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RESUMO

Este estudo teve como objetivo analisar a adesdo de criancas e adolescentes ao tratamento
conservador da doenga renal cronica em um ambulatério de nefrologia pedidtrica de um
hospital universitario em Belo Horizonte, Minas Gerais, nos anos de 2008/2009. Participaram
do estudo 75 informantes sendo 27 pacientes e 48 cuidadores. A coleta de dados foi feita por
meio de entrevistas e andlise dos prontudrios dos pacientes. As entrevistas buscaram dados
demograficos e socioecondmicos, a avaliacdo do conhecimento sobre a doenga e o tratamento,
da satisfacio com o atendimento dado pelos profissionais e da adesdo a terapéutica
medicamentosa e a dieta por meio auto-relato. O prontudrio foi utilizado para o levantamento
de parametros laboratoriais, para a caracterizacdo clinica dos doentes e para avaliacdo de
adesdo por meio de parametros laboratoriais e clinico dos doentes e por meio dos registros
feitos pelos profissionais de saude. Foram calculadas as freqiiéncias absolutas e relativas das
varidveis demograficas, socioecondmicas e clinicas. As varidveis continuas foram descritas
em termos de médias e distribuicdo percentual. Para cada método utilizado na avaliacdo de
adesdo, realizou-se o célculo da prevaléncia de aderidos e ndo aderidos. A andlise univariada
foi realizada para avaliar as possiveis associacdes entre as varidveis independentes com cada
método utilizado para avaliacdo da adesdo ao tratamento. A forca de associa¢do foi medida
pela Razdo de Prevaléncia (RP) e calculada utilizando-se a técnica de regressdo de Poisson
com variancias robustas, tanto nos modelos univariados quanto nos multivariados. O nivel de
significancia estatistica estabelecido foi de 5% (p < 0,05). Os resultados mostraram
prevaléncia de ndo adesdo a terapéutica medicamentosa avaliada por meio do auto-relato foi
de 70,8%, sendo associada ao paciente apresentar o fosforo fora do controle (RP= 1,47; IC =
1,14- 1,89) e ao conhecimento insuficiente da doenca e do tratamento (RP= 1,40; IC = 1,02-
1,92). A prevaléncia de ndo adesdo a dieta avaliada por meio do auto-relato foi de 60% sendo
associada ao sexo masculino (RP=1,72; IC 1,19- 2,47), aqueles que cursavam da 1% a 8% série
(RP=2,68; IC 1,21- 5,92), que avaliaram o tratamento como dificil de ser seguido (RP=1,85;
IC 1,35- 2,54), que ndo sabem que o tratamento € para a vida toda (RP=1,49; IC 1,08- 2,05) e
nao sabem reconhecer os alimentos ricos em potassio (RP=1,54; IC 1,10- 2,15). A prevaléncia
de nao adesdo avaliada por meio da andlise dos parametros laboratoriais e clinico dos
pacientes foi de 50,7% sendo associado aos pacientes que estdo fora da escola, na pré-escola
ou na escola especial (RP= 3,84; IC 1,03- 14,25) e nao sabem que o tratamento € para a vida
toda (RP= 1,62; IC 1,05- 2,50). A avaliacio de ndo adesdo por meio de anotacdes nos
prontudrios ndo se mostrou um método adequado tendo em vista o pequeno numero de
anotacdes realizadas pelos profissionais avaliando tal comportamento. As prevaléncias de nao
adesdo encontradas neste estudo foram altas, variaram conforme o método utilizado, assim
como os fatores associados. Observou-se a existéncia de varios fatores que podem interferir
no comportamento de adesdo, sendo alguns dificeis ou mesmo impossiveis de serem
mudados, principalmente aqueles que se relacionam com as condi¢des nas quais vivem a
maioria das familias. O pouco conhecimento sobre aspectos ligados a doenca e ao tratamento
aparece associado a maior prevaléncia de ndo adesdo em todos os métodos utilizados,
destacando-se como um aspecto passivel de ser modificado. Os informantes se mostraram
satisfeitos com o atendimento recebido pelos profissionais.

Palavras-chaves: doenca cronica, insuficiéncia renal cronica, adesdo a medicagdo,
cooperacao do paciente.



ABSTRACT

This study had the objective of analyzing adherence of children and adolescents to
conservative treatment of chronic kidney disease in the pediatric nephrology outpatient
facility of a university hospital in the city of Belo Horizonte, Minas Gerais State in
2008/2009. A total of 75 participants were enrolled, 27 of which were patients at school age,
and 48, care providers. Data collection involved interviews and patients’ medical records
analysis. Interviews provided data on the participants’ demographic and socioeconomic
conditions; knowledge about the disease and treatment, satisfaction with the care provided by
health professionals, drug therapy adherence, and diet were assessed through the patients’ self
report. Laboratory and clinical parameters in medical and health professionals’ records were
utilized for laboratory parameter surveys, patients’ clinical characterization, and adherence
assessment. The absolute and relative frequencies of the demographic, socioeconomic and
clinical variables were calculated. The continuous variables were described in terms of
averages and percent distribution. Drug therapy adherence prevalence was calculated for each
adherence assessment method. Univariate analysis was carried out to evaluate possible
associations between independent variables and the treatment adherence assessment method
utilized. The strength of association was measured by the prevalence ratio (PR) and calculated
by using the Poisson regression technique with robust variances, both in the univariate and
multivariate models. The level of statistical significance established was 5% (p < 0.05). The
results show that prevalence of non-adherence to drug therapy, evaluated through self-report,
was 70.8%, being associated with the participants’ out-of-control serum phosphorus level
(PR= 1.47, IC = 1.14-1.89) and insufficient knowledge about the disease and treatment (RP=
1.40, IC = 1.02-1.92). The prevalence of non-adherence to diet, evaluated through self-report,
was 60%, which was associated with being male (PR=1.72, IC 1.19-2.47), schooling level
between the Ist and 8th grades (PR=2.68, IC 1.21-5.92), complaints of difficulty in following
treatment (PR=1.85, IC 1.35-2.54), not knowing that treatment is lifelong (PR=1.49, IC 1.08-
2.05), not knowing which food is rich in potassium (PR=1.54, IC 1.10-2.15). The prevalence
of non-adherence evaluated through analysis of laboratory and clinical parameters was 50.7%,
which was associated with being out of school, pre-school or special schools (PR= 3.84, IC
1.03-14.25) and not knowing that treatment is lifelong (RP= 1.62, IC 1.05-2.50). The
evaluation of non-adherence through medical records proved to be inadequate, considering
the small number of records of professionals who evaluated this behavior. In this study, non-
adherence prevalence was high and varied according to the method applied and associated
factors. Various factors that may interfere with adherence behavior were observed. Some are
difficult or even impossible to change, especially those associated with the families’ living
conditions. Poor knowledge of the disease and treatment was associated with higher
prevalence of non-adherence by all methods utilized, which is notably susceptible to change
with method choice. Overall, participants were satisfied with the health care received.

Keywords: chronic disease, chronic renal failure, drug therapy adherence, patient cooperation
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1. INTRODUCAO

As doencas cronicas (DC) sdo definidas como aquelas que apresentam uma ou mais
das seguintes caracteristicas: sdo permanentes; levam a disfuncdo residual; sdo causadas por
alteracOes patoldgicas irreversiveis; requerem treinamento especial dos pacientes para a
reabilitacdo, além de longo periodo de supervisdo, observacao e cuidado (WHO, 2003). Essas
doencas vém aumentando consideravelmente em nosso meio, sendo hoje motivo de
preocupacio quanto a formulacdo das politicas de satde. O crescimento da populacdo idosa e
o aumento da longevidade, mais os fatores associados as mudancas nos padrdes alimentares e
no estilo de vida, tém tido forte repercussdo no padrao de morbi-mortalidade e sdo
considerados determinantes do aumento das DC (BARRETO, 2003).

Da mesma forma, o avanco no diagnéstico e no tratamento das doencas tém
aumentado as taxas de sobrevivéncia de individuos cronicamente doentes principalmente
criancas e adolescentes (LEBLANC, GOLDSMITH, PATEL, 2003). Outro aspecto
importante a ser considerado € que tais doencas requerem modificagdes no cotidiano destes
pacientes, devido as limita¢des decorrentes da enfermidade e da necessidade de adaptacdes
para o seu enfrentamento, sendo que essas modificagcdes podem envolver toda a familia. O
impacto serd ainda maior ou menor dependendo da gravidade da doenga (VIEIRA, LIMA,
2002).

Dentre as doengas cronicas que acometem a populacdo, pode-se citar a doenca renal
cronica (DRC), considerada como uma sindrome decorrente da perda, geralmente lenta e
progressiva, da capacidade excretdria, regulatéria e enddcrina renal comprometendo,
essencialmente, todos os outros 6rgdos do organismo (DRAIBE, CENDOROLO, 2001;
BASTOS, CARMO, ABRITA et al., 2004). O critério para o diagndstico desta doenga inclui
dano renal por mais de trés meses, caracterizado por anormalidades estruturais ou funcionais
comprovadas por bidpsia renal e teste de imagem ou por alteragdes na composicao do sangue
ou da urina, com ou sem decréscimo da taxa de filtracdo glomerular (TFG) e decréscimo da
TFEG para 60 ml/min/1,73 m” ou menos, por periodo igual ou maior que trés meses, com ou
sem os sinais citados acima (HOGG, FURTH, LEMLEY et al., 2003).

A DRC € considerada uma doenca complexa e grave, constituindo-se em um problema
de sadde publica mundial, com o numero de pacientes aumentando continuamente
(SCHOOLWERTH, ENGELGAU, HOSTETTER, 2005; LEVEY, CORESH, BALK et al.,

2003). Dados do Centers for Disease Control and Prevention (2008) mostram que nos
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Estados Unidos, as doengas renais eram a nona causa de morte em 2005 e que havia cerca de
26 milhdes de pessoas com doenga renal cronica e outras 20 milhdes em risco de adquiri-la.
Entre as criangas e os adolescentes os dados sdo pouco precisos e as informagdes sao obtidas
principalmente dos centros de didlise. Estudos apontam para uma incidéncia de quatro a nove
doentes por milhdo da populacdo infantil deste pais (RIGDEN, 2003). O primeiro estudo de
base populacional, iniciado em 1990, foi realizado na Itdlia. Acompanhou 1.197 criangas nos
primeiros 10 anos de vida, encontrando uma incidéncia de DRC de 12,1 pacientes por milhdo
da populagado relacionada a idade (ARDISSIMO, DACCO, TESTA et al., 2003). No Brasil,
os dados disponiveis também se referem paciente em didlise. Segundo a Sociedade Brasileira
de Nefrologia (SBN, 2007), havia 73.391 pacientes em tratamento dialitico em 2007, sendo
que 1.084 (1,47%) eram menores de 18 anos.

Embora o nimero de criancas e de adolescentes signifique uma pequena parcela do
total de pacientes portadores de DRC, neste contingente esta doenca torna-se ainda mais
grave, pois, além das desordens causadas pela doenca renal primdria, ela afeta seu
desenvolvimento geral (WARADY, CHADHA, 2007). Devem-se considerar ainda as altas
taxas de mortalidade observadas na populagdo infantil em tratamento dialitico, que chegam a
ser 30 vezes mais altas do que na populacdo pedidtrica em geral, reforcando a magnitude do
problema (McDONALD, CRAIG, 2004; GROOTHOFF, 2005).

No que se refere a assisténcia ao doente cronico, uma das caracteristicas mais
marcantes € a interferéncia da doencga nos vérios aspectos da vida do doente, o que exige que
ele assuma as novas incumbéncias recomendadas pelos profissionais de satide ou impostas
pela propria doenga (TRENTINI, SILVA, LEIMANN, 1999). Em se tratando de criancas e
adolescentes, a situacdo torna-se ainda mais complexa, pois aderir a um estilo de vida
sauddvel, como ndao tomar sol em excesso, comer frutas e vegetais diariamente, fazer
atividades fisicas, ndo fumar, obedecer a esquemas de vacinacdo, dentre outras tantas
recomendacdes, vem a ser uma tarefa dificil para este grupo. Assumir essas e outras tantas
tarefas ligadas a doenca e ao tratamento se torna ainda mais complexo (DIMATTEOQO, 2004).

Buscar estratégias que auxiliem doentes e familiares a seguir as recomendagdes
adequadamente € hoje uma das grandes preocupacdes dos profissionais, pois isso interfere
claramente na evolu¢do da doenca. Esperar que o doente tenha adesdo ao tratamento € o
desejo do profissional comprometido com a assisténcia, principalmente em se tratando de

doentes cronicos.
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1.1 Adesao ao tratamento

A adesdo ao tratamento tem sido um tema tratado cada vez com mais frequéncia pelos
profissionais de satide, principalmente pela certeza de que qualquer tipo de intervengdo
proposta para prevenir ou tratar agravos sO alcancard os resultados esperados se for
adequadamente seguida pelo paciente. A adesdo ao tratamento muito influencia o sucesso da
terapia proposta, auxilia a prevencdo e o controle de uma enfermidade ou, até mesmo, a cura
de uma doenca (LEITE, VASCONCELOS, 2003). A ndo adesdo ao tratamento pode levar o
profissional ao julgamento errdneo sobre a sua eficdcia, a recomendacdo de métodos
diagnosticos que poderiam ser dispensados, a mudanga na medicagdo ou ao aumento
desnecessdrio das doses dos ministradas. Pode, também, ocasionar hospitalizacdes freqiientes,
com o consequente aumento dos custos do tratamento (TEBBI, 1993; WINNICK, LUCAS,
HARTMAN et al., 2005).

A ndo adesdo ao tratamento tem sido identificada como um problema de satde
publica, principalmente nos portadores de doengas cronicas, gerando custos elevados, devido
as consequéncias de tal comportamento (VERMEIRE, HEARNSHAW, ROYEN,
DENEKENS, 2001; BALKRISHNAN, JAYAWANT, 2007). Nos Estados Unidos,
estimativas apontam para um gasto desnecessdrio de 8,5 bilhdes de ddlares com
hospitalizagdes e visitas médicas causadas pela nao adesdo de adultos cronicamente doentes
(WINNICK, LUCAS, HARTMAN, 2005). Estudo realizado com 137.277 pacientes adultos
com menos de 65 anos portadores de diabetes, hipercolesterolemia, hipertensdo ou
insuficiéncia cardiaca congestiva mostrou associacdo entre alto nivel de adesdo e menores
custos médicos e hospitalizacdes relacionadas a doenca (SOKOL, McGUIGAN,
VERBRUGGE et al., 2005).

Virios termos sdo utilizados na literatura de lingua inglesa para designar adesdo,
como: compliance, adherence, therapeutic alliance e self-care behavior (LA GRECA, 1990;
KYNGAS, 1999a; TOLJAMO, HENTINEN, 2001; KYNGAS, 2007b), utilizados como
sindbnimos por alguns autores e com um significado diferente por outros.

No estudo de Jenkis (1995), o termo compliance sugere uma relagdo autoritdria entre
profissional e paciente, e o termo adherence, uma relagdo em que o paciente procura ajuda
profissional ndo para ser julgado, mas para receber conselhos ou ensinamentos. O termo
adherence tem sido utilizado na drea da enfermagem significando um processo de cuidado

ativo, intencional e responsdvel, no qual o individuo trabalha para manter sua saide em
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estreita colaboracdo com o profissional (KYNGAS, 2007b). Tal definicio estd em
conformidade com a proposta da World Health Organization (WHO, 2003), que conceitua
aderéncia ao tratamento de longa duracdo como um processo em que o comportamento do
individuo ao utilizar a medicacgao, seguir uma dieta e/ou mudar um estilo de vida corresponde
harmoniosamente com a recomendac¢do dos profissionais de satde.

Virios fatores tém sido pesquisados como capazes de interferir na adesao do doente ao
tratamento, tais como suas caracteristicas demograficas e socioecondmicas, caracteristicas da
doenca e do tratamento, perfil dos profissionais de saide e tipo de relacdo destes com o
paciente, facilidades e dificuldades de acesso aos servigos de saide e qualidade desses servigo
(RAND, 1993; TEBBI, 1993; VALLE, VIEGAS, CASTRO, 2000; KURITA, PIMENTA,
2000; LEITE, VASCONCELOS, 2003; TURPIN, BLUMBERG, SHARDA et al., 2007).
Entre os vérios fatores apontados, alguns sdo considerados dificeis ou, mesmo, impossiveis de
serem mudados, como, idade, complexidade da doenga e condi¢cdo socioecondmica, enquanto
outros sdo passiveis de serem trabalhados, como, crencas, estilos de vida, relacio com os
profissionais e conhecimento da doengca (BENFIELD, 2007). Nas doengas cronicas em
particular, somam-se a estes fatores: o tratamento prolongado, mudangas no estilo de vida e
privacdes pelas quais passam os doentes (LA GRECA, 1990). E de responsabilidade do
profissional de saide identificar estes fatores para a formulacdo de estratégias que venham
promover um tratamento adequado e eficiente.

O tipo de tratamento e suas caracteristicas sdo considerados fatores importantes nos
estudos sobre adesdao. Numero de medicamentos ingeridos e aparéncia, odor, sabor e cor do
medicamento sdo citados como fatores capazes de influenciar a adesdo (TEBBI, 1993;
WINNICK, LUCAS, HARTMAN et al., 2005).

Embora os fatores demogréficos sejam examinados com frequéncia como preditores
de adesdo ao tratamento, os resultados ainda sdo controversos. A maioria dos estudos tem
mostrado que os adolescentes tém pior adesdo quando comparados a outros grupos etarios e
atribui-se tal fato as inumeras mudancas fisicas e psicoldgicas que ocorrem nesta fase do
desenvolvimento, que podem dificultar a eles assumir as tarefas relacionadas com a doenca
(CUMMING, 1982; TEBBI, 1993; FALKSNSTEIN, FLYNN, KIRKPATRICK et al., 2004).
Em estudo realizado com jovens portadores de diabetes, em que se utilizou o autorrelato
como medida de adesdo, apenas 19% dos adolescentes foram classificados como totalmente
aderidos, 75% com adesdo satisfatéria e 6% com adesdo muito ruim (KYNGAS, 2000c).

O impacto da doenca na familia e no ambiente familiar, como o aumento do nivel de

estresse, o aumento dos gastos que, de certa forma limita outras atividades, a diminui¢cdo do
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trabalho produtivo e a mudanca no estilo de vida ndo planejada e ndo solicitada acabam por
gerar consequéncias no tratamento € no bem-estar dos pacientes (BETZ, 2006). O ambiente
familiar no qual é realizado o cuidado influencia na adesao ao tratamento e os problemas de
relacionamento, comunicacdo deficiente entre os familiares, acompanhamento da crianga as
consultas por outra pessoa que ndo o cuidador principal e a presenca de multiplos cuidadores,
sdao apontados como preditores de ndo adesdo (WINNICK, LUCAS, HARTMAN et al.,
2005). Ja coesdo familiar e atitudes positivas por parte da familia sdo fatores apontados como
fortalecedores de adesdo (LEBOVITS, STRAIN, SCHLEIFER, 1990), assim como maior
renda das familias (FREEMAN, GULLY, 1985).

Na doenca cronica infantil, é essencial considerar o cuidador que, na maior parte das
vezes, € a mae, como o intermedidrio entre a equipe de saide e a crianca, sendo que o
comportamento deste exercerd grande influéncia na adesdo ao tratamento. Espera-se que os
cuidadores desenvolvam uma série de tarefas, por exemplo: avaliar a gravidade dos sintomas,
administrar a medicacdo, conduzir os cuidados didrios, inclusive as atividades fisicas e a
dieta, proteger a crianca, estabelecer contato com a escola e estar atento as necessidades dos
outros membros da familia, o que exige preparo e motivacdo (GOODE, HARROD, WALES
et al.,2004).

A participacdo dos cuidadores no tratamento dos filhos com doencas cronicas tem sido
objeto de interesse de pesquisadores. Mendonga e Ferreira (2005), estudando criangas com
asma, concluiram que a adesdo poderia ser mais efetiva se fossem analisadas as limitagdes
sociais de pacientes e de suas familias e se fossem fornecidas informacdes de forma mais
clara e criadas estratégias para manter a crianga e o cuidador motivados com o tratamento. De
fato, aspectos psicossociais como, atitude positiva em relacdo a doenca e ao tratamento,
motivagdo para se tratar e preservacao do bem-estar emocional exercem grande influéncia na
promocao da adesdo ao tratamento de vérias doengas (KINGAS, KROLL, DUFFY, 2000).

Estudos tém demonstrado que o apoio do cuidador e da familia, bem como da equipe
de saude, € essencial para o fortalecimento do comportamento de adesao (KINGAS, KROLL,
DUFFY, 2000). Um importante fator que influencia a adesdo a terapéutica € a interacao entre
o médico, o cuidador e o paciente. Varios estudos avaliam a qualidade desta relacio como um
preditor de adesdo e mostram que esta melhora consideravelmente quando as orientacdes
dadas sdo compreendidas pelo paciente e os profissionais assumem atitudes que demonstram
interesse pela situacdo do doente (JONES, 1983; WINNICK, LUCAS, HARTMAN et al.,
2005). Winnick, Lucas, Hartman et al. (2005), em revisdao da literatura sobre aspectos que

interferem na adesdo de criangas aos tratamentos prolongados, ponderam a necessidade de
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tempo suficiente por parte do médico para explicar todo o plano de tratamento. Ressaltam que
o pouco tempo dedicado aos atendimentos individualizados deve ser uma dificuldade a ser
vencida e que questdes relacionadas a organizacao dos servigos de saide t€m prejudicado a
continuidade do contato com o paciente.

Assim, fatores relacionados aos servicos de saide em que o paciente recebe o cuidado
podem influenciar na adesao (WHO, 2003). A satisfacdo do paciente com o atendimento ¢é
apontada como fator importante na avaliacdo da qualidade do cuidado e como preditor do

N

comportamento do paciente, relacionado a utilizacdo dos servicos de satude, a adesdo ao
tratamento e a retencdo de informagdes médicas (FAKHOURY, MCCARTHY,
ADDINGTON-HALL, 1996; MERKOURIS, INFANTOPOULOS, LANARA et al., 1999). A
satisfacdo do paciente e/ou de seu cuidador tem sido relacionada a adesdao em vérios estudos.
Tal relacdo foi avaliada em estudo multicéntrico com 234 pacientes adultos portadores de
HIV/AIDS, sendo encontrada uma relagdo direta entre satisfacdo com o tratamento
antirretroviral e adesdo. Isso sugere a necessidade da implementacdo de estratégias que
colaborem para a satisfacdo do paciente (CERDA, GOMEZ, RODRIGUEZ et al., 2007).

Outro fator enfatizado como capaz de influenciar a adesdo ao tratamento de doenga
cronica é o conhecimento do paciente e dos familiares sobre a doenca (SDEPANIAN,
MORAES, FAGUNDES-NETO, 2001; CUSPIDI, SAMPIERI, MACCA et al., 2001;
STRELEC, PIERIN, MION JUNIOR, 2003; COSTA, SPAETH, SMITH et al., 2006). Tendo
em vista que a adesdo deve ser entendida como um processo colaborativo que pressupde a
participacdo do paciente e dos familiares nas decisdes sobre o tratamento, o conhecimento
adequado pode ser visto como fator facilitador para a aceitagcdo e a integracao de determinado
regime terapéutico no cotidiano das pessoas envolvidas. Na literatura, ainda ndo ha consenso
sobre o valor do conhecimento como fator preditor de adesdo, sendo encontrados estudos que
mostram tal associagdo (LINDA, JANZ, 1979; PECK, HUNGLER, 1982) e outros que nio a
demonstram (CHAN, MOLASSIOTIS, 1999; LEE, MOLASSIOTIS, 2002). Ainda assim, é
crescente a preocupacdo por parte dos profissionais em fornecer informagdes aos pacientes,
ndo s6 visando o autocuidado, mas também acreditando que o conhecimento da doenga pode
influenciar positivamente na adesdo ao tratamento.

Estudos recentes voltados para os doentes cronicos tém discutido a importancia de
serem oferecidas condi¢cdes para eles atingirem um comportamento de self-management,
considerado um esforco positivo do paciente para supervisionar e participar ativamente do

cuidado a sua saude, controlando os sintomas, prevenindo complicacdes, administrando os

recursos de saide e minimizando as interferéncias da doenca em sua vida. A adesdo ao
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tratamento € apontada como componente essencial do self-management, assim como o
conhecimento sobre a doenca e o tratamento (CONSTANTINI, 2006; RICHARD, 2006;
SEVICK, TRAUTH, LING et al., 2007).

1.2 Métodos de avaliacao de adesao

Considerando o grande ndmero de fatores que influenciam o comportamento de
adesdo dos pacientes ao tratamento, avalid-lo é considerado um grande desafio para os
profissionais. A propria determinacdo do que vem a ser ndo aderéncia nas vdrias situacdes
clinicas ja é o primeiro desafio, e as diferencas encontradas na literatura relacionadas a mesma
situacdo clinica é empecilho, principalmente, para a comparacao de resultados de pesquisas
(LeBLANC, GOLDSMITH, PATEL, 2003).

A literatura propde uma variedade de métodos, classificando-os como “diretos” e
“indiretos” (KINGAS, 2007b; BALKRISHNAN, JAYAWANT, 2007). Os métodos diretos
sdo aqueles que utilizam andlises de sangue ou de urina, procurando detectar a presenca de
substancias que comprovem o uso do medicamento. Embora sejam considerados capazes de
fornecer medidas precisas, esses métodos sdo também considerados pouco relevantes, uma
vez que avaliam mais os resultados do que o processo de adesdo. Além disso, tém custo
elevado, sofrem a influéncia de processos metabdlicos dos individuos e sdao, muitas vezes,
invasivos e, consequentemente, mal-aceitos (VERMEIRE, HEARNSHAW, ROYEN, et al.,
2001; KINGAS, 2007b). Como métodos indiretos, podem-se citar: autorrelato, avaliacdo de
medidas bioquimicas do paciente, julgamento clinico, dispensacdo de medicamentos pela
farmécia e dispositivos eletronicos que monitoram o evento da medicacao.

O autorrelato, que tem sido bastante utilizado, é apontado como vantajoso, uma vez
que revela a avaliacdo do préprio individuo sobre sua adesdo ao tratamento. E de fécil
aplicacdo e de baixo custo e pode ser usado tanto em pacientes quanto em seus pais. Um dos
problemas apontados sobre este método € o fato de o paciente superestimar a aderéncia e nao
mostrar ao entrevistador a forma como se comportou em relagdo ao tratamento (BURNIER,
2006; KINGAS, 2007b). Pode haver, ainda, a dificuldade do individuo em se lembrar de seu
comportamento em relacdo ao tratamento (KIANOOSH, KIMMEL, 2001), além da
dificuldade de sua aplicacdo em criangas menores de oito anos (QUITTNER, MODI,

LEMANEK et al., 2008). Embora entre adolescentes o viés de memdria possa ser ainda mais
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intenso, na revisao bibliografica sobre ades@o de jovens com doencgas cronicas este método foi
o mais utilizado, seguido da utilizacdo conjunta de autorrelato e de dosagens de substincias
no sangue (STEWART, DEARMUN, 2001).

Virias escalas tém sido desenvolvidas para serem utilizadas na avaliacdo de adesdo
pelo autorrelato. O Dialysis Diet and Fluid Non-Adherence Questionnaire (DDFQ) foi
desenvolvido e validado para ser aplicado em pacientes em HD que, por meio de quatro
questdes sobre a frequéncia do ndo seguimento da dieta e da restri¢ao de liquidos nos 14 dias
anteriores a entrevista, classifica pacientes em “aderidos” e “ndo aderidos” (VLAMINCK,
MAES, JACOBS et al., 2001; KUGLER, VLAMINCK, HAVERICH, 2005).

O outro questionario Parent Adherence Report Questinnaire foi desenvolvido para ser
aplicado aos cuidadores e pacientes de 15 a 18 anos portadores de artrite reumatéide juvenil.
Demonstrou adequada confiabilidade e validade. Tinha por objetivos: avaliar a habilidade do
jovem em tomar o medicamento, fazer exercicios e usar o splint € promover a distribui¢do das
responsabilidades do tratamento na familia, a percep¢cdo dos cuidadores sobre a utilidade do
tratamento, os erros ao tomar os medicamentos e as potenciais barreiras para o tratamento
(DE CIVITA, DOBKIN, EHRMANN-FELDMAN et al., 2005). Escalas para serem utilizadas
em criancas e adolescentes com asma também tém sido desenvolvidas, a exemplo da Disease
Management Interview-Asthma, criada para ser aplicada a criangcas acima de 10 anos e a seus
pais tendo mostrado boa concordancia entre os participantes (MODI, QUITTENER, 2006).

Visando identificar atitudes e comportamentos em relacdo a utilizacdo dos
medicamentos por adultos hipertensos, elaborou-se o instrumento Morisky Medication Taking
Behavior Scale (MORISK, GREEN, LEVINE, 1986), o qual, posteriormente, veio a ser
utilizado em estudos sobre outras doengas cronicas, tendo apresentado adequada
confiabilidade (BUSTO, RAMALLE-GOMARA, GARCIA, et al., 2001; STRELEC,
PIERIN, MION, 2003; DE CIVITA, DOBKIN, EHRMANN et al., 2005). Ressalta-se, ainda,
a grande frequéncia em que o autorrelato tem sido utilizado em estudos sobre adesdo em
pacientes portadores de HIV/AIDS. Estes trabalhos consideram como aderidos a terapia
antirretroviral os paciente que tomam 95% ou mais dos medicamentos prescritos (LEITE,
DRACHLER, CENTENO et al., 2002, CARVALHO, DUARTE, MERCHAN-HAMANN et
al. ,2003; SILVEIRA, DRACHLER, LEITE et al., 2003; BONOLO, 2005; TROMBINI,
SCHERMANN, 2006; SEIDL, MELCHIADES, FARIAS et al., 2007).

