UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
CAMPUS PINHEIRO
CURSO DE MEDICINA

HILDA MARIANA COSTA CLEMENTINO

O TRANSPLANTE RENAL COMO UMA PROPOSTA DE MELHORIA NA VIDA DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES EM DIALISE CRONICA, NO MARANHAO

Pinheiro - MA
2019



HILDA MARIANA COSTA CLEMENTINO

O TRANSPLANTE RENAL COMO UMA PROPOSTA DE MELHORIA NA VIDA DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES EM DIALISE CRONICA, NO MARANHAO

Artigo cientifico apresentado ao Curso de
Medicina da Universidade Federal do
Maranhdo, para obtencdo do grau de
Médico.

Orientador Prof.: Arthur Jefferson Belchior
Silva

Co-orientadora Profa Ms. Tereza Cristina
Monteiro de Melo Prazeres

Pinheiro — MA
2019



Ficha gerada por meio do SIGAA/Biblioteca com dados fornecidos
pelo(a) autor(a). Nucleo Integrado de Bibliotecas/UFMA

Costa Clementino, Hilda Mariana.

O transplante renal como uma proposta de melhoria na
vida de criancas e adolescentes em diédlise crénica, no
Maranhdo / Hilda Mariana Costa Clementino. - 2019.

51 f.

Coorientador(a): Tereza Cristina Monteiro de Melo
Prazeres.

Orientador (a): Arthur Jefferson Belchior Silva.

Curso de Medicina, Universidade Federal do Maranhé&o,

Pinheiro-MA, 2019.

1. Crianca. 2. Doenca Renal Crbnica. 3. Familia. 4.
Hemodiédlise. 5. Transplante Renal. I. Belchior Silva,
Arthur Jefferson. II. Monteiro de Melo Prazeres, Tereza
Cristina. III. Titulo.




HILDA MARIANA COSTA CLEMENTINO

O TRANSPLANTE RENAL COMO UMA PROPOSTA DE MELHORIA NA VIDA DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES EM DIALISE CRONICA, NO MARANHAO

Artigo cientifico apresentado ao Curso de
Medicina da Universidade Federal do
Maranhdo, para obtencdo do grau de
Médico.

Orientador Prof.: Arthur Jefferson Belchior
Silva

Co-orientadora Profa Ms. Tereza Cristina
Monteiro de Melo Prazeres

Aprovadoem: / /

BANCA EXAMINADORA

Prof. Arthur Jefferson Belchior Silva (orientador)
Universidade Federal do Maranhao-UFMA

Prof. Examinador 1 (um)
Instituicao

Prof. Examinador 2 (dois)
Instituicao

Prof. Examinador 3 (trés)
Instituicao



RESUMO

A doenca renal crénica (DRC) é um problema de saude publica no Brasil, devido sua
alta incidéncia e o aumento da prevaléncia da fase avangada, evoluindo com um mal
prognéstico, aumentando a taxa de mortalidade e impactando na qualidade de vida
dos pacientes. Caracteriza-se por uma diminuicdo progressiva e irreversivel da
fungéo renal, implicando em um comprometimento de outros sistemas do organismo,
devido a incapacidade dos rins de manter a homeostase do corpo. Em seu estagio,
final, o transplante renal é o tratamento de escolha em todos os pacientes com DRC
e este deve ser o primeiro objetivo terapéutico para pacientes pediatricos com essa
doenca. O numero de transplantes renais pediatricos tem apresentado variagbes a
cada ano. Em 2018, foram realizados 326, 2,2% a mais que em 2017. A metodologia
utilizada, foi um estudo transversal, cujos dados foram obtidos a partir da entrevista
individual dos pacientes pediatricos em dialise crénica e seus familiares, a pesquisa
€ descritiva e de natureza quantitativa. Foi utilizado o instrumento de coleta,
questionario europeu validado no Brasil, "Moédulo Genérico DISABKIDS® para
criangas e adolescentes brasileiros com condi¢des crénico degenerativas (MGDC-
37)". Quando avaliados em relacao a sua vida, o estudo observou que a maioria das
criangas tém uma éptica positiva sobre seu futuro, sobre como conseguem desfrutar
a vida, e que apesar de sua condigédo 42,8% das criangas ndo se sentem diferentes
em relagdo as outras criancas saudaveis da mesma faixa etaria. Pesquisas
avaliaram que a crianga renal crénica é consciente das suas limitagdes, procurando
superar os momentos dificeis e tentar viver uma vida bem préxima a de uma crianga
sadia. O presente estudo procurou mostrar o universo das criangas portadoras de
DRC, que estao em terapia por hemodialise buscando averiguar suas perspectivas
de vida em relacédo ao futuro, e como o transplante pode melhorar sua qualidade de

vida.

Palavras-chave: Doenga Renal Cronica. Transplante Renal. Hemodialise. Qualidade
de vida, Crianca, Familia.



ABSTRACT

Chronic kidney disease (CKD) is a public health problem in Brazil, due to its high
incidence and increase in the prevalence of the advanced stage, evolving with a
poor prognosis, increasing the mortality rate and impacting the quality of life of the
patients. It is characterized by a progressive and irreversible diminution of the
renal function, implying in a compromise of other systems of the organism, due to
the inability of the kidneys to maintain the homeostasis of the body. In its final
stage, renal transplantation is the treatment of choice in all patients with CKD and
this should be the first therapeutic goal for pediatric patients with this disease. The
number of pediatric renal transplants has varied every year. In 2018, 326, 2.2%
more than in 2017 were performed. The methodology used was a cross-sectional
study, whose data were obtained from the individual interview of pediatric patients
on chronic dialysis and their relatives, the research is descriptive and of a
quantitative nature. We used the instrument of collection, European questionnaire
validated in Brazil, "Generic DISABKIDS® Module for Brazilian children and
adolescents with chronic degenerative conditions (MGDC-37)". When evaluated in
relation to their life, the study observed that most children have a positive view
about their future, about how they can enjoy life, and that despite their condition
42.8% of children do not feel different about the healthy children of the same age
group. Research has evaluated that the chronic renal child is aware of its
limitations, trying to overcome the difficult moments and try to live a life very close
to that of a healthy child. The present study aimed to show the universe of
children with CKD who are undergoing hemodialysis therapy seeking to ascertain
their life prospects regarding the future and how the transplantation can improve
their quality of life.

Keywords: Chronic Renal Disease. Renal Transplant. Hemodialysis. Quality of life.
Child. Family.
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RESUMO

A doenca renal crénica (DRC) é um problema de saude publica no Brasil, devido sua
alta incidéncia e o aumento da prevaléncia da fase avancada, evoluindo com um mal
progndéstico, aumentando a taxa de mortalidade e impactando na qualidade de vida
dos pacientes. Caracteriza-se por uma diminuicdo progressiva e irreversivel da
fungéo renal, implicando em um comprometimento de outros sistemas do organismo,
devido a incapacidade dos rins de manter a homeostase do corpo. Em seu estagio,
final, o transplante renal é o tratamento de escolha em todos os pacientes com DRC
e este deve ser o primeiro objetivo terapéutico para pacientes pediatricos com essa
doenca. O numero de transplantes renais pediatricos tem apresentado variacbes a
cada ano. Em 2018, foram realizados 326, 2,2% a mais que em 2017. A metodologia
utilizada, foi um estudo transversal, cujos dados foram obtidos a partir da entrevista
individual dos pacientes pediatricos em dialise crénica e seus familiares, a pesquisa
€ descritiva e de natureza quantitativa. Foi utilizado o instrumento de coleta,
questionario europeu validado no Brasil, "Moédulo Genérico DISABKIDS® para
criangcas e adolescentes brasileiros com condicées cronico degenerativas (MGDC-
37)". Quando avaliados em relacdo a sua vida, o estudo observou que a maioria das
criangas tém uma éptica positiva sobre seu futuro, sobre como conseguem desfrutar
a vida, e que apesar de sua condigéo 42,8% das criangas nao se sentem diferentes
em relagdo as outras criancas saudaveis da mesma faixa etaria. Pesquisas
avaliaram que a crianga renal crénica é consciente das suas limitagdes, procurando
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superar os momentos dificeis e tentar viver uma vida bem préxima a de uma crianga
sadia. O presente estudo procurou mostrar o universo das criangas portadoras de
DRC, que estdo em terapia por hemodialise buscando averiguar suas perspectivas
de vida em relagao ao futuro, e como o transplante pode melhorar sua qualidade de
vida.

Palavras-chave: Doenga Renal Crénica. Transplante Renal. Hemodialise. Qualidade

de vida, Crianca, Familia.

ABSTRACT

Chronic kidney disease (CKD) is a public health problem in Brazil, due to its high
incidence and increase in the prevalence of the advanced stage, evolving with a
poor prognosis, increasing the mortality rate and impacting the quality of life of the
patients. It is characterized by a progressive and irreversible diminution of the
renal function, implying in a compromise of other systems of the organism, due to
the inability of the kidneys to maintain the homeostasis of the body. In its final
stage, renal transplantation is the treatment of choice in all patients with CKD and
this should be the first therapeutic goal for pediatric patients with this disease. The
number of pediatric renal transplants has varied every year. In 2018, 326, 2.2%
more than in 2017 were performed. The methodology used was a cross-sectional
study, whose data were obtained from the individual interview of pediatric patients
on chronic dialysis and their relatives, the research is descriptive and of a
quantitative nature. We used the instrument of collection, European questionnaire
validated in Brazil, "Generic DISABKIDS® Module for Brazilian children and
adolescents with chronic degenerative conditions (MGDC-37)". When evaluated in
relation to their life, the study observed that most children have a positive view
about their future, about how they can enjoy life, and that despite their condition
42.8% of children do not feel different about the healthy children of the same age
group. Research has evaluated that the chronic renal child is aware of its
limitations, trying to overcome the difficult moments and try to live a life very close
to that of a healthy child. The present study aimed to show the universe of
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children with CKD who are undergoing hemodialysis therapy seeking to ascertain
their life prospects regarding the future and how the transplantation can improve

their quality of life.

