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RESUMO

INTRODUCAO: A doenca renal cronica (DRC) € definida através da presenca de lesdes
renais parenquimatosas, de etiologia diversificada. Essas lesdes podem ser detectadas por
exames de urina, de sangue, imagens ultrassonograficas ou alteracdes histopatologicas
observadas em biopsias renais e/ou quando houver diminuicdo dos niveis do ritmo da
funcdo glomerular (RFG) por um periodo de trés meses ou mais, independentemente de
diagnostico ja existente. Embora estudos sobre a incidéncia e a prevaléncia de pacientes
diagnosticados com DRC sejam feitos, poucos sdo feitos na populacdo pediatrica
brasileira, especialmente no que concerne aos impactos na saude mental e na percep¢édo de
qualidade vida dos mesmos, provocados pela patologia e pela hospitalizacdo prolongada.
Assim, faz-se necessario investigar a percepcdo de qualidade de vida e os niveis de
depressdo desta populacdo como forma de prevencdo e tratamento. OBJETIVOS:
Determinar a frequéncia de depressdo e percepcdo de qualidade de vida nos pacientes
portadores de doenca renal crénica no Servico de Nefrologia Pediatrica do IMIP.
METODO: Foi realizado um estudo descritivo do tipo corte transversal. O estudo foi
realizado no periodo de marco de 2016 a abril de 2017. Em relacéo a coleta de dados, esta
foi iniciada apenas ap0s a aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos.
Todavia, estima-se que, apos 0 encaminhamento do projeto para avaliagdo do CEP em
mar¢o de 2016, a coleta de dados possa ser iniciada no periodo de abril a julho de 2016.
ASPECTOS ETICOS: O projeto de pesquisa foi elaborado seguindo as normas e
diretrizes propostas pela resolucdo 466/12 e a pesquisa foi iniciada somente apds a
avaliacdo e autorizacdo do chefe da Unidade Renal Pediatrica do IMIP, mediante a
assinatura de uma carta de anuéncia e a aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa com
Seres Humanos com parecer 1.564.813. RESULTADOS: Os resultados estdo dispostos

em formato de artigo original, previamente submetido ao Jornal Brasileiro de Nefrologia.

Palavras-chaves: Transtorno Depressivo; Qualidade de Vida; Insuficiéncia Renal Crénica.
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.  INTRODUCAO

Em 2002, a doenca renal cronica (DRC) foi definida pela Kidney Disease
Outcomes Quality Initiative (K/DOQI) da Kidney National Foundation (KNF) como
um problema de salde publica, devido a sua elevada prevaléncia na populacdo
mundial®. A partir do Censo Brasileiro de Diélise realizado em 2008 pela Sociedade
Brasileira de Nefrologia (SBN), foi possivel estimar o gasto de aproximadamente 1,4
bilhdo de reais destinados ao tratamento dialitico e ao transplante renal®.

A DRC é definida através da presenca de lesdes renais parenquimatosas, de
etiologia diversificada. Essas lesdes podem ser detectadas por exames de urina, de
sangue, imagens ultrassonograficas ou alteracGes histopatoldgicas observadas em
bidpsias renais e/ou quando houver diminuicdo dos niveis do ritmo da funcéo
glomerular (RFG) por um periodo de trés meses ou mais, independentemente de
diagnostico ja existente™*>°,

A DRC ¢ caracterizada por uma perda progressiva e irreversivel da funcéo renal,
mensurada a partir do RFG, especificamente quando este estiver abaixo de 60
mL/min/1,73m* e por um periodo igual ou superior a trés meses com ou sem lesdo
renal’*. Com base nos dados expostos, a K/DOQI propds uma classificacdo para a

DRC em estagios como ilustra a tabela 1.

Tabela 1: Classificacdo dos estagios da DRC segundo a K/DOQI.

Estagio Descricao RFG*
1 Leséo renal com FG normal ou aumentada >90
2 Leséo renal com FG levemente diminuida 60-89
3 Lesdo renal com FG moderadamente diminuida  30-59
4 Leséo renal com FG severamente diminuida 15-29
5 FFR** estando ou ndo em terapia renal <15

substitutiva

* mL/min/1,73m° ** Faléncia Funcional Renal

Através do Censo Brasileiro de Dialise, realizado em 2009 pela SBN com

53.816 pacientes, estimou-se que aproximadamente 78.000 pacientes diagnosticados
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com insuficiéncia renal crénica (IRC) estavam fazendo parte de programas de diélise
ambulatorial. A taxa de prevaléncia de pacientes submetidos ao tratamento dialitico em
2009 foi de 405 pacientes por milhdo da populagdo (pmp) brasileira. O percentual de
pacientes com idade inferior ou igual a 18 anos em dialise foi de 2,8% do total
estudado®.

Em 2011, estudo realizado no Estado de Séo Paulo, encontrou prevaléncia de
criangas e adolescentes menores de 18 anos com doenca renal cronica terminal (DRCT)
igual a 23,4 casos por milhdo da populacdo com idade compativel (pmpic). Este
resultado foi muito semelhante ao evidenciado por um estudo realizado em 2005 no
Estado do Rio de Janeiro, com prevaléncia de 24 casos pmpic®.

Os resultados evidenciados acima séo semelhantes, porém divergem dos demais
obtidos em outros paises, sendo considerados subestimados pelo fato de que poucas
unidades de diélise responderam ao questionario®. Nos Estados Unidos, recentemente
foi encontrada uma prevaléncia estimada de aproximadamente 85 casos pmpic’. Na
Europa, estudo envolvendo 12 paises, evidenciou prevaléncia estimada de 62 casos
pmpic® e na Nova Zelandia e Australia, 50 casos pmpic®.

Estudo realizado no Canada e na Nova Zelandia no periodo de 1963 a 2002 com
1634 pacientes com idade inferior a 20 anos, diagnosticados com DRCT e realizando
terapia renal substitutiva (TRS), evidenciou que 86% da amostra foram submetidos a
pelo menos um transplante renal. Ao longo dos quase 40 anos de estudo, foi possivel
constatar que a sobrevida em longo prazo aumentou significativamente™.

A expectativa de vida de 10 anos observada na coorte acima citada permaneceu
em cerca de 80% da amostra estudada e a taxa de mortalidade de criangas e
adolescentes submetidos a TRS encontrada foi aproximadamente 30 vezes maior do
que a populacdo de mesma faixa etaria em que as criancas e adolescentes que nao
possufam diagndstico de DRCT™.

O tratamento da DRC deve ser pautado no diagnostico precoce da doenca,
tratamento nefrolégico com equipe interdisciplinar e implementacdo de medidas
capazes de preservar a funcdo renal nos estagios iniciais da doenca. Tais medidas sdo
necessarias para que o paciente tenha chances de sobrevida e qualidade de vida maiores
e indices de morbimortalidade menores. Quando o paciente evolui para os estagios
mais avancados da doenca, séo preconizadas modalidades de tratamento mais invasivas

como a hemodidlise, a dialise peritoneal e/ou o transplante renal®!%t!12,
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A importancia do acompanhamento nos estagios iniciais da DRC, ou seja, nas
fases pré-dialiticas, € demonstrado a partir de indices de qualidade de vida e de
expectativa de vida superiores quando comparados aos dos demais pacientes. Para
tanto, € necessario que haja encaminhamento precoce a unidades de servico
especializadas, preferencialmente com uma equipe multidisciplinar para que a
preparacgao e o suporte psicologico aos pacientes e seus familiares possa evitar inicio de
tratamento dialitico traumatico e para que seja escolhida a melhor modalidade de
TRSH'B'M.

Os transtornos depressivos representam um grupo de transtornos que inclui o
transtorno depressivo maior (TDM) e sdo classificados pelo Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais — 5% edicdo (DSM-5) como “transtornos cuja
caracteristica comum € a presenca de humor triste, vazio ou irritavel, acompanhado de
alteracOes somaticas e cognitivas que afetam significativamente a capacidade de
funcionamento do individuo. O que os difere sdo os aspectos de duragdo, momento ou
etiologia presumida™® (p. 155).