As medidas bioquimicas do paciente que refletem sua situacio clinica, embora sofram
influéncia de vdarios outros fatores, como fun¢do renal residual, volume urindrio,

medicamentos e acidose, tém sido utilizadas como indicadores de adesdo. Em pacientes
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adultos submetidos a HD, medidas séricas de potéssio (K) e de fosforo (P) foram propostas
como indicadores objetivos de adesdo a dieta e aos medicamentos, e sdo avaliadas juntamente
com o ganho de peso entre as sessdes de HD (KIANOOSH, KIMMEL, 2001). Varios estudos
utilizaram a média de trés dosagens de K, P e o ganho de peso para avaliar adesao a dieta, a
medicacdo (quelante de P) e a ingestdo de liquidos em pacientes adultos e em criancas e
adolescentes submetidos a HD (MORDUCHOWICZ, SULKES, AIZIC et al., 1993;
BROWNBRIDGE, FIELDING, 1994; LEE, MOLASSIOTIS, 2002; DUROSE,
HOLDSWORT, WATSON et al., 2004).

No caso de avaliacdo de ades@o aos medicamentos apds transplante de figado, foi
utilizado o nivel sérico das enzimas hepaticas e do imunossupressor (FALKENSTEIN,
FLYNN, KIRKPATRICK et al., 2004). Em pacientes diabéticos, o valor da hemoglobina
glicolizada tem sido utilizado na avaliacdo de adesdo (MILLER, DROTAR, 2006; HAINS,
BERLIN, DAVIES et al., 2006; CHANG, YEH et al., 2007).

O julgamento clinico é uma avaliacdo realizada pelo médico ou outros profissionais de
saude. Basea-se nos resultados terapéuticos, nas caracteristicas do paciente e na percepg¢ao dos
profissionais sobre a adesao do paciente (LA GRECA, 1990; RAND, 1993). Embora seja uma
medida de fécil utilizagdo, estudos demonstram uma tendéncia de supervalorizagdo da
aderéncia por parte do profissional, o que acarreta taxas mais altas quando comparadas com
outros métodos (BITARAES, 2006; BURNIER, 2006; RAPOFF, 2006).

A dispensacao de medicamentos pela farmdcia, outro método utilizado na avaliacdo de
adesdo, tem a vantagem de fornecer informacdes sobre o tipo e a quantidade de medicamentos
fornecidos aos pacientes. Entretanto, ndo garante que o medicamento foi consumido
adequadamente (MODI, LIM, YU et al., 2006).

Os dispositivos eletronicos sdo tteis para registrar e armazenar a data e o hordrio em
que o comprimido ou liquido foi removido do frasco, que inaladores sdo acionados ou que
testes de glicose s@o realizados. Possuem outras vantagens, como a de poder armazenar
informacdes de vdarios meses ou anos, de poder passar os dados diretamente para andlise
computadorizada e de poder detectar dosagens erradas do medicamento, erros nos horarios
ou, mesmo, a parada da ingestao do medicamento sem autoriza¢cdo. Como desvantagens pode-
se citar: alto preco dos dispositivos e a possibilidade de apresentarem defeito (mecanicos e
eletronicos), além de persistir a falta de garantia de que o medicamento retirado do frasco seja
ingerido (QUITTNER, MODI, LEMANEK et al., 2008).

A utilizacao de mais de um método, como o autorrelato e a avaliagdo de varidveis

bioquimicas, tem sido proposta como forma adequada para a avaliar a adesdo e tem sido
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amplamente utilizada (RUSHE, MCGEE, 1998; VLAMINCK, MAES, JACOBS et al., 2001;
ZRINYI, JUHASZ, BALLA et al., 2003; DUROSE, HOLDSWOTH, WATSON, 2004;
KUGLER, VLAMINCK, HAVERICH, 2005). Para os portadores de HIV/AIDS, vdérios
estudos foram realizados contemplando a utilizagdo de mais de um método. Um deles, de
desenho transversal, com uma amostra de 120 pacientes, envolveu o autorrelato, o
preenchimento de um didrio com os medicamentos ingeridos e a dispensacdo de
medicamentos pela farmacia (LIGNANI, GRECO, CARNEIRO, 2001). Ressalta-se que Seidl
et al. (2007), ao estudarem a adesdo de pacientes a terapia antirretroviral, apontaram como
uma das limitacdes do estudo a utilizacdo apenas do autorrelato como medida de adesdo e
recomendaram para estudos futuros o confronto do autorrelato com registros de prontudrio
sobre a conduta de adesdo.

Estudos com criangas e adolescentes também tém utilizado mais de um método para a
avaliacdo de adesdo. O autorrelato é comumente utilizado, seja adicionado a utilizacdo de
monitores eletronicos que registram a retirada do medicamento do recipiente (MAILKRANZ,
STEELE, MEREDITH, 2007) ou a medida dos niveis séricos de ciclosporina e tracolimus nos
casos de transplantados renais (FEINSTEIN, KEICH, BECKER-COHEN, 2005), seja
adicionado ao didrio de anotagdes de medicagdes, registro de dispensacdo do medicamento na
farmacia e monitor eletronico da retirada do medicamento nos casos de fibrose cistica
(MODI, LIM, YU et al., 2006).

Da mesma forma no Brasil, estudos tém sido realizados utilizando diferentes métodos
de avaliacdo de ades@o. Vale mencionar os estudos de Oliveira (2002) e Bitardes (2006). O
primeiro avaliou a adesdo de 65 criancas ao tratamento da leucemia linfobléstica utilizando
questiondrios, anotagdes nos prontudrios médicos e dosagem de metabdlitos da 6-
mercaptopurina no sangue. Bitardes (2006) avaliou a adesdao de 108 criangas portadoras de
anemia falciforme ao uso de antibidticos profildticos por meio de entrevistas, anotacdes em
prontudrios médicos e testes de atividade antibidtica na urina. Este estudo considerou aderida
a crianca que nao apresentava falha em nenhum ou em apenas um método. A taxa de
pacientes considerados aderidos ao tratamento foi de 67%, com pequena concordancia entre
os métodos.

Pelo exposto, fica claro que a natureza, o significado e os determinantes do
comportamento de ndo aderéncia ao tratamento sdo complexos e dificeis de serem entendidos
e que devem ser sempre avaliados levando em consideragdo a divisdo de responsabilidades
entre pacientes, familiares e profissionais de saide (REINERS, AZEVEDO, VIEIRA et al.,

2008). Aos doentes devem ser oferecidas as condigdes necessdrias para que, sempre que
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possivel, possam tomar parte das decisdes relativas ao tratamento. Embora acreditando ser
este o comportamento ideal, muitas vezes, € dificil de ser alcancado. Aderir ao tratamento de
uma doenca cronica exige mudancas no estilo de vida da pessoa, geralmente, dificeis de
serem incorporadas, uma vez que estilos de vida envolvem padrdoes de comportamento e
valores culturais que ndo sdo alterados com facilidade. Também, deve-se considerar que a
maioria dos pacientes tem experiéncia anterior relacionada a tratamentos e interacdes com
profissionais de satide, o que pode ajudar ou prejudicar a adesdo (VALLE, VIEGAS,
CASTRO et al., 2000).

1.3 A doenca renal cronica e seu tratamento conservador

A abordagem de criangas e adolescentes com DRC, a despeito de todo o conhecimento
acumulado na drea, continua sendo um desafio para os profissionais de saide, tendo em vista
a complexidade da doenga e do seu tratamento. Embora as taxas de incidéncia da DRC em
vdrias regides no mundo sejam comparaveis, a alta mortalidade em paises onde faltam
recursos para as terapias de substitui¢ao renal acaba por determinar uma prevaléncia menor de
pacientes doentes, deixando claro que hd uma desigualdade de tratamento imposta por falta de
recursos financeiros (WARADY, CHADHA, 2007). Tal situacdo deve ser considerada pelos
profissionais que lidam com criangas e adolescentes com DRC, e isso vem a ser outro desafio
a ser enfrentado.

Os portadores de doencas renais cronicas vém sendo agrupados de acordo com o
estagio da perda da fun¢do renal em que se encontram, o que também determinard o tipo de
tratamento a ser implementado. O estdgio da doenca serd definido pela TFG, que em criangas

€ calculado utilizando-se a férmula proposta por Schwartz, Haycok, Edelman et al. (1976):

TFG = K x estatura (cm)
creatinina plasmdtica (mg/dl)

A constante K muda conforme a faixa etaria do doente. De acordo com os niveis estimados da

queda progressiva da TFG (ml/min/1,73m*SC), o National Kidney Foundation (NKF) propde
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a classificacdo apresentada no QUADRO 1, juntamente com o plano de acdo para cada

estdgio da doenca (LEVEY, CORESH, BALK et al., 2003).

QUADRO 1
Est4gios da DRC e seu respectivo plano de agdo
Estagio Descricao TFG Plano de acao
(ml/min/1,73m?)
1 Lesdo renal com TFG normal ou aumentada >90 Tratamento de doengas primdrias e

de comorbidades; diminuir ou
impedir a progressao da DRC; e
reduzir riscos de doengas
cardiovasculares (DCV).

2 Lesdo renal com leve diminui¢do da TFG 60-89 Estimar a taxa de progressio da
DRC.
3 Lesdo renal com moderada diminui¢cdo da TFG 30-59 Avaliar e tratar as complicagdes.
4 Lesdo renal com acentuada diminui¢do da TFG 15-29 Preparar para a terapias de
substitui¢do renal.
5 Faléncia renal funcional ou em terapia renal <15 Terapia de substituicdo renal.
substitutiva

Fonte: LEVEY, CORESH, BALK et al., 2003.

A TFG normal em criangas acima de dois anos, escolares, adolescentes e adultos
jovens € de 120 a 130ml/min/ 1,73m2, sendo menor em neonatos e lactentes (TAB.1) (LEVEY,
CORESH, BALK et al., 2003).

TABELA 1

TFG normal em criancas e adolescentes

Idade/Sexo Média + DP
1 semana (M/F) 41 £ 15
2-8 semanas (M/F) 66 £ 25
> 8 semanas (M/F) 96 £22
2-12 anos (M/F) 133 £ 27
13-21 anos (M) 140 + 30
13-21 anos (F) 126 £ 22

Nota: DP — desvio padrdao, M — masculino, F — feminino

Fonte: LEVEY, CORESH, BALK et al., 2003.

Recomenda-se que as criancas e os adolescentes com evidéncias de DRC,
especialmente aquelas com TFG menor que 60ml/min/1,73m’ sejam avaliados e
acompanhados por nefrologistas pedidtricos. O inicio das terapias de substituicdo renal
dependerd das particularidades de cada caso entre os pacientes no estdgio 5. Em algumas
situagcdes nas quais o paciente apresenta sintomas como fadiga, diminui¢ao do apetite, baixo

rendimento escolar, retardo acentuado do crescimento ou hipertensdo arterial de dificil
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controle, a didlise podera ser necessdria mesmo nos casos em que a fun¢ado renal for maior que
10ml/min/1,72m* (SMITH, 1998).

Embora a DRC seja associada a terapéutica de didlise e ao transplante, um grande
nimero de doentes pode apresentar algum grau de acometimento renal, sem, contudo,
necessitar de tais tratamentos. De maneira geral, esses pacientes mantém fung¢do renal
adequada com condutas especiais capazes de retardar ou, mesmo, evitar a progressdo da
doenca, prevenir e tratar comorbidades. Tais intervencdes se traduzem como o tratamento
conservador da DRC (DRAIBE, CENDOROLO, 2001).

O tratamento conservador tem por objetivos: prevenir e tratar os distirbios
hidroeletroliticos e 4cido-bésico, a doenga mineral e dssea, a anemia, a hipertensdo arterial e a
doenca cardiovascular; promover o crescimento e desenvolvimento biopsicossocial normais
desses pacientes; e apoiar os doentes e suas familias. Destaca-se a necessidade de manter os
doentes com ingestao liquida adequada e funcionamento intestinal regular.

O rim € o principal 6rgdo envolvido no equilibrio acido-bédsico do organismo. A
reabsor¢do de bicarbonato (HCOs) pelos tibulos proximais, a secre¢do renal do ion
hidrogénio (H") pelos tiibulos distais e a secre¢do tubular de amonia sdo os responséveis pela
manuten¢do do pH sanguineo em niveis adequados ao metabolismo celular. Com a queda
progressiva da funcdo renal tais mecanismos sdo afetados, sobrevindo quadro de acidose
metabdlica, que desencadeard importantes distirbios homeostdticos, dentre os quais a
mobilizacdo de carbonato de célcio dos 0ssos para o tamponamento da acidose, o que leva ao
agravamento da osteodistrofia e do retardo do crescimento. Para evitar esse quadro, faz-se
necessdrio utilizar substancias alcalinas para tamponamento da acidose e consequente
manuten¢do do pH e do HCO3 em niveis fisiologicos (ZATS, 2000). Nos casos em que 0s
valores do HCO3 forem menores que os valores de normalidade para a idade recomenda-se a
administracao de bicarbonato de sédio por via oral, na dose de 2 a 3mEq/Kg/dia (NKF, 2002).

A DRC na infincia e na adolescéncia deve ser tratada de maneira especial, pois estes
sdo periodos cruciais para o desenvolvimento de estruturas dsseas e vasculares sauddveis.
Assim, alteracdes ai localizadas nestas fases do desenvolvimento acarretardo consequéncias
graves para o resto da vida. A DRC pode levar a desordens na regulagdo do metabolismo
mineral de criancas e adolescentes que irdo afetar a estrutura € o crescimento dos 0ssos €
levardio também a calcificacdes cardiovasculares (WESSELING, BAKKALOGLU,
SALUSKY, 2008).

A alteracdo 6ssea € denominada de “osteodistrofia renal”, definida como alterag¢des

especificas na morfologia 6ssea em pacientes portadores de DRC e reconhecida como um
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componente de uma sindrome mais ampla, denominada “doenca mineral e 6ssea da DRC”
(MOE, DRUEKE, CUNNINGHAM et al., 2006). Esta se caracteriza pelas anormalidades de
calcio (Ca), fésforo (P) e paratormdnio (PTH), pelo metabolismo da vitamina D, pelas
anormalidades histolégicas do osso, pelo déficit de crescimento e pela calcificacdo vascular e
de outros tecidos moles (WESSELING, BAKKALOGLU, SALUSKY, 2008).

O rim é o principal regulador da homeostase do H*, Ca, P e outros minerais. A medida
que a TFG vai declinando, a concentragdo plasmatica de P tende a se elevar, enquanto a de Ca
tende a cair, o que gera estimulo para a producdo de PTH. Esse aumento na concentragao
sanguinea de PTH tende a fazer com que a concentracdo de Ca volte a normalidade. Com a
perda progressiva da funcdo renal, tais distirbios se agravam, devido ao aumento do nivel
sérico de P e a diminuicdo do Ca sérico e da vitamina D, com o surgimento de
hiperparatireoidismo secundario (REIS; JORGETTI, 2000).

A doenca mineral e 6ssea da DRC pode ocorrer durante todo o curso da DRC, sendo
mais comum nos adultos quando a TFG for menor que 60ml/min/ 1,73m’. Em criancas pode
surgir precocemente quando a TEG for menor que 89ml/min/1,73m”> (MOE, DRUEKE,
CUNNINGHAM et al., 2006). O objetivo da terapia de criancas com doenca mineral e dssea
consiste em promover a normalizacdo do metabolismo mineral, visando a melhora do
crescimento e a redu¢do do comprometimento e das deformidades e fragilidades Osseas e
calcificagOes extraesqueléticas. Os niveis séricos de Ca, P e PTH sdo primariamente usados
como guias terapéuticos e devem ser mantidos nos limites de normalidade para cada estigio
da DRC. Para tal, sera necessario o uso de medicamentos e dieta (KLAUSS, WATSON,
EDEFONTI et al., 2006; WESSELING, BAKKALOGLU, SALUSKY, 2008). O produto Ca
x P também deve ser monitorado, uma vez que os valores elevados estdo relacionados ao risco
de calcificacdo vascular e ao aumento da taxa de mortalidade (CHERTOW, RAGG]I,
CHASAN-TABER et al., 2004).

Ressalta-se que a manutencdo do PTH na normalidade em relacao a idade e ao estagio
da DRC € imprescindivel para a manutencdo de um furnover 6sseo adequado, para a
prevencdo de deformidades Odsseas, dores e fraturas, otimizacdo do crescimento e das
calcificagdes dos tecidos moles (RESS, 2008). O turnover reflete a taxa de remodelamento
0sseo, que € normalmente um processo duplo de reabsorcdo e formagdo dssea (MOE,
DRUEKE, CUNNINGHAM et al., 2006).

A fosfatase alcalina € um marcador para a atividade osteoblastica. Deverd ser avaliada
regularmente, devido a sua relacdo com a caracterizacao da doenca éssea com baixo ou alto

turnover (KLAUSS, WATSON, EDEFONTI et al., 2006).
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Nos estagios mais precoces da DRC, os valores de P sérico podem estar normais ou
levemente aumentados, e seu controle se dard inicialmente pela restricdo de P na dieta, que é
considerada a primeira etapa do tratamento da osteodistrofia e indicada mesmo nos estagios 2
e 3 da DRC (NKF, 2002). O aparecimento da hiperfosfatemia pode ser consequéncia da
reducdo da excrecdo renal de fésforo, da absorcdo intestinal de P decorrente do consumo
dietético excessivo, do uso inadequado ou da ndo adesdo aos quelantes de P, da reabsor¢do
Ossea excessiva decorrente do hiperparatireoidismo grave ou do uso de vitamina D, que
aumenta a absor¢do intestinal de P e a reabsor¢do dssea. A hipofosfatemia pode ser decorrente
do consumo excessivo de quelantes ou da baixa ingestdo de P nos alimentos (COYNE,
CHENG, DELMEZ, 2008).

A restricdo de P na dieta dependerd dos niveis séricos de P e PTH e terd por objetivo
manter o nivel de P dentro do esperado para idade e para TFG (NATIONAL KIDNEY
FOUDATION, 2002). As maiores fontes de P da dieta sdo alimentos como carne, peixe,
alguns vegetais, leite e derivados, e produtos industrializados. A reducdo de P da dieta pode se
associar a restricio de proteinas e, consequentemente, a desnutricdo e alteracdes do
crescimento, principalmente em criangas (CARVALHO, TUPINAMBA, BENINI, 2006). O
uso de quelantes de P, que sdo substancias que se ligam ao P no intestino, e dessa forma
reduzem sua absor¢do, serd necessdrio quando houver hiperfosfatemia, apesar da restri¢ao
dietética. Os sais de Ca tém sido os mais utilizados como quelante de P, sendo o carbonato de
Ca o mais comum. A dose inicial a ser administrada nas refeicoes é de 50mg/kg/dia ou de
acordo com a idade (NATIONAL KIDNEY FOUDATION, 2002). Trata-se de um
medicamento efetivo e de baixo custo, o que facilita sua aquisi¢do. Mas s@o necessdrias doses
muiltiplas e elevadas para quelar adequadamente o P (CARVALHO, TUPINAMBA, BENINI,
2006).

A deficiéncia de vitamina D é comum em criancas com DRC. A avaliacdo e a
reposicao sdo recomendadas para todas nos estdgios 2 a 4 da DRC com hiperparatireoidismo
(WESSELING, BAKKALOGLU, SALUSKY, 2008). Tal avaliacio deve ser feita pela
dosagem da 25-hidroxi vitamina D, e a reposi¢do ird variar de acordo com os niveis
encontrados. Devido 2 ndo realizacio da dosagem de vitamina D pelo Sistema Unico de
Saude (SUS), sua reposi¢do tem sido feita quando o paciente apresenta o PTH acima do
esperado para o estdgio da DRC, estando com o Ca e o P controlados. O aumento do Ca ou do
P durante o tratamento acima dos valores considerados normais, € indicagao de suspensao do
medicamento. O calcitriol, ou 1,25(OH),D3, e o alfa-calcidol, os mais utilizados nas criancas,

tém-se mostrado eficiente para reduzir os niveis de PTH quando administrado diariamente ou
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em dias alternados, alcangando bons resultados na melhora do crescimento das criangas
(WALLER, RIDOUT, CANTOR et al., 2005; SCHMITT, ARDISSIMO, TESTA et al.,
2003).

Sabe-se que os distirbios do crescimento que ocorrem com a DRC s@o um fendmeno
multifatorial e aparecem quando a TFG estd entre 25 e 30ml/min, além de estarem
relacionados ao aumento da morbidade e da mortalidade (WESSELING, BAKKALOGLU,
SALUSKY, 2008). Deve-se considerar, também, que estes distirbios geram, frequentemente,
insatisfacdo com a altura final na vida adulta, com consequéncias na qualidade de vida
(ROSENKRANZ, REICHWALD-KLUGGER, OH et al., 2005). De fato, estudos mostraram
que a estatura final estd relacionada a nivel educacional, tipo de emprego e qualidade das
relacdes maritais em pacientes transplantados (BROYER, BIHAN, CHARBIY, et al., 2004).
Em relacao a etiologia do retardo do crescimento em criangas com DRC, os seguintes fatores
sdo apontados como responsaveis:

a) doenga renal primdria, que pode ou ndo ser fator de risco independente, porém sabe-
se que quanto mais precocemente ela se instalar maior serd o retardo do crescimento,
apontando assim para uma relacdo com as doencas congénitas;

b) acidose;

¢) alteracdes hidroeletroliticas;

d) desnutricao;

e) doenga dssea, especialmente secunddria ao hiperparatireoidismo;

f) alteracdo dos efeitos bioldgicos do hormonio do crescimento/fator de crescimento
semelhante a insulina (IGF-I);

g) potencial genético constantemente negligenciado, determinado pela altura dos pais
(FINE, 2010).

A abordagem profildtica e terapéutica envolve a correcdo ou a minimizac¢do dos
fatores conhecidos. A utilizagdo do horménio do crescimento estd indicada nas criangas acima
de dois anos com estatura abaixo de dois desvios padrdes para a idade cronoldgica e potencial
de crescimento documentado pela presenca de epifises abertas. Antes do tratamento, deve-se
corrigir o aporte proteico energético, a acidose metabdlica, a hiperfosfatemia e o
hiperparatireoidismo secundério (NKF, 2005).

A anemia € outro distirbio frequente e de causas varidveis. A defici€éncia de
eritropoietina ou de ferro pode ser considerada como a principail. Outras causas que
contribuem sdo: inflamacdes, infecgdes, perda cronica de sangue, hiperparatireoidismo,

toxidade pelo aluminio, hemoglobinopatias, deficiéncias de vitaminas, hemolise e efeito



37

adverso de citotoxicos, drogas imunossupressoras € de inibidores de enzima conversora de
angiotensina (KOSHY, GEARY, 2008). A anemia é responsavel pela piora da qualidade de
vida dos pacientes, por alta prevaléncia de doencas cardiovasculares (DCV) e por altas taxas
de hospitalizacdo (LEVIN, THOMPSON, ETHIER, 1999; HOLLAND, LAM, 2000). Pode
acometer 31% dos pacientes em estdgio 1 e 93% dos pacientes em estagio 4 e 5 da DRC,
ocorrendo de forma variada na quase totalidade das criancas com DRC (WONG, MYLREA,
FEBER et al., 2006).

Devem ser consideradas anémicas as criancas com DRC com hemoglobina abaixo do
percentil 5 para sua idade e sexo, conforme tabela da National Health and Nutrition
Examination Survey III, embora o inicio da investigacdo para diagndstico e tratamento deva
ser feito com niveis de hemoglobina inferiores a 11,0g/dl em qualquer estidgio da DRC e a
menor que 12,0g/dl, em criangas nos primeiros anos de vida (NATIONAL KIDNEY
FOUDATION, 2006). A avaliagdo clinica e laboratorial deve buscar o diagndstico e o
tratamento de todos os fatores que possam contribuir com a deficiéncia de eritropoietina na
fisiopatogenia da anemia, pois sO assim haverd resposta adequada a reposi¢do da substancia
(GARCIA, BANDEIRA, 2007).

A avaliacdo precoce da hemoglobina e dos estoques de ferro (ferritina sérica e
saturacdo de transferrina) em fases iniciais da DRC sera ttil na tentativa de indicar uma
possivel causa e implementar o tratamento, evitando a progressdo e o prolongamento do
quadro (KOSHY, GEARY, 2008). A recomendacdo € que a ferritina sérica seja superior a
100mg/ml e a saturacdo de transferrina, a 20% em pacientes em HD, didlise peritoneal e em
tratamento conservador. A terapia oral de ferro deve ser de 2 a 3mg/Kg até 6mg/Kg por dia,
dividido em trés a duas doses didrias, sendo necessdria sua administracdo duas horas antes ou
uma hora apds quelantes contendo Ca ou alimentos, visando obter melhor absor¢ao
(NATIONAL KIDNEY FOUDATION, 2006). O uso de agentes estimuladores da eritropoiese
deve ser considerado em todo paciente com hemoglobina abaixo de 11g/dl, quando outras
causas de anemia forem afastadas, sendo que a mesma deve ser mantida entre 11 e 12g/dl, ndo
devendo ultrapassar 13g/dl. A via subcutianea deve ser a preferencial para a administragado, e a
dose ird variar conforme a idade do paciente, a hemoglobina inicial e a resposta ao
medicamento, sendo que a maioria responde a doses entre 100 e 200U/Kg/semana (GARCIA,
BANDEIRA, 2007).

Com a perda progressiva da func¢ao renal, independente da doenca bdasica, € comum o
aparecimento de hipertensao arterial. A prevaléncia de hipertensao em criangas portadoras de

DRC pode chegar a 50%, e nessas a deterioracdo da funcao renal pode ser significativamente
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mais rdpida que em criancas normotensas (MITSNEFES, HO, MCENERY, 2003). Em estudo
de coorte observacional realizado com 432 criangas provenientes de 43 centros de nefrologia
pediatrica nos Estados Unidos, a prevaléncia de hipertensdo encontrada foi de 54% e se
mostrou preditora para a progressao da DRC. Os autores ponderaram que, embora a
hipertensdo seja uma condicdo tratdvel, um quarto dos participantes tinha pressdo arterial
(PA) igual ou maior que o percentil 90, sugerindo que na prética clinica as recomendagdes sao
dificeis de serem alcangadas (FLYNN, MITSNEFES, PIERCE et al., 2008).

Estudo realizado com a mesma populagdo proposta para esta pesquisa revelou que
45% das criancgas e adolescentes foram admitidos para tratamento conservador com quadro de
hipertensdo, 25% desenvolveram hipertensdo ao longo do seguimento e destes 58%
necessitavam de mais de uma droga para reduzir sua pressdo arterial (SOARES, DINIZ,
LIMA et al., 2008). Tais dados comprovam que a hipertensdao deve ser identificada o mais
precocemente possivel, assim como o seu tratamento medicamentoso e dietético, pois tais
condutas contribuirdo para a preservacao da funcao renal residual.

Pelo exposto, torna-se claro que a DRC € uma sindrome complexa, que impde ao
doente o uso de varios medicamentos, a realizacdo frequente de exames laboratoriais e de
imagem e o seguimento de dietas, normalmente muito restritas. A conduta clinica, os
medicamentos e a dieta s6 serdo eficazes se o paciente seguir adequadamente o tratamento.
Outra caracteristica da DRC, a exemplo do que também ocorre com a hipertensdo
(BURNIER, 2006), é que em muitas situacdes o paciente, mesmo com perda significativa da
funcdo renal, pode estar assintomdtico € o ndo seguimento de alguma recomendacdo
relacionada ao tratamento pode ndo ter repercussdao imediata em sua percepcdo sobre seu
estado de sadde, reforcando um comportamento de nao aderéncia por parte do paciente.

Assim, serdo varios os esforcos a serem implementados pelos pacientes, familiares e
profissionais de saide visando o controle dos primeiros e amenizando as dificuldades que

interferem em sua adesdo ao tratamento.

1.4 Programa Interdisciplinar de Prevencao e Assisténcia na Insuficiéncia Renal

Cronica em Criancas e Adolescentes

Tendo em vista toda a complexidade da doenga cronica, torna-se importante que o

planejamento da assisténcia a criangas e adolescentes cronicamente doentes seja realizado por
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uma equipe multiprofissional, que considere ndo s6 os aspectos clinicos da doenca mas
também as repercussoes psicoldgicas e sociais, buscando, sempre, uma boa relacdo entre o
doente, a familia e os profissionais de saude e facilite a conscientiza¢do sobre a extensao e a
gravidade da doenca (CASTRO, PICCININI, 2002).

Com base nesse entendimento e buscando uma abordagem mais adequada que atenda as
necessidades fisicas, emocionais e sociais de pacientes e familiares, foi criado, em 1990, o
Programa Interdisciplinar de Prevencdo e Assisténcia na Insuficiéncia Renal Cronica em
Criancas e Adolescentes, que visa o tratamento conservador da DRC. O Programa ¢
desenvolvido por equipe interdisciplinar, formada por nefrologistas pedidtricos, enfermeira,
psicéloga, nutricionista e assistente social, e insere-se, juntamente com outros programas
voltados para o atendimento de criancas e adolescentes com afeccdes renais, em um modelo
de assisténcia e de pesquisa que faz parte da Unidade de Nefrologia Pedidtrica (UNP) do
Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (HC/UFMQG).

A equipe do Programa atua no sentido de promover a assisténcia integral e
interdisciplinar as criangas e adolescentes portadores de doenga renal e de oferecer o suporte
necessario a seus familiares. Para atingir tais objetivos, sdo desenvolvidas atividades de
acordo com a drea de atuacdo de cada profissional que participa do Programa, com
atendimentos individualizados. Os pacientes inscritos sdo acompanhados durante todo o
tratamento conservador, cuja duracdo varia conforme a progressio da doenca, e sdo
transferidos para tratamento dialitico ou transplante renal, quando indicado. O atendimento é
realizado uma vez por semana e a frequéncia com que os doentes comparecem ao ambulatério
varia entre mensal a semestral, de acordo com as necessidades, baseadas nas condi¢des
clinicas de cada um.