Keywords: Chronic Renal Disease. Renal Transplant. Hemodialysis. Quality of life.
Child. Family.

1. INTRODUCAO

A doenca renal crénica (DRC) € um problema de saude publica no Brasil,
devido sua alta incidéncia e 0 aumento da prevaléncia da fase avangada, evoluindo
com um mal prognéstico, aumentando a taxa de mortalidade e impactando na
qualidade de vida dos pacientes (MANSUR; DAMASCENO; BASTOS, 2012).
Caracteriza-se por uma diminuicdo progressiva e irreversivel da funcdo renal,
implicando em um comprometimento de outros sistemas do organismo, devido a
incapacidade dos rins de manter a homeostase do corpo. No estagio terminal o
transplante renal € o tratamento de escolha em criangas, sendo o objetivo
terapéutico principal para pacientes pediatricos com essa doenca (CAMARGO et al.,
2018) .

Quando a filtracao glomerular (FG) atinge valores muito baixos, inferiores
a 15 mL/min/1,73 m2, o paciente evolui com faléncia funcional renal (FFR), que
caracteriza o estagio mais avancado da doenca. A Nacional Kidney Foundation
Americana (NKF) estabeleceu como critérios: a lesdo do parénquima renal (com
funcdo renal normal) e/ou a diminuicdo funcional renal presentes por um periodo
igual ou superior a trés meses, associada com uma taxa de filtracdo glomerular (FG)
menor que 60ml/min/1,73m? (BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAJN, 2010).

A evolugcdo da doenca é influenciada por fatores como: a idade no
momento do diagnéstico, gravidade da leséo renal inicial, duragao da doenga renal
até ao diagnostico ou instituicdo de medidas terapéuticas, a suscetibilidade genética,
o0 6nus que os periodos de intenso metabolismo como a primeira infancia e
puberdade acarretam para os rins, a existéncia e persisténcia concomitante de
hipertensdo e proteinuria, a perpetuacado de uropatias obstrutivas, a auséncia de
controlo de doencas sistémicas e a ocorréncia de infe¢des, quadros de desidratacéao
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ou exposicdo a farmacos nefrotoxicos (MASSENGILL; FERRIS, 2014). Nessa
perspectiva, o transplante renal, representa a terapéutica de substituicdo renal de
eleicao, conferindo aos doentes com insuficiéncia renal cronica terminal (IRCT) em
idade pediatrica beneficios consideraveis que incluem uma melhoria do crescimento
e uma melhor qualidade de vida, além de ser a modalidade de tratamento com
melhor relacdo custo/efetividade (DHARNIDHARKA et al, 2014) (ROUSSEY-
KESLER; DECRAMER, 2011).

No entanto, o doente pediatrico possui particularidades que aumentam o
desafio do transplante, se por um lado a imaturidade do sistema imunolégico pode
ser vista como uma vantagem em relacdo a populacdo adulta, existe um risco
natural maior nas criancas, de exposicdo a infe¢des que podem comprometer a
viabilidade do enxerto e acarretar um risco maior de evolugcdo para doenca
linfoproliferativa (BRANCO et al., 2013).

Uma vez instalada, a DRC tende a progredir para sua fase terminal, tendo
em vista que muitos esforgcos para evitar ou atenuar o processo de perda da funcéo
renal, podem ser infrutiferos. As metas do tratamento na doenca terminal s&o:
promover a funcao renal eficaz, manter o equilibrio hidroeletrolitico dentro dos limites
aceitaveis, tratar as complicacbes sistémicas e promover uma vida tdo normal
qguanto exequivel pelo maior tempo possivel (SETZ; PEREIRA; NAGANUMA, 2007).

No tratamento da substituicdo da funcéo renal, as opgdes de terapia sao a
didlise e o transplante renal (Tx), que nao se excluem mutuamente, ao contrario, se
complementam. A realizagdo do Tx renal ndo impede que o paciente volte ao
tratamento dialitico enquanto espera outro transplante, caso perca o enxerto,
entretanto, todo paciente com DRC que faz dialise pode estar indicado a um
transplante (SETZ; PEREIRA; NAGANUMA, 2007).

Em 2018, foram realizados 326 transplantes renais, 2,2% a mais que em
2017. Houve aumento de 1% (291) nos transplantes com doador falecido e 11,6%
(35) com doador vivo. Ingressaram em lista 284 e 418 ja estavam em lista em
dezembro de 2017, totalizando 702 criangas em lista em 2018, no Brasil. Dos 326
transplantados, 12 (1,7%) faleceram na lista de espera (TRANSPLANTES, 2018).

Os transplantes renais foram realizados em 15 estados, sendo que oito

foram mais produtivos, com mais de 10 transplantes ao ano; em ordem numeérica,
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sao eles: SP, RS, PR, MG, RJ, BA, CE e PE. Nesses estados, foram realizados 95%
dos transplantes renais pediatricos do Brasil. Os niumeros de transplantes e sua
relagdo com a populagédo pediatrica, por regides do Brasil, sdo: Sul 72 (9,0pmpp),
Sudeste 195 (8,4 pmpp), Nordeste 53, Norte 5 e Centro Oeste 1 (TRANSPLANTES,
2018).

Em dezembro de 2018, 425 criangas aguardavam um 6&rgdo para
transplante: 300 esperavam um rim, 55 um figado, 48 um coracéo e 22 um pulméao.
No estado do Maranhao foram realizados somente trés transplantes pediatricos
durante o ano de 2018 (TRANSPLANTES, 2018).

Nos Estados Unidos, segundo Hart et al (2014)., foram incluidos 967
pacientes pediatricos na lista de espera para transplante renal, em 2014. Destes a
maior proporgéo era de adolescentes de 11 a 17 anos, seguido pelas criangas de 1
a 5 anos, e de 6 a 10 anos. Sendo as principais causas primarias da doenca as
anomalias congénitas do rim e trato urinario em criangas menores de 6 anos, a
glomerulosclerose segmentar focal e a glomerulonefrite comum em criangas mais

velhas.

Enquanto no Brasil, segundo Sesso et al., (2017), o nimero estimado de
pacientes que iniciaram tratamento em 2014 foi de 36.548, correspondendo a uma
taxa de incidéncia de 180 pacientes por milhdo da populagédo (pmp). Em 2012, o
mesmo autor observou um percentual substancialmente maior de criangcas e
adolescentes em didlise em relacdo a 2011 (4,5% vs. 1,6%, respectivamente). A
Sociedade Brasileira de Nefrologia, afirmou que, em 2016, cerca de 1.300 criangas
com idade média de 12 anos estavam em dialise. A taxa de mortalidade nessa

populacéo é de 30% a 50% maior do que no geral.

O numero de pacientes pediatricos com DRC tem aumentado a nivel
global e nacional, no Brasil as regides sul e sudeste mostram-se mais eficazes no
tratamento das criancas em fase terminal, pois tém as taxas mais altas no
tratamento de criangas com DRC. No entanto, ainda existem muitas lacunas a serem
preenchidas como o conhecimento das caracteristicas das criangas brasileiras com
DRC, as diferencas de acesso aos cuidados de saude e as condicdes
socioeconémicas regionais. Portanto, oferecer uma assisténcia integral e completa

para esses pacientes € um desafio que deve ser enfrentado por todos os estados
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brasileiros, com o intuito de melhorar a qualidade de vida dessas criancas e de seus
familiares (KONSTANTYNER et al., 2015).

Uma grande quantidade de recursos do orcamento do Sistema Unico de
Saude (SUS) é alocada para terapias de substituicao renal, e espera-se um aumento
dessas necessidades devido ao aumento da prevaléncia da doenca. A incidéncia e
prevaléncia de didlise crénica pediatrica no Brasil sdo 6 e 20 casos por milhdo da
populagdo com idade compativel (pmpic), respectivamente, e a incidéncia de
transplante renal pediatrico € 4 pmpic. A hemodialise é trés vezes mais utilizada que
a dialise peritoneal (75% em comparacdao a 25%) e ha diferencas regionais no
acesso ao tratamento da doenca terminal, que € menor nas regides Norte e Centro-
Oeste (CAMARGO et al., 2018).

Os pacientes dialisados que entram em lista de espera para transplante
tendem a ter maior probabilidade de sobrevivéncia do que aqueles que se mantém
apenas em dialise. Em comparacdo a este tratamento, o transplante renal esta
associado com uma substancial reduc¢do do risco de mortalidade e de eventos
cardiovasculares, bem como com melhoras clinicamente relevantes da expectativa
de vida dos doentes (MATTOS; MARUYAMA, 2011).

Pessoas com DRC estdo imersas em diversos processos de mudancas
que condicionarao sua forma de pensar e agir, impondo uma série de alteracdes a
vida da pessoa, pois 0os danos fisicos vém acompanhados de prejuizos psicolégicos
e modificagdes abruptas no cotidiano. E isso € agravado no estagio final dessa
doenca mediante a incorporacdo do tratamento de hemodidlise (MATTOS;
MARUYAMA, 2011).