O TDM e definido pelo DSM-5 como “a condigdo classica desse grupo de
transtornos (depressivos) e é caracterizado por episodios distintos de pelo menos duas
semanas de duracao envolvendo alteragdes nitidas no afeto, na cognicéo e em funcdes
neurovegetativas, e remissdes interepisddicas™ (p. 155).

Estudo realizado com 19 criancas em fase pré-dialitica e outras 19
diagnosticadas com DRCT em tratamento hemodialitico encontrou taxa de prevaléncia
de transtornos mentais em aproximadamente 53% da amostra estudada. Dentre o0s
transtornos, os mais comuns foram transtornos de adaptacdo, depressivos e
neurocognitivos, segundo o critério preconizado pelo Manual Diagnostico e Estatistico
de Transtornos Mentais — 42 Edicdo — Texto Revisado (DSM-IV-TR). Também foi
observado que a taxa de ocorréncia de transtornos mentais foram cerca de duas vezes
maiores nos pacientes do segundo grupo (68,4%) do que nos do primeiro grupo
(36,8%)°.

Do ponto de vista psicologico, portanto, a DRC ndo proporciona apenas
impactos somaticos, mas também impactos psiquicos e sociais justificados pelo
excessivo periodo e pela frequéncia de hospitaliza¢bes quando o paciente ja se encontra
com doenga renal em estagio avangado (DREA). Tais aspectos sdo considerados na
avaliagdo da qualidade de vida e da saide mental dos pacientes e dos familiares, devido

aos impactos na vida dos mesmos*H6:1718:19.
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A qualidade de vida (QV) foi definida pela OMS (Organizagdo Mundial da
Saude) como “a percepc¢do do individuo sobre a sua posi¢cdo na vida, no contexto da
cultura e dos sistemas de valores nos quais ele vive e em relagdo a seus objetivos,

expectativas, padrées e preocupaces”?

(p. 1405). Ja a qualidade de vida relacionada a
salde (QVRS) aborda aspectos diretamente relacionados as enfermidades ou as
intervencdes em salde e refere-se as incapacidades ou limitacbes ocasionadas pelas
mais diversas enfermidades®’.

Estudo realizado em 2011 com 25 pacientes pediatricos diagnosticados com
DRCT, com o objetivo de descrever a percepgdo e as experiéncias que a amostra tinha
acerca da doenga, apontou que o0s pacientes relataram sentirem falta da escola, adquirir
conhecimento acerca da DRCT e depender da familia e dos amigos, o que se justifica a
partir das limitacdes fisicas que a patologia proporciona®.

Em 2013, 44 criancas e adolescentes dos 9 aos 18 anos caracterizadas com DRC
nos estagios 3,4 e 5 participaram de um estudo cujo objetivo era avaliar a ocorréncia de
depressdo em pacientes pediatricos diagnosticados com DRC. Os critérios utilizados
foram o escore igual ou superior a 65 do Children Depression Inventory-2 (CDI-2) ou
diagnostico prévio registrado no prontuério do paciente. O estudo encontrou taxa de
depresséo correspondente a 30% da amostra e taxas maiores em pacientes com DRC
por um periodo de tempo maior?*.

Conforme a deterioracdo renal progride, a hospitalizacdo se torna
imprescindivel devido a modalidade de TRS utilizada. Este convivio diario e muitas
vezes prolongado no ambiente hospitalar pode acarretar prejuizos aos
desenvolvimentos psicossocial, fisico, cognitivo e neuroldgico caracteristicos da faixa
etéria das criancas e adolescentes em tratamento ™.

No Recife, estudo realizado com 32 criancas dos 6 aos 14 anos assistidas em
ambulatorios publicos especializados de psiquiatria, encontrou taxa de prevaléncia de
depressdo maior igual a 12,5% e de transtorno distimico igual a 68,75%%*. Estudo
semelhante realizado na Paraiba encontrou taxa de prevaléncia de sintomas depressivos
em 807 escolares avaliados pelo Children’s Depression Inventory (CDI)®.

Nos Estados Unidos, estudo recentemente publicado, realizado com 193
criangas com faixa etéria dos 3 aos 6 anos, acompanhadas durante 11 anos, analisou 0s
efeitos da ocorréncia de episodio depressivo maior nos primeiros anos de vida no
desenvolvimento de massa cinzenta cortical. Da amostra, 90 criangas receberam
diagnéstico de TDM®.
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O estudo acima citado revelou uma associagdo entre o TDM e o
desenvolvimento da massa cinzenta cortical, especificamente no que concerne a
espessura e ao volume. Tal associacdo se mostra importante por constatar que
episodios depressivos podem acarretar possiveis prejuizos neurolégicos e cognitivos®.

Embora estudos sobre a incidéncia e a prevaléncia de pacientes diagnosticados
com DRC sejam feitos, poucos sdo feitos na populacdo pediatrica brasileira,
especialmente no que concerne aos impactos na saude mental e na percep¢do de
qualidade vida dos mesmos, provocados pela patologia e pela hospitalizacéo
prolongada. Assim, faz-se necessario investigar a percepc¢do de qualidade de vida e os
niveis de depressao desta populagdo como forma de prevencdo e tratamento.
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1.  JUSTIFICATIVA

Como hé& certa escassez de estudos que relacionem doencgas crénicas com a
ocorréncia de depressdo e a percepcdo que a populacdo pediatrica tem acerca de sua
qualidade de vida na literatura mundial, vale a pena investir tempo e dinheiro para que o
estudo atinja seus objetivos e possa contribuir com a atuacdo dos profissionais de salde,
promovendo uma melhor assisténcia a salde mental desta populacéo, principalmente

em relacdo a prevencdo de possiveis agravos.

Ao se tratar de doencga renal cronica em criangas e adolescentes, 0s estudos cujos
objetivos se relacionam aos impactos que a enfermidade e o tratamento muitas vezes
prolongado no ambiente hospitalar provocam na satide mental dos mesmos sdo ainda
mais escassos. Desta forma, este estudo se mostra novo, interessante e ético quando se
propde a seguir a resolucao 466/12 do Conselho Nacional de Saude desde a elaboracao
do projeto.

O estudo se mostra possivel de ser realizado, pois a Unidade Renal Pediatrica do
IMIP realiza diariamente atendimento ambulatorial interdisciplinar em pacientes
portadores de DRC em dialise peritoneal, em tratamento conservador e transplantados.
Este estudo é considerado de relevante importancia para o IMIP, ndo somente para a

nefrologia, mas também para o grupo de satide mental e para a pediatria em geral.
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I11. OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral
Determinar a frequéncia de depressdo e percepcdo de qualidade de vida nos
pacientes portadores de DRC no Servigo de Nefrologia Pediatrica do IMIP.

3.2 Objetivos Especificos
Na amostra de pacientes com DRC:
1. Caracterizar o perfil sociodemogréafico do paciente e do cuidador;

2. Determinar a associacdo entre o tempo de evolugdo da doenca de base e a

ocorréncia de depresséo;

3. Determinar a associacdo entre o tempo de hospitalizacdo e/ou de tratamento

ambulatorial e a ocorréncia de depresséo.
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IV. METODOS

4.1 Desenho do estudo
Foi realizado um estudo descritivo do tipo corte transversal.
4.2 Descricgéo do local do estudo

O estudo foi realizado no Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira
(IMIP), entidade filantropica atuante nas &reas de assisténcia médico-social, ensino,
pesquisa e extensdo comunitaria. O complexo hospitalar do IMIP é reconhecido como
uma das estruturas hospitalares mais importantes do pais que atende exclusivamente

pacientes do Sistema Unico de Satde.