Ao enfermeiro cabe fazer a consulta de enfermagem, realizar os cuidados necessarios e
orientar doentes e familiares sobre o tratamento, resultados de exames, cuidados com estomas
urindrios, controle das vacinas consideradas especiais para este grupo e treinamento de
pacientes e familiares para a realizacdo de procedimentos como cateterismo intermitente
limpo e esvaziamento vesical correto. De acordo com a necessidade de cada paciente, podem
também ser realizadas visitas domiciliares (CANHESTRO, SILVA, MOREIRA et al., 2005).
Ressalta-se que sdo também abordados com o paciente e cuidadores os aspectos mais
importantes da doenca e de sua evolucdo clinica, além dos cuidados com a fistula

arteriovenosa e orientacdes relacionadas aos métodos dialiticos existentes.
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Realizam-se reunides semanais com todos os participantes do Programa no dia
anterior ao atendimento ambulatorial, para discussdo dos casos clinicos. Tais reunides buscam
uma homogeneidade de atitudes e de condutas que beneficiem os doentes.

A nao adesao do paciente ao tratamento é avaliada frequentemente pelos profissionais
que compdem o Programa e é considerada um dos principais fatores responsdveis pela
dificuldade do controle clinico e laboratorial dos mesmos. O uso irregular dos medicamentos,
o nao seguimento da dieta prescrita, a ndo realizacdo de procedimentos necessdrios ao
controle da doenga e a auséncia as consultas sdo aspectos considerados na avaliacdo da adesdo
do paciente ao tratamento. Tal avaliacdo dé-se a partir das informagdes do paciente e dos
familiares e, principalmente, do conhecimento que os membros da equipe acumulam sobre
eles, amparados nos contatos frequentes durante o atendimento ambulatorial. Embora tais
avaliacdes sejam importantes, faltam critérios objetivos com os quais se poderia trabalhar para
classificar o paciente em relacdo a aderéncia ao tratamento. Considera-se, ainda, como
essencial, a identificagdo de fatores relacionados ao doente e ao tratamento que interferem na
adesdo ao tratamento. Diante do exposto, formulam-se os seguintes questionamentos:

- A adesdo ao tratamento depende apenas do doente?

- Quais os fatores relacionados ao paciente, a sua familia, ao tratamento e aos
profissionais que o assistem, que influenciam na adesao?

- O conhecimento da doenca e do tratamento e a satisfacdo com o atendimento por
parte do paciente e de seu cuidador afetam sua adesdo ao tratamento?

Se for possivel classificar um paciente de acordo com determinadas caracteristicas que
influenciam a adesdo ao tratamento, espera-se estimar com mais precisdo a probabilidade de
ele vir a desenvolver um comportamento de ndo adesdo e, dessa forma, buscar a
implementacdo de medidas que possam diminuir tal ocorréncia. Elucidar tais questdes
contribuird para o planejamento de uma assisténcia voltada para as reais dificuldades
enfrentadas pelos pacientes, o que, certamente, trard beneficios para eles. Ademais,
contribuird para a capacitagdo dos profissionais no atendimento de outras demandas dos
pacientes que ndo apenas as fisicas e na preparacdo deles para ajudar doentes e familiares a
agirem com flexibilidade diante das limitagdes impostas pela doenca e pelo tratamento.
Espera-se ainda sedimentar a idéia de que a responsabilidade do profissional de satide ndo
deve terminar com a prescricdo da terapéutica, mas sim ir além, preocupando-se com a

viabilidade de ela ser seguida pelo doente (JONES, 1983).
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Analisar a adesao de criancas e adolescentes ao tratamento conservador da DRC.

2.2 Objetivos especificos

e Estimar a prevaléncia da ndo adesdo de criancas e adolescentes ao tratamento
conservador da DRC.

e Avaliar a existéncia de associagdo entre os fatores demogréficos e socioecondmicos
dos pacientes e dos cuidadores e as varidveis clinicas dos pacientes com a ndo adesao
ao tratamento conservador da DRC.

e Avaliar a existéncia de associagdo entre o conhecimento dos pacientes e dos
cuidadores sobre a doenga e o tratamento com a ndo adesao ao tratamento conservador
da DRC.

e Avaliar a existéncia de associagcdo entre a satisfacdo dos pacientes e dos cuidadores

com o atendimento com a nao adesdo ao tratamento conservador da DRC.
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3 MATERIAL E METODO

Trata-se de um estudo de delineamento transversal sobre adesdo de criangas e
adolescentes ao tratamento conservador da DRC em um ambulatério de Nefrologia Pediatrica

de um hospital universitério.

3.1 Local do estudo

O estudo foi desenvolvido no Ambulatério Bias Fortes do Hospital das Clinicas da
UFMG, onde sdo realizados os atendimentos as criangas e aos adolescentes inscritos no
Programa Interdisciplinar de Prevencdo e Assisténcia da Insuficiéncia Renal Cronica em
Criancas e Adolescentes. O Ambulatério Bias Fortes funciona como um dos anexos do
HC/UFMG, onde sao realizadas consultas médicas, de enfermagem, fisioterapia, terapia
ocupacional, assisténcia social, psicologia e fonoaudiologia. Caracteriza-se como um
ambulatério de especialidades clinicas e cirdrgicas de adultos, sendo que o atendimento de
criancas e adolescentes € realizado apenas na especialidade de Nefrologia Pediatrica. As
criancas e os adolescentes s@o encaminhados para o Programa por outros profissionais que
atendem na Unidade de Nefrologia Pedidtrica do HC/UFMG, por outros servi¢os do préprio
HC/UFMG e por outros ambulatérios e hospitais pertencentes a rede publica de Belo

Horizonte, regido metropolitana e interior do Estado.

3.2 Populacao

Estavam cadastrados no Programa Interdisciplinar de Prevencdo e Assisténcia da
Insuficiéncia Renal Cronica em Criangas e Adolescentes 80 pacientes. O critério de inclusdao
considerou o fato de o paciente estar inscrito no Programa hé pelo menos trés meses. No caso
das criancas menores de 12 anos ou que nao tinham condi¢des de responder, o cuidador
principal foi convidado a participar. Assim, foram convidados 78 pacientes ou seu cuidador.

Destes, um se recusou a participar e dois ndo compareceram ao ambulatério durante o periodo
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da coleta de dados e ndo foi possivel realizar o contato telefonico para agendamento da visita
domiciliar. A populagdo do estudo foi constituida, portanto, de 75 individuos, sendo 27

pacientes e 48 cuidadores.

3.3. Coleta de dados

A coleta de dados foi realizada pela pesquisadora e por dois alunos de pds-graduagdo,

devidamente treinados para a realizacdo.

3.3.1. Entrevistas

A entrevista foi realizada utilizando-se um instrumento composto por 82 itens,
divididos em seis partes (APENDICE A).
- Primeira parte: composta por cinco itens, nos quais foram registrados: ndmero de
identificacdo do paciente, sexo, idade, identificacdo do informante, local da entrevista e seu
aceite ou ndo em participar do estudo.
- Segunda parte: com 35 itens, incluiu caracteristicas demogréficas e socioecondmicas do
paciente e de seus familiares e foi elaborada tendo como base os estudos de Fernandes (1996)
e Bonolo (2005).
- Terceira parte: inclui 21 itens sobre a avaliacio do conhecimento do paciente ou do
cuidador sobre: fun¢@o do rim, causa de sua doencga renal, principios da DRC e seu tratamento
conservador. Foram elaboradas 11 declaracdes sobre os principios bédsicos do tratamento
conservador e oito sobre as caracteristicas dos medicamentos e da dieta indicados no
tratamento. Cada uma das declaracdes possuia trés opcodes de resposta (“Certa”, “Errada”,
“Nao sei”), sendo que o informante deveria escolher apenas uma. O conhecimento do
informante sobre a causa da DRC e os medicamentos utilizados com seus aprazamentos foi
avaliado em duas questdes abertas. Esta parte do instrumento foi elaborada tendo como base
as orientagdes fornecidas pelos profissionais aos pacientes e familiares durante as consultas,
nas orientacdes escritas fornecidas pela nutricionista e outros estudos que avaliam

conhecimento de pacientes portadores de doengas cronicas (FITZGERALD, ANDERSON,
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FUNNELL et al., 1998; SDEPANIAN, 2001; STRELEC, PIERIN, MION JUNIOR, 2003;
BONOLO, 2005; COSTA, SPAETH, SMITH et al., 2006; PACE, OCHOA-VIGO, CALIRI
et al., 20006).

- Quarta parte: inclui nove declaragdes sobre a atuagdo dos profissionais e o atendimento
prestado, com o objetivo de avaliar a satisfacdo do paciente ou do cuidador com o
atendimento recebido no ambulatério. Essas declaracdes foram baseadas em outros estudos
que tratam da avaliacdo de satisfacdo com o atendimento (COHEN, FORBES, GARRAWAY,
1996; KLOETZEL, BERTONI, IRAZOQUI, 1998; IREYS, PERRY, 1999; HENDRIKS,
VRIELINK, SMETS et al., 2001; ASPINAL, ADDINGTON-HALL, HUGHES, 2003;
REVICKI, 2004; MADERUELO, HARO, PEREZ et al., 2006; MENDONCA, GUERRA,
2007). Foi utilizada uma escala de Likert para cada declaragdo com as opg¢des “Concordo
totalmente”, “Concordo na maior parte”, “Indeciso”, “Discordo na maior parte”, “Discordo
totalmente” e “Nao sei”. Uma escala visual com as opcdes de resposta foi apresentada ao
paciente, para facilitar a escolha da opcao desejada. Foi incluida nesta parte uma questdo para
avaliar a qualidade do atendimento, cujas op¢des abrangem desde “Excelente” a “Péssimo” e,
finalmente, uma pergunta aberta para sugestdes sobre melhoria do atendimento.

- Quinta parte: a adesdo a medicacdo por meio do autorrelato foi avaliada utilizando-se
instrumento adaptado de Morisk, Green e Levine (1986), denominado Morisky Medication
Taking Behavior Scale, composto por quatro perguntas que visam identificar atitudes e
comportamentos em relacdo a utilizacdo dos medicamentos. As perguntas abordam sobre:
esquecimento de tomar o medicamento, hordrio e suspensdo do medicamento devido ao

aparecimento de sintomas ou ndao (QUADRO 2).

QUADRO 2

Escala Morisky de avaliagdo do comportamento do uso da medicag@o.

Morisky Medication Taking Behavior Scale

1. Vocé alguma vez se esquece de tomar sua medicagdo? SIM ou NAO
2. Vocé é descuidado com o hordrio de tomar a medicagdo? SIM ou NAO
3. Quando vocé se sente bem, algumas vezes voc€ para de tomar a medicagdo? SIM ou NAO
4. Quando vocé se sente mal, algumas vezes vocé para de tomar a medicag@o? SIM ou NAO

Inicialmente elaborado para ser aplicado a adultos hipertensos, o instrumento tem sido
utilizado em outros estudos com doentes cronicos apresentando confiabilidade adequada

(BUSTO, RAMALLE-GOMARA, GARCIA et al., 2001; STRELEC, PIERIN, MION, 2003;
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DE CIVITA, DOBKIN, EHRMANN et al., 2005). Neste estudo, as adaptacdes as quatro
perguntas fizeram-se necessdrias para que fosse possivel a aplicacdo do instrumento aos
informantes que nio o paciente.

- Sexta parte: a adesdo a dieta por meio do autorrelato foi avaliada utilizando-se duas
perguntas sobre ter deixado ou ndo de cumprir a dieta nas duas dltimas semanas e frequéncia
em que isso ocorreu. Nesta parte, trés questdes foram feitas avaliando o nivel de dificuldade
em seguir o tratamento e os fatores que os ajudam no seguimento do tratamento.

O instrumento foi aplicado no mesmo dia da consulta de acompanhamento do
paciente, em salas reservadas para esta finalidade, garantindo com isso a privacidade dos
participantes. No caso dos pacientes ou cuidadores que por alguma razdo nao puderam ser
entrevistados no ambulatério, foram feitas visitas domiciliares para a aplicagdo do
questiondrio, previamente agendadas, o que ocorreu no caso de 10 pacientes, todos residentes
em Belo Horizonte.

Foram entrevistados o principal responsdvel pelo cuidado do paciente ou o préprio
paciente, quando maior de 12 anos e em condic¢des de responder. Previamente a realizagdo das
entrevistas, o instrumento foi submetido a avaliacdo de contetido por sete profissionais com
experiéncia na drea de assisténcia as criangas e adolescentes portadores de DRC. As
modificacOes sugeridas foram acatadas. Posteriormente, realizou-se um pré-teste com a
aplicacdo do instrumento em trés pacientes que haviam saido do Programa para o tratamento
dialitico havia menos de um més, procedendo-se as adequacdes necessdrias. O instrumento

mostrou ser de fécil aplicagdo e de fécil entendimento pelos informantes.

3.3.2 Analise dos prontuarios dos pacientes

A andlise dos prontudrios foi realizada com o objetivo de avaliar as condic¢des clinicas
dos pacientes por meio dos resultados de exames laboratoriais e dos registros dos
profissionais de satde sobre a sua adesdo. Para tal, utilizou-se um instrumento composto de
trés partes (APENDICE B).

- Primeira parte: foram registrados os diagnésticos da doenga primdria, as medidas de peso,
altura, pressdo arterial (PA) e os resultados de exames de sangue (ureia, creatinina,
hemoglobina, hemécias, hematdcrito, bioquimica do sangue, PTH, pH, HCO;, albumina,

proteinuria). Os valores utilizados das medidas antropométricas, dos resultados de exames de
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sangue e das medidas de PA foram dos tdltimos trés exames registrados no prontudrio, com
um intervalo de realizacio entre eles de um a seis meses, dependendo da freqii€ncia com que
0 paciente compareceu ao ambulatério. Em relagdo aos medicamentos prescritos, resgistrou-
se a ultima prescri¢ao do nefrologista.
- Segunda parte: foram registradas as anotagdes dos médicos, enfermeira, assistente social e
nutricionista que fizessem referéncias ao comportamento dos pacientes em relacdo a adesdo a
dieta e aos medicamentos no periodo maximo de seis meses que antecedeu a entrada do
paciente no estudo.
-Terceira parte: registraram-se os resultados das avaliacdes feitas nos exames
complementares que originaram a avaliagdo de adesdao por meio de parametros laboratoriais €
clinicos dos pacientes. Os exames utilizados na avalia¢do foram Ca, P, PTH, HCOs3, o produto
Ca x P e o percentil de PA. Optou-se pela escolha de alguns dos marcadores da doenca
mineral e dssea da DRC, tendo em vista que para sua manuten¢cdo dentro dos parametros
adequados, fazem-se necessarios o uso correto dos medicamentos e o seguimento de dieta.
Calculou-se a média dos trés tltimos exames, com a finalidade de obter uma avaliacao
que retrata um tempo mais prolongado, uma vez que o comportamento de adesdo muda com o
passar do tempo. Os resultados foram comparados aos valores propostos pelo NKF (2005),
conforme a idade do paciente e o estigio da DRC. A TAB.2 apresenta os valores normais de

Ca e P por idade utilizados neste estudo para pacientes em estdgios 1, 2, 3 e 4 da DRC.

TABELA 2

Valores normais de célcio total e fésforo por idade.

Idade (anos) Calcio total (mg/dl) Foésforo (mg/dl)
0-1 8,8-11,3 48-74
1-5 9,4-10,8 4,5-6,5
6-12 9,4-103 3,6-58

13-20 8,8-10,2 2,3-45

Fonte: NKF K/DOQI, 2005.

Para os pacientes em estdgio 5 ndo foram considerados os valores normais. Assim, 0
parametro utilizado para a avaliacdo do Ca foi de 8,8 a 9,5mg/dl e de P de 4 a 6mg/dl para
criancas de 1 a 12 anos e 3,5 a 5,5mg/dl para adolescentes. Em relacdo ao PTH, os valores

utilizados de acordo com o estdgio da DRC estdo apresentados na TAB. 3.



49

TABELA 3
Valores normais do PTH por estdgio da DRC.

Estagio da DRC Nivel sérico de PTH (pg/ml)

2e3 35-70
4 70-110
5 200 - 300

Fonte: NKF KDOQI, 2005

O valor de HCOj utilizado como referéncia foi o de > 20mEq/] para os recém-nascidos
e menores de dois anos, e > 22mEq/l, para aqueles maiores de dois anos. O valor do produto
Ca x P utilizado na avaliagdo foi de < 65mg/dl para criangas mais novas e < 55mg/dl para os
maiores de 12 anos (NKF, 2005).

Os resultados de exames laboratoriais utilizados neste estudo foram os mesmos que 0s
pacientes apresentaram em seus retornos ao ambulatério, sendo que a maioria dos exames foi
realizada no Laboratério Central do HC/UFMG. Apés receberem as solicitacdes dos exames
em sua consulta com o nefrologista do Programa, o paciente retorna ao Laboratério em outro
dia para a coleta do material. Para os exames de bioquimica, hemograma e PTH, € exigido
jejum do paciente, e a coleta do sangue € feita por puncao de veia periférica. Os exames de Ca
e P sd@o realizados pelo método de quimica seca/colorimétrico; a dosagem de hemoglobina,
pelo método de absorcdo espectrofotométrica; e o PTH, por quimiluminescéncia. Para a
realizacdo da dosagem de HCOs, utiliza-se o método eletrodo ion seletivo. Sdo raros os casos
de pacientes que utilizam outro servigo para a realizacdo dos exames. Quando o fazem,
realizam em laboratérios da rede publica ou privada de Belo Horizonte e cidades de origem
do paciente. No caso de haver resultados de exames discrepantes com o quadro clinico do
paciente, solicita-se novo exame no Laboratério Central do HC/UFMG.

Para a avaliagdo da pressdo arterial, calculou-se a média dos trés tltimos valores da
PA anteriores a entrada do paciente no estudo. A medida da PA foi comparada com os valores
esperados para o paciente, conforme proposto pela V Diretriz Brasileira de Hipertensao
Arterial, publicada nos Arquivos Brasileiros de Cardiologia (2007), que classifica a pressao
arterial sist6lica (PAS) e a pressdo arterial diastélica (PAD) para criancas e adolescentes de

acordo com a idade, sexo e percentil de estatura (QUADRO 3).
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QUADRO 3

Classificacdo da pressdo arterial para criancas e adolescentes.

Classificacao Percentil para PAS e PAD
Normal PA < percentil 90
. PA entre percentis 90 a 95 ou se PA exceder
Limitrofe

120/80mmHg sempre < percentil 90 até < percentil 95
. ~ L Percentil 95 a 99 mais SmmHg
Hipertensao estagio 1

. ~ L PA > percentil 99 mais SmmH
Hipertensao estagio 2 p &
PA > percentil 95 em ambulatério ou consultério e PA
normal em ambientes ndo relacionados a prética clinica
Fonte: V Diretriz Brasileira de Hipertensao Arterial (2007).

Hipertensao do avental branco

As medidas de pressdo arterial utilizadas foram aquelas que constavam no prontudrio
do paciente, aferidas e registradas pelo nefrologista pediatrico e utilizadas por toda a equipe
do Programa.

O instrumento foi previamente testado e as modificagdes necessarias foram realizadas.

O APENDICE C apresenta o diagrama da coleta de dados.

3.4 Variaveis de estudo

3.4.1 Variaveis dependentes

3.4.1.1 Adesao a terapéutica medicamentosa avaliada por meio do autorrelato

(aderido/nao aderido)

Para responder as quatro perguntas do instrumento utilizado e adaptado do proposto
por Morisk, Green e Levine (1986), solicitou-se ao paciente que se baseasse em seu
comportamento ou, no caso de o informante ser o cuidador, no comportamento do paciente
em relacdo a ingestdo dos medicamentos nas duas ultimas semanas que antecederam a
entrevista. Os itens possufam respostas dicotomicas (SIM/NAO) e classificaram o paciente
como tendo alta aderéncia (todas as respostas NAO), média aderéncia (uma ou duas respostas

SIM) e baixa aderéncia (trés ou quatro respostas SIM). A cada resposta negativa os



51

entrevistados receberam um ponto. Aqueles que obtiveram pontuagdo menor ou igual a trés,
conforme proposto pelos autores do teste e por outros pesquisadores, foram classificados
como “ndo aderidos a medicagdo por meio do autorrelato” (MORISKY, GREEN, LEVINE,
1986; BUSTO, RAMALLE-GOMARA, GARCIA er al., 2001; STRELEC, PIERIN, MION,
2003; DE CIVITA, DOBKIN, EHRMANN et al., 2005; NATARAJAN, PUTNAM, YIP,
2007; DOSSE, CESSARINO, MARTIN et al., 2009).

3.4.1.2 Adesao a dieta avaliada por meio do autorrelato (aderido/nao aderido)

Os pacientes que responderam nao terem deixado de cumprir a dieta nas duas ultimas
semanas que antecederam a entrevista foram considerados aderidos ao tratamento. Aqueles
que informaram terem deixado de cumprir a dieta solicitou-se que fosse informada a
frequéncia com que deixou de cumprir a dieta (1vez, 2 a 3 vezes, 4 a 5 vezes, 6 a 7 vezes e
mais de 7 vezes). Foram considerados ndo aderidos os pacientes que responderam que
deixaram de cumprir a dieta por mais de uma vez nas duas ultimas semanas e os que relataram

nao ter dieta.

3.4.1.3 Adesdo ao tratamento avaliada por meio de parametros laboratoriais e

parametro clinico dos pacientes (aderido/nao aderido)

Para a avaliagdo da adesdo por meio de parametros laboratoriais e parametro clinico
dos pacientes, utilizaram-se o valor médio dos dltimos trés exames de Ca, P, PTH, HCOs3, do
produto Ca x P e a média das ultimas trés medidas de PA. Os resultados dos exames de
sangue foram comparados aos valores propostos pelo NKF (NKF, 2005) conforme a idade do
paciente e o estdgio da DRC. Aqueles que se encontravam dentro dos pardmetros propostos
foram considerados como controlados e, ao contrdrio, aqueles que se encontravam fora dos
parametros propostos foram considerados ndo controlados. O percentil da média dos ultimos
trés valores de PA foi comparado com o proposto pela V Diretriz Brasileira de Hipertensao

Arterial. Foram considerados controlados os pacientes com PA classificada como normal.
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Posteriormente, procedeu-se a avaliacdo de adesdo, sendo considerados ndo aderidos
os pacientes que apresentaram duas ou mais medidas bioquimicas e/ou percentil de pressdao

arterial fora dos parametros propostos.

3.4.1.4 Adesao a terapéutica medicamentosa avaliada por meio de registros nos

prontuarios (aderido/nao aderido)

Foram considerados ndo aderidos os pacientes que tiveram mais de um registro em
prontudrio referente a comportamento de ndo adesdo a medicacdo, como o ndo uso de algum

medicamento ou uso irregular de um ou mais medicamentos.

3.4.1.5 Adesao a dieta avaliada por meio de registros nos prontuarios

(aderido/nao aderido)

Foram considerados ndo aderidos os pacientes que tiveram mais de um registro em
prontudrio referente a comportamento de ndo adesao a dieta como o ndo seguimento da dieta

ou a ingestdo de alimentos inadequados.

3.4.2 Variaveis Independentes

3.4.2.1 Demograficas e socioeconomicas

Sexo (M, F)
Faixa etaria (1-8, 9-16, > 16)
Cor de pele (branca, nao branca)

Religido (Catdlica, Protestante, Espirita, sem religiao)

ASERNEE NER NN

Escolaridade (fora da escola, pré-escola, escola especial, 1* a 8" série, > 8* série)
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Repeténcia do paciente na escola (sim/ndo)

Doenca como motivo da repeténcia (sim/nao)

Local de moradia (Belo Horizonte, regido metropolitana de B.H., interior de Minas
Gerais)

Situagdo da moradia (prépria, alugada, cedida, heranca)

Condicdes de saneamento bdsico (dgua de rede publica, esgoto encanado, lixo
recolhido, luz elétrica)

Familia recebe auxilio financeiro (sim/no)

Auxilio para comparecer as consultas (nenhum, transporte de Prefeitura, passe livre,
vale-transporte)

Renda familiar total em saldrios minimos - (SM =R$ 415,00 - <3 SM, > 3 SM)
Estado conjugal dos pais (casados, unido estavel, separados, vitivo(a), solteiro(a))
Atividade de lazer (sim/ndo)

Outro doente cronico em casa (ndo, pai, mae, outro)

Fatores que ajudam a seguir o tratamento (sim, fé em Deus, apoio de parentes, apoio

de amigos, apoio dos pais, apoio dos profissionais de saide, apoio de institui¢des).

3.4.2.2 Variaveis clinicas e relacionadas ao tratamento

v" Diagnéstico da doenga primdria — conforme classificagdo de Soares, Diniz, Lima et al.

(2008), foram consideradas: nefro-uropatias congénitas (refluxo vesico ureteral,
valvula de uretra posterior, bexiga neurogénica, aplasia, displasia, hipoplasia), doencas

glomerulares, doencas cisticas, outras.

v" Estdgio da DRC - 1/2, 3/4/5; de acordo com o proposto pelo NKF (LEVEY et al.,

2003).

v" Tempo na Unidade de Nefrologia Pediétrica (UNP) — < 1 ano, 1 a 5 anos, > 5 anos.

v" Tempo no Programa — < 1 ano, 1 a 5 anos, > 5 anos.

v’ Percentil de estatura/idade —p > 85,50 <p <50, 15<p<50,3<p<15,p<3.

v" Percentil de peso/estatura ou indice de massa corpérea (IMC) — p > 85, 50 <p < 50, 15

<p<50,3<p<l15 p<3;de acordo com a Organizacdio Mundial de Saude,
publicado pelo Ministério da Satde (2008).
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v’ Percentil de PA — controlado, ndo controlado, de acordo com V Diretriz Brasileira de
Hipertensdo Arterial.

v’ Presenga de anemia — sim, ndo, considerando paciente anémico aquele com niveis de
hemoglobina < 11mg/dl em seu udltimo exame realizado antes de sua entrada no
estudo.

v" Dosagem sérica do dltimo Ca/dosagem sérica da média dos trés tltimos exames de Ca
- controlado, ndo controlado.

v Dosagem sérica do tltimo P/dosagem sérica da média dos trés tltimos exames de P -
controlado, nao controlado.

v" Dosagem sérica do tltimo PTH/dosagem sérica da média dos trés dltimos exames de
PTH - controlado, ndo controlado.

v Dosagem sérica do ultimo HCOs/dosagem sérica da média dos trés tltimos exames de
HCOs - controlado, nao controlado.

v" Produto Ca x P do ultimo exame/produto Ca x P da média dos trés tltimos exames -
controlado, ndo controlado.

v' Percentil de PA da tltima medida/percentil de PA da média das trés dltimas medidas -
controlado, nao controlado.

v" Opinido sobre o tratamento — dificil de ser seguido, facil de ser seguido.

v Nimero de medicamentos prescritos — 1 a4,5a 8, > 8.

v Nimero de medicamentos a serem usados por dia— 1 a4, 5 a 8, > 8; considerando os

medicamentos ingeridos diariamente.

3.4.2.3 Caracteristicas dos informantes e do cuidador

v Identifica¢do do informante — paciente, mae, outros
v’ Faixa etdria do informante — 12 — 20, 21 — 29, 30 — 38, > 38.
v" Escolaridade do informante — < ensino médio, > ensino médio.

v" Escolaridade do cuidador — < ensino médio, > ensino médio.
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3.4.2.4. Conhecimento sobre a doenca e o tratamento

A cada uma das 21 perguntas que compunham o instrumento de avaliagdo de
conhecimento da doenca e do tratamento foi atribuido o valor de um ponto quando
corretamente respondida. A resposta “Nao sei” foi computada como resposta “Incorreta” para
proceder as andlises estatisticas. Na avaliacdo da questao aberta sobre as causas da DRC, foi
atribuido um ponto quando a resposta se aproximasse da causa da doenca, ndo sendo
necessario que o informante fornecesse o diagndstico correto. Em relacdo a questdo sobre o
conhecimento sobre os medicamentos, foi igualmente computado um ponto para aqueles que
responderam corretamente o nome e o aprazamento das medica¢des, sendo a resposta do
paciente comparada a ultima prescricdo dos medicamentos anterior a coleta de dados. Foi
solicitado ao informante que ndo lé-se a receita. Aqueles que ndo souberam dizer
corretamente o nome do medicamento, mas sabiam dizer para que era utilizado foram
considerados como corretos.

O conhecimento foi classificado de acordo com o nimero de perguntas que o paciente
ou o informante respondeu corretamente, conforme apresentado a seguir: conhecimento
excelente, 90% a 100% de acerto; bom, 80% a 89% de acerto; suficiente, 70% a 79% de
acerto; moderado, 60% a 69% de acerto; e insuficiente, 59% de acerto ou menos. O
conhecimento foi considerado suficiente quando o indice de acerto > 70% e conhecimento
insuficiente o indice de acerto < 70%.

As declaragdes que compuseram a avaliacdo de conhecimento foram utilizadas
separadamente para testar associagdes com os varios métodos para avaliar adesdo. Os itens
considerados gerais foram testados na avaliagdo de adesdo a dieta e ao medicamento por meio
do autorrelato. Na avaliacdo por meio de parametros clinicos e foram os seguintes: fungao do
rim (“Certo”, “Errado”), causa da DRC (“Certo”, “Errado”), tratamento leva a cura (“Certo”,
“Errado”), tratamento € para a vida toda (“Certo”, “Errado”), creatinina € utilizada para
avaliar fungdo renal (“Certo”, “Errado”).

Em relacdo as declaragdes relacionadas a medicagdo, foram testadas associagdes com
o método que avaliou a adesdo a medicacdo. Foram as seguintes: conhecimento dos
medicamentos prescritos (“Conhece”, ‘“Nao conhece”), conhecimento do nome dos
medicamentos (“Conhece”, “Nao conhece”), conhecimento das dosagens dos medicamentos
(“Conhece”, “Nao conhece”), bicarbonato € usado para tratar acidez (‘“Correto”, “Incorreto”),

carbonato de cdlcio para diminuir o P deve ser usado antes das refeigdoes (“Correto,
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“Incorreto).