O processo de conviver com uma doenga crdnica leva as pessoas a
centralizarem suas atividades em torno da enfermidade e do tratamento, pois o
regime terapéutico de hemodialise, necessario para garantir condigbes fisiolégicas
adequadas, requer periodicidade de sessdes semanais. Constitui-se, portanto, um
fenbmeno que ocasiona preocupacao e enfrentamentos diérios, levando a pessoa a

incorporar saberes alicercados em crencas e percepgcdes (CAMPOS et al., 2015).

Os familiares, além de ter de conviver com o adoecimento de um de seus
membros, veém-se imersos em um mundo em que o linguajar difere completamente

daquele que acontece no espaco doméstico; tem que enfrentar os limites impostos
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pela instituicdo, que nem sempre dispde de ambiente adequado ao seu descanso,
higienizagéo e alimentagéo; depararam-se com a existéncia de regras, de aparelhos
altamente sofisticados; com normas e rotinas diferentes e que lhes dao atribuices
que nem sempre sdo exercitadas no cotidiano do lar (CRISTINA; BERNARDES,
2006).

A compreensao do universo vivenciado pelas pessoas que experienciam
o estagio terminal da DRC, devera dar voz a elas, permitindo distinguir seus anseios,
dificuldades, atitudes e sentimentos construidos diante do processo de adoecimento
cronico. Conhecer as representagdes da doenca renal e sua influéncia nas diversas
experiéncias do individuo é o que devera subsidiar o entendimento de como essas
pessoas percebem a doenca e de como os cuidados e as praticas para o seu
controle podem fazer parte do cotidiano delas (CAMPOS et al., 2015).

O impacto do tratamento dialitico na qualidade de vida é um critério
importante para avaliar possiveis intervengdes, além de analisar o impacto das
doencas crénicas no cotidiano das pessoas. Os avangos tecnoldgicos e terapéuticos
na area de didlise foram inicialmente voltados para a avaliacdo da sobrevida e sinais
de doenca renal crbnica. Posteriormente, reconheceu-se a necessidade de avaliar e
compreender as consequéncias psicossociais do tratamento na vida desses
pacientes e sua necessaria adaptacao (CHILOFF; CERQUEIRA; BALBI, 2018).

A doenga traz varios fatores que marcam a vida do individuo, sendo
comuns as manifestagdes psiquicas acarretando alteragdes na interacdo social e
desequilibrios psicolégicos, ndo somente do paciente como também da familia que o
acompanha. A patologia juntamente com as complicacbes decorrentes do
tratamento afeta as habilidades funcionais do paciente, limitando suas atividades
didrias, sendo que, frequentemente, essas alteracbes nao sao captadas nas
avaliagdes clinicas e biolégicas convencionais (HIGA et al., 2008).

Alguns fatores desencadeadores de estresse em criangas e adolescentes
sdo as alteracdes corporais relacionadas ao processo da doenca renal crénica tais
como: retardo do crescimento, da maturacdo sexual, alteracdo na cor da pele e as
restricdes dietéticas. A crianca se sente excluida quando ndao pode comer alimentos
que antes apreciava e que nao estdo restritos a outros membros da familia,
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interpretando esta restricdo como puni¢cédo, quando ainda ndo possui a capacidade
para compreender plenamente sua finalidade (DA SILVA et al., 2009).

As comorbidades associadas ao agravamento da doencga limitam e até
mesmo impedem o desenvolvimento psiquico e social dessas criangas. As
complicacdes multissistémicas da DRC podem causar retardo do crescimento,
comprometimento cardiovascular e hematolégico. As complicacdes cardiovasculares
e infecgbes sdo as principais causas de morte nos pacientes pediatricos diminuindo
a expectativa de vida dessas criangas em relacdo a populagéo geral emparelhadas
por idade e sexo. Afetando, indiretamente, na vida desses pacientes, pois
necessitardo de uma constante assisténcia médica e familiar, além de um rigoroso
programa de dieta e medicamentos. Estes encontram-se em grande quantidade nos
pacientes em tratamento dialitico impondo-lhes limitacdes fisicas, refletindo uma
maior gravidade da doenca devido as comorbidades (LEVY EREZ et al., 2016).

7

Para o ser doente 0 que importa € a sua cura completa, apesar de
saberem que existem tratamentos que amenizem a doenga, a aceitagdo e
readequacédo a esta realidade é um processo dificil e que requer esfor¢cos de todos
profissionais e familiares envolvidos. E importante que uma readequagao a realidade
aconteca de forma educativa com esses pacientes, a fim de transmitir
conhecimentos e ensinamentos sobre a doenca e suas formas de tratamento.
Porém, o grande desafio esta em contribuir de forma positiva para que vivam a sua
realidade com olhos voltados para a cura ou para a possibilidade de certa

normalidade em seu cotidiano.

No entanto pouco se conhece sobre o impacto psicossocial dessa
doenca, principalmente na fase pré-transplante tendo em vista que este é um
periodo de estresse para pacientes e familiares devido a incerteza do tratamento e
do periodo pés-transplante(EATON et al., 2016). Evidencia-se que o estresse dos
pais devido a doenca da crianga foi maior durante esta fase devido a apreensao da
espera. Segundo Lefkowitz et al., (2014), em muitos centros de transplante do
mundo a avaliacao da componente psicossocial do paciente e seus familiares € uma

importante ferramenta no processo de transplante de 6rgaos sélidos.

Nesse contexto, observa-se uma melhor aceitacdo das intervengdes

terapéuticas por parte do paciente e de seus familiares quando abordados fatores
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relacionados a expectativa de futuro, a forma como esses pacientes lidam com as
dificuldades em seu cotidiano, suas relagdes interpessoais com seus familiares e as
outras criancas, bem como sua adesado ao tratamento. Assim, faz-se necessario
conhecer a percepgdo dessas criangas e adolescentes, bem como de seus
familiares em relacdo ao tratamento adotado, afim de que estratégias clinicas e
psicossociais sejam adotadas para assistir a crianca e sua familia em todas as fases

do tratamento e no periodo pos-transplante.

A estudo vem mostrar quais as limitagdes impostas pelo tratamento na
vida desses pacientes, e como o transplante renal, pode melhorar a expectativa de
vida, destes e de seus familiares, que abdicam muitas vezes de seus lares e familia
para acompanhar o filho, nas diversas se¢des de tratamento, sofrendo ainda com a

incerteza de um futuro melhor.

2. METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal, cujos dados foram obtidos a partir dos
registros dos pacientes pediatricos em dialise cronica e entrevista individual com
estes e seus familiares, portanto, a pesquisa é descritiva e de natureza quantitativa.
Onde sera utilizado o instrumento de coleta, questionario europeu validado no Brasil,
"Mddulo Genérico DISABKIDS® (Anexo A) para criangas e adolescentes brasileiros

com condig¢des crbénico degenerativas (MGDC-37)".

Esse instrumento compreende 37 itens agrupados em 6 dimensdes e 3
dominios: mental/emocional (independéncia e expectativas), dominio social
(incluséo e excluséo) e fisico (limitagdo e tratamento). Com excecédo da dimensao
emocional, composta por sete itens, todas as demais sdo constituidas por seis.
Possui as versdes self (para criancas e adolescentes) e proxy (para pais ou
cuidadores), devendo ser preferencialmente auto respondido, utilizado em pacientes
entre 8 e 18 anos.

Participaram da pesquisa, 07 pacientes, dentre eles criancas e
adolescentes entre 09 e 18 anos, que estdo aguardando transplante, no Servigo
de Dialise do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhéao
(HUUFMA), Unidade Presidente Dutra, incluidos no programa até marco de 2019,
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onde a populacdo em diélise pediatrica é de cerca de 26 criancas. Foram, ainda,
avaliados 12 familiares/cuidadores que estavam acompanhando essas criancas

no momento da coleta.

Foi realizada a frequéncia dos niveis de avaliagdo nunca, raramente, as
vezes, muitas vezes e sempre, com intuito de avaliar a porcentagem de criangas que
se sentem ou nao afetadas pela condicao clinica, bem como a percepgcao dos seus
familiares acerca dos mesmos itens abordados pelo paciente, permitindo uma visdo

comparativa e diferenciada.

Para correlacionar os resultados encontrados entre maes e filhos foi
utilizado o teste estatistico qui-quadrado de Pearson, a fim de avaliar a significancia
entre as diferentes respostas de pais ou cuidadores e das criangas e adolescentes,

bem como a associagao entre as variaveis qualitativas.

Foram considerados como critérios de elegibilidade: pacientes
submetidos didlise crbnica pediatrica no Hospital Universitario Presidente Dutra, na
faixa etaria de 08 a 18 anos, e seus familiares. Sendo excluidos da pesquisa 0s
pacientes que ndo se enquadram na faixa etéria estipulada pelo projeto e os que
Nao conseguirem ou se recusarem a responder ao questionario, bem como seus

familiares.

A realizacao da pesquisa neste local dar-se-a por ser o Unico no estado
do Maranhao credenciado pelo Ministério da Saude como Centro de Referéncia
em Nefrologia e com Servigo de Transplante Renal, assegurando aos pacientes
portadores de DRC no Maranhdo, acesso as agdes estabelecidas pela Politica
Nacional de Atencédo ao Portador da Doenca Renal. Além de, oferecer o servico de

dialise na faixa etaria de interesse do estudo.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de ética sob o regimento da
portaria N°466/2012, sendo realizada pelas alunas do curso de Medicina do 11°
periodo, Hilda Mariana Costa Clementino e Camile Gongalves Amorim, sob a
orientacdo da professora Tereza Cristina Monteiro de Melo Prazeres, que

aplicaram o questionario com pais, criangas e adolescentes.

