar as condi¢des clinicas do seu/a filho/a. Todos os
exames analisados serdo os que ja sao feitos como parte do tratamento de seu/a
filho/a. Os participantes ndo terdo nenhum custo financeiro ao participar do estudo.
Todas as informacgdes obtidas serdo mantidas em segredo. S6 faréo parte do trabalho
aqueles que concordarem em participar sendo que vocés poderdo se retirar do projeto
a qualquer momento sem que isso acarrete qualquer prejuizo 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 participacdo de meu/a filho/a e o uso das
informacgdes fornecidas por mim e por meu/a filho/a, através de questionarios, bem
como aquelas recolhidas da analise de seu prontuario no presente estudo e em outras
pesquisas futuras.

ASSINATURAS:

NOME DO PARTICIPANTE

NOME DO RESPONSAVEL

ASSINATURA DO RESPONSAVEL

NOME DA PESQUISADOR

ASSINATURA DO PESQUISADOR
Pesquisadores responsaveis:
Prof. Dr. Eduardo Araujo Oliveira e Renata Cristiane Marciano
Endereco: Av. Alfredo Balena, 190 — Faculdade de Medicina — Departamento de Pediatria
Fone: 34094455

EM CASO DE DUVIDA, entre em contato com:
COEP/UFMG: Conselho de Etica em Pesquisa da UFMG: Av. Antdnio Carlos, 6627- Unidade
Administrativa II — segundo andar — sala 2005 Fone: 3409 4592 email: coep@prpq.ufmg.br