Em relacdo as declaracdes relacionadas a dieta, foram testadas associacdes com o
método que avaliou adesao a dieta. Foram as seguintes: para controlar o P, é necessario
controlar a ingestdo de proteinas (“Correto”, “Incorreto”), o controle do K nao pode ser feito
pela alimentacdo (“Correto”, “Incorreto”), banana, laranja, cenoura e feijao sdo alimentos
ricos em K (“Correto”, “Incorreto”), carne, chocolate, leite e derivados sdo alimentos ricos em

P (“Correto”, “Incorreto”).

3.4.2.5 Satisfacao com o atendimento (satisfeito, insatisfeito)

A cada uma das nove declaracdes utilizadas na avaliacdo da satisfacdo com o
atendimento foi atribuida uma nota de acordo com a escala de cinco posi¢des (5, 4, 3, 2, 1),
sendo a maior nota referente a op¢cao “Concorda totalmente” e a menor a opcdo “Discorda
totalmente”. A medida de satisfagdo de cada informante foi obtida somando-se os valores dos
pontos atribuidos aos itens utilizados na avaliacio. De um total de 45 pontos, foram
considerados satisfeitos aqueles com uma pontuagcdo > 36 pontos e ndo satisfeitos aqueles
com pontuagdo < 36 pontos. A questdo tnica foi dada quatro opgdes de resposta (“Excelente”,

“Bom”, “Médio”, “Ruim”, “Péssimo”, “Nao sei”)

3.5 Analise dos dados

A partir das informacdes obtidas nas entrevistas e na analise dos prontudrios, criou-se
um banco de dados com todas as varidveis relacionadas a cada informante, utilizando o
programa Statistical Package for Social Science (SPSS), versao 15.0. Além do SPSS,
utilizou-se o programa Statistical Software for Professionals (STATA), versao 9.0.

Para a caracterizacdo da populacdo, foram calculadas as frequéncias absolutas e
relativas das varidveis demograficas, socioeconOmicas e clinicas. As varidveis continuas
foram descritas em termos de médias e de distribui¢ao percentual. Para cada método utilizado
na avaliacdo de adesdo foi realizado o cdlculo da prevaléncia de aderidos e nao aderidos.

A andlise univariada foi realizada para verificar possiveis associacdes entre as
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varidveis independentes com cada método utilizado para avaliar a adesdo ao tratamento. A
forca de associacdo foi medida pela razdo de prevaléncia (RP) e calculada utilizando-se a
técnica de regressdo de Poisson com varidncias robustas. O nivel de significancia estatistica
estabelecido foi de 5% (p < 0,05).

As varidveis que apresentaram significancia estatistica inferior a 0,20 pelo teste X2 (p<
0,20) na analise univariada foram consideradas como candidatas ao modelo multivariado de
regressao multipla, sendo aplicado um modelo para cada método utilizado na avaliacao de
adesdo. O ajuste de varidveis potencialmente confundidoras foi realizado utilizando-se a
técnica de regressdo de Poisson com varidncias robustas. O nivel de significancia estatistica
estabelecido para a andlise multivariada foi de 5% (p < 0,05). Na constru¢do do modelo,
foram incluidas todas as variaveis selecionadas na analise univariada e retiradas, uma a uma, a
medida que iam perdendo sua significancia (p > 0,05). Para a avaliacdo da qualidade do
modelo aplicou-se o teste de ajuste para o modelo de Poisson goodness-of-fit chi-squared

statistic (estatistica qui-quadrado de qualidade do ajuste).

3.6 Consideracoes éticas

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Minas Gerais, protocolo n® ETIC 0131/06 (ANEXO A). Apés o esclarecimento dos objetivos,
dos métodos utilizados, dos riscos e beneficios da pesquisa, da certeza do anonimato, da
participacao voluntdria e da ndo remuneracdo, o responsdvel pela crianca ou adolescente, e o
préprio paciente, quando tinha de sete a 21 anos, expressaram o aceite para participar da
pesquisa, por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
(APENDICE D), de acordo com a Resolucio n® 196/96, do Conselho Nacional de Satde, que
dispde sobre pesquisas com seres humanos. Cada participante recebeu um nimero de
identifica¢do, sendo os instrumentos de coleta de dados identificados apenas com este

ndmero, bem como os dados no banco de dados.
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4 APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Serdo apresentadas as caracteristicas demograficas, socioecondmicas, clinicas e as
relacionadas ao tratamento dos pacientes do estudo, seguidas da descricdo do perfil dos
informantes e do resultado das avalia¢des do conhecimento sobre a doenga e o tratamento e da
satisfacdo com o atendimento. As avaliacoes da adesdo realizadas pelos trés diferentes
métodos (autorrelato, parametros clinicos e registros no prontudrio) serdo apresentadas
separadamente, seguidas da andlise univariada com as varidveis independentes (demogréficas,
socioecondmicas, clinicas e as relacionadas ao tratamento, conhecimento sobre a doenga e o
tratamento e satisfacdo com o atendimento). A andlise multivariada com os modelos de cada

método utilizado na avaliacdo de adesdo serd apresentada separadamente.

4.1 Caracteristicas demograficas e socioeconomicas dos pacientes do estudo

Os pacientes eram, em sua maioria, do sexo masculino (58,7%), na faixa etaria de 9 a
16 anos (49,3%), com idade média de 11,35 anos (DP = 5,22) e catdlicos praticantes (62,7%).
Em geral, cursavam o ensino fundamental (60,0%), sendo que 8,0%, por problemas de
aprendizagem, frequentavam escolas especiais. A repeténcia na escola ocorreu em 40,4% dos
pacientes, sendo que a maior parte deles ndo atribuiu o motivo da repeténcia a doenga (56,5%)
(TAB.4).

Os pacientes residiam, principalmente, na regido metropolitana de Belo Horizonte e no
interior de Minas Gerais (73,4%), em casas préprias, com rede de esgoto, dgua tratada, luz
elétrica e lixo recolhido pelas prefeituras. A renda familiar total foi menor ou igual a trés
salarios minimos em 77,3% das familias (SM = R$415,00). Em geral, as familias (52,0%)
recebiam beneficios governamentais, tais como bolsa-escola e auxilio para comparecer as
consultas (54,7) principalmente o transporte fornecido pelas prefeituras. Ressalta-se que em
28 familias (37,3%) havia a presenca de apenas um genitor na casa, principalmente a mae
(TAB.4).

Em 40,0% das familias existia outro doente cronico em casa, sendo este o pai ou a mae
em 56,6% das vezes. As principais doengas entre os familiares foram: hipertensao arterial e

diabetes. Os participantes consideram, em geral, o tratamento da DRC como tolerdvel e, até
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mesmo, facil de ser seguido (68%). A fé em Deus foi citada como uma for¢ca que os estimula
a seguir o tratamento, apesar da doenga e seu impacto no cotidiano das familias. Embora o
acompanhamento por um servico de psicologia seja aconselhdvel nos casos destes pacientes e
suas familias, apenas 19,4% dos pacientes procuraram este servigo, seja do proprio Programa

ou de outra institui¢do.
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TABELA 4

Caracterfsticas demogréficas e socioecondmicas dos pacientes, Belo Horizonte, 2008-2009 (n = 75).

Variaveis N %
Sexo
Masculino 44 58,7
Feminino 31 41,3
Faixa etaria (anos)
l1ag 23 30,7
9al6 37 49,3
> 16 15 20,0
Religiao
Catdlica 47 62,7
Protestante 21 28,0
Espirita 2 2,7
Sem religido 5 6,6
Escolaridade do paciente
Fora da escola/pré-escola/escola especial 18 24,0
1% a 8 série 45 60,0
> 8% série 12 16,0
Repeténcia do paciente na escola*
Sim 23 40,4
Nio 34 59,6
Local da moradia
Belo Horizonte 20 26,7
Regido Metropolitana de B.H®. 26 34,7
Interior de MG 29 38,7
Renda familiar total**
<3SM 58 77,3
>3 SM 17 22,7
Familia recebe auxilio financeiro
Sim 39 52,0
Nio 36 48,0
Ajuda para comparecer as consultas
Sim 41 54,7
Transporte prefeitura 32 78,0
Passe livre 7 17,1
Vale transporte 3 7,3
Estado conjugal dos pais
Casado/unido estavel 47 62,7
Separado/viuvo/solteiro 28 37,3
Existéncia de outro doente cronico em casa
Pai 7 23,3
Maie 10 33,3
Outro 13 43,3
Fatores que ajudam a seguir o tratamento
Sim 66 88,0
Fé em Deus 55 83,3
Apoio de parentes 28 42,4
Apoio dos amigos 20 30,3
Apoio dos pais 20 30,3
Apoio dos profissionais de satde 14 21,2
Apoio de institui¢des 6 9,1

Nota: (*) Considerados apenas pacientes na 1* série ou mais. (**) SM = R$415,00
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4.2 Caracteristicas clinicas e relacionadas ao tratamento dos pacientes

As doencgas classificadas como nefro-uropatias congénitas (refluxo vésico-ureteral,
valvula de uretra posterior, bexiga neurogénica, aplasia/displasia/hipoplasia renal) foram as
principais responsaveis pela DRC dos pacientes do estudo (61,3%). Em um percentual mais
baixo apareceram as doencas cisticas (12,0%) e as glomerulopatias (8,0%). Em 18,7% dos
pacientes a doenca renal foi secunddria a outras doencas, sendo a mais comum a nefrolitiase.
Diagnésticos associados a doencga renal primdria foram encontrados em 56,0% dos pacientes,
sendo a hidronefrose a condi¢cao mais freqiiente, presente em 26,2% dos pacientes (TAB.S).

A maioria dos pacientes encontrava-se nos estagios 3, 4 e 5 (80,0%) da DRC, sendo
que destes 12,0% estavam no estagio 5, em fase de preparacdo para terapia substitutiva renal.
Estes pacientes estdo inseridos na UNP ha mais de 5 anos, com uma média de permanéncia de
6,63 anos (DP = 5,05). A média de permanéncia dos pacientes no Programa foi de 4,68 anos
(DP = 4,66). A maioria dos pacientes se encontrava com percentil de estatura por idade > 3,
considerado adequado para a idade. Observou-se IMC baixo para idade em 20,0% dos
pacientes, embora a maioria (70,7%) apresentasse IMC adequado. Vale ressaltar que 12,0%
da populagdo apresentava hipertensao arterial e 24,0% anemia (TAB.5).

Na avaliacdo da dltima dosagem de Ca, P, CaxP e HCO3, a maior parte dos pacientes
apresentou valores adequados para sua idade e para a TFG, o mesmo nao acontecendo com a
dosagem de PTH, que se mostrou alterada em 46 pacientes (61,3%). Destes, 38 (82,6%)
apresentaram PTH acima do esperado. Dos 19 pacientes que apresentaram niveis indesejdveis
de Ca seis estavam com Ca abaixo do valor esperado e 13 (68,4%), acima do valor esperado.
Em relagdo ao fésforo, em todos os pacientes que se encontravam fora dos parametros da
normalidade os valores estavam acima do esperado, o contrario acontecendo com o HCOs3, em
que valores abaixo do esperado foram encontrados em todos aqueles que apresentaram
valores fora dos parametros de normalidade (TAB.5).

O tratamento conservador exige, com frequéncia, o uso de diferentes medicamentos,
sendo que 55,6% dos pacientes tinham entre 1 e 4 tipos de medicamentos diferentes; 38,9%
entre 5 e 8; e apenas 5,6% mais de 8 tipos de medicamentos diferentes prescritos. Um
percentual elevado de pacientes (77,8%) tinha prescricdo para usar mais de 4 medicamentos
por dia, e isso considerando apenas aqueles de uso didrio. Os medicamentos mais
freqiientemente prescritos foram: carbonato de calcio, bicarbonato de sddio e suplemento

ferruginoso, correspondendo, respectivamente, a 75,0%, 58,3% e 50,0% dos pacientes com



indicacao do uso de tais medicamentos (TAB.5).

TABELA 5
Caracteristicas clinicas e relacionadas ao tratamento dos pacientes, Belo Horizonte, 2008-2009.

(n =75) (continua)

Variaveis n %
Diagnéstico sindrémico

Nefro-uropatias congénitas 46 61,3

Doencas cisticas 9 12,0

Doencas glomerulares 5 6,7

Outros 15 20,0
Estagio da DRC

Estdgio 1/2 15 20,0

Estagio 3/4/5 60 80,0
Tempo no GRIM (anos)

<1 9 12,0

las 25 33,3

>5 41 54,7
Tempo no Programa (anos)

<1 30 40,0

l<a<s5 16 21,3

>5 29 38,7
Percentil de estatura/idade

<P3 26 34,7

>P3 49 65,3
Percentil de IMC

<P3 15 20,0

3<P<85 53 70,7

85<P<97 7 9,3

P>97 - -
Percentil de PA

P <90 (normotenso) 48 64,0

P < 90 (controlado com medicag¢ao) 7 9,3

90 < P <95 (HAS limitrofe) 11 14,7

95 <P <99 (HAS estagio 1) 3 4,0

P > 99 (HAS estagio 2) 6 8,0
Avaliacao de anemia

Anémico 18 24,0

Naio anémico 57 76,0
Avaliacao do Ca

Controlado 56 74,7

Nio controlado 19 25,3
Avaliacao do P

Controlado 51 68,0

Naio controlado 24 32,0
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TABELA 5
Caracteristicas clinicas e relacionadas ao tratamento dos pacientes, Belo Horizonte, 2008-2009.

(n =75) (conclusio).

Variaveis n %
Avaliacao do PTH

Controlado 29 38,7

Naio controlado 46 61,3
Avaliacao do HCO;

Controlado 43 57,3

Naio controlado 32 42,7
Avaliacao do CaxP

Controlado 65 86,7

Naio controlado 10 13,3
Avaliacdo do percentil de PA

Controlado 55 73,3

Naio controlado 20 26,7
N? de tipos de medicamentos prescritos™

lad 40 55,6

5a8 28 38,9

>8 4 5,6
N? de medicamentos a serem usados por dia*

lad 16 22,2

5a8 22 30,6

> 8 34 472

Nota: (*) Trés pacientes nao faziam uso de medicacao.

Na avaliacdo do Ca, P, PTH, HCOs3, o produto CaxP e o percentil de PA também foi
realizada, utilizando-se a média dos valores dos tltimos trés exames. Observou-se que a maior
parte dos pacientes apresentou os valores de Ca dentro da normalidade, ocorrendo o mesmo
com as dosagens de P, HCO3, o produto CaxP e o percentil de PA. Em relacio ao PTH,
58,7% dos pacientes apresentaram a média dos ultimos trés exames fora do valor esperado

(GRAF. 1).
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GRAFICO 1 - Avaliagio do controle de parAmetros laboratoriais e percentil de PA. dos pacientes.

4.3 Caracteristicas dos informantes e do cuidador

A mae do paciente foi a informante em 56,0% dos casos; o préprio paciente em
36,0%; e o pai em apenas 8,0%. A maior parte dos informantes (56,0%) tinha idade entre 12 e
30 anos (56,0%) e possuia menos que o ensino médio (84,0%). Se se considera apenas o

informante cuidador, 80,0% possuiam menos que o ensino médio (TAB.6).

TABELA 6

Caracteristicas dos informantes do estudo e do cuidador, Belo Horizonte, 2008-2009. (n = 75)

Variaveis n )
Identificacio dos informantes
Paciente 27 36,0
Mie 42 56,0
Pai 6 8,0
Faixa etaria dos informantes (anos)
12a20 29 38,7
21a29 8 10,7
30a38 22 29,3
> 38 16 21,3
Escolaridade dos informantes
< ensino médio 63 84,0
> ensino médio 12 16,0
Escolaridade do cuidador
< ensino médio 60 80,0

> ensino médio 15 20,0
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4.4 Avaliaciao do conhecimento dos informantes sobre a doenca e o tratamento

N

A TABELA 7 apresenta os dados relativos a avaliagio do conhecimento dos
informantes, realizada por meio das 11 declaracdes sobre os aspectos gerais da doenca e do
tratamento conservador. Verificou-se que 69,3% dos entrevistados souberam informar a
funcdo do rim como sendo a de filtrar o sangue e 57,3% que o tratamento € para a vida toda.
Apesar de 89,3% dos entrevistados terem reconhecido que o tratamento € capaz de levar a
melhora da fung¢do do rim, 64,0% ainda acreditavam que o tratamento levaria a cura do
problema renal. Em geral, ndo reconheceram a hipertensdo e o diabetes como fatores
desencadeadores da doenca renal, mas souberam que ambas podem piorar o quadro clinico.
Os entrevistados reconheceram que a creatinina ¢ um marcador de fungdo renal e que o

aumento dos seus niveis no sangue reflete em perda de fun¢do do rim. Somente 28,3% foram

capazes de responder corretamente que doenca levou a perda da func¢do renal.

TABELA 7
Conhecimento dos informantes sobre a doenca e o tratamento conservador da DRC, Belo Horizonte,

2008-2009. (n =75)

Afirmativas Correto Incorreto
n (%) n (%)

Funcido do rim é: fazer digestao/produzir insulina/filtrar o sangue. 52 (69.,3) 23 (30,7)
O tratamento leva a cura do problema renal. 27 (36,0) 48 (64,0)
O tratamento leva a uma melhora da func¢@o renal. 67 (89,3) 8 (10,6)
O tratamento ¢ para a vida toda. 43 (57,3) 32 (42,7)
A pressdo alta leva a DRC. 38 (50,7) 37 (49,3)
A pressao alta pode piorar a DRC. 46 (61,3) 29 (38,7)
O diabete leva a DRC. 35 (46,7) 40 (53,4)
O diabete pode piorar a DRC. 41 (54,7) 34 (45,3)
Exames de sangue fazem parte do tratamento. 75 (100,0) -

A dosagem da creatinina é importante para avaliar a fun¢do renal. 56 (74,7) 19 (25,3)
O aumento da creatinina estd relacionado com a piora da funcio renal. 52 (69,3) 23 (30,7)

N

A TABELA 8 apresenta os dados relativos a avaliagio do conhecimento dos
informantes, realizada por meio das oito declaracdes sobre os medicamentos e a dieta
utilizados no tratamento conservador. Praticamente a totalidade dos entrevistados soube que o
uso dos medicamentos € parte essencial do tratamento. Sobre o uso do bicarbonato de s6dio
para tratar acidez, 46,7% consideraram a afirmativa correta. Se se consideram apenas os
pacientes que tinham a prescricdo dele no momento da entrevista (56,0%), o percentual de

acertos subiu para 59,5%. J4& no caso do carbonato de célcio, 73,3% responderam
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corretamente. Considerando apenas os pacientes que o utilizavam no momento da entrevista
(56,0%), o indice de acerto subiu para 94,5%.

Interessante notar que mais da metade dos entrevistados (52,0%) relatou que o
potdssio ndo pode ser controlado por meio da alimentacdo, mas, a0 mesmo tempo,
demonstraram conhecimento satisfatdrio referente aos alimentos ricos em potassio, melhor do

que o conhecimento dos alimentos ricos em fésforo (TAB.8).

TABELA 8
Conhecimento dos informantes sobre a dieta e os medicamentos utilizados no tratamento conservador

da DRC, Belo Horizonte, 2008-2009. (n = 75)

Afirmativas Correto Incorreto
n (%) n (%)
Medicamentos fazem parte do tratamento. 71% (94,6) 1(1,3)
Bicarbonato € usado para tratar acidez. 35 (46,7) 40 (53,3)
Carbonato de célcio deve ser usado antes das refeicdes. 55 (73,3) 20 (26,6)
Alteracdes na alimentagdo fazem parte do tratamento. 69 (92,0) 6 (8%)
Para controlar o fésforo, € necessario controlar a ingestdo de proteinas. 48 (64,0) 27 (36,0)
O controle do potdssio ndo pode ser feito pela alimentagao. 36 (48,0) 39 (52,0)
Banana, laranja, cenoura e feijdo sdo alimentos ricos em potdssio. 60 (80,0) 15 (20,0)
Carne, leite e derivados e chocolate sdo alimentos ricos em fésforo. 36 (48,0) 39 (52,0)

(*) Trés pacientes nao fazem uso de medicamentos.

No que se refere aos medicamentos da ultima prescricdo, 56,9% dos participantes
foram capazes de informar tanto o nome como o aprazamento de acordo com a prescricao
médica. Ressalta-se que os erros mais frequentes relacionados aos medicamentos foram os de
aprazamento.

A avaliacdo final do conhecimento dos informantes sobre a DRC e o tratamento
conservador mostrou que 45,4% possuiam conhecimento considerado suficiente (excelente,
bom e suficiente) e 54,6% insuficiente (moderado e insuficiente), sendo que a média de
acertos das 21 perguntas foi de 13,32 (DP = 3,78), o que corresponde a 63,4% do total
(TAB.9).
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TABELA 9
Avaliacdo final do conhecimento dos informantes sobre a doenca e o tratamento conservador da DRC,

Belo Horizonte, 2008-2009 (n = 75).

Classificacdo do conhecimento n Y0
Excelente 5 6,7
Bom 9 12,0
Suficiente 20 26,7
Moderado 13 17,3
Insuficiente 28 37,3
Avaliacao final do conhecimento

Conhecimento suficiente 34 45,4
Conhecimento insuficiente 41 54,6

4.5 Avaliacao da satisfacao dos informantes com o atendimento

Em oito das nove afirmativas utilizadas para avaliar a satisfacdo com o atendimento,
as atitudes favordveis (“Concorda totalmente”/“Concorda em parte”) foram as mais
escolhidas pela maioria dos informantes. Eles consideraram completas e compreensiveis as
informagdes fornecidas pelos profissionais e informaram ter boa relacdo com eles, pois
concordaram que estes escutam suas queixas, que estdo dispostos a ajudar e que inspiram
confianca. Um problema apontado foi o tempo de espera para as consultas, avaliado por
32,0% dos informantes como sendo inadequado, embora tenham considerado boa a duracdo

da consulta (TAB.10).

TABELA 10
Avaliagao da satisfacio dos informantes com o atendimento recebido no ambulatério, Belo Horizonte,

2008-2009 (n =75)

Concordo Nao concordo Indeciso

Afirmativas n (%) n (%) n (%)
Orientagdes dadas sdo completas. 74 (98,7) 1(1,3) -
Pacientes compreendem as orientagdes. 66 (88,0) 8 (10,7) 1(1,3)
Profissionais encorajam a participar do tratamento. 70 (93,3) 22,7 3(4,0)
Profissionais ouvem as queixas. 69 (92,0) 4 (5,3) 2(2,7)
Profissionais dispostos a ajudar. 75 (100,0) - -
Profissionais inspiram confianga. 72 (96,0) 3(4,0)

As consultas sao facilmente marcadas. 70 (93,3) 34,0 22,7)
Tempo de espera para as consultas é adequado. 51 (68,0) 24 (32,0) -

Tempo das consultas é adequado. 72 (96,0) 3(4,0) -
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Os entrevistados atingiram, portanto, uma pontuacdo que variou de 30 a 45 pontos,
sendo a média de 41,67 (DP = 3,53). Na avaliacdo final, 70 entrevistados (93,3%) mostraram-
se satisfeitos com o atendimento recebido (pontuacdo > 36 pontos) e apenas 5 (6,7%) estao
insatisfeitos (pontuagdo < que 36 pontos).

O resultado da questdo unica, que também avaliou satisfacio com o atendimento,
mostrou, igualmente, que os informantes estdo satisfeitos com o atendimento, considerando-o
como “Excelente” ou “Bom” (97,3%). Mesmo assim, 24 informantes (32,0%) sugeriram
melhorias ao servigo, principalmente no que se refere a: maior agilidade nos atendimentos,
maior agilidade na marcacdo e liberacio de exames complementares e fornecimento de

explicagcdes mais claras sobre a doenca.

4.6 Avaliacao da adesao

4.6.1. Avaliacao da adesao a terapéutica medicamentosa por meio do autorrelato

Na TABELA 11, sdo apresentados os dados da avaliacio de adesdo a terapé€utica
medicamentosa por meio do autorrelato, utilizando a escala Morisky Medication Taking
Behavior Scale modificada. O ndmero total de entrevistados foi 72, uma vez que trés
pacientes ndo tinham medicamentos prescritos. Em geral, os informantes relataram que a
medicacao € usada ininterruptamente, mesmo quando os pacientes se sentem bem ou mal. No
entanto, pdde-se observar que 58,3% dos informantes relataram que se esquecem de usar a
medicacdo ou de fornecé-la ao paciente e 43,1% afirmaram nd@o seguir corretamente os

horérios prescritos.
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TABELA 11
Avaliacdo da adesdo a terapéutica medicamentosa através do autorrelato, Belo Horizonte, 2008-2009.
(n=172)

~ Sim Nao
Questoes n (%) n (%)
Esqueceu de tomar a medicac¢do,/Esqueceu de dar a medicagdo para seu
filho. 42 (58,3) 30 (41,7)
Mudou os hordrios de tomar a medicagdo./Mudou os hordrios de dar a
medicagdo para seu filho. 31 (43,1) 41 (56,9)
Parou de tomar a medicag@o por se sentir bem./Parou de dar a medicagdo
pelo filho estar se sentindo bem. 6 (8,3) 66 (91,7)
Parou de tomar a medicacdo por se sentir mal./Parou de dar a medicagdo 9 (12.5) 63 (87.5)

pelo filho estar se sentindo mal.

De acordo com a classificacdo proposta pala escala Morisky Medication Taking
Behavior Scale, observou-se que 29,2% dos pacientes foram classificados como tendo alta
adesdo ao tratamento (quatro respostas NAO), 62,5% deles como tendo média adesdo (uma ou
duas respostas SIM) e 8,3% como tendo baixa adesdo (trés ou quatro respostas SIM). Neste
estudo, foram considerados aderidos aqueles com alta adesdo e nao aderidos os que

apresentaram média e baixa adesao (70,8%).

4.6.1.1 Fatores associadas a nao adesao a terapéutica medicamentosa avaliada

por meio do autorrelato

a) Demograficos e socioecondomicos: nido foram encontradas associagdes
significativas entre a ndo adesdo a terapfutica medicamentosa avaliada por meio do
autorrelato e os fatores demograficos e socioeconOmicos. Apenas as familias com renda

€C_ 9

menor ou igual a trés saldrios minimos apresentaram valor de “p” préximo da significincia

(p = 0,059) (TAB.12).
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TABELA 12
Razdo de prevaléncia de ndo adesdo a terapéutica medicamentosa avaliada por meio do autorrelato e
seus intervalos de confianca de 95% (IC 95%), segundo fatores demograficos e socioecondmicos dos

informantes, Belo Horizonte, 2008-2009.

Nao adesao a terapéutica
medicamentosa avaliada

Variaveis . RP IC 95% p-valor
por meio do autorrelato
n (%)
Sexo do paciente
Masculino 31 (75,6) 1,17 0,85 -1,60 0,325
Feminino 20 (64,5) 1,00
Faixa etaria do paciente (anos)
lag 15 (68,2) 1,00
9al6 25 (71,4) 1,04 0,73 - 1,49 0,798
> 16 11 (73,3) 1,07 0,70 - 1,63 0,734
Cor da pele do paciente
Branca 29 (65,9) 1,00 0,89 - 1,59 0,234
Nio branca 22 (78,6) 1,19
Religiao do paciente
Catdlica 33 (71,7) 1,19 0,56 - 2,51 0,638
Nio catélico 15 (71,4) 1,19 0,55-2,57 0,657
Sem religido 3 (60,0) 1,00
Escolaridade do paciente
Fora da escola/pré-escola/escola especial 9(52,9) 1,00
1% a 8* série 35 (79,5) 1,50 0,93 -2,41 0,094
> 8% série 7 (63,6) 1,20 0,63 -2,27 0,571
Repeténcia do paciente na escola
Sim 18 (81,8) 1,12 0,84 - 1,50 0,426
Nio 24 (72,7) 1,00
Local de moradia
Belo Horizonte 15 (75,0) 1,28 0,84 - 1,96 0,247
Interior 22 (78,6) 1,34 0,90 - 1,99 0,137
Regido Metropolitana 14 (58.,3) 1,00
Renda familiar
<3SM 43 (78,2) 1,66 0,98 - 2,81 0,059
>3 SM 8 (47,1) 1,00
Escolaridade do cuidador principal
Menos que o ensino médio 41 (71,9) 1,07 0,72 - 1,60 0,707
Ensino médio ou mais 10 (66,7) 1,00

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianga de 95%.

b) Clinicos e relacionados ao tratamento: nenhuma variavel foi estatisticamente

associada a ndo adesao a medicagdo avaliada por meio do autorrelato (TAB.13).
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Razdo de prevaléncia de ndo adesdo a terapéutica medicamentosa avaliada por meio do autorrelato e

seus intervalos de confianca de 95% (IC 95%), segundo fatores clinicos e relacionados ao tratamento,

Belo Horizonte, 2008-2009.

Nao adesao a terapéutica
medicamentosa avaliada por

Variaveis meio do autorrelato RP IC 95% p-valor
n (%)

Estagio da DRC
Estdgios 1 e 2 11 (84,6) 1,24 093-1,67 0,138
Estigios 3,4 e 5 40 (67,8) 1,00

Tempo no programa
<1ano 20 (69,0) 1,01 0,71-145 0,929
1< ano <5 anos 12 (80,0) 1,17 0,82-1,69 0,372
> 5 anos 19 (67,9) 1,00

N2 de tipos de medicamentos prescritos
la6 38 (67,9) 1,00
>0 13 (81,3) 1,19 0,88-1,61 0,237

N? de medicamentos a serem usados por dia
lad 12 (75,0) 1,26 0,80-1,99 0,301
>8 26 (76,5) 1,29 0,86-1,92 0,203
5a8 13 (59,1) 1,00

Dificuldade de seguir o tratamento
Dificil 16 (76,2) L1t 0,81-1,50 0,501
Nio dificil 35 (68,6) 1,00

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianca de 95%.