A Unidade Renal Pediatrica do IMIP é referéncia em nefrologia pediatrica no
Estado de Pernambuco, tendo realizado o primeiro transplante pediatrico em 1996. Com
oito leitos, sendo dois destinados exclusivamente ao transplante renal, realiza
diariamente atendimento ambulatorial interdisciplinar em pacientes portadores de DRC
em dialise peritoneal, em tratamento conservador e transplantados. Atualmente realiza

cerca de 400 atendimentos mensais.
4.3 Periodo do estudo e coleta

O estudo foi realizado no periodo de marco de 2016 a abril de 2017. Em relagéo
a coleta de dados, esta foi iniciada apenas apds a aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos. Todavia, estima-se que, apds o encaminhamento do
projeto para avaliacdo do CEP em marco de 2016, a coleta de dados possa ser iniciada

no periodo de abril a julho de 2016.

4.4 Populacao do estudo

A populacdo foi composta por todos os pacientes atendidos na Unidade Renal
Pediatrica do IMIP.

4.5 Critérios e procedimento para selecdo dos participantes

4.5.1 Critérios de inclusdo
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- Pacientes devem ser portadores de DRC em tratamento na Unidade Renal

Pediatrica do IMIP;

- Pacientes com idade entre 07 e 17 anos.
4.5.2 Critérios de exclusao

- Pacientes com comprometimento neuropsicomotor, auditivo ou verbal que

impeca a resposta adequada aos instrumentos utilizados;

- Pacientes que ndo apresentem condi¢es clinicas favoraveis.

45.3 Procedimentos para captagdo e acompanhamento dos

participantes

Foram convidados a participar do estudo, criancas e adolescentes com
diagnostico recente e/ou em acompanhamento por DRC na Unidade Renal Pediatrica do
IMIP, que preencham os critérios de elegibilidade com aplicacdo da Lista de Checagem
(Apéndice 1). O responsavel e a crianca foram informados sobre o estudo e seus
objetivos e quando concordaram em participar, o responsavel assinou o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 4) e a crianca, 0 Termo de Assentimento

(Apéndice 5) antes do inicio da coleta de dados.



4.6 Fluxograma de captacao

Unidade Renal Pediatrica

DRC em hemodidlise (n=18)

Critérios de exclusao

(n=2)

N&o concordaram em participar

Perdas (n=3)

Elegiveis para o estudo

(n=13)

Assinatura do TCLE e do termo
de assentimento

Aplicacéo dos instrumentos

18
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4.7 Coleta de dados

Os dados foram coletados nos dias em que 0s pacientes estiverem realizando

tratamento na Unidade Renal Pediatrica do IMIP em um local reservado, tranquilo e

acolhedor, considerando a condigdo clinica que as criancas e adolescentes apresentam e

priorizando o sigilo e o conforto dos mesmos.

4.8 Instrumentos para coleta de dados

Foram utilizados os seguintes instrumentos:

1-

Formulario de pesquisa (Apéndice 2): O formulario foi construido pela
pesquisadora, conforme os dados encontrados e relatados em outras
pesquisas que subsidiaram a revisao de literatura.

Inventéario de depressédo infantil (CDI) (Anexo 1): O inventario foi criado por
Kovacs compreendendo uma adaptacdo do Inventario de depressdo de Beck
(BDI) e propde avaliar sintomas depressivos em criangas e adolescentes de 7
aos 17 anos. Foi adaptado e validado para a populacdo brasileira em Jodo
Pessoa através de um estudo com criancas e adolescentes de 8 aos 15 anos™.
Inventario de questionarios genéricos (formulario padréo) para avaliacdo da
qualidade de vida em criangas — Versdo 4.0 (PedsQL Inventory™ — Versdo
4.0) (Anexo 2): O questionario envolve um conjunto de questionarios
genéricos aplicaveis em criancas e adolescentes dos 2 aos 18 anos de idade.
Neste estudo serdo utilizados os questionarios para criancas e adolescentes
de 5 a7 anos, de 8 a 12 anos e de 13 a 18 anos. Foi solicitada permissdo de
uso para o grupo francés do autor J. W. Varni, responsavel pela criacdo e

validacdo do questionario. (Anexo 3).

4.9 Processamento e analise dos dados

Os dados foram armazenados utilizando-se um banco de dados construido no

programa Epilnfo 7.1.5. Apos dupla digitacdo, os bancos foram comparados corrigindo-

se eventuais erros ou inconsisténcias. O banco de dados foi revisado e submetido a

testes de consisténcia e limpeza para que o banco de dados definitivo possa ser utilizado

para analise estatistica.
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As criangas e adolescentes responderam as perguntas do inventario de
questionérios genéricos (formulario padrdo) para avaliagdo da qualidade de vida em
criancas — Versdo 4.0 (PedsQL Inventory™ — Versdo 4.0) utilizando uma escala de
respostas composta por cinco niveis: (0 = nunca é um problema; 1 = quase nunca é um
problema; 2 = algumas vezes € um problema; 3 = frequentemente é problema; 4 = quase
sempre € um problema). Os itens foram pontuados inversamente e transpostos
linearmente para uma escala de 0-100 (0 = 100, 1 = 75, 2 = 50, 3 = 25, 4 = 0); assim,
quanto maior o escore, melhor sera a QVRS.

Os resultados do inventario de depressdo infantil (CDI), composto por 27
questdes, foram analisados com base no ponto de corte 17, comumente utilizado em
estudos epidemiologicos brasileiros e internacionais para identificar sintomas
depressivos. Cada item possui trés alternativas de resposta e a correlagdo varia em uma

escala de 0 (auséncia de sintoma), 1 (presenca de sintoma) e 2 pontos (sintoma grave).

4.10 Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi elaborado seguindo as normas e diretrizes propostas
pela resolucdo 466/12 e a pesquisa foi iniciada somente apds a avaliacdo e autorizacao
do chefe da Unidade Renal Pediatrica do IMIP, mediante a assinatura de uma carta de
anuéncia (Apéndice 3) e da aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa com Seres

Humanos da FPS com parecer 1.564.813.

Cada provavel participante foi convidado para participar da pesguisa somente
ap0s a compreensdo dos objetivos da pesquisa, leitura e assinatura do Termo de
Assentimento pela crianca (Apéndice 4) e do Termo de consentimento livre e

esclarecido pelos pais ou cuidadores da crianca (Apéndice 5).

No caso de serem detectadas demandas emocionais por parte dos envolvidos,
que necessitem de intervencdo, foi disponibilizado pela propria equipe do servico,
suporte psicologico individualizado e, quando necessario, 0 paciente podera ser

encaminhado para recursos da comunidade.
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V. RESULTADOS

O presente trabalho de conclusdo de curso tera seus resultados apresentados a
seguir em formato de artigo original, submetido previamente ao Jornal Brasileiro de

Nefrologia. As normas da revista estdo descritas no anexo 4.

Depressédo e qualidade de vida em criangas e adolescentes diagnosticados com doenca
renal cronica em hemodialise

Depression and quality of life in children and teenagers diagnosed with chronic kidney
disease in hemodialysis

Artigo original

Juliana Ramalho Fernandes?

Juliana Lais Pinto Ferreirat

Leopoldo Nelson Fernandes Barbosal?2

Maria Julia Gongalves de Mello'2
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1 Faculdade Pernambucana de Saude. Avenida Mal. Mascarenhas de Morais, 4861,
Imbiribeira, Recife-PE-Brasil. CEP: 51150-004.
2 Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira. Rua dos Coelhos, 300, Boa

Vista, Recife-PE-Brasil. CEP: 50070-550.

Unidade Renal Pediatrica - Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira.
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Juliana Ramalho Fernandes. Faculdade Pernambucana de Salde. Avenida Jean Emile
Favre, 422. Imbiribeira — Recife — PE — Brasil. CEP: 51200-060. E-mail:

julianarfernandes@yahoo.com.br

Fonte de subsidio: Programa Institucional de Inicia¢do Cientifica — PIC/FPS.