A entrevista foi realizada com a assinatura de um termo de
consentimento livre e esclarecido, pelos pais, autorizando que a aplicacdo do
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questionario poderia ser feita com sua crianca ou adolescente desde que o
mesmo aceitasse responder as perguntas do questionario (Anexo B).

3. RESULTADO

O estudo é formado por criancas e adolescentes de 9 a 18 anos,
cursando ensino fundamental ou médio, uma média de escolaridade 7 anos, que
aceitaram responder ao questionario aplicado. O servico de estudo, Hospital
Universitario Presidente Dutra, conta com 26 criangas e adolescentes em situacao
de didlise crbnica pediatrica, que aguardam transplante renal.

Metade dos cuidadores participantes da pesquisa eram maes e outros
50% estdao em unido estavel com seu cbnjuge, separados, casados ou solteiras.
Cerca de 41% das criangas vivem com seu pai e sua mée e tém pelo menos mais

uma crianga convivendo com ela em casa.

O tema “Sobre a sua vida” (tabela 1), demonstrou que 85,7% das criancas
sempre se sentem confiantes quanto ao seu futuro, enquanto apenas 14,2% nunca
se sentem confiantes. Um percentual de 71,4% refere que conseguem desfrutar da
sua vida e que se sentem como os outros apesar de sua condi¢cdo. Cerca de 42,8%
e 28,5 das criancas referiram, se sentir capazes de fazer tudo apesar de sua
condigdo, sempre e muitas vezes, respectivamente. Quando indagadas sobre a
liberdade para levar a vida como querem apesar de sua condi¢cao e a capacidade de
fazer coisas sem seus pais, somente 28,5% responderam sempre estar aptas, como

se pode observar na tabela 1.

Tabela 1: Sobre a sua vida

Respostas

Muitas
vezes

N % N % N % N % N %

Perguntas Nunca Raramente As vezes Sempre

eSe sente confiante
quanto ao seu futuro?

eDesfruta sua vida? 0 0,0 1 143 O 0,0 1 00 5 714

i1 143 0 00 O 00 O 00 6 857



oE capaz de fazer tudo
oquequerapesarda 0 0,0
sua condicao?

eSe sente como 0s

outros apesardasua 0 0,0
condigéo?

oF livre pra levar a vida

como querapesarda 1 143
sua condigdo?

oF capaz de fazer

: , 14,3
coisas sem seus pais? ’

14,3

0,0

0,0

14,3

1

2

4

2

0,0

28,5

57,1

28,5

2

0

0

1

(continuagao)

0,0 3
0,0 5
0,0 2
143 2

42,8

71,4

28,5

28,5

Fonte: Elaboracao prépria (2019)
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A dimensao “Sobre o seu dia normal’ (tabela 2), revelou que 28,5% das

criangas sempre e as vezes, sentem-se capazes de correr e movimentar-se como

querem. Em relacdo a estarem cansadas devido a sua condi¢céo, 57,1% referiram

que as vezes e 42,8% relataram nunca se sentir assim. Em 42,8% observou-se que

nunca sentiram que a doenca rege sua vida e 28,5% sempre tiveram essa

sensacao. Do total, 57,1% sempre, se incomodam em ter que explicar aos outros o

que pode ou nao fazer, enquanto 28,5% nunca se incomodaram. Uma porcentagem

de 57,1% das criancgas referiu que nunca sentiram dificuldade para dormir, enquanto

28,5% a apresentavam, as vezes. Quando indagadas sobre a possibilidade de

brincar ou fazer outras coisas, 57,1% referiram nunca se sentirem incomodadas pela

sua condigao.

Tabela 2: Sobre seu dia normal

Respostas
. Muitas
Perguntas Nunca Raramente As vezes vezes Sempre
N % N % N % N % N %
oE capaz de correr e
de se movimentar 1 143 1 143 2 285 1 143 2 285
como quer?
eSe sente cansado por
causa da sua 3 428 0 00 4 571 0 00 O 0,0
condi¢do?
eSuavidaéregidapela 5 455 o 09 {1 143 1 143 2 285

sua doencga?
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elncomoda ter que
explicar aos outros o 2 285 O 00 O 0,00 1 143 4 571
qgue pode ou nao fazer?

oF dificil paradormir? 4 571 1 143 2 285 0 00 0 0,0

eSua condigao
incomoda quando vocé
brinca ou faz outras
coisas?

4 571 0 00 2 285 1 143 0 0,0

Fonte: Elaboracao prépria (2019)

Quando questionadas “Sobre os seus sentimentos” (tabela 3), 14,2%
referiram que sua condicdo faz com que, sempre, se sinta mal consigo mesmo,
enquanto apenas 28,5% nunca ou raramente se sentiam assim, respectivamente.
85,7% nunca se sentiam infelizes por sua condicdo e 14,2% sempre se sentiram
infelizes. Um percentual de 57,1% nunca, apresentaram-se preocupados ou
irritados, enquanto 28,5% e 14,2% estavam as vezes e sempre, respectivamente,
preocupados e irritados por sua condicdo. Observou-se que, 85,7% e 14,2%
referiram nunca e sempre, temerem o futuro devido a sua condigcédo, e 71,4% e
28,5% relataram nunca e as vezes, estarem abatidos devido a doenca. Uma
porcentagem de 42,8% e 28,5% referiram nunca e as vezes, incomodarem-se por

sua vida ter que ser planejada.

Tabela 3: Sobre seus sentimentos

Respostas

Muitas
vezes

N % N % N % N % N %

Perguntas Nunca Raramente As vezes Sempre

Sobre seus
sentimentos

eSua condicao faz com
que se sinta mal 2 285 2 285 2 285 O 0,0 1 143
consigo mesmo?

oF infeliz por causa de
sua condicao?

*Sua condigao 4 571 0 00 2 285 0 00 1 143
preocupa voceé"

eSua condicdo deixa
vocé irritado?

6 87 O 00 O 00 O 00 1 143

4 571 0 00 2 285 O 00 1 143



eTeme o futuro por sua

condi¢ao? 6 877
eSua condicao deixa

vocé abatido? 5 714
elncomoda que sua

vida tenha que ser 3 428

planejada?

0

0

1

0,0

0,0

14,3

0

0,0

0 00
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(continuacao)

1 143

2 285 0 00 O 00

2 285 0 0,0

1 143

Fonte: Elaboracao prépria (2019)

A dimensao “Sobre vocé e as outras pessoas” (tabela 4), demonstrou que

714% e 285% das criancas e adolescentes nunca e muitas vezes,

respectivamente, sentiram-se sé devido a sua condicdo. Avaliou-se que, 57,1% e

42,8% referiram nunca e as vezes sentirem que seus professores as tratam de

maneira diferente, e que 14,2% e 28,5% sempre e muitas vezes tem dificuldades

para se concentrar na escola, enquanto 42,8% nunca tiveram tal problema. Cerca de

28,5% e 42,8% revelaram nunca e as vezes, ter a impressao de que 0s outros tém

algo contra eles, enquanto 42,8% sempre e as vezes tém a impressao que os outros

nao param de olhar para ele. Um percentual de 57,1% e 28,5% nunca e sempre,

respectivamente, sentem-se diferentes das outras criancgas.

Tabela 4: Sobre vocé e as outras pessoas

Respostas
) Muitas
Perguntas Nunca Raramente As vezes vezes Sempre
N % N % N % N % N %
eSesentesoporcausa 5 244 g g9 0 00 2 285 0 0,0
de sua condicao?
eSeus professores
tratam vocé de maneira 4 57,1 0 00 3 428 0 00 O 0,0
diferente?
eTem dificuldades para
se concentrar na 3 428 O 00 1 143 2 285 1 143
escola?
eTem a impressao que
os outros tém algo 2 285 O 00 3 428 1 143 1 143
contra vocé?
eAcha que os outros
ndo paramde olharpra 2 285 0 00 3 428 0 0,0 3 428

vocé?
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eSe sente diferente
das outras 4 571 O 00 1 143 0 00 2 28,5
criangas/adolescentes?

Fonte: Elaboracdo prépria (2019)

O tépico “Sobre vocé e suas amizades” (tabela 5), revelou que 71,4% das
criangas e adolescentes sempre sdo compreendidas por outros da mesma faixa
etaria, e que 42,8% nunca e sempre conseguem brincar ou sair com seus amigos.
Por volta de 85,7% referiram que sempre sdo capazes de brincar ou fazer coisas
com outras criancas e adolescentes, e 71,4% revelaram que as vezes podem fazer a
maioria das coisas tdo bem quanto as outras criancas. Cerca de 85,7% das criancas
e adolescentes revelaram que seus amigos, sempre, gostam da sua companhia e
42,86% sempre e nunca acham facil falar sobre sua condigéo.

Tabela 5: Sobre suas amizades

Respostas

Muitas
vezes

N % N % N % N % N %

Perguntas Nunca Raramente As vezes Sempre

eAs outras
criangas/adolescentes
compreendem sua
condicao?

e\/océ brinca/sai com
seus amigos?

e\/océ é capaz de
brincar ou fazer coisas
com outras
criangas/adolescentes?

ePode fazer a maioria
das coisas tao bem
qguanto outras
criangas?

eSeus amigos gostam
de estar com vocé?

e Acha facil falar com
0s outros sobre sua 3 428 O 0,0 1 143 0 0,0 3 428
condicao?