Na avaliacdo da média dos ultimos trés valores de Ca, P, PTH, CaxP, HCO; e

percentil de PA, observou-se maior prevaléncia de pacientes niao aderidos entre aqueles que

apresentaram os exames do P (RP = 1,49; IC 95%: 1,15 - 1,92) e o produto CaxP (RP = 1,24;

IC 95%: 1,24 - 1,73) fora dos parametros esperados (TAB. 14).
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TABELA 14
Razdo de prevaléncia da ndo adesdo a terapéutica medicamentosa avaliada por meio do auto-relato e
seus intervalos de confianga de 95% (IC 95%), segundo a média dos valores de Ca, P, PTH, CaxP,
HCO:; e percentil de PA dos pacientes, Belo Horizonte, 2008-2009.

Nao adesao a terapéutica
medicamentosa avaliada

Variaveis . RP IC 95 % p-valor
por meio do autorrelato
n (%)

Calcio

Controlado 42 (71,2) 1,28 0,68 - 1,53 0,891

Naio controlado 9 (69,2) 1,00
Fésforo

Controlado 30 (61,2) 1,00

Nio controlado 21 (91,3) 1,49 1,15-1,92 0,002
PTH

Controlado 22 (75,9) 1,12 0,83 -1,50 0,433

Nio controlado 29 (67,4) 1,00
HCO;

Controlado 29 (67,4) 1,00

Naio controlado 22 (75,9) 1,12 0,83 -1,50 0,433
Calcio x Fosforo

Controlado 45 (68,2) 1,00

Naio controlado 6 (100,0) 1,46 1,24 -1,73 0,000
Avaliacao do percentil de PA

Controlado 41 (70,0) 1,00

Nio controlado 10 (71,4) 1,01 0,69 - 1,46 0,956

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianca de 95%.

¢) Conhecimento sobre a doenca e o tratamento: nao foi encontrada relacdo
estatisticamente significativa com nenhum dos itens relacionados ao conhecimento. Apenas
na avaliacdo final do conhecimento, que incluiu todos os itens avaliados, os informantes com
o conhecimento insuficiente sobre a doenga e o tratamento foram os que ndo aderiram a
terapéutica medicamentosa, sendo esta relacdo estatisticamente significativa (RP = 1,42; IC

95%: 1,02 - 1,98) (TAB.15).
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Razdo de prevaléncia da ndo adesdo a terapéutica medicamentosa avaliada por meio do autorrelato e

seus intervalos de confianca de 95% (IC 95%), segundo o conhecimento dos informantes sobre a

doenca e o tratamento, Belo Horizonte, 2008-2009.

Nao adesao a terapéutica
medicamentosa avaliada

Variaveis . RP IC 95% p-valor
por meio do autorrelato
n(%)

Conhece a funcao do rim.

Correto 35 (68.,6) 1,00

Incorreto 16 (76,2) 1,11 0,81 -1,50 0,501
Conhece a causa da doenca.

Correto 12 (60,0) 1,00

Incorreto 39 (75,0) 1,25 0,84 - 1,85 0,266
O tratamento leva a cura.

Correto 18 (66,7) 1,00

Incorreto 33 (73,3) 1,10 0,79 - 1,51 0,562
O tratamento é para a vida toda.

Correto 28 (66,7) 1,00

Incorreto 23 (76,7) 1,15 0,87 - 1,54 0,350
A dosagem de creatinina é importante
para avaliar a func¢io renal.

Correto 38 (70,4) 1,00

Incorreto 13 (72,2) 1,02 0,73 - 1,43 0,880
Conhecimento dos medicamentos
prescritos.

Conhece 27 (65,9) 1,00

Nao conhece 24 (77,4) 1,17 0,87 -1,57 0,279
Conhecimento do nome dos
medicamentos.

Conhece 30 (63,8) 1,00

Nao conhece 21 (84,0) 1,31 0,99 - 1,73 0,052
Conhecimento da dosagem dos
medicamentos.

Conhece 29 (67,4) 1,00

Nao conhece 22 (75,9) 1,12 0,83 - 1,50 0,433
Bicarbonato é usado para tratar acidez.

Correto 24 (72,7) 1,05 0,77 - 1,41 0,746

Incorreto 27 (69,2) 1,00
Carbonato de calcio deve ser usado antes
das refeicoes.

Correto 37 (68,5) 1,00

Incorreto 14 (77,8) 1,13 0,83 - 1,54 0,420
Avaliacao final do conhecimento.

Conhecimento suficiente 19 (57,6) 1,00

Conhecimento insuficiente 32 (82,1) 1,42 1,02-198 0,035

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianga de 95%.
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d) Satisfacio com o atendimento: embora o maior percentual de informantes
insatisfeitos com o atendimento tenha sido daqueles classificados como “ndo aderidos a
terapéutica medicamentosa avaliada por meio do autorrelato”, nao houve associagdo

estatisticamente significativa entre essas varidveis e a nao adesao (TAB.16).

TABELA 16
Razdo de prevaléncia da ndo adesdo a terapéutica medicamentosa avaliada por meio do autorrelato e
seus intervalos de confianca de 95% (IC 95%), segundo a satisfagdo dos informantes com o

atendimento, Belo Horizonte, 2008-2009.

Nao adesdo a terapéutica
medicamentosa avaliada

Variaveis . RP IC 95% p-valor
por meio do autorrelato
n(%)
Avaliacao final de satisfacao
Satisfeito 47 (70,1) 1,00
Insatisfeito 4 (80,0) 1,14 0,71 -1,82 0,583

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianga de 95%.

4.6.2 Avaliacdo da adesao a dieta por meio do auto-relato

Na TABELA 17, sdo apresentados os dados da avaliacdo da adesdo a dieta avaliada
por meio do autorrelato. Aproximadamente a metade dos informantes relatou ter deixado de
cumprir a dieta nas duas ultimas semanas. Foram considerados aderidos aqueles que
informaram ndo ter deixado de seguir a dieta (n = 27), acrescidos daqueles que informaram ter
deixado de seguir a dieta apenas uma vez (n = 3), sendo a prevaléncia de adesao de 40,0%.

Foram considerados ndo aderidos aqueles que informaram que dieta nao fazia parte do
tratamento (n = 6), tendo em vista que todos os pacientes t€m algum tipo de restricao
alimentar e aqueles que deixaram de seguir a dieta duas ou mais vezes nas duas semanas que
antecederam a coleta de dados. Assim, a prevaléncia de ndo adesdo a dieta avaliada por meio

do autorrelato foi de 60,0%.



76

TABELA 17

Avaliacdo da adesdo a dieta por meio do autorrelato, Belo Horizonte, 2008- 2009. (n = 75)

Questoes n %o
Deixou de cumprir a dieta
Sim 42 56,0
Nio 27 36,0
Nio tem dieta 6 8,0
Frequéncia com que deixou de cumprir a dieta
1 vez 3 4,0
2 a3 vezes 20 26,7
4 a5 vezes 7 9,3
6 a 7vezes 1 1,3
Mais de 7 vezes 11 14,7
Adesao a dieta pelo autorrelato
Aderido 30 40,0
Nio aderido 45 60,0

4.6.2.1 Fatores associados a nio adesao a dieta avaliada por meio do autorrelato

a) Demograficos e socioecondmicos: observa-se que os pacientes do sexo masculino
apresentaram prevaléncia maior de ndo adesao se comparados aos pacientes do sexo feminino
(RP = 1,56; IC 95%: 1,00 - 2,41). Da mesma forma, os pacientes que cursavam a 1* a 8* série
do ensino fundamental apresentaram prevaléncia maior de ndo adesdo se comparados aos

pacientes com outros niveis de escolaridade (RP = 2,93; IC 95%: 1,07 - 7,99) (TAB. 18).
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TABELA 18
Razdo de prevaléncia da ndo adesdo a dieta avaliada por meio do autorrelato e seus intervalos de
confianga de 95% (IC 95%), segundo fatores demograficos e socioecondmicos dos informantes, Belo

Horizonte, 2008-20009.

Nao adesao a dieta
avaliada por meio

Variaveis do autorrelato RP IC 95% p-valor
n (%)
Sexo do paciente
Masculino 31 (70,5) 1,56 1,00 -2,41 0,045
Feminino 14 (45,2) 1,00
Faixa etaria do paciente (anos)
la8 13 (56,5) 1,41 0,68 - 2,90 0,347
9al6 26 (70,3) 1,75 0,90 - 3,39 0,094
>16 6 (40,0) 1,00
Religiao
Catolica 27 (57,4) 1,00
Nio catdlico 15 (65,2) 1,13 0,76 - 1,67 0,523
Sem religido 3 (60,0) 1,04 0,48 - 2,23 0,911
Escolaridade do paciente
Fora da escola/pré-escola/escola especial 9 (50,0) 2,00 0,67 - 5,95 0,213
1% a 8% série 33 (73,3) 2,93 1,07 - 7,99 0,035
> 8% série 3(25,0) 1,00
Repeténcia do paciente na escola
Sim 20 (58,8) 1,00
Nio 16 (69,6) 1,18 0,79 - 1,75 0,404
Local de moradia
Belo Horizonte 10 (50,0) 1,00
Interior de MG 21 (72,4) 1,44 0,88 - 2,37 0,143
Regido Metropolitana 14 (53,8) 1,07 0,61 -1,90 0,798
Renda familiar
<3SM 36 (62,1) 1,17 0,71-1,92 0,528
>3 SM 9(52,9) 1,00
Escolaridade do cuidador principal
Menos que o ensino médio 39 (65,0) 1,62 0,84 -3,11 0,144
Ensino médio ou mais 6 (40,0) 1,00

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianga de 95%.

b) Clinicos e relacionados ao tratamento: os informantes que consideraram o
tratamento dificil de ser seguido aderiram menos ao tratamento quando comparados aqueles

que consideraram como fécil de ser seguido (RP = 1,55; IC 95%: 1,10 - 2,18) (TAB. 19).
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Razio de prevaléncia da ndo adesdo a dieta avaliada por meio do autorrelato e seus intervalos de

confianca de 95% (IC 95%), segundo fatores clinicos e relacionados ao tratamento, Belo Horizonte,

2008-2009.

Nao adesao a dieta
avaliada por meio do

Variaveis RP IC 95% p-valor
autorrelato
n (%)
Estagio da DRC
Estdgios 1 e 2 11 (73,3) 1,29 0,88 - 1,89 0,183
Estigios 3,4 e 5 34 (56,7) 1,00
Tempo no programa
<1 ano 16 (53,3) 1,00
1< ano <5 anos 12 (75,0) 1,40 0,90 -2,18 0,130
> 5 anos 17 (58,6) 1,09 0,69 - 1,73 0,685
Dificuldade de seguir o tratamento
Dificil 19 (79,2) 1,55 1,10 - 2,18 0,011
Nio dificil 26 (51,0) 1,00

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianga de 95%.

Na avaliacdo dos trés ultimos valores de Ca, P, PTH, CaxP, HCO; e percentil de PA e

sua associagdo com nao adesdo a dieta pelo autorrelato, foi observada maior prevaléncia de

nao adesao entre os pacientes com exames fora dos parametros esperados, exceto na avaliacdo

do Ca e do percentil de PA, apesar de esta relagdo ndo ter sido estatisticamente significativa

(TAB.20).
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TABELA 20
Razdo de prevaléncia da ndo adesdo a dieta avaliada por meio do autorrelato e seus intervalos de
confianca de 95% (IC 95%), segundo a média dos valores de Ca, P, PTH, CaxP, HCO; e percentil de
PA dos pacientes, Belo Horizonte, 2008-2009.

Nio adesao a dieta
avaliada por meio do

Variaveis RP IC 95% p-valor
auto-relato
n (%)

Cilcio

Controlado 40 (64,5) 1,67 0,81 - 3,43 0,157

Naio controlado 5 (38,5) 1,00
Fosforo

Controlado 27 (52,9) 1,00

Naio controlado 18 (75,0) 1,41 0,99 - 2,00 0,051
PTH

Controlado 16 (51,6) 1,00

Naio controlado 29 (65,9) 1,19 0,85-1,91 0,236
HCO;

Controlado 24 (53,3) 1,00

Nio controlado 21 (70,0) 1,31 0,91 - 1,88 0,141
Cilcio x Fésforo

Controlado 40 (58,0) 1,00

Naio controlado 5(83,3) 1,43 0,95-2,17 0,085
Avaliacao do percentil de PA

Controlado 38 (62,3) 1,24 0,70 - 2,18 0,444

Naio controlado 7 (50,0) 1,00

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianga de 95%.

¢) Conhecimento sobre a doenca e o tratamento: observou-se maior prevaléncia de
ndo adesdo entre os informantes que ndo souberam que o tratamento € para a vida toda (RP =
1,53; IC 95%: 1,06 - 2,21) e nem identificaram corretamente os alimentos ricos em potdssio

(RP =1,62; IC 95%: 1,19 - 2,21) (TAB. 21).
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TABELA 21
Razio de prevaléncia da ndo adesdo a dieta avaliada por meio do autorrelato e seus intervalos de

confianga de 95% (IC 95%), segundo o conhecimento dos informantes sobre a doenga e o tratamento,

Belo Horizonte, 2008/20009.

Nao adesao a dieta
avaliada por meio

Variaveis do autorrelato RP IC 95% p-valor
n (%)

Conhece a funcao do rim.

Correto 28 (53,8) 1,00

Incorreto 17 (73,9) 1,37 0,96 - 1,95 0,078
Conhece a causa da doenca.

Correto 13 (61,9) 1,04 0,69 - 1,56 0,832

Incorreto 32 (59,3) 1,00
O tratamento leva a cura.

Correto 14 (51,9) 1,00

Incorreto 31 (64,6) 1,24 0,81 -1,90 0,308
O tratamento € para a vida toda.

Correto 21 (48,8) 1,00

Incorreto 24 (75,0) 1,53 1,06 - 2,21 0,022
A dosagem de creatinina é importante para
avaliar a funcio renal.

Correto 31 (55,4) 1,00

Incorreto 14 (73,7) 1,33 0,92 -1,90 0,119
Para controlar o fésforo, é necessario controlar
a ingestao de proteinas.

Correto 29 (59,2) 1,00

Incorreto 16 (61,5) 1,03 0,70 - 1,52 0,843
O controle do potassio nao pode ser feito pela
alimentacao.

Correto 19 (52,8) 1,00

Incorreto 26 (66,7) 1,26 0,86 - 1,85 0,232
Banana, laranja, cenoura e feijao sao alimentos
ricos em potassio.

Correto 32 (53,3) 1,00

Incorreto 13 (86,7) 1,62 1,19-2,21 0,002
Carne, leite e derivados e chocolate sao
alimentos ricos em fésforo.

Correto 22(61,1) 1,03 0,71 - 1,50 0,851

Incorreto 23(59,0) 1,00
Avaliacao final do conhecimento.

Conhecimento suficiente 18(52,9) 1,00

Conhecimento insuficiente 27(65,9) 1,24 0,84 -1,83 0,271

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianga de 95%.

d) Satisfacao com o atendimento: embora a maior prevaléncia de ndo adesdo a dieta
avaliada por meio do autorrelato tenha sido entre os informantes insatisfeitos com o
atendimento, ndo houve associacdo estatisticamente significativa entre estas varidveis

(TAB.22).



81

TABELA 22
Razdo de prevaléncia da ndo adesdo a dieta avaliada por meio do autorrelato e seus intervalos de
confianc¢a de 95% (IC 95%), segundo a satisfagdo dos informantes com o atendimento, Belo

Horizonte, 2008-20009.

Nao adesao a dieta
avaliada por meio

Variaveis do auto-relato RP IC 95% p-valor
n (%)
Avaliacao final de satisfacao
Satisfeito 41(58,6) 1,00
Insatisfeito 4(80,0) 1,36 0,84 -221 0,207

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianga de 95%.

4.6.3 Avaliacao da adesao ao tratamento por meio de parametros laboratoriais e

parametro clinico dos pacientes

Na avaliacdo de adesdo ao tratamento por meio de parametros laboratoriais e
parametro clinico dos pacientes, foi utilizada a média das ultimas trés dosagens sanguineas de
Ca, P, PTH, HCOs3, o produto CaxP e o percentil da média das trés dltimas medidas de PA,
conforme ja apresentado. Foram considerados ndo aderidos os que apresentaram mais de um

destes marcadores alterados em um total de 38 pacientes (50,7%) (TAB.23).

TABELA 23
Avaliagdo da adesdo ao tratamento por meio dos pardmetros laboratoriais e clinico dos pacientes, Belo

Horizonte, 2008-20009.

Adesdo ao tratamento através de resultados clinicos N %
Aderido 37 49,3
Nio aderido 38 50,7

4.6.3.1 Fatores associados a nao adesao ao tratamento avaliada por meio dos

parametros laboratoriais e clinico dos pacientes

a) Demograficos e socioecondmicos: a andlise mostrou que os pacientes que estdo

fora da escola, na pré-escola ou na escola especial tiveram prevaléncia maior de ndo adesao se
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comparados aos pacientes que freqiientavam a escola a partir da 1* série (RP = 3,99; IC 95%:

1,07 - 14,90) (TAB.24).

TABELA 24
Razao de prevaléncia da ndo adesdo ao tratamento avaliada por meio dos pardmetros laboratoriais e
clinico dos pacientes e seus intervalos de confianca de 95% (IC 95%), segundo os fatores

demogréficos e socioecondmicos dos informantes, Belo Horizonte, 2008-2009.

Nao adesao ao

tratamento
avaliada por meio
Variaveis dos parametros RP IC 95% p-valor
laboratoriais e
clinico
n (%)

Sexo
Masculino 22 (50,0) 1,00 0,65 -1,62 0,891
Feminino 16 (51,6) 1,03

Faixa etaria (anos)
l1ag 13 (56,5) 1,69 0,75 -3,79 0,199
9al6 20 (54,1) 1,62 0,74 - 3,53 0,225
>16 5(33,3) 1,00

Religiao
Catélica 23 (48,9) 1,22 0,39 - 3,74 0,724
Nio catélico 13 (56,5) 1,41 0,45 -4,41 0,552
Sem religido 2 (40,0) 1,00

Escolaridade do paciente
Fora da escola/pré-escola/escola especial 12 (66,7) 3,99 1,07 - 14,90 0,039
1% a 82 série 24 (53,3) 3,19 0,86 -11,77 0,080
> 82 série 2 (16,7) 1,00

Local de moradia
Belo Horizonte 10 (50,0) 1,30 0,67 -2,51 0,435
Interior de MG 18 (62,1) 1,61 091 -2,84 0,098
Regido Metropolitana 10 (38,5) 1,00

Renda familiar
<3SM 30 (51,7) 1,09 0,62 -1,93 0,743
>3 SM 8 (47,1) 1,00

Escolaridade do cuidador principal
Menos que o ensino médio 30 (50,0) 1,00
Ensino médio ou mais 8 (53,3) 1,06 0,62 - 1,83 0,815

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianca de 95%.

b) Clinicos e relacionados ao tratamento: nio foram encontradas associagdes
estatisticamente significativas entre os fatores clinicos e relacionados ao tratamento e a ndo

adesdo ao tratamento (TAB.25).
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Razdo de prevaléncia da ndo adesdo ao tratamento avaliada por meio dos parametros laboratoriais e

clinico dos pacientes e seus intervalos de confianca de 95% (IC 95%), segundo os fatores clinicos e

relacionados ao tratamento, Belo Horizonte, 2008-2009.

Nao adesao ao
tratamento avaliada

Variaveis por meio dos RP IC 95% p-valor
parametros
laboratoriais e clinico
n (%)
Estagio da DRC
Estdgios 1 e 2 4(26,7) 1,00 0,88 - 5,09 0,091
Estagios 3,4 ¢ 5 34 (56,7) 2,12
Tempo no programa
<1ano 15 (50,0) 1,03 0,61 - 1,74 0,895
1 <ano <5 anos 9 (56,3) 1,16 0,65 -2,07 0,604
> 5 anos 14 (48,3) 1,00
N? de tipos de medicamentos prescritos
la6 27 (48,2) 1,00
>6 11 (68,8) 1,42 0,92-2,19 0,106
N? de medicamentos a serem usados por dia
la4d 6 (37,5) 1,00
5a8 10 (45.5) 1,21 0,55 -2,66 0,632
>8 22 (64,7) 1,72 0,87 -3,42 0,118
Dificuldade de seguir o tratamento
Dificil 13 (54,2) 1,10 0,69 - 1,75 0,674
Nio dificil 25 (49,0) 1,00

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianga de 95%.

¢) Conhecimento sobre a doenca e o tratamento: observou-se maior prevaléncia de

nao adesdo entre os informantes que ndo souberam que o tratamento € para a vida toda (RP =

1,65; IC 95%: 1,05 - 2,60), semelhante ao resultado encontrado na avalia¢do a dieta pelo

autorrelato (TAB.26).
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Razdo de prevaléncia da ndo adesdo ao tratamento avaliada por meio dos parametros laboratoriais e

clinico dos pacientes e seus intervalos de confianca de 95% (IC 95%), segundo o conhecimento dos

informantes sobre a doenga e o tratamento, Belo Horizonte, 2008-2009.

Nao adesao ao

tratamento avaliada por IC
Variaveis meio dos parimetros RP p-valor
. . . 95 %
laboratoriais e clinico
n (%)

Conhece a funcao do rim.

Correto 25 (48,1) 1,00

Incorreto 13 (56,5) 1,17 0,74 - 0,490
Conhece a causa da doenca.

Correto 11 (52,4) 1,04 0,64 - 0,853

Incorreto 27 (50,0) 1,00
O tratamento leva a cura.

Correto 15 (55,6) 1,15 0,73 - 0,520

Incorreto 23 (47,9) 1,00
O tratamento € para a vida toda.

Correto 17 (39,5) 1,00

Incorreto 21 (65,6) 1,65 1,05 - 0,027
A dosagem de creatinina é importante para
avaliar a funcio do rim.

Correto 28 (50,0) 1,00

Incorreto 10 (52,6) 1,05 0,63 - 0,842
Avaliacao final do conhecimento.

Conhecimento suficiente 17 (50,0) 1,00

Conhecimento insuficiente 21 (51,2) 1,02 0,65 - 0,917

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianga de 95%.

d) Satisfacao com o atendimento: embora a maior prevaléncia de ndo adesdo ao

tratamento avaliada por meio de parametros clinicos dos pacientes seja entre os entrevistados

insatisfeitos com o atendimento, ndo houve associacdo estatisticamente significativa entre

essas varidveis (TAB.27).
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TABELA 27
Razdo de prevaléncia da ndo adesdo ao tratamento avaliada por meio dos parametros laboratoriais e
clinico dos pacientes e seus intervalos de confianga de 95% (IC 95%), segundo a satisfacdo dos

informantes com o atendimento, Belo Horizonte, 2008-2009.

Nao adesdo ao tratamento
avaliada por meio de parametros

Variaveis . . ae RP IC95 % p-valor
laboratoriais e clinico
n (%)
Avaliacao final de satisfacao
Satisfeito 35 (50,0) 1,00
Insatisfeito 3 (60,0) 1,20 0,56 - 2,56 0,637

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianga de 95%.

4.6.4 Avaliaciao da adesao a terapéutica medicamentosa por meio de registros no

prontuario

Na avaliacdo de adesdo a terapéutica medicamentosa por meio de registros nos
prontudrios realizados pelos profissionais de saide, 39 pacientes (54,2%) nao tinham
nenhuma anotacdo sobre avaliacdo da adesdao aos medicamentos. Entre os 33 prontuédrios com
anotacoes, 81,8% (27) foram considerados ndo aderidos. Tendo em vista 0 pequeno nimero
de observagdes encontradas ao avaliar a adesdo a medicacdo por meio de anotacdes no
prontudrio e a maior parte das observacdes sendo de comportamentos de nao adesdo, optou-se

por ndo realizar a andlise univariada e a multivariada deste método de avaliacdo.

4.6.5 Avaliacao de adesao a dieta por meio de registros no prontuario

Na avaliacdo de adesdo a dieta por meio de registros nos prontudrios realizados pelos
profissionais de saude, 34 prontudrios (45,3%) nao possuiam nenhuma anotagdo que fizesse
referéncia a este parametro. Entre os 41 (54,7%) com anotagdes, 73,1% (n = 30) foram
considerados nao aderidos. Tendo em vista o pequeno nimero de observacdes encontradas ao
avaliar a adesdo a dieta por meio de anotacdes no prontudrio € a maior parte das observagoes
sendo de comportamentos de ndo adesdo, optou-se por nao realizar a andlise univariada e a

multivariada deste método de avaliagdo.
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4.7. Analise multivariada

Para a constru¢ao dos modelos multivariados testados foram levadas em consideracao
as variaveis independentes que tiveram o valor de p < 0,20 na analise univariada dos vérios
grupos de fatores testados. Optou-se por incluir também as varidveis consideradas importantes

e apontadas na literatura como sendo capazes de influenciar a adesao.

4.7.1 Modelo multivariado de nao adesao a terapéutica medicamentosa avaliada

por meio do autorrelato

Para a constru¢cdo deste modelo, em que a varidvel dependente foi a ndo adesdo a
terapéutica medicamentosa avaliada por meio do autorrelato, foram selecionadas as
covaridveis: escolaridade do paciente, local de moradia, renda familiar, estigio da DRC,
nimero de medicamentos a serem usados por dia, valor médio de P, avaliacdo média do
produto CaxP, conhecimento do nome dos medicamentos, avaliagdo final de conhecimento e
nimero de medicamentos prescritos.

Ap6s o ajuste, permaneceram no modelo a avaliacdo do P e a do conhecimento. Dessa
forma, média do P fora do controle para a faixa etdria e o estdgio da DRC (RP = 1,47; IC
95%: 1,14 - 1,89), conhecimento insuficiente sobre a doenca e o tratamento (RP = 1,40; IC
95%: 1,02 - 1,92), foram varidveis independentemente associadas a ndo adesdo a terapéutica

medicamentosa (TAB.28).
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TABELA 28
Modelo de regressao de Poisson tendo como varidvel dependente a ndo adesdo a terap€utica

medicamentosa avaliada por meio do autorrelato, Belo Horizonte, 2008-2009.

Variaveis RP (IC 95 %) p-valor
Avaliacao do P

Controlado 1,00

Nao controlado 1,47 (1,14 - 1,89) 0,002
Avaliacao final do conhecimento

Conhecimento suficiente 1,00

Conhecimento insuficiente 1,40 (1,02 - 1,92) 0,034

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianga de 95%.

4.7.2. Modelo multivariado de nao adesao a dieta avaliada por meio do

autorrelato

Para a construcdo deste modelo, em que a varidvel dependente foi a ndo adesdo a dieta
avaliada por meio do autorrelato, foram selecionadas as covaridveis: sexo do paciente, idade
do paciente, escolaridade do paciente, cidade do paciente, escolaridade do cuidador principal,
estagio da DRC, tempo no programa, dificuldade de seguir o tratamento, avaliacdo do Ca,
avaliacdo do P, avaliacdo do CaxP avaliacdo do HCOs3, conhecimento da fun¢do do rim, do
tratamento ser para a vida toda, da creatinina ser importante para avaliar a fun¢do renal e dos
alimentos ricos em potdssio. A varidvel avaliacgdo do PTH foi incluida, embora tenha
apresentado um p = 0,23, pelo fato de ter grande relacdo com as varidveis Ca e P, e a varidvel
avaliacdo final do conhecimento foi incluida (p = 0,27) pela associacdo frequente de varidveis
relacionadas ao conhecimento com a ndo adesdao neste estudo e em outros, como ja
mencionado. A varidvel nimero de medicamentos prescritos, embora tenha ficado com o
valor de p < 0,20, ndo foi incluida no modelo por diminuir o niimero de observagdes, uma vez
que eram 72 os pacientes que tinham medicamentos prescritos.

Ap6s o ajuste do modelo, ser do sexo masculino (RP = 1,72; IC 95%: 1,19 - 2,47),
cursar da 1* a 8* série (RP = 2,68; IC 95%: 1,21 - 5,92), avaliar o tratamento como dificil de
ser seguido (RP = 1,85; IC 95%: 1,35 - 2,54), ndo saber que o tratamento € para a vida toda
(RP = 1,49; IC95%: 1,08 - 2,05) e ndo saber quais sdo os alimentos ricos em K (RP = 1,54; IC
95%: 1,10 - 2,15) foram varidveis independentemente associadas a ndo adesdo a dieta

avaliada por meio do autorrelato (TAB.29).
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TABELA 29

Modelo de regressdo de Poisson tendo como varidvel dependente a ndo adesdo a dieta avaliada por

meio do autorrelato, Belo Horizonte, 2008-20009.

Variaveis RP (IC 95 %) p-valor
Sexo do paciente
Masculino 6,22 (1,72 - 22,43) 0,005
Feminino 1,00
Escolaridade do paciente
Fora da escola/pré-escola/escola especial 1,91 (0,82 -4,43) 0,128
1% a 8* série 2,68 (1,21 - 5,92) 0,015
> 82 série 1,00
Dificuldade de seguir o tratamento
Dificil 11,62 (2,52 - 53,51) 0,002
Naio dificil 1,00
O tratamento € para a vida toda
Correto 1,00 0,009
Incorreto 5,03 (1,49 - 16,97)
Banana, laranja, cenoura e feijao sao alimentos ricos em K
Correto 1,00
Incorreto 1,54 (1,10 - 2,15) 0,011

Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianca de 95%.