Introdugdo: A doenca renal cronica (DRC) afeta diversos aspectos psicossociais de
criancas e adolescentes que estdo em tratamento hemodialitico. Objetivos: Avaliar os
indices de percepcdo de qualidade de vida (QV) dos pacientes e dos cuidadores em relacdo
aos seus filhos, os indices de depressao infantil e caracterizar o perfil sociodemogréafico da
populacdo. Método: Foi realizado um estudo descritivo do tipo corte transversal no periodo
de marco de 2016 a julho de 2017. Foram utilizados como instrumentos: PedsQL
Inventory™ — Verséo 4.0, CDI e questionéario sociodemografico. A coleta de dados foi
iniciada apenas ap0s a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos.
Resultados: A idade média dos pacientes foi igual a 11.7+1.4 anos. Dentre a percep¢do dos
13 pacientes acerca da qualidade de vida relacionada a saude (QVRS), a maior média
(71.7+22.2) foi relacionada ao funcionamento fisico e a média de QVRS total foi igual a
foi 68.5+16.2. Na percepcao dos cuidadores acerca dos filhos, a maior média foi da QVRS
psicossocial (64.8+15.5) e a média de QVRS total foi igual a 63.6+22.2. Entre as criancas,
3 (23,1%) apresentavam sintomatologia depressiva de acordo com o CDI. Consideracdes
finais: Embora os indices de QVRS tenham sido altos, foram identificados sintomas

depressivos.

Palavras-chaves: Transtorno Depressivo; Qualidade de Vida; Faléncia Renal Cronica.
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Introduction: Chronic kidney disease (CKD) affects various psychosocial aspects of
children and teenagers who are on hemodialysis. Objectives: To Evaluate the contents
of perception of quality of life (QOL) of patients and caregivers in relation to their
children, the indices of childhood depression and to characterize the demographic
profile of the population. Method: A descriptive study was carried out a cross-sectional
in the period from March 2016 to July 2017. Were used as instruments: PedsQL
Inventory™ - Version 4.0, CDI and sociodemographic questionnaire. In relation to data
collection, this was only started after the approval of the Committee on Ethics in
Research with Human Beings. Results: The mean age of the patients was 11.7 =+ 1.4
years. Among the perception of 13 patients on health-related quality of life (HRQOL),
the highest average (71.7+£22.2) was related to the physical functioning and the mean
total HRQOL was equal to 68.5+£16.2. In the perception of caregivers about children,
the highest average was in psychosocial HRQOL (64.8+15.5) and the mean total
HRQOL was equal to 63.6+22.2. The total number of patients, 3 (23.1%) had
depressive symptoms according to the CDI. Conclusion: Although the indices of

HRQOL were high, depressive symptoms were identified.

Keywords: Depressive Disorder; Quality of Life; Kidney Failure, Chronic.
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Introdugéo

A doenca renal cronica (DRC) é definida através da presenca de lesbes renais

parenquimatosas, de etiologia diversificada. Essas lesdes podem ser detectadas por
exames de urina, de sangue, imagens ultrassonograficas ou alteracdes histopatologicas
observadas em bidpsias renais e/ou quando houver diminuicdo dos niveis do ritmo da
funcdo glomerular (RFG) por um periodo de trés meses ou mais, independentemente de
diagnostico ja existente™*3°,

A DRC ¢ caracterizada por uma perda progressiva e irreversivel da funcédo renal,
mensurada a partir do RFG, especificamente quando este estiver abaixo de 60
mL/min/1,73m® e por um periodo igual ou superior a trés meses com ou sem lesdo
renal**.

O Censo Brasileiro de Didlise, realizado em 2014 pela SBN com 48.834
pacientes, estimou que aproximadamente 112.000 pacientes diagnosticados com
insuficiéncia renal cronica estavam fazendo parte de programas de dialise ambulatorial.
O percentual de pacientes com idade inferior ou igual a 18 anos em dialise foi de 1%
do total estudado.

Em 2011, estudo realizado no Estado de Séo Paulo, encontrou prevaléncia de
criancas e adolescentes menores de 18 anos com doenca renal cronica terminal (DRCT)
igual a 23,4 casos por milhdo da populacdo com idade compativel (pmpic). Este
resultado foi muito semelhante ao evidenciado por um estudo realizado em 2005 no
Estado do Rio de Janeiro, com prevaléncia de 24 casos pmpic®.

Os resultados evidenciados acima sdo semelhantes, porém divergem dos demais
obtidos em outros paises, sendo considerados subestimados pelo fato de que poucas
unidades de dialise responderam ao questionario®. Nos Estados Unidos, recentemente

foi encontrada uma prevaléncia estimada de aproximadamente 85 casos pmpic’. Na
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Europa, estudo envolvendo 12 paises, evidenciou prevaléncia estimada de 62 casos
pmpic®e na Nova Zelandia e Australia, 50 casos pmpic®.

O tratamento da DRC deve ser pautado no diagnéstico precoce da doenca,
tratamento nefrolégico com equipe interdisciplinar e implementacdo de medidas
capazes de preservar a funcdo renal nos estagios iniciais da doenca. Tais medidas sao
necessarias para que o paciente tenha chances de sobrevida e qualidade de vida maiores
e indices de morbimortalidade menores. Quando o paciente evolui para os estagios
mais avancados da doenca, séo preconizadas modalidades de tratamento mais invasivas
como a hemodidlise, a diélise peritoneal e/ou o transplante renal®*%**2,

A importancia do acompanhamento nos estagios iniciais da DRC, é
demonstrado a partir de indices de qualidade de vida e de expectativa de vida
superiores quando comparados aos dos demais pacientes. Para tanto, é necessario que
haja encaminhamento precoce a unidades de servico especializadas, preferencialmente
com uma equipe multidisciplinar para que a preparagdo e o suporte psicolégico aos
pacientes e seus familiares possa evitar inicio de tratamento dialitico traumatico e para
que seja escolhida a melhor modalidade de terapia renal substitutiva®*****.

Em 2013, 44 criancas e adolescentes dos 9 aos 18 anos caracterizadas com DRC
nos estagios 3, 4 e 5 participaram de um estudo cujo objetivo era avaliar a ocorréncia
de depressao em pacientes pediatricos diagnosticados com DRC. Os critérios utilizados
foram o escore igual ou superior a 65 do Children Depression Inventory-2 (CDI-2) ou
diagndstico prévio registrado no prontuario do paciente. O estudo encontrou indice de
depressdo correspondente a 30% da amostra e taxas maiores em pacientes com DRC
por um periodo de tempo maior™.

Os transtornos depressivos representam um grupo de transtornos classificados

pelo Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais — 52 edi¢do (DSM-5)
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como transtornos cuja caracteristica comum é a presenga de humor triste ou irritavel,
acompanhado de alteracBes somaticas e cognitivas que afetam significativamente a
capacidade de funcionamento do individuo. O que os difere sdo 0s aspectos de duracéo,
momento ou etiologia presumida®.

Estudo realizado em 2011 com 25 pacientes pediatricos diagnosticados com
DRCT, com o objetivo de descrever a percepgédo e as experiéncias que a amostra tinha
acerca da doenga, apontou que 0s pacientes relataram sentirem falta da escola, adquirir
conhecimento acerca da DRCT e depender da familia e dos amigos, o que se justifica a
partir das limitacbes fisicas que a patologia proporciona, podendo repercutir
negativamente na qualidade de vida (QV)*'.

A QV foi definida pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) como “a
percepcdo do individuo sobre a sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e dos
sistemas de valores nos quais ele vive e em relacdo a seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupagdes” (p.1405)'%. J4 a qualidade de vida relacionada & satde
(QVRS) aborda aspectos diretamente relacionados as enfermidades ou as intervencdes
em salde e refere-se as incapacidades ou limitacdes ocasionadas pelas mais diversas
enfermidades™.

O presente estudo se propGe a descrever os dados sociodemograficos dos
pacientes e seus respectivos cuidadores e proporcionar uma reflexdo acerca das
repercussdes da DRC em suas vidas através da percepcao de qualidade de vida e da

ocorréncia de depresséo.

Métodos

Desenho do estudo

Estudo descritivo do tipo corte transversal.
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Descricdo do local do estudo

O estudo foi realizado na Unidade Renal Pediatrica do Instituto de Medicina
Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP), entidade filantropica atuante nas areas de
assisténcia médico-social, ensino, pesquisa e extensdo comunitaria. A Unidade Renal
Pediatrica é considerada centro de referéncia para doencas e transplantes renais na

regido Nordeste do Brasil.