(@)

00 O 00 1 143 1 143 5 714

3 428 0 00 1 143 0 00 3 428

(@)

o0 o0 00 1 143 0 00 6 877

0O 00 1 143 5 714 0 00 1 143

o

o0 0 00 1 143 0 00 6 877

Fonte: Elaboragao propria (2019)
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Com relacdo ao tratamento médico (tabela 6), 85,7% demonstraram
nunca se sentirem incomodadas com a necessidade de ajuda com os
medicamentos, e 57,1% e 28,5% nunca e sempre acham incomodo em ter que
lembrar de seus medicamentos. Uma porcentagem de 57,1% nunca esta
preocupada com sua medicagdao, 57,1% e 42,8% nunca detestaram ou se
incomodaram em ter que utilizar a medicagao, e 71,4% revelam que a medicagao

nunca interrompe seu dia a dia.

Tabela 6: Sobre vocé e seu tratamento médico

Respostas

Muitas
vezes

N % N % N % N % N %

Perguntas Nunca Raramente As vezes Sempre

ePrecisar de ajuda com
seu medicamento 6 87,7 0 0,0 0O 00 O 00 1 143
incomoda vocé?

e E chato para vocé ter

que se lembrardeseu 4 57,1 0 0,0 1 143 0 0,0 2 28,5
medicamento?

e Esta preocupado(a)
com sua medicacao?
e Utilizar a medicacéao
incomoda vocé?
e\/océ detesta utilizar
seu medicamento?
eUtilizar a medicagao
interrompeoseudiaa 5 714 O 00 1 143 0 00 1 143
dia?

574 1 143 1 143 1 143 0 0,0

3 128 1 143 0 00 2 285 1 143

I

5717 1 143 0 00 1 143 1 143

Fonte: Elaboracao prépria (2019)

Com a correlacao entre as respostas de pais e filhos, pode-se destacar
que quando indagados sobre a opinido quanto a perspectiva de futuro 85,7% dos
filhos revelaram sempre estarem otimistas, enquanto os pais, 66,6%. Com relagéo a
“desfrutar a vida” 85,3% dos filhos referiram que sempre se sentem aptos, enquanto
0s pais, apenas 58,3%. Cerca de 71,4% sempre se sentem como as outras pessoas
apesar de sua condicao, e os pais, somente 41,6%. No entanto quando indagados
sobre se a crianca pode fazer a maioria das coisas tdo bem quanto as outras
pessoas, os filhos apresentam-se mais otimistas que seus pais, onde 75% destes
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sempre tém essa percepcdo, enquanto que 71,4% dos filhos, somente as vezes,

observam-se capazes, como observado na tabela 7.

Tabela 7: Correlacao entre as respostas dos pais e dos filhos

Respostas
- . . p-
Questoes Pais Filhos valor
n % n %

Nunca 2 16,6 1 14,2

Q1 <0,001
Sempre 8 66,6 6 85,7
Nunca 3 25,0 1 14,2

Q2 <0,001
Sempre 7 58,3 6 85,3
As vezes 4 33,3 2 28,5

Q4 <0,001
Sempre 5 41,6 5 71,4
Nunca 4 33,3 3 428

Q9 <0,001
Sempre 4 33,3 2 28,5
As vezes 2 16,6 5 71,4

Q29 <0,001
Sempre 9 75,0 1 14,2

Fonte: elaboragao prépria (2019)

Nota: O Teste Qui-Quadrado de Pearson, apresentou nivel de significancia <0,05.

4. DISCUSSAO

Os resultados podem ser agrupados em trés dominios: dominio fisico
representando as limitacées do tratamento e o préprio tratamento em si; dominio
mental/emocional correspondendo ao apoio familiar, transtornos e expectativas do
transplante renal; e o dominio social expressando fatores relacionados a inclusao e

excluséo social como a evasao escolar, socializagéo e estigma.

O modo como cada paciente vive e se relaciona com a IRC é sempre
unico e pessoal, dependente de varios fatores, como o perfil psicoldgico, as
condi¢cdes ambientais e sociais, o apoio familiar e as respostas das organizacdes de
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saude. O enfrentamento da doenca € influenciado pelas percepcdes da qualidade de
vida de cada individuo: as positivas estdo mais relacionadas a estratégias racionais,
como tragar uma meta ou conhecer mais sobre a doenga, enquanto as negativas
relacionam-se a estratégias de fuga, como negagéo da doenga, agindo como se ela
nao existisse (SANTOS, 2005).

O dominio fisico foi abordado nos temas: “sobre a sua vida” e “sobre seu
tratamento médico”, quando avaliados em relacdo a sua vida, o estudo observou
gue a maioria das criangas tém uma Oéptica positiva sobre seu futuro, sobre como
conseguem desfrutar a vida e que apesar de sua condicao, 42,86% das criancas
nao se sentem diferentes em relagdo as outras criancas saudaveis da mesma faixa
etaria. Pesquisas avaliaram que a crianca renal crénica € consciente das suas
limitagcdes, procurando superar os momentos dificeis e tentar viver uma vida bem

proxima a de uma crianca sadia.

A crianga percebe aspectos positivos no tratamento que tornam sua
qualidade de vida melhor, como: a atengcdo e maior tempo que ela tem com os pais e
familia; a amizade com a equipe de saude e demais pacientes que a fazem sentir-se
importante; o alivio da dor e dos sintomas; e a realizacdo de atividades que néao
conseguia ou podia antes (VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2010).

A crianca vé no futuro uma possibilidade de experimentar o alivio das
proibicdes e restricdes dietéticas; poder brincar em qualquer lugar; realizar suas
atividades didrias e escolares sem interrupgées; enfim, esperar que sua vida mude
completamente com a realizacdo do transplante no futuro (SETZ; PEREIRA;
NAGANUMA, 2007).

A possibilidade que o transplantado possui de viver mais proporciona
estimulo para reagir e enfrentar o tratamento e os cuidados exigidos por ele, além da
esperanca revigorada que estimula a vontade de se superar dia apés dia. Assim, no
contexto geral, é necessario viver bem o presente para conquistar o futuro, adotando
habitos saudaveis e a terapéutica adequada. Cabe também a equipe de saude
apoiar na constituicdo de uma forca motivadora que permita ao transplantado

avancar, criando e descobrindo diariamente o seu futuro.

Quando abordados sobre o seu tratamento médico, a maioria dos
participantes da pesquisa referiram nunca terem se sentido incomodados com o fato
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de necessitarem de ajuda com o remédios, nem acham incomodo ter que lembrar de
seus medicamentos, nunca estao preocupados com a medicacdo e nunca se
incomodam ou detestam ter que utilizar a medicagdo. No entanto 28,57% acham

“chato” ter que se lembrar de suas medicacgoes.

Annunziato et al, (2010), observaram que receptores pediatricos de
transplante renal que foram motivados durante o periodo pré-transplante, para a
adesao ao regime de medicagao, eram mais propensos a seguir com seu regime no
periodo pds-transplante, pois teve a devida orientagdo, adquirindo conhecimento
sobre sua doenca, seu tratamento médico e esperanca na terapéutica.

Cruz et al., (2004), afirmam que a adesao ao tratamento é considerada
um processo multifatorial, fundamentado na parceria entre quem cuida e quem é
cuidado, através do qual se estabelece uma aproximacao que possibilita abertura
para o dialogo. Thomas e Alchieri, (2005), evidenciaram que 0 apoio psicolégico
dado ao individuo constitui- se em uma ferramenta imprescindivel no que se refere a
manutenc¢ao do tratamento. Esse apoio pode ser dado por todos os profissionais que

estdo em contato com ele, ndo somente pelo psicélogo.

A preferéncia pelo transplante deve-se, principalmente, a esperanga de
nao mais realizar sessdes de hemodialise, eliminar a dor da puncao da fistula ou o
desconforto causado durante a manipulacao do cateter arteriovenoso e a liberdade
de poder utilizar o tempo requerido pela hemodiadlise de maneira mais prazerosa.
Além disso, pacientes transplantados apresentaram maior autoestima e preservacao
das suas habilidades sociais em comparacao aos dialiticos (FONTOURA, 2012).

Dentro do dominio social, abordaram-se os temas: “sobre seu dia normal”,
“sobre vocé e as outras pessoas” e “sobre suas amizades”’. Os pacientes
desenvolvem estratégias para enfrentar o estigma de doente e negar suas
diferengas e fragilidades. Querendo ser e estar o mais proximo da normalidade,
mesmo sabendo que essa nao é sua realidade. Compara seus problemas com os de
outras criangas, acreditando que o problema do outro € maior e mais complexo que
o seu (VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2010).

O estudo evidenciou que 57,14% das criangas e adolescentes, as vezes,
sentem-se cansadas devido sua condicdo e incomodados em ter que explica-la aos

outros, isso interfere na participacdo escolar, reduzindo a frequéncia, e na
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socializacdo, por comprometer a autoestima e, consequentemente, prejudicar o

relacionamento com os colegas e professores (ABREU et al., 2014).

Observou-se que dentre as limitacbes impostas pela condi¢cdo, os
participantes ressaltam alteragcdes cotidianas, especialmente a interrupcao das
atividades escolares e sociais em virtude da hemodialise. Em pesquisa realizada
com criangas e adolescentes com doencga crénica constatou-se que a mesma gera
repercussdes na vida dos pacientes e altera seu cotidiano diante da necessidade de
frequentes hospitalizagbes, consultas médicas e realizagdo de exames
(PENNAFORT; QUEIROZ; JORGE, 2012).

Ao lidarem constantemente com a frustracdo, a tendéncia dessas
criangas/ adolescentes € a de se fecharem para a vida, sem esperanc¢a e medo. Pois
s&o sentimentos inerentes ao ser humano, desencadeado por ndo saber o que pode
esperar do inevitavel e ameacador futuro (SETZ; PEREIRA; NAGANUMA, 2007).