4.7.3 Modelo multivariado de nao adesao ao tratamento avaliada por meio de

parametros laboratoriais e clinico dos pacientes

Para a constru¢do deste modelo, em que a varidvel dependente foi a ndo adesdo ao
tratamento avaliada por meio de parametros laboratoriais e clinico, selecionaram-se as
covaridveis idade e escolaridade do paciente, local de moradia, estigio da DRC e
conhecimento sobre o tratamento ser para a vida toda. As varidveis nimero de tipos de
medicamentos prescritos € nimero de medicamentos a serem usados por dia, embora tenham
ficado com o valo de p < 0,20, ndo entraram no modelo, por diminuirem o nimero de
observacoes.

Ap6s o ajuste do modelo, estar fora da escola, na pré-escola ou na escola especial (RP
= 3,84; IC 95%: 1,03 - 14,25) e ndo saber que o tratamento € para a vida toda (RP = 1,62; IC
95%: 1,05 - 2,50) foram varidveis independentemente associadas a ndo adesdo ao tratamento

avaliada por meio de parametros clinicos (TAB.30).
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TABELA 30
Modelo de regressao de Poisson tendo como varidvel dependente a ndo adesio ao tratamento avaliada

por meio de parametros laboratoriais e clinico, Belo Horizonte, 2008-2009.

Variaveis RP (IC 95 %) p-valor
Escolaridade do paciente
Fora da escola/pré-escola/escola especial 3,84 (1,03 - 14,25) 0,044
1 a 8% série 3,22 (0,88 - 11,80) 0,077
> 82 série 1,00
O tratamento € para a vida toda
Correto 1,00
1,62 (1,05 - 2,50) 0,026

Incorreto
Nota: RP - Razdo de prevaléncia; IC 95% - Intervalo de confianca de 95%.
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5. DISCUSSAO

Aderir a um tratamento ao longo de uma vida é um desafio, principalmente se se
consideram todos os fatores que interferem neste comportamento e o fato de que muitos deles
estdo em constante mudanca. Assim, a adesdo de criancas e adolescentes ao tratamento
conservador da DRC torna-se especialmente importante em decorréncia da complexidade da
doenca e da necessidade do grande envolvimento dos familiares e dos proprios pacientes.
Neste estudo, ao classificar os pacientes como “aderidos” ou “ndo aderidos™ ao tratamento e
ao identificar os fatores associados, ndo se teve a intenc¢do de reduzir a complexidade do
problema nem de julgar ou responsabilizar os pacientes por este ou aquele comportamento.
Tentou-se, sim, aproximar-se de seu entendimento.

A utilizacdo de diferentes métodos para avaliar a adesdo possibilitou interpretar o
comportamento dos pacientes relacionados a adesdo com mais fidedignidade e de acordo com
o que vem sendo apontado na literatura como adequado. Ao mesmo tempo, tornou mais
complexa a andlise e a interpretagdo dos dados, fato que foi igualmente observado por outros
pesquisadores que utilizaram mais de um método de avaliacio de adesdo (MODI; LIM; YU et
al, 2006). Optou-se neste estudo por ndo determinar uma prevaléncia dnica de ndo adesdo ao
tratamento, por considerar como diferentes os métodos utilizados e os aspectos do tratamento
que foram avaliados; ou seja, dieta e medicac@o. Levou-se em conta, ainda, o fato de que ndo
ser aderente em um aspecto do tratamento nio necessariamente quer dizer ndo ser aderente

em outro (MICHAUD; SURIS; VINER, 2004).

5.1 Caracteristicas relacionadas aos pacientes

Os pacientes deste estudo eram, em sua maioria, do sexo masculino e portadores de
nefro-uropatias congénitas tais como refluxo vésico-uretral, valvula de uretra posterior,
bexiga neurogénica, aplasia, displasia e hipoplasia renal. Estudos tém apontado que criangas e
adolescentes do sexo masculino e os portadores de nefro-uropatias sdo os grupos com maior
prevaléncia de DRC (TROCHE; AVALOS:; FERREIRA et al, 2003.). O estudo italiano de
base populacional que acompanhou por 10 anos 1.197 criangas concluiu que a hipoplasia

renal com e sem malformacdes uroldgicas foi a causa da DRC em 57,6% dos pacientes
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acompanhados. Ainda, as criangas do sexo masculino sdo acometidas quase duas vezes mais
do que as do sexo feminino (ARDISSINO; DACCO; TESTA et al, 2003).

A concentragdo de pacientes entre a 1* a 8 series pode ser explicada pelo fato de a
maioria deles ter entre 9 e 16 anos. Ressalta-se a alta prevaléncia de repeténcia na escola,
apesar de a doenca ndo ter sido considerada um motivo de reprovagdo escolar. Esse resultado
ainda € controverso na literatura, pois embora entre criancas cronicamente doentes parece
haver maior absenteismo escolar devido a idas frequentes ao médico, realizacdo de exames
ou, mesmo, recaidas da doenga, existem estudos que mostram que essas criangas nao sao
necessariamente as que tém um pior aproveitamento escolar (CADMAN; BOYLE;
SZATMARI, 1987; MAcCLEAN; PERRIN; GORTMAKER, 1992). De outro lado, outros
estudos tém apontado a doenga, a terapéutica e, em alguns casos, os efeitos colaterais dos
medicamentos como fatores que interferem na frequéncia as aulas, muitas vezes,
desmotivando e dificultando a adaptacdo escolar com possiveis resultados no rendimento
(VIEIRA; LIMA, 2002). Além disso, quando se compara o rendimento escolar de criangas
com DRC ao de criancas sadias, as primeiras apresentaram maior risco de reprovacdo, pior
desempenho nos testes de inteligéncia, menor capacidade de escrever e de habilidade para
leitura (DUQUETTE; HOOPER; WETHERINGTON, 2007).

Embora outros fatores, tais como condi¢des socioecondmicas do estudante, local de
moradia e escolaridade dos pais, sejam apontados como determinantes de reprovacgdo escolar,
a presenca da doenga parece funcionar como um dificultador para um bom desempenho
escolar, sendo importante a atencao dos profissionais para o desenvolvimento académico dos
pacientes (LEON; MENEZES-FILHO, 2002)

Em relacdo as familias, observa-se que a maioria possui renda familiar menor ou igual
a trés saldrios minimos, muitas nao recebem nenhum tipo de ajuda financeira e outras moram
distantes do ambulatério, o que as leva a depender de transporte da prefeitura para o acesso a
consulta e exames. Também, muitas possuem outro doente crénico em casa, 0 que aumenta a
magnitude do problema. Ainda que em menor numero, mas significativo, observou-se a
existéncia de familias compostas por apenas um conjuge, quase sempre a mae. Todos estes
fatores podem ser apontados como intervenientes na organizagdo familiar e potenciais
estressores para os pais e familiares, levando-os a enfrentar, além das dificuldades inerentes
de sua condi¢do de vida, aquelas provenientes da doenca no filho.

De acordo com Kyngas (2000c), os pais necessitam de condi¢des adequadas para se
manterem motivados e interessados nos cuidados dos filhos cronicamente doentes sem se

mostrarem excessivamente preocupados com a situacdo. Isso leva a acreditar que vivendo
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tantas dificuldades, maiores esforcos serdo necessarios para manter tal motivacao e interesse.
Cabe aos profissionais identificar nas familias estressores passiveis de serem modificados,
ajudando-os a oferecer aos filhos o suporte necessdrio. Relacdes familiares saudaveis,
relacionamento harmonioso entre o casal e suporte emocional e social para toda a familia tém
sido apontados como fundamentais para o enfrentamento da doenca e do tratamento
prolongado de criancas (CASTRO; PICCININI, 2002).

As repercussdes da presenga de outro doente cronico em casa, geralmente um dos pais,
tém sido avaliadas em vérios estudos. Lipstein, Perrin e Kuthau (2009) mostraram que
criancas asmdticas com pais portadores de doencgas cronicas apresentaram pior condi¢do de
saude e faltavam na escola, em média, 1,3 dias mais do que as pertencentes ao grupo cujos
pais ndo tinham doenca crdonica. Os autores salientaram a importancia de compreender como a
saude dos pais interfere no tratamento de criancas com doenga crdnica, neste caso a asma,
reforcando a importancia do suporte familiar. H4 que se considerar também que a doenca
crOnica em mais de uma pessoa na familia e os conflitos familiares contribuem para um
suporte familiar insuficiente e, consequentemente, uma pior adesao (FEINSTEIN; KEICH;
BECKER et al., 2005)

Assim, esfor¢os devem ser feitos para procurar conhecer a estrutura familiar e social
nas quais vivem os pacientes € a forma como € constituida a rede social (familia, amigos,
comunidade) com a qual o paciente poderd contar e que o ajudard na adesao ao tratamento. Os
amigos, como parte desta rede de apoio, tém um papel importante, principalmente em se
tratando de adolescentes cronicamente doentes. Existem evidéncias de que adolescentes que
sofrem de doencas chamadas “invisiveis”, a exemplo da DRC, tém mais dificuldades em
aceitar e discutir mais abertamente sua condi¢do. Em geral, os jovens, ao buscarem se igualar
a seus pares e ao grupo de amigos, tentam esconder seus problemas e suas restricdes, o que,
com certeza, influenciara em sua adesdo ao tratamento (MICHAUD, SURIS, VINER, 2004).
A influencia do grupo de amigos na adesdo de adolescentes cronicamente doentes ao
tratamento foi mostrada em estudo que identificou que as reacdes negativas por parte dos
amigos tornam estes jovens mais estressados e pioram o controle metabdlico (HAINS;
BERLIN; DAVIES et al., 2006). Portanto, estimular a participacdo dos adolescentes em
grupos de discussd@do e promover tais atividades sdo estratégias a serem implementadas,
visando ao maior envolvimento dos adolescentes no tratamento.

Neste estudo, as maes foram a principal informante, o que reforca a ideia de que sdo
elas as principais cuidadoras. Embora seja aceitdvel supor que o nivel de estresse de pais e

maes de criangas cronicamente doentes seja 0 mesmo, geralmente as maes se envolvem mais
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com o tratamento, sempre acompanhando o filho ao hospital e interagindo com a equipe de
saude, o que pode ser confirmado no ambulatério em que o estudo foi realizado e em outros
estudos realizados com criangas cronicamente doentes (SILVER; WESTBROOK; STEIN,
1998; RAINA; ODONNEL; ROSENBAUM et al., 2004; TROMBINI; SHERMANN, 2006).
Aqui, ressalta-se novamente a importancia de a atenc@o dos profissionais estar voltada para as
familias e, de modo especial, para as maes, pois melhores condicoes fisicas e psiquicas dos
cuidadores implicam melhores condi¢des de saude das criangas (RAINA; ODONNEL;
ROSENBAUM et al., 2004).

Os pacientes admitidos no Programa sdo encaminhados por médicos apds o
diagnostico de reducdo da funcdo renal. Assim, justifica-se o acimulo de pacientes nos
estagios 3 e 4 da DRC, pois nestas fases da doenga o paciente deve estar em tratamento
conservador, acompanhado por especialistas ( LEVEY; CORESH; BALK, 2003). A UNP,
onde o Programa é um dos servigos oferecidos, € considerada referéncia em tratamento de
criangas e adolescentes com afeccdes renais, recebendo pacientes de todo o estado.

Embora protocolos rigidos de atendimento sejam utilizados buscando amenizar as
repercussoes da DRC, observa-se que vdrias ndo conseguem ser evitadas. Na avaliacao da
estatura por idade, observou-se que 34,7% dos pacientes estavam abaixo do percentil 3,
indicando baixa estatura para idade. Tais dados sdo bastante semelhantes ao fornecido pelo
North American Pediatric Renal Trials Collaborative Studies que detectou estatura
prejudicada em 36,9 das criancas com DRC (WESSELING; BAKKALOGLU, SALUSKY,
2008). Os esfor¢os para obter melhor adesdo ao tratamento poderdo ter repercussoes
importantes, tendo em vista os fatores apontados como causadores dos déficits de crescimento
nesta populacdo.

Os protocolos propostos pelo NKF com padronizacdo das faixas de variagdo de Ca, P,
PTH, HCOj; e CaxP, e os percentis de PA visam diminuir a morbidade e a mortalidade dos
portadores de DRC quando mantidos dentro da normalidade. Assim, espera-se que os exames
dos pacientes sejam mantidos dentro dos parametros propostos para a idade e a TFG, assim
como a PA adequada para o sexo e o percentil de altura. Alguns pacientes avaliados neste
estudo ndo se mantiveram dentro dos parametros propostos pelos protocolos do NKF, pois
apresentaram alteragdes principalmente nos valores de PTH. Essa dificuldade foi encontrada
também em estudo realizado com 198 adultos com TFG < 30ml/min/ 1,73m2, em que foram
comparados os valores dos mesmos exames com o preconizado pelo NKF. O PTH também
foi o que mais se alterou, tendo sido pequeno o nimero de pacientes que atingiram os valores

preconizados pelo NKF (LENZ; MEKALA; PATEL, et al., 2005).
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Embora virios fatores possam interferir nestes resultados, que aqui ndo estdo sendo
avaliados, como metabolizacdo da droga e adequagdo da prescricdo, a ndo adesdo aos
medicamentos deve ser sempre considerada como uma possibilidade, principalmente quando
se trata de uma doenca cronica. Entre os pacientes em que o ultimo nivel sérico de fosforo foi
avaliado como fora de controle ou seja, acima do valor esperado, constatou-se que 91,7%
deles tinham em suas prescri¢cdes o quelante de fésforo. O mesmo aconteceu com a avaliagdo
do HCO3, em que 71,9% dos pacientes que apresentaram valor abaixo do esperado tinham em
sua ultima prescricdo a indicagdo do uso do alcalinizante, o que sugere um possivel uso

inadequado dos medicamentos.

5.2 Conhecimento da doenca

Em relacio ao conhecimento geral, 54,7% dos informantes apresentaram
conhecimento insuficiente sobre a doenga e o tratamento. Um ponto importante deste estudo
foi o fato de alguns dos informantes desconhecerem o cardter permanente da doenca e
acreditarem que o tratamento pode levar a cura do problema renal, além de desconhecerem
que deve ser feito por toda a vida. O resultado de um estudo qualitativo realizado com
quatorze adultos com DRC em tratamento conservador mostrou que apenas com o tempo 0s
pacientes passam a compreender que a doenga € duradoura e que os medicamentos nao podem
levar a cura. Os autores acreditam que a informacdo correta deve ser fornecida o mais
precocemente possivel para aumentar a motivagdo e envolver os pacientes mais ativamente
nos cuidados (CONSTANTINI; BEANLANDS; MCCAY et al, 2008). Pelo fato de a
populacdo deste estudo ser de criancas e adolescentes, pode existir uma dificuldade ainda
maior dos profissionais em comunicar o diagndstico aos pais, além de uma dificuldade destes
em aceitar tal situacdo. Deve, também, ser levado em consideragdo que o momento do
diagnéstico e o inicio do tratamento estdo cercados de dividas e incertezas, e que as
informacdes fornecidas pelos profissionais devem ser refor¢cadas constantemente ao longo do
tratamento (FRANCOSO; VALLE, 1999).

Os resultados mostraram que aproximadamente 50% dos informantes ndao foram
capazes de identificar a hipertensido e o diabetes como causa e como fator de risco para a
progressdo da DRC. Resultados melhores foram obtidos em relagdo ao conhecimento sobre a

hipertensdo como fator de risco, e isso pode ter ocorrido devido a importincia que é dada a
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verificacdo de pressdo arterial durante as consultas de controle dos pacientes. A hipertensdo e
a diabetes, juntamente com as doencgas cardiovasculares, sdo consideradas as mais importantes
comorbidades ligadas a DRC na populacdo adulta, sendo o controle das duas condig¢des
considerado uma estratégia essencial para prevenir e, mesmo, evitar a progressao da doenca
(ZABETAKIS; NISSENSON, 2000; ALEBIOSU; AYODELE, 2005; MEZZANO; AROS,
2005). Embora entre criangas e adolescentes tais condi¢cdes ndo sejam consideradas como
causa comum da DRC, podem igualmente acelerar a progressao da doenga, sendo também
imprescindivel o seu controle quando presentes. Deve-se, ainda, levar em consideracdo que
em programas de educacdo para a saide envolvendo familiares de portadores de DRC o
conhecimento sobre a associacdo da DRC com a hipertensdo e o diabetes reveste-se da maior
importancia na implementacao de medidas preventivas e terapéuticas.

Na avalia¢do do conhecimento sobre os medicamentos, embora apenas um informante
ndo tenha reconhecido o medicamento como parte do tratamento, foi baixo o percentual dos
que souberam informar corretamente o nome e o aprazamento das medicacdes. A maioria
demonstrou conhecer a forma de tomar o carbonato de cdlcio melhor do que sobre a indicac@o
terapéutica do bicarbonato de sédio. Tal desconhecimento pode levar a utilizagdo incorreta
deles gerando avaliagdes inadequadas por parte dos profissionais de satde sobre o efeito do
medicamento, uma vez que ele pode estar sendo utilizado na dose incorreta.

Tendo em vista o numero relativamente grande de medicamentos geralmente
prescritos no tratamento conservador, faz-se necessaria a avaliacdo frequente de como estdao
sendo utilizados. Apenas a receita com o nome e o aprazamento do medicamento ndo garantiu
que a maior parte dos informantes soubessem dizer corretamente como eles deveriam ser
utilizados. As orientagdes feitas pelos profissionais refor¢cando a indicacdo dos medicamentos
certamente contribuem para sua utilizacao correta. Estudos tém comprovado que informagdes
especificas sobre os medicamentos usados por pacientes acometidos por diferentes tipos de
doencas cronicas sao de fundamental importincia e devem ser feitas pelos profissionais de
saide, visando a melhor adesdo ao tratamento (SILVA; SHENKEL; MENGUE, 2000;
VASQUEZ; TANZI; BENEDETTI et al, 2003; CECCATO; ACURCIO; BONOLO et al,
2004). No caso de adultos infectados com o HIV e dos portadores de DRC, os estudos de
Ceccato, Acurcio, Bonolo et al. (2004) e Moreira, Fernandes, Monte et al. (2008) mostraram
que a maioria dos pacientes soube dizer corretamente o nome dos medicamentos € sua
indicacdo terapéutica. Os autores apontaram para a necessidade da elaboracdo de programas
de educagdo para saide que ampliem este conhecimento, refletindo em melhor adesdo a

terapéutica medicamentosa.
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No que se refere a dieta, a maior parte dos informantes a reconheceu como parte do
tratamento. No entanto, conheciam melhor os alimentos ricos em potdssio, se comparado ao
conhecimento sobre os alimentos ricos em fosforo. Resultados semelhantes foram observados
na avaliacdo do conhecimento sobre a dieta de pacientes adultos em hemodidlise. Os autores
ponderam que a inexisténcia de uma caracteristica que ajude o paciente a identificar o
alimento como sendo rico em potdssio ou fosforo pode ser um fator que dificulta essa
identificacdo, principalmente se comparados aos alimentos ricos em sédio, que, na maior
parte das vezes, sdo salgados (DUROSE; HOLDSWORTH; WATSON et al., 2004). Tal
ponderacdo vem reforcar a necessidade da utilizacdo de estratégias que possam ajudar a
relacionar o alimento a restricdo indicada, com a utilizacdo de desenhos e materiais mais
interativos, principalmente por se tratar de criancas e adolescentes. Tais estratégias devem
levar em consideracdo as caracteristicas individuais dos pacientes e suas familias e ser

reavaliadas frequentemente (PACE; OCHOA-VIGO; CALIRI et al., 2006).

5.3 Satisfacao com o atendimento

A avaliagcdo da satisfacdo com o tratamento € um conceito complexo, que envolve
varias dimensdes, tais como: satisfacdo com o comportamento dos envolvidos, satisfacdo com
a qualidade técnica do cuidado, satisfacdo com a facilidade de acesso ao servigo, satisfacdo
com os aspectos financeiros que evolvem o tratamento, satisfacdo com a eficicia e os
resultados do cuidado, satisfacdo com as condi¢des para a continuidade do cuidado e, até,
satisfacdo com o ambiente fisico no qual o atendimento € realizado (ESPERIDIAO; TRAD,
2005). Existem evidéncias de que a satisfacdo dos pacientes € uma importante medida de
resultado, pode ser um preditor de como seguem o tratamento recomendado, € util para
avaliar padrdes de comunicacgdo, e suas respostas podem ser usadas para escolha de métodos
alternativos de prover cuidados de saide (FITZPATRICK, 1991).

Neste estudo, o aspecto avaliado foi a satisfacdo com o atendimento realizado pelos
profissionais, tendo sido verificado um alto nivel de satisfacdo por parte dos informantes. A
interpretacdo deste resultado deve ser feita com cautela, pois existe a tendéncia de os estudos
sobre satisfacdo de usudrios mostrarem uma alta satisfacdo. Inconsisténcias tedricas no
conceito de satisfacdo, sensibilidade dos métodos empregados para definir entre pacientes

satisfeitos e ndo satisfeitos e, até, a dimensdo selecionada para o estudo da satisfacdo podem
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influenciar os resultados (ESPERIDIAO; TRAD, 2005). Em usudrios de servicos publicos, a
alta satisfac@o pode expressar o receio em perder o direito ao servico, mesmo quando este é de
baixa qualidade, tornando o paciente um usudrio cativo (GOMES; SILVA; DESLANDES et
al., 1999). Ha ainda, o viés de gratiddao, que pode aparecer quando o sujeito de uma pesquisa
tem uma relacdo de afinidade com o pesquisador, superestimando os resultados da satisfacdo
(BERNHART; WIADNYANA; WIHARDJO, et al., 1999).

Apesar da boa avaliacdo realizada, os participantes relataram que ha demora nos
atendimentos em decorréncia do nimero de profissionais que avaliam o paciente. Esta queixa
talvez possa ser amenizada com a criagdo de atividades educacionais e recreativas durante o

tempo de espera.

5.4 Avaliacoes de adesao e fatores associados

Os resultados mostraram uma variacdo na prevaléncia de ndo adesdo entre os varios
métodos utilizados. As prevaléncias encontradas de ndo adesao a terapéutica medicamentosa e
a ndo adesdo a dieta avaliadas pelo autorrelato foram altas, embora seja este um método
considerado por vérios pesquisadores como responsdvel por superestimar as taxas de adesao.
A nao adesao ao tratamento avaliada por meio de parametros laboratoriais e clinico foi de
50,7%, ficando em torno do valor que hoje vem sendo considerado uma prevaléncia provavel
de ndo adesdo em vdrios tipos de doenca cronica, independente do método utilizado para
avaliacdo (ORTIZ; ORTIZ, 2005; KAHANA; DROTAR; FRAZIER, 2008).

As prevaléncias de nao adesdo aos medicamentos (81,8%) e a dieta (73,1%), avaliada
por meio de registros no prontudrio, foram as mais altas, tendo sido observada uma nitida
tendéncia dos profissionais de fazerem registros apenas de ndo adesdo, o que, com certeza,
determinou a ocorréncia de prevaléncias altas. Embora as avaliacdes dos profissionais
utilizem a informagdo do préprio paciente sobre o comportamento de adesdo associado a
avaliacdo de resultados de exame, hd também uma avaliagdo subjetiva do paciente pelo
profissional. E comum ocorrer situacdes em que mesmo o paciente que informa ser aderido
ter uma avaliacdo diferente do profissional. Assim, o registro desta avaliacdo, quando feita de
forma sistemadtica, fornece dados que podem contribuir, principalmente, para a comparacao
dos métodos. A criacdo de um espaco especifico nos prontudrios para o registro desta

avaliacdo pode ser uma estratégia til.
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VariacOes nas taxas de adesdo conforme o método utilizado e entre os diferentes
componentes do tratamento foram observadas também em um estudo que avaliou a adesdo ao
uso de corticdide e das enzimas pancredticas e aos exercicios respiratorios de 37 criangas com
fibrose cistica. A adesdo as enzimas pelo autorrelato foi de 80%. Quando avaliada pelas
anotacdes em um didrio feito pelo paciente, foi de 27%. Quando avaliada por monitorizagdo
eletronica, foi de 43%. Os autores ponderam que, embora o uso de mais de um método seja
muito recomendado, tal procedimento aumenta a complexidade da andlise dos dados e
dificulta a avaliacdo, por ndo haver uma taxa unica de adesdo, mas que para criangas
cronicamente doentes esta ainda parece ser a melhor op¢ao (MODI; LIM; YU, et al., 2006).

Na avaliacdo de adesdo a terapéutica medicamentosa por meio do autorrelato, o
principal motivo do uso incorreto dos medicamentos foi o esquecimento de tomar ou de dar o
medicamento para o filho. Outros estudos tém mostrado que tanto em criangas quanto em
adultos cronicamente doentes o esquecimento tem aparecido como o principal motivo para o
uso inadequado dos medicamentos (MONREAL; CUNHA; TRINCA, 2002; CARVALHO,
DUARTE MERCHAN-HAMANN et al., 2003). Mudar os horarios de tomar ou de
administrar o medicamento e interromper o uso do medicamento por se sentir bem foram
também motivos de uso inadequado dos medicamentos neste estudo. Esse motivo €
comumente relatado por pacientes hipertensos em uso irregular de medicamentos (RUDD,
1995; FRISHMAN, 2007). Ja o contrdrio, ou seja, parar de tomar o medicamento por se sentir
mal, foi pouco citado, provavelmente devido a pouca frequéncia de efeitos colaterais dos
medicamentos utilizados no tratamento conservador da DRC.

Existe uma tendéncia de pior adesdo a dieta do que aos medicamentos, embora neste
estudo as prevaléncias de ndo adesdo tenham sido muito préximas, ficando a ndo adesdo aos
medicamentos com prevaléncia ligeiramente maior. Estudos com criancas e adolescentes
diabéticos mostraram, por sua vez, que aderir a dieta é pior quando comparado com a
medicacdo, sendo que o manuseio da dieta foi apontado como um aspecto dificil do
tratamento, provavelmente, por envolver uma mudanga maior de comportamento
(CHISHOLM; ATKINSON; DONALDSON et al., 2007). Ainda, as piores taxas de adesdo
foram observadas na monitorizacdo da glicemia no domicilio e dieta; as melhores, na
administracdo de insulina (KINGAS, 2000c). Para pacientes diabéticos, ndo fazer a dieta e
ndo tomar a insulina estdo relacionados de forma mais concreta a alteragdes organicas, que
sao manifestadas de curto prazo, o que torna mais evidente para eles a necessidade da adesao.

Em relacdo a DRC, a nao adesdo, seja a dieta ou aos medicamentos, pode ndo ser traduzida
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com o surgimento ou o agravamento de sintomas, o que pode influenciar a avaliacio do
paciente sobre a importancia da adesao.

Neste estudo, os fatores identificados no modelo de regressao multipla como sendo
associados a ndo adesao ao tratamento diferiram conforme o método utilizado. Em relacdo aos
fatores demogréficos, as criancas e adolescentes do sexo masculino apresentaram maior
prevaléncia de ndo adesdo a dieta avaliada por meio do autorrelato. Em geral, a literatura
aponta os individuos do sexo masculino como tendo uma pior adesdo tanto em criancas e
adolescentes (LJUNGMAN, MYRDAL, 1993) quanto em adulto (MORDUCHOWICZ;
SULKES; AIZIC et al., 1993; KUGLER; VLAMINCK; HAVERICH et al., 2005).

A idade ndo esteve associada a ndo adesdo ao tratamento em nenhum dos métodos
utilizados, embora nas andlises univariadas tenha havido a tendéncia de maior prevaléncia de
nao adesdo entre os pacientes mais velhos, ou seja, entre os adolescentes. Em verdade, varios
estudos tém apontado a adolescéncia como um fator de risco para a ndo adesdo a tratamentos
prolongados. A transi¢do da adolescéncia para a vida adulta ¢ uma fase dificil e serd ainda
mais nos portadores de doenca crdnica, pois terdo que assumir as responsabilidades proprias
da idade mais as resultantes da doenca. Ao passarem da infancia para adolescéncia, € de se
esperar que os individuos passem a tomar decisdes que antes eram tomadas pelos pais. Assim,
a presenc¢a de uma doencga cronica nesta fase pode levar ao acimulo de tarefas para as quais os
pacientes ainda ndo estdo preparados para assumir. Ao contrario, o fato de essas decisdes ndao
serem passadas para o paciente, devido a inseguranca dos pais, pode igualmente influenciar na
adesao.

Uma boa comunicagdo dos pais com os adolescentes € um componente essencial para
dar oportunidade aos adolescentes de pedirem ajuda nas tomadas de decisio (MILLER,
DROTAR, 2006). Em um estudo com 81 criancas que se submeteram a um transplante de
figado em que foi pesquisado em que idade a crianga comega a assumir responsabilidades
sobre sua medicagdo, foi constatado que a partir dos nove até os 16 anos elas passam a
assumir, juntamente com o cuidador, alguma responsabilidade e que a partir dos 12 anos
metade das criancas ja assumiu todas as responsabilidades de uso do medicamento
(SHEMESH; SHNEIDER; SAVITZKY et al., 2004). Tais dados fornecem um parametro para
os profissionais na orientacdo de pacientes e familiares sobre a partir de qual idade dos
pacientes os pais devem comecar a passar responsabilidades para os filhos.

A escolaridade foi associada a ndo adesdo a dieta avaliada por meio do autorrelato,
tendo sido encontrada maior prevaléncia de pacientes nao aderidos entre os que cursavam da

1# a 8* série. Este resultado pode ter ocorrido pelo fato de estar 4 o maior nimero dos
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pacientes do estudo, com uma concentragcdo de pré-adolescentes e adolescentes. A associagdao
encontrada entre ndo adesdo ao tratamento avaliada por meio de parametros laboratoriais e
clinico e estar fora da escola, na pré-escola ou em escola especial, sugerindo a possibilidade
de criangas mais novas terem pior adesdo a dieta, aponta para uma dire¢do contrdria a analise
anterior e ao que € discutido na literatura.