Periodo do estudo e coleta de dados

O estudo foi realizado no periodo de marco de 2016 a julho de 2017.

Populacéo do estudo

A populagdo foi composta por pacientes em hemodiélise na Unidade Renal
Pediatrica do IMIP. Foram incluidos pacientes com idade entre 07 e 17 anos portadores
de DRC em tratamento na Unidade Renal Pediatrica do IMIP e que estavam
acompanhados de pelo menos um dos responsaveis. Foram excluidos pacientes com
comprometimento neuropsicomotor, auditivo ou verbal que impedisse responder de
modo adequado aos instrumentos utilizados ou pacientes que nao apresentassem

condicdes clinicas favoraveis.

Coleta de dados

Os dados foram coletados nos dias em que 0s pacientes realizavam tratamento
na Unidade Renal em um local reservado, tranquilo e acolhedor, considerando a
condicdo clinica que as criancas e adolescentes apresentavam e priorizando o sigilo e o

conforto dos mesmos.

Instrumentos para coleta de dados
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Foram utilizados os seguintes instrumentos:

1- Formulario de pesquisa: O formulario foi construido pelos pesquisadores
com o objetivo de avaliar os dados clinicos e sociodemograficos conforme os
dados encontrados e relatados em outras pesquisas que subsidiaram a revisao
de literatura.

2- Inventério de depressdo infantil (CDI): O inventério foi criado por Kovacs
compreendendo uma adaptacdo do Inventario de depressdo de Beck (BDI) e
propde avaliar sintomas depressivos em criangas e adolescentes de 7 aos 17
anos. Foi adaptado e validado para a populacdo brasileira para avaliar
sintomas depressivos em criancas e adolescentes 8 aos 15 anos®*.

3- Inventario de questionarios genéricos (formulario padréo) para avaliacdo da
qualidade de vida em criangas — Versdo 4.0 (PedsQL Inventory™ — Versdo
4.0): O questionario envolve um conjunto de questionarios genericos
aplicaveis em criancas e adolescentes dos 2 aos 18 anos de idade. Neste
estudo foram utilizados os questionarios para criancas e adolescentes de 8 a
12 anos e de 13 a 18 anos. Foi solicitada permissdo de uso para 0 grupo
francés do autor J. W. Varni, responsavel pela criacdo e validacdo do

questionario.
Processamento e analise dos dados

Os dados foram armazenados utilizando-se um banco de dados construido no
programa Epilnfo 7.1.5. Apos dupla digitacdo, os bancos foram comparados corrigindo-
se eventuais erros ou inconsisténcias. O banco de dados foi revisado e submetido a
testes de consisténcia e limpeza para que o banco de dados definitivo pudesse ser

utilizado para analise estatistica.
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As criancas e adolescentes responderam as perguntas do PedsQL Inventory™ —
Versdo 4.0 utilizando uma escala de respostas composta por cinco niveis: (0 = nunca é
um problema; 1 = quase nunca é um problema; 2 = algumas vezes é um problema; 3 =
frequentemente é problema; 4 = quase sempre € um problema). Os itens foram
pontuados inversamente e transpostos linearmente para uma escala de 0-100 (0 = 100, 1

=75, 2 =50, 3=25, 4 =0); assim, quanto maior o escore, melhor serd a QVRS.

Os resultados do CDI, composto por 27 questdes, foram analisados com base no
ponto de corte 17, comumente utilizado em estudos epidemiolégicos brasileiros e
internacionais para identificar sintomas depressivos. Cada item possui trés alternativas
de resposta e a correlagdo varia em uma escala de 0 (auséncia de sintoma), 1 (presencga

de sintoma) e 2 pontos (sintoma grave).

Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi elaborado seguindo as normas e diretrizes propostas
pela resolucdo 466/12. A carta de anuéncia foi assinada pelo chefe da unidade renal
pediatrica da instituicdo e o projeto foi aprovado no Comité de Etica e Pesquisa com

Seres Humanos da FPS com o nimero do parecer: 1.564.813.

Cada participante foi convidado para participar da pesquisa somente apos a
compreensdo dos objetivos da pesquisa, leitura e assinatura do Termo de Assentimento
pela crianca e do Termo de consentimento livre e esclarecido pelos pais ou cuidadores

da crianca.

Resultados
Com relacdo aos dados sociodemograficos, a amostra foi composta por 13

pacientes. Destes, 7 (53,8%) eram do sexo feminino e 6 (46,2%) do sexo masculino e as



30

suas idades variaram entre 9 e 14 anos. Todos 0s pacientes estavam no ensino fundamental.
Sete pacientes (54%) tiveram inicio dos sintomas e foram diagnosticados entre 7 e 14 anos
de idade, 5 (38,6%) até 2 anos e apenas 1 (7,4%) entre 0s 3 e 7 anos.

A frequéncia de sessbes de hemodidlise oscilou entre 3 e 5 por semana, com
duracdo de aproximadamente 4 horas por sessdo. A maioria dos pacientes (84,6%)
frequentava o servigo trés vezes por semana e 2 (15,4%) 5 vezes.

No que concerne aos cuidadores, 10 (76,9%) eram maes e 3 (23,1%) eram pais dos
pacientes entrevistados e tinham entre 29 e 59 anos de idade no momento da coleta. Do
total, 8 (61,5%) residem no Recife e regido metropolitana e 5 (38,5%) moram no interior
do estado de Pernambuco. O grau de instrucdo de 7 responsaveis (53,8%) foi ensino
fundamental incompleto e a renda mensal observada foi de até 5 salarios minimos. No que
diz respeito ao estado civil dos cuidadores, a maioria (46,1%) foi composta por solteiros.

Os dados observados a partir do CDI evidenciaram que apenas 3 (23,1%) pacientes
apresentavam sintomatologia depressiva. Os indices de percep¢do de qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS) dos pacientes e dos cuidadores em relacdo aos seus filhos
foram divididos em QVRS fisica, psicossocial e total conforme ilustra a tabela 1:

Tabela 1: Resultados do PedsQL Inventory™ — Versdo 4.0

Variavel Média Mediana Desvio Padréo Minimo Maximo
QVFP 71.7 82.7 22.2 28.1 100
QVFC 61.5 84.3 39.8 0 100
QVPP 67.3 67.4 13.9 38.6 85
QVPC 64.8 60 155 35 86.6
QVTP 68.5 71.7 16.2 30.4 85.8

QVTC 63.6 69.1 22.2 33.6 91.3
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QVFP: QVRS fisica de acordo com o paciente, QVFC: QVRS fisica de acordo com o
cuidador, QVPP: QVRS psicossocial de acordo com o paciente, QVPC: QVRS
psicossocial de acordo com o cuidador, QVTP: QVRS total de acordo com 0 paciente,
QVTC: QVRS total de acordo com o cuidador.
Discusséao
A quantidade de maes presentes durante as sessdes de hemodialise foi cerca de
trés vezes maior do que os pais, 0 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?®*%,

No presente estudo, o nimero de pacientes do sexo feminino (53,8%) foi
superior ao de pacientes do sexo masculino (46,1%), corroborando com os achados de
um estudo coreano envolvendo 92 pacientes com DRC em que 52.2% eram meninas e
47.8%, meninos®.

Em 2013, estudo® realizado na Unidade Renal Pediétrica do IMIP com 40
pacientes sendo destes, 10 em hemodidlise evidenciou score total de QVRS na
percepcao dos pacientes (37,7+13,5) e na percepcdo dos cuidadores acerca da QVRS
dos filhos (49,1+19,7) ambos menores quando comparados aos nossos dados descritos
na tabela 1.

Os dados demonstram que a percep¢do de QVRS aumentou significativamente
em um periodo de 4 anos, o que pode ser justificado em decorréncia de equipamentos
multimidia instalados no servico para que os pacientes possam utilizar durante as
sessOes hemodialiticas, além do suporte diario do servico de psicologia.