Estudos avaliaram que a presenca de doencas crbnicas durante a
infancia e adolescéncia elevam significativamente o risco de desordens emocionais
e comportamentais. As criangas com doenga cronica podem apresentar desajustes
psicoldgicos decorrentes ndo sé da enfermidade como também do tratamento.
Esses pacientes podem, ainda, ter seu cotidiano modificado por inUmeras limitacdes,
principalmente fisicas devido as caracteristicas da enfermidade que exigem
readaptacdes continuas (BOUISSOU, 2010).

Uma pesquisa feita por Koepe e de Araujo, (2008), avaliou que as
alteracées na imagem corporal, assim como o retardo do desenvolvimento e do
crescimento em decorréncia da IRC, fazem com que, tanto as criancas quanto 0s
adolescentes, sintam-se vitimas de preconceito, 0 que os incomoda e 0s entristece.
Queixando-se, principalmente de serem vistos como doentes, merecedores do

sentimento de pena.

O presente estudo avaliou que a maioria das criangas nunca se sentiram
sozinhas ou diferentes em relagdo as outras criancas da sua idade, nem tratadas de
forma diferente por seus professores. Contrapondo-se a estudos que revelaram que
criangas com DRC exibiram habitualmente uma autoimagem bastante negativa e um
sentimento de inferioridade com relagdo a seus pares, sentindo-se desvalorizados,

carentes, acreditando, ainda, que por atitudes submissas receberiam afeto e
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atencao, ocasionando dificuldades nas relacées interpessoais estabelecidas por eles
com seus pais e entre os profissionais de saude (BAKR et al., 2007).

Quando abordadas sobre suas amizades, a pesquisa demonstra que
apesar das barreiras impostas pelo tratamento, a maioria das criangas sempre sao
compreendidas pelos seus pares e sdo capazes de brincar ou fazer coisas como
outras criangcas e adolescentes, e que seus amigos sempre gostam de sua
companhia. No entanto 42,86% nunca conseguem sair para brincar com seus
amigos e acham dificil falar sobre sua condigao para outras pessoas.

O hipodesenvolvimento, bem como a presenca de cateter venoso
aparente, podem criar situacdes de estigma social, em sua maioria no meio escolar,
considerando que este € um espacgo de convivéncia com outras criangas, as quais
demonstram, muitas vezes, curiosidade diante da situacdo. Isso faz com que a
crianga ou adolescente com a enfermidade se sintam diferentes de seus pares e
esse sentimento, por sua vez, pode gerar dificuldades de relacionamento com os
demais colegas, além de um mau desempenho e evasao escolar (ABREU et al.,
2014).

A crianca ou adolescente vé no transplante a expectativa na mudanca de
estilo de vida, que podera ser proporcionado, a fim de nao ter mais que se submeter
a didlise, as dolorosas puncdes (da fistula arteriovenosa), quase que diarias, de nao
mais necessitar da maquina para manter a vida e o desejo de poder se comportar
como qualquer outra crianca da sua faixa etaria (RECH, HILLESHEIM, 2016).

No dominio mental/emocional, foi avaliado o tema: “sobre seus
sentimentos”. Essas criancas e adolescentes sofrem com o fato de a doenca afetar
néo sé suas vidas, como também a de seus familiares. Essas alteragbes emocionais
podem estar associadas as alteragdes neuroldgicas inerentes ao proprio diagnédstico
(BOUISSOU, 2010). No entanto no dominio relacionado aos sentimentos das
criancas e adolescentes, apenas uma pequena porcentagem referia sentir-se

incomodada, irritada ou infeliz por sua condigéo.

A valorizagdo do transplante esta vinculada diretamente a ndo mais
necessitar das sessdes de hemodidlise e de tudo que implica o tratamento da IRC,
como a terapia medicamentosa, a dieta rigorosa, as limitacdes em relacao a escola,

as brincadeiras, as viagens, enfim, o desejo tolhido de viver como uma crianga ou
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adolescente “normal”, melhorando de forma geral sua qualidade de vida (ABREU et
al., 2015).

Pesquisas demonstraram que alteragcbes de cunho emocional dos
pacientes antes do transplante esta correlacionado com um maior numero de
hospitalizacdes apds o transplante (KUHNE et al., 2017). E necessaria uma revisdo
detalhada das doencas psiquiatricas atuais e passadas dos pacientes e de seus
pais, e seu tratamento é essencial. E particularmente importante avaliar a histéria
psiquiatrica dos pais, porque a psicopatologia parental pode afetar adversamente a
capacidade dos pais de monitorar e supervisionar o tratamento de seus filhos. Foi
demonstrado que o estresse dos pais ou cuidadores afetam negativamente o
paciente durante o periodo perioperatério em pacientes pediatricos transplantados
(VAN ARENDONK et al., 2014).

Além do apoio familiar, a sensa¢do de bem-estar oriunda do tratamento
auxilia no enfrentamento das restricbes e dos sentimentos negativos, necessitando
de uma tomada de consciéncia de sua condicdo de saude para a valorizagao do
mesmo como possibilidade de sentir-se bem e melhorar sua qualidade de vida.
Porém, a necessidade de tratamento pode interferir no plano de vida em face do

tempo gasto, e levar a sintomas como desanimo, cansaco e falta de energia.

Faz-se importante a presenca de redes de apoio formada por familiares e
amigos, para estimular o enfretamento e adesdo a terapia com confiangca e
esperanga, ajudando-o a se sentir melhor (FERNANDES; NELSON; BARBOSA,
2018). De acordo com Maldaner et al., (2008), uma atitude positiva em lidar com a
doenca € suportar os efeitos colaterais do tratamento, perguntando, informando-se,

e com isso reaprendendo a viver, dentro das condi¢des impostas pela doenca.

No perfil dos pais e cuidadores presentes, observou-se que a quantidade
de maes presentes durante as sessdoes de hemodidlise foi trés vezes superior do
que a quantidade de pais, o que significa, assim como relatado em outros estudos,
que a mulher voluntariamente assume o papel de cuidadora principal de forma
integral, o que pode proporcionar sofrimento e consequentemente resultar em uma
experiéncia profundamente negativa para ela e para a familia (ABRAHAO et al.,
2011) (TONG et al., 2010).



30

Com a aplicacao do teste estatistico percebeu-se que os pais tém uma
perspectiva mais negativa em relacao ao futuro do que suas criangas, bem como em
relacdo ao desfrutar a vida e em como sua crianga se sente em relacdo aos outros
apesar de sua condi¢cao. No entanto quando correlacionadas as opinides sobre “se a
crianga acha que pode fazer a maioria das coisas tdo bem quanto as outras

criangas” os cuidadores tiveram melhor avaliagdo que a sua crianga.

A familia ocupa um papel de destaque, contribuindo para que o paciente
se sinta protegido, menos inseguro e amado, sentimentos que, na maioria das
vezes, atuam como estimulos positivos para o enfrentamento da doenca e do seu
tratamento. Assim, a importancia do apoio familiar parece decisiva para uma
avaliacao positiva dos pacientes sobre sua vida, o que deve ser considerado pelos
profissionais de saude, para amenizar o impacto do tratamento dialitico na qualidade
de vida dos pacientes e da propria familia (DA SILVA et al., 2009).

MCKENNA et al (2006), observaram ainda em seus estudos que 0s pais
avaliam a qualidade de vida de seus filhos mais baixa do que o proprio paciente,
tendo em vista que as criangas e adolescentes acometidos apresentaram menor
probabilidade de ter amigo, baixa autoestima e maior percentual de depressao.
Dessa forma uma melhor abordagem dos anseios, questionamentos e aflicoes nao
somente pela equipe médica, mas por todos os profissionais envolvidos, configura
uma melhor adeséo ao tratamento e aumento das expectativas dos pacientes e de
seus familiares em relacao a terapéutica adotada. Além de permitir uma visdo mais

detalhada de como pais e filhos avaliam o impacto da doenca.

O transplante tem um amplo significado na vida da crianca e de seus
familiares livrando-as das restricbes hidricas e alimentares, além de lhes
proporcionar uma vida normal, onde possa correr, pular e brincar. O entendimento
da doenca e do tratamento é imprescindivel, porque os motiva a seguir, minimizando
a inseguranca e medos, aumentando sua adesdo na participacdo dos cuidados
(VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2010).

Eaton et al, (2016), observaram que comparando-se pacientes
pediatricos com doengas cronicas 0s pais no grupo dos renais cronicos tinham
menos sintomas de depressdo e somatizacdo, se comparados com 0s do grupo
cardiaco. As criangcas do grupo renal apresentaram significativamente melhor
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qualidade de vida nos ambitos fisico, escolar e psicossocial em compara¢cdo com o
grupo cardiaco. Lefkowitz et al, (2014), evidenciaram que pais de criangas
submetidas a transplante podem subestimar o sofrimento que seus filhos estdo

vivenciando.

A doenca acarreta 6nus a qualidade de vida do doente e da familia, que
apresentam maiores alteragdes com relacdo aos aspectos fisicos, emocionais e de
vitalidade. As atividades cotidianas sdo comprometidas com o tempo sendo,
portanto, necessario que a equipe de saude avalie esses aspectos e promova
transformacdes condizentes com a realidade e previna o comprometimento dessas
atividades. Mostra-se, portanto, necessario prosseguir com continua transmissao de
informacgdes e orientagcdes no transcorrer do tratamento, investigando suas duvidas
e novas situacoes, a fim de ajudar a crianca e sua familia (MARTINS; CESARINO,
2005).

Segundo Medved; Medved e Hanzek (2018), o que fator mais importante
que afeta a capacidade de uma crianga de lidar com a doenga € a resposta de seus
pais a doenga e ao tratamento. Os pais podem, no entanto, expressar sentimentos
como culpa ou medo através de comportamento desorganizado, agitado e
descontrolado, devendo ser entendido como uma reagao de ansiedade por ter uma

crianca gravemente doente.