Embora a renda familiar ndo tenha sido associada a ndao adesdo por nenhum dos
métodos utilizados, vérios estudos tém relacionado uma renda familiar baixa com uma pior
adesdo aos tratamentos de longa duracdo. Estudo realizado com 60 criangas e adolescentes em
HD constatou que as piores taxas de adesdo estdo entre os pacientes com familias de menor
renda e entre os adolescentes (BROWNBRIDGE; FIELDING, 1994). Isso também ocorreu
nos casos de estudos sobre avaliacdo de adesdo a terapia antirretroviral de portadores de
Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS). Ou seja, aqueles com renda familiar menor
que trés saldrios minimos tiveram a maior probabilidade de ndo adesio (CARVALHO,
DUARTE, MECHAN-HAMANN et al., 2003).

As alteracdes no controle metabdlico dos pacientes foram também associadas a ndo
adesdo ao tratamento. A média das ultimas trés medidas de P fora do controle foi associada a
ndo adesdo a terapéutica medicamentosa por meio do autorrelato. Os niveis de P no sangue
tém sido sugeridos como medida adequada tanto de adesdo a dieta quanto de adesdo a
medicamentos (WEIBE, CHRISTENSEN, 1997). Estes resultados sdo reforcados com a
discussdao prévia de que a hiperfosfatemia encontrada nos pacientes estudados deve-se, em
grande parte, ao ndo uso do quelante de P e as restri¢des da dieta.

O conhecimento insuficiente do paciente sobre a doenga e outros itens relacionados ao
conhecimento avaliados de forma incorreta pelos pacientes foram estatisticamente associados
a maior prevaléncia de ndo adesdo avaliada por meio do autorrelato e por meio dos
parametros laboratoriais e clinico, reforcando a importancia do conhecimento como um
requisito para a adesao.

A maior parte dos estudos que relatam o conhecimento como fator preditivo da adesao
de pacientes ao tratamento tem sido os realizada com portadores de diabetes (AREND;
STOLK; RUTTENT et al., 2000; MURATA; SHAN; ADAN et al.; 2003; PACE; OCHOA-
VIGO; CALIRI et al., 2006) ou HIV/AIDS (CARVALHO; DUARTE; MERCHAN-
HAMANN, 2003; CONWAY, 2007; COLOMBRINI, COLETA, LOPES, 2008). Ressalta-se
que um melhor conhecimento das maes de pacientes diabéticos sobre a doenga também ¢ fator
preditivo de adesao ao tratamento (CHISHOLM, ATKINSON, DONALDSON et al., 2007).

Deve-se levar em conta que a Associacdo Americana de Diabetes recomenda que para uma
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melhor adesdo deve haver a inclusdao de programas educativos e de avaliagdes frequentes dos
pacientes, a fim de detectar as dificuldades relacionadas ao conhecimento que possam vir a
afetar a adesdo (MENSING; BOUCHER; CYPRESS et al., 2002). Da mesma forma, em
relacao ao HIV/AIDS, o Ministério da Satde estabelece no Manual de Adesao ao Tratamento
para Pessoas Vivendo com HIV e AIDS que os momentos pedagdgicos e educativos devem
fazer parte da atuagdo de todos os profissionais de saide (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

Em relagdo aos portadores de DRC, tal preocupagdo também tem sido percebida, por
se tratar, igualmente, de uma doenca cronica, com taxas de prevaléncia em ascensdao e com
conseqiiéncias graves, como a diabetes e o HIV/AIDS. Assim, os estudos envolvendo
avaliagdo de conhecimento de doentes renais crOnicos em tratamento de substitui¢cdo renal
vém sendo realizados com mais frequéncia nos ultimos anos. Inclusive, ja foi validado um
questiondrio para ser usado na avaliacdo do conhecimento sobre a doenca e o tratamento de
adultos em hemodidlise. A importancia de tais avaliacdes foi reforcada ndo s6 por determinar
a qualidade dos programas de educacdo, mas também por identificar até que extensdao o
conhecimento estd relacionado com adesdo ao tratamento (DEVINS; BINIK; MANDIN et al.,
1990). Os estudos sobre a adesdo de pacientes em hemodidlise tém ressaltado a importancia
da avaliacdo das estratégias educacionais utilizadas e da identificacdo de pontos especificos
que precisam ser reforcados em um programa educativo (LEE; MOLASSIOTIS, 2002;
DUROSE; HOLDSWORTH; WATSON et al, 2004). Se se deseja que o paciente ou seus
familiares sejam capazes de tomar decisdes sobre seu tratamento que possam refletir na
melhora da adesdo, é necessdrio, entre outras coisas, que eles tenham conhecimento suficiente
para fazé-lo. Ressalta-se que este conhecimento deve ser avaliado com freqiiéncia, a fim de
apontar dificuldades e identificar os fatores que interferem em sua aquisi¢ao.

Uma revisao sistematica que avaliou as intervengdes utilizadas para melhorar a adesdo
de pacientes cronicos a medicacdo identificou que as principais foram aquelas relacionadas a
educagdo e a motivacao do doente por meio de material instrucional. Em geral, os estudos se
basearam no fato de que quanto mais bem informado for o paciente sobre o tratamento maior
serd sua adesdo. Ao comparar os resultados alcancados pelos vérios estudos, os autores
concluem que as intervengdes mais efetivas foram aquelas que simplificam as doses dos
medicamentos, embora as intervencdes que envolvem o reforco dos progressos obtidos € o
fornecimento de informagdes também foram consideradas eficazes (KRIPALANI; YAO;
BRIAN, 2007).

Assim, torna-se clara a necessidade do envolvimento dos profissionais na elaboracao

de atividades que venham suprir lacunas do conhecimento dos pacientes e seus familiares.
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Porem, € necessdrio levar em consideracdo que a informagdo por si s6 ndo garante o
aprendizado e que a forma como se processa a comunicacao entre o profissional e o paciente
serd decisiva para que ocorra a assimilacdo do conhecimento. Oliveira e Gomes (2004)
avaliaram o padriao de comunicacdo entre médicos e adolescentes portadores de doenca
cronica e reforcam tais questdes ao apontarem para a necessidade de levar o paciente a uma
posicdo de comunicante, evitando que permaneca como mero expectador da relacdo e da
comunicacdo entre a mae e o profissional de saide, o que poderia comprometer a adesao do
paciente ao tratamento e o seu desenvolvimento psicoldgico.

As consideracdes feitas até aqui sobre a relacio do conhecimento com o
comportamento de adesdo tem estreita ligacdo com o que vem sendo atualmente discutido na
literatura sobre “health literacy”. Borzenkowski (2009) apresenta a definicdo de “health
literacy” como sendo a capacidade dos individuos de obter, processar e compreender
informacdes bdsicas de saide e de servigos de satide, com o objetivo de tomar decisdes
apropriadas. Enfatiza, ainda, a necessidade de os pais e os profissionais encararem criangas e
adolescentes como capazes de atingir um nivel adequado de “health literacy” que os ajude a
ter mais controle sobre sua saide e comportamento. Com base nas teorias de desenvolvimento
propostas por Vygotsk e Piaget, a autora discute como e quando criangas podem atingir certos
niveis de “health literacy”: criangcas muito pequenas podem reconhecer desenhos e imagens
que transmitem informacdes de sadde; um pouco maiores podem ler e compreender
recomendacdes de satide impressas ou no computador e incorpord-las nas suas atividades
didrias; um pré-adolescente pode ler uma bula de medicamento e entender a dosagem
indicada; e um adolescente pode ver uma producdo teatral sobre abuso de drogas e reconhecer
a relevancia do tema. Ainda baseando-se na teoria de Vigotsk, ressalta a importancia do
suporte da familia, dos amigos e dos profissionais de saide, que facilita o aprendizado dos
conceitos mais complexos de satide para os mais jovens. Enfatiza a necessidade de as criangas
serem envolvidas o mais precocemente possivel nas discussdes sobre sua satde, salientando,
com base na teoria de Freire, a importancia do dialogo com a crianca e de ndo deixa-la ocupar
apenas um papel passivo nas discussdes de saude, mas sim tornd-la um agente participativo
nas decisdes sobre o tratamento.

Tais consideragdes apontam para a necessidade de uma mudanca na prética
profissional, pois deixam nitidas todas as potencialidades que podem ser mais bem exploradas
para alcancar um melhor envolvimento de criangas e adolescentes no tratamento e,
consequentemente, melhor adesdo. A criagdo de cartilhas com material ilustrativo, a

realizacdo de atividades em grupo na sala de espera, a transformacao de uma consulta formal



104

em um momento informal de aprendizado e, até, a utilizacdo de recursos da informatica, todas
respeitando as diferentes fases de desenvolvimento cognitivo dos pacientes, podem ser
estratégias a serem utilizadas.

Mas as mudancas, para se concretizarem, necessitarao, inicialmente de uma mudanga
da relacdo entre profissionais, pacientes e familiares, que deve se iniciar com uma melhor
distribuicdo do poder de decisdo entre os envolvidos. Os profissionais, por mais que se
julguem conhecedores do que vem a ser o melhor para o doente, devem entender que as
escolhas finais serdo sempre feitas por eles e por seus familiares. Deve-se reconhecer que os
pacientes constroem suas proprias versdes sobre o adesao de acordo com sua visdo pessoal de
mundo e seus contextos sociais, 0 que pode gerar expectativas divergentes entre o
profissional, o paciente e sua familia (SAWYER, ARONI, 2003). Assim, esforcos para
aproximar tais versdes podem contribuir para uma boa qualidade da assisténcia.

Ap0s tais reflexdes, torna-se claro que o comportamento de adesdo sofre a influéncia
de varios fatores, sendo muitos deles sujeito a modificacdes, principalmente aqueles
relacionados a atuacdo da equipe de sadde. Propostas de intervencdo devem ser
implementadas buscando melhorias no comportamento de adesdo e, consequentemente, nos
resultados do tratamento. Como discutido por vérios autores, ndo existe uma intervencao que
seja considerada a melhor. Melhores resultados serdo alcancados com intervencdes que
combinem estratégias direcionadas aos varios fatores identificados como capazes de interferir
na adesio (KNOBEL; ESCOBAR; POLO er al, 2005; DUNBAR-JACOB, 2007). O
QUADRO 4 apresenta algumas propostas de intervencdo de acordo com os fatores

intervenientes e que representa um condensado do que foi apresentado neste estudo.
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QUADRO 4

Fatores intervenientes no comportamento de adesdo e possiveis intervengdes.

Fatores Possiveis intervencoes

- Buscar aliangas com os familiares, ouvi-los, envolve-los no
tratamento.

- Conhecer as necessidades sociais do paciente.

- Recrutar organiza¢des comunitdrias.

Sociais e econdomicos

- Promover atividades educacionais que sejam
compreensiveis e adaptadas a cada situacio.
- Avaliar o conhecimento do paciente e familiares.
Educacionais - Negociar com o paciente e familia objetivos a serem
atingidos.
- Elaborar planos de tratamento, por escrito.

- Facilitar o acesso e a continuidade da assisténcia.

- Atuar de forma interdisciplinar.

- Utilizar recursos materiais € humanos suficientes e
coordenados.

- Optar, quando possivel, pela terapia que melhor se adapte a
vida do paciente e da sua familia.

- Envolver o paciente no tratamento.

- Manter o foco da assisténcia mais no paciente do que na
doenca.

- Reforcar positivamente os progressos alcancados.

- Respeitar crencas e valores dos pacientes e familiares.

Relacionados a equipe

- Simplificar o regime terapéutico.
- Individualizar o tratamento.

Relacionados ao tratamento - Propor estratégias para evitar o esquecimento de
medicagdes.
Relacionados ao paciente - Promover suporte psicossocial.

Adaptado de KNOBEL; ESCOBAR; POLO et al., 2005 e NIGGEMANN, 2005.

Michaud, Suris, Viner (2004), ao concluirem uma revisao bibliogrifica sobre as
abordagens adequadas para trabalhar com os jovens cronicamente doentes, apresentaram o
que acreditam ser as solicitacdes do doente: “... me trate como uma pessoa, tente me entender,
nao me trate de forma diferente, me dé algum encorajamento, ndo me force, me ofereca
opg¢oes, tenha senso de humor e saiba o que vocé estd fazendo”. Se no atendimento de
pacientes cronicamente doentes atender tais solicitacbes for uma preocupagdo dos
profissionais, muito estard sendo feito para alcancar uma melhor adesao ao tratamento.

Este estudo, embora tenha sido uma importante iniciativa para compreender o

comportamento de adesdo em um grupo de pacientes em que ser aderido ao tratamento tem
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uma grande influéncia na evolucdo da doenga, apresenta limitacdes que devem ser
consideradas: a) a ndo existéncia de um padrdo-ouro para medir a adesdo dificultou a
avaliacdo e a comparagdo dos resultados, principalmente, considerando que nao foram
encontrados nas bases de dados consultadas estudos sobre adesdo com criangas e adolescentes
portadores de DRC em tratamento conservador; b) a utilizacdo do autorrelato na avaliagdo de
adesdo pode ter subestimado a prevaléncia de ndo adesdo, pela tendéncia de o respondente dar
a resposta esperada pelo pesquisador e apresentar um viés do tipo recordatdrio; ¢) a avaliacdo
de satisfacdo podera estar superestimada, tendo em vista o fato de o pesquisador fazer parte
do grupo de atendimento, o que pode ter causado o constrangimento nos sujeitos pesquisados;
d) por se tratar de um estudo transversal, os fatores associados ao desfecho ndo podem ser
considerados como determinantes; e) o tamanho reduzido da populacdo estudada pode ter
dificultado a identificagdo de associagdes significativas entre os desfechos e as varidveis
independentes; e f) efeitos culturais, tais como crengas, atitudes e dificuldades em relacdo a
adesdo ao tratamento, ndo foram avaliados e poderiam ter contribuido para o esclarecimento

do tema.
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6 CONCLUSOES E RECOMENDACOES

A partir dos resultados encontrados, pode-se concluir que as prevaléncias de ndo
adesdo encontradas neste estudo foram altas e que variaram conforme o método utilizado,
assim como os fatores associados.

O estudo mostrou, ainda, a existéncia de vérios fatores presentes na populacdo que
podem interferir no comportamento de adesdo, sendo alguns dificeis de serem modificados,
principalmente aqueles que se relacionam com as condigdes nas quais vivem a maioria das
familias. Entre os fatores passiveis de serem modificados, o pouco conhecimento sobre
aspectos ligados a doenca e ao tratamento aparece associado a uma maior prevaléncia de ndo
adesdo em todos os métodos utilizados. E, finalmente, o estudo ainda concluiu que os
participantes do estudo avaliaram de forma positiva o atendimento oferecido pelos
profissionais que compde o Programa.

A partir de tais conclusdes, recomenda-se:

- Desenvolver atividades educativas adequadas para criancas, adolescentes e familiares, com
avaliagdes frequentes do impacto de tais atividades no comportamento de adesdo.

- Realizar novas avaliagdes de satisfacdo que contemplem outros aspectos do atendimento e
do servico em geral, de modo a complementar a avaliacdo realizada e indicar pontos a
serem mudados que ndo foram demonstrados neste estudo.

- Incluir nas discussdes realizadas pela equipe formas de operacionalizar estratégias que
venham propiciar melhor adesdo dos pacientes ao tratamento e, consequentemente, melhor
resultado no controle da DRC;

- Implantar estratégias que venham reforcar as redes de apoio dos pacientes e familiares.

- Criar no prontudrio do paciente um local determinado para o registro da avaliagdo do

comportamento de adesdo feita pelo profissional de saide.
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ANEXO A
PARECER COEP/UFMG

Universidade Federal de Minas Gerais
Comité de Etica em Pesquisa da UFMG - COEP

Parecer n2. ETIC 0131/06

Interessada: Prof.a Andréa Gazzinelli Corréa de Oliveira
Depto. de Materno-Infantil e Satde Prblica
Escola de Enfermagem-UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP, aprovou no
dia 31 de maio de 2006, depois de atendidas as solicitagGes de
diligéncia, o projeto de pesquisa intitulado "Adesido de criancgas e
adolescentes ao tratamento conservador da doenca renal
crénica” bem como o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
do referido projeto.

O relatorio final ou parcial devera ser encaminhado ac COEP um

ano apés o inicio do projeto.

Profa. Dra. Aféﬁz@%ﬁ%a Perez Garcia
Presidente do COEP/UFMG

Av. Presidente Anténio Carlos, 6627, Prédio da Reitoria — 7° andar sala: 7018 - 31.270-90]— BH - MG
(31) 3499-4592 - FAX: (31) 3499-4027 - coep(@prpg.ufme.br




APENDICE A
INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS NA ENTREVISTA

A entrevista deverd ser realizada com o paciente quando idade > 12anos e em condicdes
de responder. Nos pacientes < de 12 anos o cuidador principal deverd responder,
acompanhado pelo paciente.

1 PARTE 1 - REGISTRO DO PACIENTE NO ESTUDO

Data : / /

1- Identificacao do paciente

1.1- N°:

1.2- Data de nascimento: / /
1.3- Sexo:

Masculino .......ccceeevveeviieeriieeieeeieeeenn 1
Feminino .........cccoccvvviiiniienniiinicenee, 2

1.4- N° do prontuario:

1.5- N° do GRIM:

2- Identificacido do respondente:

Paciente .......ccooveeeeeiiiiiiiiieee e, 01
MaC...oooiiiiiii (12
Pai...ooeeiiiiii e, 03
TRA/IO e 4
AVO/AVO ..., HR)
(011154 o SO 6

3- Idade completa do respondente em anos:

4- Local da entrevista:

Ambulatoério Bias Fortes .........covvvvunnnnn... 01
Domicilio.....ouueeeeeiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeee 02
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Entrevistador fala dos objetivos da pesquisa, do anonimato dos participantes e convida a
participar

5- Concordancia em participar:

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.
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2* PARTE - DADOS DEMOGRAFICOS E SOCIOECONOMICOS

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 informacoes de como vocés vivem.

Procedéncia

1. Endereco:

Telefone:

2. Cidade:
Belo Horizonte .........cccceeeveevcieenciiienieens 1
Regido metropolitana.........ccccceeeuveenneennne 2

INEEIIOT e 13

Especificar a cidade caso nao seja Belo Horizonte:

3. Area:
Urbana......cooueevveeeeeiiiieeeiieeeeeeeeeeeeeee (11
Rural......cooooviimiiiieiiiiieiiieeeeee e 2
NR e 199
4. Religiao:

CatOlICA weeeeeeeeeeeeeeee e 01
Protestante .......ccoeeeevveeeiveeiieeeeeeeeiiiiennn, 2
ESPITita .oocvveeieeeiieceeeeeeeeeee 3
Sem religldo .....cceevvieiiiieniieeiieeee 4
OULTA oo 5
NAO SADE .oovviveeeeeeeeeeeeieeeee e 6
N R e 199

NUNCA .ooiiiiiiiiiciiceeccceec e 1
Raramente ..........cccoovviiiiiiiiiiiiiiiiee, 2
Freqiientemente ...........cccoevveeeevniiierennnnee. 13
SEMPIE ..oeviiiieiiiieeiiieeeeeeee e 4
NGO 8abe ...eovviiiiiiiiice 5
N30 s€ aplica ...cevcvveeviieeiiieiiiieeieeeieee 16
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6. Gostaria que vocé identificasse as pessoas que moram na sua casa:

N° Nome Sexo

Idade

Parentesco

9

10

O entrevistador deverd preencher a proxima questdo conforme resposta dada acima

7. Numero de pessoas no domicilio:

8. Escolaridade do paciente:

O entrevistador deverd marcar a op¢do abaixo:

Nao letrado .....ccceeveerieeieiniiiieeniceeee 1
Educagdo infantil ..........ccccoeevvieiiiennnnns 12
Ensino fundamental incompleto .............. 3
Ensino fundamental completo ................. 4
Ensino médio incompleto .............ccc..c..... 5
Ensino médio completo ..........cccveeenneenne. 16
Ensino superior incompleto .................... 7
Ensino superior completo .............ccuu... 18
Escola especial ........ccccoeviiiiniiiniiciniienns 19
N0 $€ apliCa ..eeevvveeeiieeiieciee e, 110
NR e 199

STM e 1
NAO et 2
NAO SE1 wveenvveeiieiieiieerieeeee e 3
N30 s€ aplica ...covvveeeviieeiieiiieeeiceeiee, 4

NR i 199
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10. Vocé atribui a doencga o fato de seu filho/a ter repetido o ano?

STM e 1
NAO et 12
INAO ST weeeuivieeiieeiiieeriee ettt 3
N0 s€ apliCa ..eeeevvveeiieeiieeieeeieeeieee 4
NR e 199

11. Escolaridade do cuidador principal:

O entrevistador deverd marcar a op¢do abaixo:

N0 letrado .....ccceeveeevieeiiiiciieiceeee 1
Ensino fundamental incompleto............... 2
Ensino fundamental completo ................. 3
Ensino médio incompleto .............cce..ce... 4
Ensino médio completo ..........cccveeennnenne. 5
Ensino superior incompleto .................... 116
Ensino superior completo .............cccuuee. 7
NEO SE1 wveenvreenrieiiieeeneeeeeee e 18
NR 199

12. Estado conjugal dos pais:

SOIEITOS wovvviiiieiiiierieeiee et 01
CaSadoS .....eveeeeeeieiiiiiieeeee e 02
Separados .......cccceeviieiiiieniieeeeeeee 3
VIUVA/O i 4
Unido estavel ........oooovevecinieeeieeieieeinnnen, a5
I\ T Y= RO 06
NR e 199

13. Identificacdo das pessoas da casa que realizam alguma atividade remunerada:

N° Ocupagao Situagdo/Trab Renda

O entrevistador deverd preencher a proxima questdo conforme resposta dada acima
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14. Nimero de pessoas que trabalham:

15. Familia recebe algum tipo de auxilio financeiro:

SIM e a1
I\ 1o (12
NEAO SEI .eeeeevirreeeeee e e 03
NR oo 199

Pensao ......ccooceeiiiiiiiiii, 1
Beneficio governamental ........................ 2
Aposentadoria ......cocceeeeevieniieeniiieenieens 3
Parentes .........ccoceviiiniiiiiiine 4
OULTOS oot 5
INEO SE1 wveenvreerieireeieenieee e 16
N0 s€ apliCa .eoveveriieiiiieeiceeeeeee 19
NR e 199

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

<1 SALATIO .evevvvveeeeeeeeeeecieeeee e, 1
1<8al. 2 i 02
2<8al. <3 e 3
3<sal. <4 e, 4
4 <8al. <5 e 5
5<8AL K0 v 6
D JF: | KR a7
NEAO SEL .eeeeeiiirieeeee e 08
N0 s€ apliCa .eevveriieiieieeieeeeeee 19
NR e 199

<1 SALATIO .evevvvveeeeeeeeeeeieeeeee e, 1
1<8al. 2 i 02
2<8al. <3 e 3
3<sal. <4 e, 4
4 <8al. <5 e 5
5<8aL KO v 6
D JF: | KR a7
NEAO SEI .eeeeeiirrieeeee e 08
N0 s€ apliCa .eovvereeeiiiieeiceeeecee 19

NR 1199
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19. Caracterizacao da moradia

Numero de comodos:

20. Servicos de Saneamento Basico:

Abastecimento de dgua:

21. Origem Rede

PUblica ....coovviiiiiii, 1
Fonte propria .......cccoeeeeeeieeenieeeiieeeiieens 12
OULTO oottt 3
INAO ST veeeuvreeeiieeeiieeeieeeeiee e e eiee e 4
NR o 199

22. Armazenamento

Caixa d’4gUa ...cocceeeviieieiiieeiieeeeeeee, 1
(0 1115 {0 TSRS 12
INAO ST weeeuivieeiieeeiieeriee et 3
NR 199
23. Destino do esgoto

Sistema de €SZOt0 .....cevvuveeriveeriieenieeennne 1
FOSSA ceoiiiiiiee 12
Céu aberto ......coovuveeviieieiiieiiieeeiieeeieee 3
(0 1115 {0 T PSPPSR 14
INAO ST weveuivieeiieeiiieeriee et 5
NR 199
24. Destino do lixo

Recolhido por servigo de limpeza ........... 1
Queimado/ enterrado ............ccceevvveeennnnn. 02
Jogado em terreno baldio .............ccc...... 3
Jogado em ri0/ 1ag0 .....ccocveeviiieeniiiinieenn, 4
(01315 (o USSR 5
INAO ST weeeuiveeeiieeiiieeiee et 16
NR 199

25. Energia Elétrica:

STML e 01
NAO e 2
NEAO SEI neeeeieieeeee e 13

NR o 19
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26. Situacao da moradia

Propria .....coovvveiiiiiiie 1
Alugada ......cocveeviiiieiiieee, 12
Cedida/ Invadida ......cccceeeveeeeeiiinnieennenn, 03
L1315 ;R 14
NEAO SEL .eeeeerrireeeeee e 5
NR oo 199

STM e 1
NAO oo 2
NAO SE1 wveenvveeniieniieeieenie et 3
N30 s€ aplica ...cooceveeviieeniieiiieeiceeiee, 4
NR 199

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

Cinema/show/teatro .........ccccceeveuveevueennns 1
Pratica de esporte ........c.ccceeeeuveeeciieenneenns 12
Brincadeiras com outras criangas ............ 3
Ir 21greja .ovvveeeeeeieeeieeeeeee e 4
Passear com a familia ........c..cccoeeveenieenns 5
Desenhar .........ccooceeeviiieniiiniiieeiceeee, 16
INAO ST vevevveeeiieeeiieeeieeesiee e e e e 7
N30 s€ aplica ...coovvveeviiieiiieiiieeiceeiee, I8
(0 1111 : RSP PUSRP 19
NR e 199

1 VeZ POr Semana..........coceeevuveenueeenueenns 1
2 VEZES POT SEMANA ...eevvrrnerreeeernrreeennnnnnes 12
3 OU MAIS VEZES ..eevvveeevreenireenireenieeenanes 3
NGO SE1 wveevveeiieiieeieeree et 4
N30 s€ aplica ...coecvveeviieeniieiiieeiceeee, 5
NR 199

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

SIM oo 1
NAO i (12
NAO SEI uevieieiiiieeeee ettt 13

NR 199

(]
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31. Qual o tipo de ajuda recebida?

Transporte da prefeitura .........c...ccceeueeeee 1
Passe liVIe ....cooceevieniiiiiiiceieeeece, 2
Vale tranSporte .........ccceeeceeeevveeniiveeniueeenne 3
Ajuda financeira de terceiros .................. 4
NEO SE1 wveenvreenrieiiieeeneeeeeee e -5
N0 $€ apliCa ..eeevvvveeiieeiieeiieeieeeiee, 16
NR e 199

SIM e e a1
I\ 1o (12
NEAO SEI .eeeeeriireeeeee et 03
NR o 199

Pai oo 01
MEEC oo 02
IrmAo/IrmaA ..., (13
AVO/AVO ..., 4
THO/TIA coooveeeeeieee e, a5
NEAO SEI .eeeeeevirrieeeee e e 6
N30 s€ aplica ..eeveevieeiieiiiiceeieeeeeeen 7
OULIO oo [18
NR e 199

33.1 Especificar qual a doenga:

34. Em relacao a tratamento psicolégico vocé/seu filho/a:

Ja fez.e ndo faz mais .......cccceeeeeeveennnnnnnn. a1
Esta fazendo ..........ccooevvvvvveiiiiiiiiiinnnen, 02
NUNCafez ...coovveeeeeeeiieiiiiiieeeee e, 03
I\ T Y= RO 04
N30 s€ aplica ...oovvvvveviiieniieiiieeiceeiee, 5
NR e 199
35. Em relacdo a tratamento psiquiatrico vocé/seu filho/a
Jafez.e ndo faz mais .......cccceeeeeeveennnnnnnnn. a1
Esta fazendo .........cccoevvvveveiiiiiiiiiiinnen, 02
NUNCafez ..ccoovveveeeeeiieiciiieeeee e, 03
NAO SE1 cooeveerrreeeieee e 4
N30 s€ aplica ...cevcvveeviieeiiieiiiieeieeeieee 5

(]
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3* PARTE- AVALIACAO DO CONHECIMENTO SOBRE A DOENCA E O
TRATAMENTO

Data: / /

Agora vamos conversar sobre o que vocé conhece sobre seu tratamento/sobre o
tratamento de seu filho/a. Para nos é importante saber quais sao as suas duvidas para
que possamos avaliar se elas interferem em sua adesdo /na adesao de seu filho/a ao
tratamento e para que possamos orienta-lo/a de forma mais adequada. Vou lhe fazer
algumas perguntas e apresentar as opc¢oes de respostas para que vocé escolha uma
delas.

1. A fungio do rim é:

Fazer a digestdo dos alimentos ................ 1
Produzir insulina ........c...ccocevviinnnenen. 2
Filtrar 0 sangue ..........ccceeeveeeiieenniceninenns 3
NAO SE1 wveenveeeniieiieeieerieeee e 4
NR e 199

COIIO. i (11
) ) 777 (o N 02
Na@O s€ aplica ......cuuueeeeeeaeieeaieaeeeeannen. 3

SN e 1
NAO i (12
J\) 2 (199

Se Sim, especificar:

2.1. Conferir com o diagnostico de base e marcar:

Totalmente Certo .......ccouvvvueeiiiveveeecinnnn.. 01
Parcialmente certo ............uuueeeveeeecennn.... 02
Errado .........ooveeeveeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiin, 03
NaGo se aplica .............ouueeeeeeeeeeeecieeaaennen 14

Sobre o tratamento da doenca renal que vocé/seu filho/a faz vou fazer algumas
afirmativas e solicito que vocé me diga se acha que € certo, errado ou se vocé nao sabe:

Certo Errado Naio sei NR
3. O tratamento leva a cura do problema renal 1 2 3 199

4. O tratamento leva a uma melhora 1 (12 (13 (199
da fun¢ao renal

[]
[]
(]
(]
(]
[]
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5. O tratamento € para a vida toda 1 2 3 199
Algumas coisas podem interferir na sua funcio renal/na funcio renal de seu filho/a.
Em relacao a este aspecto vou dizer algumas frases e solicito que vocé me diga se sdo

certas, erradas ou se vocé nao sabe:

Certo Errado Nidosei NR

6. A pressao alta pode levar a doenga renal 1 2 3 199
7. A pressao alta pode piorar a doenca renal 1 2 3 199
8. O diabetes pode levar a doenca renal 1 2 3 1199
9. O diabetes pode piorar a doenca renal 1 2 3 199

Na avaliacao de muitos problemas de satide exames de sangue sio importantes para
avaliar os efeitos do tratamento e como a doenca tem evoluido.