Na Pol6nia, estudo multicéntrico realizado com 203 criancas, destas 22 em

tratamento hemodialitico, constatou que o score total de QVRS na percepcdo dos
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pacientes foi 50.5 (40.22—64.13) e na percepg¢éo dos cuidadores, igual a 49.46 (40.22—
65.22)%.

Estudo realizado com 19 criancas em fase pré-dialitica e outras 19
diagnosticadas com DRCT em tratamento hemodialitico encontrou taxa de prevaléncia
de transtornos mentais em aproximadamente 53% da amostra estudada. Dentre 0s
transtornos, os mais comuns foram transtornos de adaptacdo, depressivos e
neurocognitivos, segundo o critério preconizado pelo Manual Diagnostico e Estatistico
de Transtornos Mentais — 42 Edicdo (DSM-1V-TR). Também foi observado que a taxa
de ocorréncia de transtornos mentais foram cerca de duas vezes maiores nos pacientes
do segundo grupo (68,4%) do que nos do primeiro grupo (36,8%)%.

Nos Estados Unidos, estudo realizado com 344 pacientes pediatricos
provenientes de 54 centros de nefrologia pediatrica evidenciou que do total, 25 (7%)
preencheram os critérios para depressdo de acordo com o CDI. Dos 25, a mediana de
QVRS fisica foi a maior de acordo com a percepcao dos proprios pacientes (67.5) e a
menor (50) foi relacionada ao funcionamento escolar?’.

Conforme a deterioracdo renal progride, a hospitalizacdo se torna
imprescindivel devido a modalidade TRS utilizada. Este convivio diario e muitas vezes
prolongado no ambiente hospitalar pode acarretar prejuizos aos desenvolvimentos
psicossocial, fisico, cognitivo e neuroldgico caracteristicos da faixa etaria das criancas
e adolescentes em tratamento™.

Entretanto, no presente estudo, ndo foram encontradas correlacbes
estaticamente significativas entre a frequéncia de sessdes hemodialiticas e menores
indices de percepcdo de QVRS para que pudéssemos concluir como variaveis
inversamente proporcionais. Esse fato pode ser justificado pela diminuicdo da amostra,

que devido a condices clinicas, ndo puderam participar do estudo.
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Embora autores destaquem indices de percepcdo de QVRS consideravelmente
inferiores do que os encontrados no presente estudo, é importante ressaltar que as
médias foram compostas a partir de escores oscilantes. Apesar de os indices de QVRS
terem sido altos, foram identificados sintomas depressivos significativos considerando-
se 0 tamanho da amostra. Diante de tais dados, € possivel evidenciar a importancia do
suporte psicolégico oferecido no servico.

No presente estudo, conforme indicado na tabela 1, o score total de percepcao
de QVRS dos proprios pacientes foi maior do que o observado nos cuidadores. Esse
dado corrobora estudos realizados na Coreia®, na Poldnia®® e nos EUA%, o que pode
indicar a necessidade de um maior suporte aos pais.

Nos Estados Unidos, estudo realizado com 193 criancas com faixa etaria dos 3
aos 6 anos, acompanhadas durante 11 anos, analisou os efeitos da ocorréncia de
transtorno depressivo maior (TDM) nos primeiros anos de vida. O estudo revelou uma
associacdo entre o TDM e o desenvolvimento da massa cinzenta cortical,
especificamente no que concerne a espessura e ao volume. Tal associacdo se mostra
importante por constatar que episodios depressivos podem acarretar possiveis prejuizos
neurolégicos e cognitivos®.

Estudos apontam que pacientes pediatricos diagnosticados com DRC
apresentam dificuldades no que diz respeito aos aspectos relacionados a vida social e

30,31

profissional na fase adulta®™ ", o que pode ser agravado quando experienciam TDM na

infancia diante dos prejuizos destacados acima.

Concluséo
Embora estudos sobre a incidéncia e a prevaléncia de pacientes diagnosticados

com DRC sejam feitos, poucos sdo feitos na populacdo pediatrica brasileira,
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especialmente no que concerne aos impactos na saude mental e na percepgdo de
qualidade vida dos mesmos, provocados pela patologia e pela hospitalizacéo
prolongada.

Assim, faz-se necesséria a realizacdo de novos estudos a fim de investigar a
percepcdo de qualidade de vida relacionada a salde e os niveis de depressdo desta
populacdo como forma de prevencéo e tratamento.

Para além da populacdo pediatrica, é importante que novos estudos e dentre
eles, estudos qualitativos, sejam feitos com os pacientes diagnosticados com DRC e
seus cuidadores com o objetivo de avaliar a repercussdo da patologia na dindmica do
sujeito e da familia para que os profissionais estejam atentos e possam intervir da

melhor forma possivel.
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VI. CONSIDERACOES FINAIS

O estudo teve inicio no final de 2015 através do desejo de concorrer a uma
vaga do programa de iniciacdo cientifica da FPS (PIC/FPS), em que teria também a
oportunidade de ser bolsista para desenvolver a pesquisa durante o periodo de
agosto de 2016 a julho de 2017.

Ainda no final de 2015, foi realizada uma ampla reviséo de literatura com o
objetivo de conhecer e avaliar o cenario existente acerca das pesquisas realizadas até
0 momento que retratassem a doenca renal crénica e 0 campo vasto dos estudos cujo
enfoque era a nefrologia pediatrica. Ao longo da reviséo de literatura, foi observado
que existiam muitos estudos epidemioldgicos, porém poucos estudos brasileiros que

retratassem as repercussdes psicossociais que a patologia poderia proporcionar.

Em junho de 2015 foi divulgado o resultado da selecdo e o projeto foi
aprovado dentre os 23 com bolsa. Como ja havia sido submetido ao comité de ética
em marco, 0 projeto ja havia recebido aprovacdo antes mesmo da selecdo do

PIC/FPS e assim, iniciamos a coleta de dados.

Durante a coleta de dados, fomos para além de simples entrevistas e tivemos
a oportunidade de desenvolver habilidades de escuta concernentes a pratica do
psicologo hospitalar, aprendida durante a graduacdo. Quando fomos analisar
estatisticamente os dados coletados, nos surpreendemos com os resultados, pois
esperavamos medias de qualidade de vida inferiores as encontradas, que foram altas

quando comparadas a outros estudos.

Para além da populacdo pediatrica, é importante que novos estudos e dentre
eles, estudos qualitativos sejam feitos com os pacientes diagnosticados com DRC e
seus cuidadores com o objetivo de avaliar a repercussao da patologia na dindmica do

sujeito e da familia como forma de prevencéo e tratamento.
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ANEXOS

Anexo 1: Inventério de Depressao Infantil (CDI)

CDI
NOME: SEXO: Protocole N°.-
ESCOLA: | SERIE: IDADE: DATA:

Eu fico triste de vez em
aiando

Eu fico triste muitas vezes

Eu estou sempre triste.

Eu nao tenho certeza se as Para mim tudo se resolverza
Nada vai dar certo para mim. coisas dardo certo paramim | bem
Eu fago bem a maioria das Eu faco errado 2 maioria das
coisac coisas Eu fago fuao errado.
u me divirto com muitas | Eu me divirto com algumas
coisas. coisas. Nada é divertido para mim.

Eu sou sempre mau (mi).

Eu sou mau (m3) com

fregiiéncia

Eu sou man (m3) de vez em
quando.

Eu tenho certeza que coisas

De vez em quando eu penso | Eu temo coisas ruins me
que coisas ruins vao me acontegam. terriveis me acontecerdo
acontecer
Eu ndo gosto muito de mim
Eu me odeio. mesmo. Eu gosto de mim mesmo—
Tudo de mau que acontece é | Mauitas coisas ruins que Normalmente eu ndo me
por ruinha culpa. acontecem s3o minha culpa. | sinto culpado pelas coisas
minsOuc acantecem - |
Eu penso em rie matar, mas
Eu nio penso em me matar. | ndo o faria. Eu quero me matar.