Os pais estdo sob constante tensdo psicolégica, devido as grandes
comorbidades que acompanham a doengca e ainda aguardam ansiosos pelo
transplante. Uma significativa parte dos pais apresenta alguns dos sintomas do
transtorno de estresse pés-traumatico, como pensamentos impulsivos ou
irritabilidade (MUSCARRA et al, 2015). As criancas reagem a doengas crénicas
através do mecanismo de defesa da regressdo, que se manifesta como medo e
isolamento ou agressividade e raiva, aquelas cujo comportamento regressivo
apresentam mais confianca e fé no tratamento, sdo mais cooperativas, enquanto as
que negam a doenca sdao mais agressivas e rebeldes (MEDVED; MEDVED;
HANZEK, 2018).

Este trabalho apresenta limitacbes, por tratar-se de um estudo
transversal, que se restringe em determinar quantitativamente, por meio de

respostas minimas e pré-formadas, a visao desses pacientes, sem fazer uma anadlise
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descritiva e mais subjetiva de como esses pacientes vivem e seus anseios.
Segundo, por apresentar um viés amostral, tendo em vista que se trata de uma
amostra composta por um numero relativamente pequeno de pacientes e com

representacdo amostral ndo uniforme, ndo pareada e ao acaso.

No entanto, conseguiu-se analisar variaveis qualitativas relacionadas a
vida e aos anseios dos pacientes pediatricos que estdo em diélise crénica e que vém
nesta terapia e no transplante, uma forma de sobreviver e de melhorar sua situagcéo
de vulnerabilidade social, impostas pelo tratamento e pelo estigma imposto pela
populagdo muitas vezes alheia e ignorante a situagcdo desses pacientes, mostrando
através dos resultados obtidos, como a doenca afeta a vida desses pacientes e

como o transplante poderia melhorar suas condic¢des fisicas, emocionais e sociais.

5. CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo mostrou o universo das criancas portadoras de DRC
em sua fase terminal que estdo em terapia de hemodidlise, analisando suas
perspectivas de vida em relacdo ao futuro, as outras pessoas, abordando a forma
como o tratamento afeta seu dia a dia e como as comorbidades associadas a
doenca limitam suas atividades de integracdo e socializacdo, seja no convivio

escolar, em relagdo aos seus pares, ou no meio social.

A pesquisa permite perceber a importancia que o transplante renal teria
na vida dessas criancas e adolescentes, bem como de suas familias, tendo em vista
que estas por vezes podem ser tanto ou até mais afetadas com o tratamento e sua
rotina, e as expectativas quanto ao futuro incerto, que podem tornar sua crianga, um
adulto frustrado e sem esperanca, que se restringe da sociedade por vergonha ou
medo de ser julgado.

E possivel perceber, a importancia de uma rede educativa, formada por
uma equipe multidisciplinar, que avalie os anseios e medos dos pacientes e de seus
familiares, bem como o conhecimento sobre sua doenca, tendo em vista que muitos
pacientes ndo entendem seu problema, nem mesmo a importancia de seguir
corretamente o tratamento, fazendo com que ocorram episédios de negacdo da
doenca. Os familiares precisam ser abordados, principalmente, com énfase nos
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componentes psiquiatricos, pois seu apoio € fundamental para a devida adesédo do

paciente ao tratamento.

O trabalho vem com o objetivo de contribuir com um banco de dados,
para estudos e aprimoramento, a fim de melhorar a assisténcia de criancas e
adolescentes, que convivem com doencas crbnicas € que aguardam uma terapia
resolutiva, que nao limitaria sua vida, impondo-lhe restricdes hidricas e dietéticas,
que muitas vezes as distanciam e excluem do convivio social, impedindo-a de ter um

desenvolvimento fisico e mental “normal’.
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ANEXO A

Data: Numero ID:
(Dia Més Ano)

) disabiids

Questionario para criangas/adolescentes
com condigcdes cronicas

Ola,

Gostariamos que vocé respondesse algumas questdes sobre como vocé tem se sentindo
durante as quatro tltimas semanas. Por favor responda todas as questoes se vocé puder. Se
vocé nao entender a questdo ou preferir ndo respondé-la, por favor deixe-a e va para a
préxima.

» Pense nas quatro ultimas semanas quando estiver respondendo as questoes.
» Escolhaaresposta que mais se enquadra e marque o quadrado apropriado.

Se vocé passa momentos com 0s seus amigos “muitas vezes” vocé marcara o
quadrado como mostrado neste exemplo:

Por exemplo: quase as muitas
nun mpr
UNC@ " ninca vezes vezes S€MPrE

Vocé passa momentos com seus amigos? | | | | | l |\/ | | I

Nio ha respostas certas ou erradas. E o que vocé pensa que importa.
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.tg Algumas questoes sobre vocé
A. Vocé é menino ou menina? menina menino
B. Quantos anos vocé tem ? anos
C. Qual é a sua data de nascimento? dia més ano
D. Vocé tem irmaos ou irmas? Se sim, quantos? irméos irmas
E. Quantos anos faz que vocé esta na escola?
: S Sai o U s anos

(sem considerar maternal, jardim de infancia ou pré-primario)
F Em que série escolar vocé esta? série
G. Em que nivel escolar vocé esta?

fundamental médio superior outro  Qual?
H. Qual condigdo vocé tem?

asma artrite dermatite paralisia cerebral fibrose cistica

epilepsia diabetes outra Qual?



Em algumas questdes nos utilizamos a palavra “condi¢ao”.
Quando voce ler a palavra “condi¢cao”, por favor pense naquela
que voceé respondeu acima.

Pense nas ultimas quatro semanas!
Sobre sua vida

nunca rarament as miitas sempre
aramene yeres vezes P

1. Vocé se sente confiante quanto ao seu futuro?

2. Vocé desfruta sua vida?

3. Vocé é capaz de fazer tudo o que vocé quer
apesar de sua condigao?

4. Voceé se sente como 0s outros apesar da sua
condigéo?

5. Vocé ¢é livre para levar a vida como vocé
quer apesar da sua condigao?

6. Vocé é capaz de fazer coisas sem seus pais?

Pense nas ultimas quatro semanas!

Sobre seu dia normal as  muitas

nunca raramente vezes vezes sempre

7. Voceé é capaz de correr e se movimentar
como vocé quer?

8. Vocé se sente cansado(a) por causa
da sua condigcao?

9. Sua vida é regida pela sua condigao?

10. Incomoda vocé ter que explicar aos outros
0 que vocé pode ou nao pode fazer?

11. E dificil para dormir por causa de sua condigdo?

12. Sua condicao incomoda vocé quando vocé
brinca ou faz outras coisas?



Sobre seus sentimentos

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Sua condigao faz com que vocé se sinta mal
com vocé mesmo?

Vocé é infeliz por causa de sua condigao?

Sua condigdo preocupa vocé?

Sua condigao deixa voceé irritado(a)?

Voceé teme o futuro por causa de sua condigao?

Sua condigao deixa vocé abatido(a)?

Incomoda vocé que sua vida tenha
que ser planejada?

Sobre vocé
e as outras pessoas

20.

21.

22

23.

24.

25.

Vocé se sente s6 por causa da sua condigao?

Seus professores tratam vocé de maneira
diferente da que tratam outras criangas?

Vocé tem dificuldades para se concentrar
na escola por causa de sua condi¢éo?

Vocé tem a impressao que os outros
tém alguma coisa contra vocé?

Vocé acha que os outros nao param
de olhar para vocé?

Vocé se sente diferente das outras
criangas/adolescentes?

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca raramente

as muitas
vezes vezes

sempre

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca raramente

as muitas
vezes vezes

sempre

42



Pense nas ultimas quatro semanas!

Sobre suas amizades

26. As outras criangas/adolescentes
compreendem a sua condi¢gao?

nunca raramente 25  MUitas gempre

vezes vezes

27. Vocé brinca/sai com seus amigos?

28. Voceé ¢é capaz de brincar ou de fazer outras
coisas com outras criancas/adolescentes
(como esportes)?

29. Vocé acha que pode fazer a maioria
das coisas tdo bem quanto as outras
criangas/adolescentes?

30. Seus amigos gostam de estar com vocé?

31. Vocé acha facil falar com os outros
sobre sua condigao?

Sobre seu tratamento médico

Vocé utiliza algum medicamento para sua condigao?
(por medicamento nés queremos dizer comprimidos, cremes, sim nao
spray, insulina ou qualquer outro remédio)

Pense nas ultimas quatro semanas!

Se sim, por fgvor [espon(_ia as préxinlas questoes, as muitas
se nao, nao precisa respondé-las. nunca raramente | .o \ezeg SEMPre

32. Precisar de ajuda com seu medicamento
incomoda vocé?

33. E chato para vocé ter que se lembrar
de seu medicamento?

34. Vocé esta preocupado(a) com sua medicagao?
35. Utilizar a medicagado incomoda vocé?

36. Vocé detesta utilizar seu medicamento?

37. Utilizar a medicagao interrompe o seu dia a dia?

Obrigado por sua ajuda!
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Data: Ndamero ID:
(Dia Més Ano)

of disabkids

Questionario para pais de criancas/adolescentes
com condicoes cronicas

Prezado(a) Senhor(a),

Muito obrigado pelo seu tempo para completar esse questionario sobre o
bem estar e a qualidade de vida relacionada a saude de criangas.