10. Faz parte do seu tratamento/do tratamento do seu filho/a aqui no ambulatério, a
realizacdo de exames de sangue?

SIM e a1
I\ 1o (12
NEAO SEI .eeeeeeiirrieeeee et 03
NR o 199

Em relacao aos exames que vocé faz aqui no ambulatério vou dizer algumas frases e
solicito que vocé me diga se sao certas, erradas ou se vocé nao sabe:

Certo Errado Naosei NR
11. A dosagem da creatinina no sangue € importante 1 2 13 1199
para avaliar o funcionamento do rim
12. O aumento da creatinina esta relacionado com a 1 2 13 1199

piora da funcdo do rim

13. Vocé/seu filho/a faz uso de algum medicamento prescrito pelos médicos deste
ambulatério?

SIM oo 1
NAO i (12
NAO SEI uvieiiiiiieeeee et 13

NR 199

[]
(]
(]
(]
(]
(]
(]
(]
(]
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14. Quantos medicamentos diferentes sao prescritos para vocé/seu filho/a por dia?

L = 2 e 1
B e 2
S m 0 e 3
T = 8 e 4
O OU MAIS .evveeeiiieeeeiieee e e 15
INAO SEI ceeeiviieeeeiiiee e e 6
N30 s€ aplica ...coovevveviieeiiieiiieeiceeiee, 7
NR e 199

Especificar quais e como estdo prescritos:

Conferir com a ultima prescricdo correspondente com a data da coleta de dados e
marcar:

Totalmente Certo ........ccceevvueeeeeeeeeeecinnnen. 01
Parcialmente certo ..............oooovvvevennnn... 02
Errado ...........cooueeeeeiiiieeiiiiniiiiiiiieeeccnnnnn, 03
NGO SOUDE .......cuvveeeeeeeeeecccireeeeaeeeeeeecnnnnn, 4
NGO s€ aplica .....ccuveveeeeeaieeeieeeieaannnn 5
Nao respondeut .............uueeeeeveeiieecnenaann, 1199

Agora vamos conversar sobre alguns medicamentos que sao utilizados para o

tratamento da doenca renal. Vou lhe dizer algumas afirmativas e solicito que vocé me

diga se sao certas, erradas ou se vocé nao sabe:

Certo  Errado Naosei NR
15. O bicarbonato de sédio € usado para
tratar a acidez no sangue. 1 12 13 199

16. O carbonato de calcio,
nando usado para diminuir o fésforo, deve [11 02 13 199
ser tomado junto as refei¢des

(]
(]
(]
(]
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Agora vamos conversar sobre sua alimentacao/alimentacao de seu filho/a.

17. Alteracoes na sua alimentacao/alimentacao de seu filho/a fazem parte do seu
tratamento/tratamento dele/a?

SIM s 01
NEAO oo 02
NAO SE1 ceeveeereereeeeeee e 03
NR e 199

Em relacio a sua alimentacao/alimentacio de seu filho/a vou dizer algumas frases e
solicito que vocé me diga se sao certas, erradas ou se vocé nao sabe:

Certo Errado Nio Sei NR

18. Para controlar o fésforo € necessério 1 2 K 1199
controlar a quantidade de proteinas da
alimentacao

19. O controle do potéssio nao pode ser 1 02 03 1199
feito através da alimentagdo

20. Banana, laranja, cenoura, feijao 1 2 13 (199
sdo exemplos de alimentos ricos em
potassio

21. Carne, leite e derivados, chocolate 01 02 13 199
sdo exemplos de alimentos ricos em
fosforo

Avaliagdo geral do conhecimento a ser feita pelo entrevistado apds o termino da
entrevista: (21 questoes que envolvem conhecimento, paciente acertou

1. Conhecimento excelente....................... 1

( acertou de 90% a 100% das questoes)

2.Conhecimento bom................................ 12

( acertou de 80% a 89% das questoes)

3.Conhecimento suficiente........................ 3

(acertoude 70% a 79% das questoes)

4.Conhecimento moderado ...................... 14

( acertou de 60% a 69% das questoes)

5.Conhecimento insuficiente..................... 5

( acertou <59% das questoes)

6.Se conhecimento > 80% — conhecimento suficiente........................... 01
Se conhecimento < 80% — conhecimento insuficiente ......................... 02
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4* PARTE - AVALIACAO DA SATISFACAO COM O ATENDIMENTO

Data: / /

Nesta parte vamos conversar um pouco sobre o que vocé acha do atendimento que vocé
recebe/seu filho/a recebe aqui no ambulatério. Queremos avaliar se isso interfere em
sua adesao ao tratamento e ainda conhecermos os pontos que precisam ser melhorados
no seu atendimento.

Para isso vou fazer algumas afirmativas e solicito que vocé me aponte a respostas nas
opcoes que vou lhe mostrar neste cartao. (Mostrar o cartdo)

Em relacao as orientacoes relativas ao tratamento, que vocé recebe dos profissionais
que o atende/que atende seu filho/a no ambulatério marque a op¢ao que considerar

mais adequada para as afirmativas abaixo:

Concorda Concorda Indeciso  Discorda Discorda NR

totalmente na maior na maior totalmente
parte parte
1. As orientacdes dadas
pelos profissionais sdo (1 [12 L3 L4 15 (199
completas
2. Compreendo todas as
orienta¢des dadas pelos 01 2 03 04 05 199

profissionais

Em relacio a atuacao dos profissionais que atendem vocé/seu filho/a no ambulatério,
marque a op¢ao que considerar mais adequada para as afirmativas abaixo:

Concorda Concorda  Indeciso Discorda Discorda NR

totalmente na maior na maior totalmente
parte parte

3. Os profissionais
encorajam-me a 01 2 03 04 05 0
participar do tratamento 99
4. Minhas queixas sio 01 2 03 04 05 0
ouvidas pelos 99
profissionais
5. Os profissionais 01 [12 L3 L4 15 O
se mostram dispostos 99
a ajudar
6. Os profissionais 01 [12 L3 L4 15 O

me inspiram confianca 99
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Em relacio ao atendimento que vocé/seu filho/a recebe no ambulatério, marque a
opcao que considerar mais adequada para as afirmativas abaixo:

Concorda Concorda Indeciso Discorda Discorda NR

totalmente na maior na maior totalmente
parte parte

7. As consultas (11 (12 (13 (14 [15 0
sao facilmente 99
marcadas

8. O tempo de 1 02 3 4 05 0
espera para as 99
consultas é

adequado

9. O tempo das 1 2 3 4 U5 0
consultas é 99
suficiente

Apos o calculo marcar o grau de satisfacdo do paciente: (> 36 considerar satisfeito com o
tratamento)

SAtISTEITO veveveeeeieeiiiieceeeee e 1
InSatiSfEIto .oovvveeeeeeeiieiiiiiiceeeee e, 2

10. Pensando de uma maneira geral como vocé classificaria a qualidade do atendimento
que vocé/seu filho/a recebe aqui no ambulatério:

Excelente......ooeeeeeeeeeeiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeenn, (11
Bom..oooooii e, 02
MEIO ....ccoooiieeeeiieeeeeeeeeeee e 03
Ruim......coooviiiiiiieiee e, 4
PESSIMO .. a5
NEO SCL..cceeeiiirrieieee e et 6
NR oo 199

11.1. Se Sim pedir o paciente para especificar:
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5 PARTE - AVALIACAO DA ADESAO A TERAPEUTICA MEDICAMENTOSA
POR MEIO DO AUTORRELATO

Data: / /

1. Vocé/seu filho/a faz uso de algum medicamento prescrito pelos médicos deste
ambulatério?

SN et a1
I\ 1o S (12
NEO SCL..cceeeiiirriiieee et 03
NR oo 199

Se a resposta for SIM passe para a questdo 2 se for NAO passe para a 6° parte.

Agora vamos conversar sobre o uso de seus medicamentos/sobre o uso dos
medicamentos feito pelo/a seu/sua filho/a. Para nés é importante saber como vocé/seu
filho/a tem tomado seus/os medicamentos. Vou lhe fazer 4 perguntas que me darao uma
idéia sobre esta questiao. Solicito que vocé responda tendo como base o que se passou
nas duas dltimas semanas.
2. Vocé esqueceu de tomar a medicacao?/ Vocé esqueceu de dar a medicacdo para seu
filho/a?

Sim [/1 Nao [10
3. Vocé alguma vez deixou de seguir os horarios prescritos para tomar a medicaciao/
Vocé alguma vez deixou de seguir os horarios prescritos para dar a medica¢ao para seu
filho/a?

Sim []1 Nao (10
4. Quando vocé se sentiu bem, vocé parou de tomar os medicamentos?/ Quando seu
filho/a se sentiu bem, vocé parou de dar os medicamentos para ele/a?

Sim []1 Nao (10
5. Quando vocé se sentiu mal, parou de tomar o medicamento?/ Quando seu/sua filho/a
se sentiu mal , vocé parou de dar o medicamento para ele/a?

Sim [11 Nao [10
PARA SER MARCADA PELO ENTREVISTADOR - Classificar o paciente em:
- [11 Alta aderéncia — todas as respostas NAO
- [12 Média aderéncia — 1 ou 2 respostas SIM

- [13 Baixa aderéncia — 3 ou 4 respostas SIM
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6" PARTE - AVALIACAO DA ADESAO A DIETA POR MEIO DO AUTORRELATO

Data: / /

Esta parte sé serd respondida pelo paciente ou cuidador que na 3° parte respondeu que
alteragoes na alimentacdo fazem parte do tratamento.

Agora vamos conversar sobre como é sua alimentacao/como é a alimentacio de seu
filho/a.

1. Gostaria que vocé me contasse se nas ultimas duas semanas vocé/seu/sua filho/a
deixou de cumprir a dieta:

SN e a1
J\ 1o S (12
NAO SCL..cceieiiiirreieeeeeeeeeccieeee e et 03
NR e 199

2. Com qual freqiiéncia vocé/seu filho/a deixou de cumprir a dieta que é recomendada
para vocé/para ele/a nas ultimas duas semanas?

L VEZ i 1

223 VEZES oot 2

4 A5 VEZES oo 3

627 VEZES .eoueeeiieeieeiieeeeeeeeete e 4

Mais de 7 VEZES ....eeeevuveeeiieeiiieeiieeeeee 5

NR e 199

2.1. Se NAO na questdo 1 marque: Aderido ..............ccccevvuene... 1

Se Sim na questao 1 e tendo ndo cumprido a dieta mais de 1 vez marque:
Na0 Aderido .....cccovveerieeiiieniiiienieceee -0

Para encerrar essa entrevista, gostaria que vocé respondesse a estas altimas questoes.

3. Existem fatores que ajudam vocé/seu filho/a a seguir o tratamento?

SIM e a1
J\ 1o (12
NEAO SEI .eeeeeivrrieeeee e 03
NR o 199

4. Alguns dos fatores abaixo podem ser apontados como responsaveis por ajudar
vocé/seu filho/a a seguir o tratamento?

APOIO dOS PALS .eovvveeeniiieiiieeeiie ettt 1
APOIO0 d€ PATENLES ....eveeeneieeeiieeeireeeieeeeiee e 02
ApPOI0 dOS AMIZOS ..eevuvvieriiieeriieeiiieeiee et eeee e 03
Féem Deus .....coccccooviiiiiiiiiiiiiicccccce, 4

Apoio dos profissionais de saide ...........ccceevuveerneennne 05

ApP0i0 de INSILUICOLS ..eeevvveeerreeerreeeiieeeiieeeireenieeenns [6
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Apoio psicoterdpico para cuidador principal ............ 17
Esperanca de melhorar .........cccceocvveeviieeniieniieeeieens 18
OULTOS ettt 19
INAO SEI wveenvieeniieiieeiee sttt 10
NAO0 S€ APlICA ..eevviiiiiiieiiiceeecieee e 11
NR e 199

5. Pensando no tratamento que tem sido recomendado para vocé/seu filho/a aqui no
ambulatorio, como vocé o classificaria:

Muito dificil de ser seguido ........cccevveeviieeriiieenieenns 1
Dificil de ser seguido .....cccceeveeeeiieeiieeeieeeieeeieeens 12
Tolerdvel de ser seguido ........cceeveeevieeriieeniiieenieens 13
Facil de ser seguido ........ccceeeeuveeriieeniieeiieeieeeieens 4
Muito facil de ser seguido........cccveeeviieriieeniiieenieenns 5
INBO SE1 weeenvieeniieeiieeite sttt 16

NR 1199
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1° PARTE:

Data da coleta de dados:

Data da entrevista:

Responsavel pela coleta:

REGISTRO NO ESTUDO
-Identificacao do paciente

1. N° de identificacao:

2. Data de Nascimento:

3. Idade:

4. N°:

5. N° do prontuario:

6. N° do GRIM:

7. Data de inicio na UNP:

8. Data de inicio no programa:

9. Tempo no programa até a data da entrevista:

AVALIACAO CLINICA

10. Diagnéstico sindromico:

Nefro-Uropatias congénitas ................... 1

(' refluxo vesico ureteral, VUP, bexiga neurogenica, aplasia/displasia/hipoplasia)
Doencas glomerulares ...........ccoccuveeennnne 12

Doencas CIStiCas ......cocceeevveveerieeenveennnnen. 3

OULIOS .oeiiiieieiieeeiececeeceec e 4

11. Diagnéstico de Base:

12. Diagnésticos Associados:
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13. Avaliacdo Antropométrica:

Data do exame

Peso

Média de peso

Estatura

Média da estatura

14. Pressao Arterial:

Data do exame

Pressao Arterial
Sistolica
Média de PAS

Pressao Arterial
Diastolica

Média de PAD

15. Percentil de comprimento/idade na tltima consulta:

P 1

> P3 e 12

17. Classificacao de percentil de pressao arterial da ultima consulta:
P <90 (NOTMOLENSO) ..eeeenirieeiiieriieeeiieeeieeeeireesiree e 01

P <90 (PA controlada com uso de medicacgao) ......... 02

90<p <95 (HAS limitrofe) ......ccccceeveencueenieniienenne 13

95<p <99 (HAS estagio 1) ..cccceevieeieiniiiieniieienn f4

P> 99 (HAS €Stagi0 2)..cevuvieiiiieiiieeeieeeeieeeieeeeen 5

18. Classificacao de percentil de pressao arterial da média das trés ultimas
consultas:

P <90 (NOrMOLENSO) ..evveeeniiieiiiieeiieeeiree et 1
P <90 (PA controlada com uso de medicacgao) ........ 02
90< p <95 (HAS limitrofe) ......cccceeveeeevieeniieeniennns 13
95<p <99 (HAS estagio 1) ..ccceeevvvevieeeiieeiieeeiiens 4

P> 99 (HAS eStadgio 2) weovvuveeeiiieiiieeeiieeeiieeeeeee 5

(]
[]
(]
(]
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19. Percentil de IMC na ultima consulta:

P et 1
3 S P <8 e 12
B S PLOT 13
P 07 e (14

P ittt ettt e e 1
B S P <8 e 2
85 < P OT e 3
P 0T s 4

21. Avaliacao laboratorial:

Data
Exames

Hemacias

Hemoglobina

Hematocrito

Uréia

Creatinina

Saodio

Potassio

Calcio

Fosforo

PTH

pH

NaHCO3

Albumina

Proteindria 24 h/mg

Relacao creatinina/proteiniria

22. Avaliacdo de Taxa Filtracdo Glomerular (calculado pela férmula de

Schwartz):

Data

TFG

23. Estagio da Insuficiéncia Renal na ultima consulta:

EStagio I ..ccvveeiieieeeeeee e 1
Estagio IT ....oooviiiiiiiiieece, 2
Estagio I ...ccoovieiiieieeeeeeeee 13
Estagio IV ..o, 4

EStAgio V.o 5

]
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24. Medicamentos utilizados na ultima consulta:

NAO it 0
Antihipertensivos ........ccccceeeevveerveeennnenn. 1
IMUNOSUPIeSSOres......cccvvevuveeeeeiieeieennenn 2
CorticOIdes ....ceevvveeerireeeiieeniieeriee e 3
Quelante de fO6Sforo ......ccvvvveeeeeeecnnnnenn... 4
Alcalinizante( NaHCO3) ........cccoouuuueeee... a5
Estimulante da Eritopoiese ..................... 16
ANtidepressivos .....eeccveeeeieeerieeenieeennnenns 7
ADNSIOITtICOS .oovivvieiiieeiieeiieeeieeeeeee I8
DIUTELICO ..vvveeiieeeiieeeiieeeee e 19
Suplemento ferruginoso .........cc..cceeueee. 10
EStatinas .......cccoveevviieeniieeiee e, 11
ViItaminas .......ccceeeeeeerveeeenieennieenieennes 12
Andlogo da vitamina D . .......c..cccceeennen. 13
OULTO eviiiiiieeeeeeeeeeeeee e 14

25. Especifique nome e aprazamento conforme a prescricao:

26. Numero de medicamentos utilizados na ultima consulta:

27. Houve hospitalizacio nos ultimos 3 meses:

SN e 1
NAO e (10

28. Numero de dias passados no Hospital nos altimos 3 meses:

29. Causa da internacao:
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2*  PARTE: AVALIACAO DE ADESAO A TERAPEUTICA
MEDICAMENTOSA E A DIETA POR MEIO DE ANOTACOES NOS
PRONTUARIOS

Anotacoes que avaliam adesdo do paciente a terapéutica medicamentosa e a
dieta nos ultimos 6 meses:

Data:

Data:

Data:

1. Resultado da avaliacao de adesao a terapéutica medicamentosa por meio de
anotacoes no prontuario:

Aderido.....oouveeeeeeeiiiiiiiiieeeee e, 1
NAO AderidO ceveeneeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenn. 2

2. Resultado da avaliacio de adesao a dieta por meio de anotacées no
prontuario:

Aderido.....oouvveeeeeiiiiiiiieeeee e, 01
NAO AderidO ceveeneeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenn 2
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3* PARTE 9: AVALIA(;Z"‘O DE ADESAO POR MEIO DE PARAMETROS
LABORATORIAIS E CLINICO

Avaliaea Dentro do Fora do
esperado esperado
Exames

Fosforo
PTH

pH
NaHCO3
CaxP
PA

1. Resultado da avaliacao de adesao por meio de parametros laboratoriais e
clinico:

Aderido .oooovvveieeeiiiieeee e, 1
NAO aderidO .eeeeeeeeeeeeeeieeeeeeeeeeeeeenn. 2




ADESAO AO TRATAMENTO
CONSERVADOR DA DRC
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APENDICE C
DIAGRAMA

PROCEDIMENTOS
DE COLETA DE
DADOS

METODOS
UTILIZADOS
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APENDICE D
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS

ESCOLA DE ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ESTUDO DE ADESAO DE CRIANCAS E ADOLESCENTES AO TRATAMENTO

CONSERVADOR DA DOENCA RENAL CRONICA

A doenga renal cronica (DRC) é uma doenga conseqiiente da perda da capacidade dos rins exercerem
suas fungdes de limpar o sangue e produzir substancias que vao atuar em outros locais do organismo. Quando
isso ocorre, varios 6rgdos do corpo também sdo afetados.

Vocé e seu filho/a estdo sendo convidados a participar deste estudo porque fazem parte do grupo de
familiares/pacientes que sdo atendidos pelos profissionais que compdem o Programa Interdisciplinar de
Prevencdo e Assisténcia na Insuficiéncia Renal Cronica em Criangas e Adolescentes que visa o tratamento
conservador da DRC.

Os objetivos do trabalho serdo o de avaliar a adesdo de criangas e adolescentes portadores de DRC ao
tratamento conservador e os fatores que interferem na adesdo. Para que consigamos atingir estes objetivos, caso
concordem em participar, serd pedido a vocé ou a seu filho (se ele tiver mais de 12 anos e condi¢des para
responder) que respondam a um questiondrio que contem perguntas sobre fatores demogréficos e sécio
econdmicos, como usam os medicamentos prescritos, sobre o que vocés sabem sobre a doenga e o tratamento,
como avaliam o tratamento recebido e sobre adesdo a dieta prescrita. Os resultados dos exames feitos por seu
filho, no ambulatdrio, também serdo consultados para ajudar-nos a avaliar se ele estd tomando os medicamentos
corretamente e fazendo a dieta recomendada. Todos os exames analisados serdo os que jid sdo feitos
rotineiramente como parte do tratamento de seu filho/a. Nao serd necessdrio, em nenhum momento, colher

sangue para outros exames que ndo os que ja sdo solicitados normalmente pela equipe do servico. Os
questiondrios serdo feitos no dia de sua consulta no ambulatério, ou em visita domiciliar feita pela pesquisadora.
Os participantes ndo terdo nenhum tipo de custo financeiro ao participar do estudo.

Todas as informacdes obtidas serdo mantidas em segredo e os participantes terdo um nimero de identificacdo
que serd utilizado no estudo, ao invés de seu nome. S6 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 filho/a.

Declaro que estou ciente do estudo que estd sendo proposto, que o mesmo me foi explicado de forma
clara e concordo em participar, assim como autorizo a participacdo de meu filho/a. Autorizo a utilizagdo das
informacgdes fornecidas por mim e por meu filho/a, através de questiondrios, bem como aquelas recolhidas da
analise do prontudrio de meu filho, no presente estudo, ou em outros desenvolvidos pela presente pesquisadora
sobre a temdtica aqui proposta.

ASSINATURAS:

O responsavel deverd assinar o termo de consentimento por seu filho (a) por ser menor de idade e criangas de 7 a
12 anos:

NOME DO PARTICIPANTE:

ASSINATURA DO PARTICIPANTE (criancas de 7 a 12 anos):
NOME DO RESPONSAVEL:

ASSINATURA DO RESPONSAVEL:

NOME DA PESQUISADORA
ASSINATURA DA PESQUISADORA
Pesquisadoras responsaveis:

Profa. Andréa Gazzinelli- Prof. Adjunta da Escola de Enfermagem da UFMG
Rua Kepler 5/101-Bairro Santa Liicia - CEP 30 360 240
Tel: 031 3248 9859

Profa. Monica Ribeiro Canhestro- Prof.Assistente da Escola de Enfermagem da UFMG
Rua Coronel José Pereira da Rocha 356/201-Bairro Sta. Helena - CEP 35 700 410
Tel: 031 3248 9853

COEP — Comité de Etica em Pesquisa - Av. Anténio Carlos 6627 — Prédio da Reitoria — 7° andar
Campus Pampulha — B.H.- M.G. CEP 31 270901 Tel: 31 3499 4592 - Fax : 31 3499 4027
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
ESTUDO DE ADESAO DE CRIANCAS E ADOLESCENTES AO TRATAMENTO

CONSERVADOR DA DOENCA RENAL CRONICA

A doenga renal cronica (DRC) € uma doenga conseqiiente da perda, geralmente lenta e progressiva, da
capacidade dos rins exercerem suas funcdes de limpar o sangue e produzir substancias que vao atuar em outros
locais do organismo.

Vocé esta sendo convidado a participar deste estudo porque faz parte do grupo de pacientes que sdo
atendidos pelos profissionais que compdem o Programa Interdisciplinar de Prevengcdo e Assisténcia na
Insuficiéncia Renal Cronica em Criangas e Adolescentes que visa o tratamento conservador da DRC.

Os objetivos do trabalho serdo o de avaliar a adesdo de criangas e adolescentes portadores de DRC ao
tratamento conservador e os fatores que interferem na adesdo. Para que consigamos atingir estes objetivos, caso
concordem em participar, serd pedido a vocé ou a seu filho (se ele tiver mais de 12 anos e condi¢des para
responder) que respondam a um questiondrio que contem perguntas sobre fatores demograficos e sécio
econdmicos, como usam os medicamentos prescritos, sobre o que vocés sabem sobre a doenga e o tratamento,
como avaliam o tratamento recebido e sobre adesdo a dieta prescrita. Os resultados dos exames também serdo
consultados para ajudar-nos a avaliar se vocé esta tomando os medicamentos corretamente e fazendo a dieta
recomendada. Todos os exames analisados serdo os que ja sdo feitos rotineiramente como parte do seu
tratamento. Nao serd necessdrio, em nenhum momento, colher sangue para outros exames que ndo os que ja sao
solicitados normalmente pela equipe do servico. Os questiondrios serdo feitos no dia de sua consulta no
ambulatério, ou em visita domiciliar feita pela pesquisadora. Os participantes ndo terdo nenhum tipo de custo
financeiro ao participar do estudo

Todas as informagdes obtidas serdo mantidas em segredo e os participantes terdo um nimero de
identificagdo que serd utilizado no estudo, ao invés de seu nome. S6 fardo parte do trabalho aqueles que
concordarem em participar sendo que voc€ poderd se retirar do projeto a qualquer momento sem que isso
acarrete qualquer prejuizo no seu tratamento.

Declaro que estou ciente do estudo que estd sendo proposto, que o mesmo me foi explicado de forma
clara e concordo em participar. Autorizo a utilizagdo das informagdes fornecidas por mim, através de
questiondrios, bem como aquelas recolhidas da analise do meu prontudrio, no presente estudo, ou em outros
desenvolvidos pela presente pesquisadora sobre a temdtica aqui proposta.

ASSINATURAS:

O participante deverd assinar (13 a 21 anos)

NOME DOPARTICIPANTE:

ASSINATURA DOPARTICIPANTE

NOME DA PESQUISADORA
ASSINATURA DA PESQUISADORA
Pesquisadoras responsaveis:

Profa. Andréa Gazzinelli- Prof. Adjunta da Escola de Enfermagem da UFMG
Rua Kepler 5/101-Bairro Santa Licia- CEP 30 360 240
Tel: 031 32489859

Profa. Monica Ribeiro Canhestro- Prof.Assistente da Escola de Enfermagem da UFMG
Rua Coronel José Pereira da Rocha 356/201-Bairro Sta. Helena - CEP 35 700 410
Tel: 031 3248 9853
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ESTUDO DE ADESAO DE CRIANCAS E ADOLESCENTES AO TRATAMENTO

CONSERVADOR DA DOENCA RENAL CRONICA

A doenga renal cronica (DRC) é uma doenga conseqiiente da perda, geralmente lenta e progressiva, da
capacidade dos rins exercerem suas funcdes de limpar o sangue e produzir substancias que vao atuar em outros
locais do organismo.

Vocé e seu filho/a estdo sendo convidados a participar deste estudo porque fazem parte do grupo de
familiares/pacientes que sdo atendidos pelos profissionais que compdem o Programa Interdisciplinar de
Prevencdo e Assisténcia na Insuficiéncia Renal Cronica em Criangas e Adolescentes que visa o tratamento
conservador da DRC.

Os objetivos do trabalho serdo os de avaliar a adesdo de criancas e adolescentes portadores de DRC ao
tratamento conservador e os fatores que interferem na adesdo. Para que consigamos atingir estes objetivos, caso
concordem em participar, serd pedido a vocé ou a seu filho (se ele tiver mais de 12 anos e condi¢des para
responder) que respondam a um questiondrio que contem perguntas sobre fatores demogréaficos e sécio
econdmicos, como usam os medicamentos prescritos, sobre o que vocés sabem sobre a doenga e o tratamento,
como avaliam o tratamento recebido e sobre adesdo a dieta prescrita. Os resultados dos exames também serdo
consultados para ajudar-nos a avaliar se seu filho/a estd tomando os medicamentos corretamente e fazendo a

dieta recomendada. Todos os exames analisados serdo os que jd sdo feitos rotineiramente como parte do
tratamento de seu filho/a. Nao serd necessdrio, em nenhum momento, colher sangue para outros exames que nao
os que j4 sdo solicitados normalmente pela equipe do servico. Os questiondrios serdo feitos no dia da consulta
de seu filho/a no ambulatério, ou em visita domiciliar feita pela pesquisadora. Os participantes ndo terdo
nenhum tipo de custo financeiro ao participar do estudo

Todas as informacdes obtidas serdo mantidas em segredo e os participantes terdo um numero de
identificacdo que serd utilizado no estudo, ao invés de seu nome. S6 fardo parte do trabalho aqueles que
concordarem em participar sendo que voc€s poderdo se retirar do projeto a qualquer momento sem que isso
acarrete qualquer prejuizo no tratamento de seu filho/a.

Declaro que estou ciente do estudo que estd sendo proposto, que o mesmo me foi explicado de forma
clara e concordo em participar, assim como autorizo a participacdo de meu filho/a. Autorizo a utilizagdo das
informacgdes fornecidas por mim e por meu filho/a, através de questiondrios, bem como aquelas recolhidas da
analise do prontudrio de meu filho, no presente estudo, ou em outros desenvolvidos pela presente pesquisadora
sobre a temdtica aqui proposta.

ASSINATURAS:

O responsavel devera assinar o termo de consentimento por seu filho/a por ser menor de idade (13 a 21 anos):
NOME DO PARTICIPANTE:

NOME DO RESPONSAVEL

ASSINATURA DO RESPONSAVEL

NOME DA PESQUISADORA
ASSINATURA DA PESQUISADORA
Pesquisadoras responsaveis:

Profa. Dra. Andréa Gazzinelli- Profa. Adjunta da Escola de Enfermagem da UFMG
Rua Kepler 5/101 - Bairro Santa Licia - CEP 30 360 240
Tel: 031 32489859

Profa. Monica Ribeiro Canhestro- Prof.Assistente da Escola de Enfermagem da UFMG
Rua Coronel José Pereira da Rocha 356/201 - Bairro Sta. Helena - CEP 35 700 410
Tel: 031 3248 9853
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