Eu sinto vontade de chorar

Eu sinto vontade de chorar . | Eu sinto vontade de chorar

dianiamente. freqiientemente esporadicamente.
Eu me sinto sempre Eu me sinto entediado Eu me sinto entediado
entediado freqiientemente esporadicamente h

i

‘Eu gosto de estar com
pessoas.

Frequentemente cu nao gosto | Eu nfo gosto de estar com
pessoas

de estar com pessoas.

Eu nao consigo tomar
decisdes.

E dificil para mim tomar
decisdes

Eu tomo decisdes facilmeni"
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Continuacgao — Inventario de Depressdo Infantil (CDI)

Eu tenho boa aparéncia.

Minha aparéncia tem alguns
aspectos negativos

Eu sou feio.

Eu tenho que me oorigar a

Com fregiiéncia eu tenho

“Eazer o: deveres de casa nio

1 | fazer os deveres de casa que ser pressionado para € um grande problema para
5 fazer as d es de casa i
[ TEu tenho sempre dificuldade | Eu tenho dificuldade para
1 | para dormir a noite dormir 2 noite Eu durme bem 2 noite.
freqilentemente
I | Eume canso de'vez em Eu me canso fregiientemente. | En >ctou sempre cansado.
0 i
Quase sempre eu ndo tenho | Alguns dias eu nio tenho Eu como muito bem
1 | vontade de comer. vontade de comer.
| Eu temo sentir dor com Eu estou sempre temeroso de
I' 1 Eua3o temo sentir dor. freqiiéncia. sentir dor.
| Eu me sinto sozinho com
2 | Eu ndo me sinto sozinho freqiiéncia. Eu sempre me sinto sozinho
Eu nunca me divirto na Eu me divirto na escola de | Eu me divirto na escola
2 | escola. vez em quando. freqiientemente.
Eu tenho muitos amigos, mas
2 | Eu tenho muitos amigos. gostana de ter mats. Eu n3o tenho muitos amigos.
5
Meus trabalhos de escola sdo | Meus trabathos de escola n3o | Eu tenho me saido mal em
2 | boas. s30 td0 bons quanto eram matérias em que costumava
-~ antes
Meu nivel nunca € tio bom | Meu nivel pode ser tio bom | Meu nivel ¢ tho bom guanto
2 | quanto o das criangas. quanto o das outras criangas | o das outras criangas.
SE £11 amiser
Ninguém gosta de mim Eu ndo tenho certeza se Eu tenho certeza que sou
2 |realmente. alguém me ama. amado por alguém
Eu sempre faco o que me Eu fago o que me manda Eu nunca fago o que me
2 |manda. com freqiiéncia manda.
Eu me comunico bem com Eu me envolvo em brigas Eu estou sempre me
2 |as pessoas. com freqiiéncia. envolvendo em brigas
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Anexo 2: Inventario de questionarios genéricos (formulario padrao)
para avaliacéo da qualidade de vida em criangas (Peds QL) — Versao
4.0

N° de identificagao:

Data:_ e - e

PedsQL"

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida
Vers&o 4.0 — Portuguese (Brazil)
RELATO DA CRIANCA (5 a 7 anos)
Instrugdes para o entrevistador:

Eu vou te fazer algumas perguntas sobre coisas que podem ser dificeis para algumas
criangas. Eu quero saber se cada uma dessas coisas pode ser dificil para vocé.

Mostre & crianga a pagina com as carinhas e conforme vocé for lendo as frases abaixo
aponte a resposta correspondente.

Se isso nunca é dificil, aponte a carinha sorridente.

Se isso algumas vezes é dificil, aponte a carinha do meio.

Se isso guase sempre é dificil, aponte a carinha zangada.

Eu vou ler as perguntas uma por uma. Quando eu acabar de ler uma pergunta, vocé
vai apontar a resposta para me dizer se isso é dificil para vocé. Vamos treinar

| primeiro.
i
Nunca Algumas Quase
vezes sempre
Para vocé é dificil estalar os dedos? @ @ @

Para determinar se a crianga respondeu corretamente a pergunta ou nao, peca-lhe que
mostre como estala os dedos. Repita a pergunta se a crianga mostrou uma resposta
diferente da acgao.

PedsQL 4.0 - (5-7) Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados,
PedsQL4-Core-YC-bra0 Néo pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia.
OCTOBER 2002
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Continuagdo - Inventario de questionarios genéricos (formuléario
padréo) para avaliacdo da qualidade de vida em criancas (Peds QL) —
Versédo 4.0

PedsQL 2

Pense em como vocé tem se sentido durante as ultimas semanas. Por favor, escute
cada uma das frases com bastante atencdo e me conte se cada uma destas coisas é
dificil para vocé.

Depois de ler o item mostre a crianca a pagina com as carinhas. Se ela hesitar ou parecer ndo saber
como responder, leia as opgdes de resposta enquanto aponta as carinhas.

CAPACIDADE FisICA (¢ dificil...) Nunca | Algumas | Quase
vezes sempre

1. Vocé acha dificil andar? 0 2 4

2. Vocé acha dificil correr? 0 2 4

3. Voceé acha dificil fazer exercicios fisicos ou esportes? 0 2 4

4. Vocé acha dificil levantar coisas pesadas? 0 2 4

5. Vocé acha dificil tomar banho de banheira ou de 0 2 4
chuveiro?

6. Voce acha dificil ajudar nas tarefas domésticas (como 0 2 4
apanhar os seus brinquedos)?

7. Vocé sente dor? (Onde? ) 0 2

8. Vocé se sente cansado/a demais para brincar? 0 2 4

Lembre-se, vocé vai me contar se isto tem sido dificil para vocé durante as dltimas semanas.

ASPECTO EMOCIONAL (¢ dificil...) Nunca | Algumas | Quase
vezes sempre
1. Vocé sente medo? 0 2 4
2. Voce se sente triste? 0 2 4
3. Vocé sente raiva? 0 2 4
4. Vocé dorme mal? 0 2 4
5. Vocé se preocupa com que vai acontecer com vocé? 0 2 4
ASPECTO SOCIAL (é dificil...) Nunca | Algumas | Quase
vezes sempre
1. Vocé acha dificil conviver com outras criangas? 0 2 4
2. As outras criangas dizem que n&o querem brincar com 0 2 4
VOCce?
3. As outras criangas implicam com vocé? 0 2 4
4. As outras criangas fazem coisas que vocé nao 0 2 4
consegue fazer?
5. Vocé acha dificil acompanhar as brincadeiras com 0 2 4
outras criangas?
PedsQL 4.0 - (5-7) Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.

PedsQL4-Core-YC-bra0 Nao pode ser reproduzido sem autorizagao prévia.
OCTOBER 2002
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padréo) para avaliacdo da qualidade de vida em criancas (Peds QL) —
Versao 4.0

PedsQL 3
ATIVIDADE ESCOLAR (é dificil...) Nunca | Algumas | Quase
vezes sempre
1. Voceé acha dificil prestar atencéo na aula? 0 2 4
2. Voceé esquece as coisas? 0 4
3. Vocé acha dificil acompanhar a sua turma nas tarefas
escolares? 0 2 4
4. Voce falta a aula porque vocé néo se sente bem? 0 2 4
5. Voce falta a aula porque vocé tem que ir ao médico ou
ao hospital? 0 2 4

PedsQL 4.0 - (5-7)
PedsQL4-Core-YC-bra0
OCTOBER 2002

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados
Né&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia
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Continuacdo - Inventario de questionarios genéricos (formulario
padréo) para avaliacdo da qualidade de vida em criancas (Peds QL) —
Versédo 4.0
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Continuacdo - Inventario de questionarios genéricos (formulario
padréo) para avaliagido da qualidade de vida em criancas (Peds QL) —
Versédo 4.0

['N° de identificagéo:

| Data:

PedsQL"

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Verséao 4.0 — Portugués (Brasil)

RELATO DA CRIANGA (8 a 12 anos)

INSTRUGOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais vocé pode ter
dificuldade.