Gostariamos que completasse esse questionario pensando em sua
crianga, mas por favor, complete-o sem solicitar a ela qualquer tipo de ajuda
com as respostas. Todas as respostas dadas serdo tratadas com a mais
estrita confidencialidade.

Quando responder as questoes, salvo instrugdo contraria, por favor pense
em como sua crianga tem se sentido nas ultimas quatro semanas.

Por exemplo: quase as  muitas
NUNCA  nunca  vezes vezes S€MP®

Sua crianga passa momentos \/
com os amigos dela?
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Algumas questoes sobre sua criancga
A. Sua crianga € menino ou menina? menina menino
B. Quantos anos sua crianga tem ? anos
C. Qual é a data de nascimento de sua crianga? dia més ano
D. Sua crianga tem irmaos ou irmas? Se sim, quantos? irmaos irmas
E. Quantos anos faz que sua crianga esta na escola?
(sem considerar maternal, jardim de infancia ou pré-primario) BIos
F. Em que série escolar sua crianga esta? série
G. Em que nivel escolar sua crianca esta?
fundamental médio superior outro  qual?
H. Qual condicao sua crianga tem?
asma artrite dermatite paralisia cerebral fibrose cistica
epilepsia diabetes outra Qual?
Algumas questdes sobre o(a) senhor(a)
I.  Quem esta preenchendo o ques@iona’rio?
mae pai Co"é%aggf L Cogl;;n;:wo outro Quem
J. Quando o(a) senhor(a) nasceu? ano

K. Qual é seu estado civil?

casado(a) divorciado(a) separado(a) vilivo(a)
nunca casado(a) outro Qual?
L. O(a) senhor(a) vive com algum companheiro(a)? sim néao

M. Quais dos seguintes adultos (acima de 18 anos) moram na casa junto com a crianga?
(Se houver mais do que uma casa, por favor, se refira aguela onde a crianga vive a maior parte das vezes.

" : companheira companheiro < =
mae ai : . avo avo
P do pai da mae
outros (adultos, incluindo irmaos)  Quem
N. Quantas criangas ou adolescentes (até 18 anos) moram na casa criangas/

(incluindo a crianga entrevistada)? adolescentes



Em algumas questdes nos utilizamos a palavra “condig¢ao”.
Quando o(a) senhor(a) ler a palavra “condigao”, por favor pense naquela
que o(a) senhor(a) respondeu acima.

Sobre a vida de sua crianga

1. Sua crianga se sente confiante quanto ao futuro
dela?

2. Sua crianga desfruta a vida dela?

3. Sua crianca é capaz de fazer tudo o que ela quer
apesar da condicao dela?

4. Sua crianga se sente como os outros apesar da
condicao dela?

5. Sua crianga se sente livre para levar a vida como
ela quer apesar da condigao dela?

6. Sua crianca se sente capaz de fazer coisas sem
o(a) senhor(a)?

Sobre a vida de sua crianga

7. Sua crianga se sente capaz de correr e se
movimentar como ela quer?

8. Sua crianga se sente cansada por causa
da condicao dela?

9. Sua crianga acha que a vida dela regida pela
condigao dela?

10. Sua crianga se incomoda por ter que explicar
aos outros o que ela pode ou nao pode fazer?

11. Sua crianga acha dificil para dormir por causa
da condigao dela?

12. A condigao incomoda sua crianga quando
ela brinca ou faz outras coisas?

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca rarament s muas sempre
aramente ,e.es vezes P

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca t = Hifas sempre
el vezes vezes P
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Sobre os sentimentos

13.

14.

s

16.

17

18.

19:

de sua crianga

A condicao de sua crianga faz com que ela
se sinta mal com ela mesma?

Sua crianga se sente infeliz
por causa da condigao dela?

A condigao preocupa sua crianga?

A condicao deixa sua criancga irritada?

Sua crianga teme o futuro
por causa da condigao dela?

A condicao deixa sua crianga abatida?

Sua crianga se incomoda que sua vida
dela tenha que ser planejada?

Sobre sua crianga
e as outras pessoas

20.

21.

22

23.

24.

25.

Sua crianga se sente se sente s6
por causa da condigdo dela?

Sua crianga acha que os professores
a tratam de maneira diferente da que tratam
outras criangas?

Sua crianga acha que tem dificuldades
para se concentrar na escola
por causa da condigao dela?

Sua crianga tem a impressao que os outros
tém alguma coisa contra ela?

Sua crianga acha que os outros
nao param de olhar para ela?

Sua crianga se sente diferente
das outras criangas/adolescentes?

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca raramente

as muitas
vezes vezes

sempre

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca raramente

as muitas
vezes vezes

sempre
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" Pense nas ultimas quatro semanas!
Sobre as amizades 9

de sua crianca as  muitas
c nunca raramente (BZoE Veras ToEB

26. Sua crianga acha que as outras criangas/
adolescentes compreendem a condigao dela?

27. Sua crianga brinca/sai com os amigos dela?

28. Sua criancga se sente capaz de brincar
ou de fazer outras coisas com outras
criangas/adolescentes (como esportes)?

29. Sua crianga acha que pode fazer a maioria
das coisas tdo bem quanto as outras
criangas/adolescentes?

30. Sua crianga acha que os amigos dela
gostam de estar com ela?

31. Sua crianga acha facil falar com os outros
sobre a condigao dela?

o8 Sobre o tratamento médico de sua crianga

Sua crianga utiliza algum medicamento para a condigao dela?
(por medicamento nés queremos dizer comprimidos, cremes, sim nao
spray, insulina ou qualquer outro medicamento)

Pense nas ultimas quatro semanas!

Se sim, por favor responda as préoximas questoes, as muitas
se ndo, ndo precisa respondé-las. nunca raramente | .o yezes SEMPre

32. Precisar de ajuda de outras pessoas com
medicagao incomoda sua crianga?

33. E chato para sua crianga ter que se lembrar
da medicacgéo dela?

34. Sua crianga esta preocupada
com a medicagao dela?

35. Utilizar a medicagao incomoda sua crianga?

36. Sua crianga detesta utilizar o medicamento dela?

37. Sua crianga acha que utilizar a medicagao
interrompe o dia a dia dela?

Obrigado pela sua ajudal!
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ANEXO B

O TRANSPLANTE RENAL COMO UMA PROPOSTA DE MELHORIA NA VIDA DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES EM DIALISE CRONICA, NO MARANHAO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario, desta pesquisa.
Apoés ser esclarecido sobre algumas informacgdes a seguir, no caso de aceitar fazer
parte do estudo, assine ao final e rubrique todas as paginas deste documento, que
esta em duas vias. Uma delas € sua e a outra € do pesquisador responsavel. O
pesquisador também devera assinar e rubricar o documento. Em caso de recusa,
vocé nao sera penalizado de forma alguma. Em caso de duavida, vocé pode
procurar: Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade
Federal do Maranhdo — CEP/HUUFMA. Endereco: Rua Bar&o de ltapary, 227,
Centro, Sao Luis, MA, Brasil. CEP: 65020-070/ Telefone: (98) 2109-1000. Os
Comités de Etica em Pesquisa sdo colegiados interdisciplinares e independentes,
de relevancia publica, de carater consultivo, deliberativo e educativo, criados para
garantir a protecao dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e

para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

INFORMAGCOES SOBRE A
PESQUISA:

“O TRANSPLANTE RENAL COMO UMA PROPOSTA DE MELHORIA NA VIDA DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES EM DIALISE CRONICA, NO MARANHAQ”

Esta pesquisa tem por objetivo mostrar como o transplante renal pode
melhorar a vida de criangas e adolescentes em didlise cronica pediatrica, avaliando
sua percepcao e de seus familiares frente ao tratamento, no Maranhéo.

O estudo sera conduzido da seguinte maneira: académicos do curso de
Medicina irdo convidar-lhe a responder um questionario, o qual sera preenchido,
de acordo com suas respostas, permitindo avaliar sua percepcao em relacao a
didlise cronica pediatrica. Vocé contara com a assisténcia do pesquisador, durante
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a execucao do estudo.

O principal beneficio que vocé devera esperar com a sua participacao nesta
pesquisa, mesmo que indiretamente, € a contribuicdo para uma melhor formacao
meédica, ao permitir uma analise acerca da vida dos pacientes submetidos a
tratamento dialitico o que pode auxiliar na melhoria do tratamento psicossocial e

sintomatolégico.

A pesquisa, que sera realizada com o uso de questionarios, nao fara uso de
nenhum procedimento que ponha em risco a sua integridade fisica. Entretanto,
apresenta o risco potencial de divulgacdo de suas informacgdes pessoais.
Considerando que o risco se relaciona a quebra da confidencialidade, os
pesquisadores se comprometem a manter sigilo das informagdes e guardar as
mesmas em local seguro. Somente os pesquisadores terdo acesso as informacdes

obtidas.

Sempre que vocé desejar, serdo fornecidos esclarecimentos sobre a
pesquisa em todas as etapas do estudo. A qualquer momento, vocé podera
desistir de participar do estudo e podera retirar 0 seu consentimento, sem que
para isto vocé sofra qualquer penalidade ou prejuizo.

Seréa garantido o sigilo quanto a sua identificacao e das informacdes obtidas
pela sua participacdo. Vocé nao sera identificado em nenhuma publicagdo que
possa resultar deste estudo. Vocé sera indenizado por qualquer despesa que
venha a ter com sua participagdo no estudo e também por todos os danos que

venha a sofrer pela mesma razao.

Pesquisador responsavel:

Profa. Ms. Tereza Cristina Monteiro de Melo Prazeres
(98) 983154756 — Horario Comercial

Séo Luis, /]

Assinatura do participante ou responséavel