Por favor, conte-nos se vocé tem tido dificuldade com cada uma dessas
coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nimero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso

2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

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

PedsQL 4.0 — (8-12) Copyright ©@ 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.

PedsQL4-Core-C-bral N&o pode ser reproduzido sem autorizagao prévia
JANUARY 2003



Continuacdo - Inventario de questionarios genéricos (formulario

Versao 4.0

padréo) para avaliagido da qualidade de vida em criancas (Peds QL) —

PedsQL 2

Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com cada uma das coisas abaixo?

SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase

(dificuldade para ) nunca vezes vezes sempre

1. Para mim é dificil andar mais de um quarteirao 0 1 2 3 4

2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4

3. Para mim é dificil praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 4
fisicos

4. Para mim é dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 4

5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou de 0 1 2 3 4
chuveiro sozinho/a

6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4

7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4

8. Eu me sinto cansado/a 0 1 2 3 4

SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase

nunca vezes vezes sempre

1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4

2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 4

3. Eu sinto raiva 0 1 2 3 4

4. Eu durmo mal 0 1 2 3 4

5. Eu me preocupo com o que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4

COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase

(diﬁculdades para ) nunca vezes vezes sempre

1. Eu tenho dificuldade para conviver com outras criangas 0 i) 2 3 4

2. As outras criangas nao querem ser minhas amigas 0 1 2 3 4

3. As outras criangas implicam comigo 0 1 2 3 4

4. Eu nao consigo fazer coisas que outras criangas da 0 1 2 3 4
minha idade fazem

5. Para mim é dificil acompanhar a brincadeira com outras 0 1 2 3 4
criangas

SOBRE A ESCOLA (dificuldades para...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase

nunca vezes vezes sempre

1. E dificil prestar atengéo na aula 0 1 2 3 4

2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4

3. Eu tenho dificuldade para acompanhar a minha turma 0 1 2 3 4
nas tarefas escolares

4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 4

5. Eu falto a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - (8-12)
PedsQL4-Core-C-bra0
JANUARY 2003

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.
N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia.
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Continuacdo - Inventario de questionarios genéricos (formulario
padréo) para avaliagido da qualidade de vida em criancas (Peds QL) —
Versédo 4.0

| N° de identificaggo: ___

| Data:

PedsQL"

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Versédo 4.0 — Portugués (Brasil)

RELATO DOS PAIS SOBRE O FILHO / A FILHA (13 a 18 anos)

INSTRUGOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho /

a sua filha pode ter dificuldade.

Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com
cada uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nimero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele / ela freqlientemente tem dificuldade com isso
4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

Nao existem respostas certas ou erradas.
Caso néo entenda alguma pergunta, por favor, pega ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (13-18) Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.
PedsQL4-Core-PA-bra0 Néo pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia.

JANUARY 2003
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Continuacdo - Inventario de questionarios genéricos (formulario
padréo) para avaliagido da qualidade de vida em criancas (Peds QL) —
Versédo 4.0

PedsQL 2
Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada
uma das coisas abaixo?

CAPACIDADE FisICA (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas |Freqiien-| Quase
nunca vezes temente sempre
1. Andar mais de um quarteirao 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposigao 0 1 2 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas |Freqiien-| Quase
nunca vezes temente sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com o que vai acontecer com ele / 0 1 2 3 4
ASPECTO SOCIAL (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas|Freqiien-| Quase
nunca vezes | temente | sempre
1. Conviver com outros / outras adolescentes 0 1 2 3 4
2. Os outros / as outras adolescentes nao quererem 0 1 2 3 =
ser amigos dele / dela
3. Os outros / as outras adolescentes implicarem com 0 1 2 3 4
o seu filho / a sua filha
4. Nao conseguir fazer coisas que outros / outras 0 1 2 3 4
adolescentes da mesma idade fazem
5. Acompanhar os / as adolescentes da idade dele / 0 1 2 3 4
dela
ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas|Freqlen-| Quase
nunca vezes | temente | sempre
1. Prestar atengao na aula 0 1 2 3
2. Esquecer as coisas 0 1 2 3 4
3. Acompanhar a turma nas tarefas escolares 0 1 2 3 4
4. Faltar a aula por nao estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 - Parent (13-18) Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.

PedsQL4-Core-PA-bra0 Nao pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia.
JANUARY 2003



53

Anexo 3: Permissdo para uso do Inventario de questionarios genérico
(formuléario padréo) para avaliacdo da qualidade de vida em criancas
(Peds QL) — Verséao 4.0

Dear Juliana
Thank you for sending this document.

As your study is not funded, I am pleased to send you attached the Portuguese for Brazil version
of the PedsQL along with the scoring manual.

I hope this helps. Do not hesitate to contact me should you need any information.

Best regards

Farah Mebarki
Information Resources Specialist
Information Support Unit

Mapi Research Trust

27 rue de la Villette | 69003 Lyon | France

Tel.: +33 (0)4 72 13 65 75 Fax: +33 (0)4 72 13 66 82 E-mail: fmebarki@mapigroup.com
Please visit our websites | www.mapigroup.com | www.mapi-

trust.org | www.progolid.org | www.mapi-prolabels.org | www.mapi-store.com [www.mapi-
pmr.org | Mapi Store

Think environmentally, please only print if necessary.

This transmission (including any attachment) is intended solely for the use of the addressee(s) and may contain confidential information
including trade secrets which are privileged, confidential, exempt from disclosure under applicable law and/or subject to copyright. If you are
not an intended recipient, any use, disclosure, distribution, reproduction, review or copying (either whole or partial) is unauthorized and may
be unlawful. E-mails are susceptible to alteration and their integrity cannot be guaranteed. Mapi shall not be liable for this e-mail if modified
or falsified. If you are not the intended recipient of this e-mail, please delete it immediately from your system and notify the sender of the
wrong delivery and the mail deletion.



mailto:fmebarki@mapigroup.com
http://www.mapigroup.com/
http://www.mapi-trust.org/
http://www.mapi-trust.org/
http://www.proqolid.org/
http://www.mapi-prolabels.org/
http://www.mapi-pmr.org/
http://www.mapi-pmr.org/
https://store.mapigroup.com/
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Anexo 4: Normas de publicacédo do Jornal Brasileiro de Nefrologia

Forma e preparacao de manuscritos

SAO ACEITOS PARA PUBLICACAO
Editorial

Comentario critico e aprofundado, preparado a convite dos Editores e/ou
submetido por pessoa com notdrio saber sobre o assunto abordado. Os editoriais
podem conter até 900 palavras e cinco referéncias.

Artigos Originais

Apresentam resultados inéditos de pesquisa, constituindo trabalhos completos que
contém todas as informacoes relevantes para o leitor que deseja repetir o trabalho
do autor ou avaliar seus resultados e conclusGes. Os artigos podem conter até
5.000 palavras. A sua estrutura formal deve apresentar os tépicos Introdugao,
Métodos, Resultados, Discussdo e Conclusoes. O uso de subtitulos é recomendado
particularmente na discussdo do artigo. Implicagdes clinicas e limitagdes do estudo
devem ser apontadas. Sugere-se, quando apropriado, o detalhamento do topico
"Método", informando o desenho do estudo, o local onde foi realizado, os
participantes do estudo, os desfechos clinicos de interesse e a intervencgdo. Para
esses artigos, deve-se apresentar um resumo contendo Introducdo, Objetivo(s),
Métodos, Resultado(s) e Conclusdo(des).

Comunicagoes Breves

Artigos originais, porém mais curtos, abordando campos de interesse para a
Nefrologia, com resultados preliminares ou de relevancia imediata, devem ter até
1.500 palavras. Incluir um resumo, seguindo o modelo dos artigos originais e, no
maximo, uma tabela ou figura, além de, no maximo, 15 referéncias bibliograficas.
As comunicacdes breves devem ser encaminhadas apenas em portugués.

Artigos de Revisao

Preferencialmente solicitados pelos Editores a especialistas da area. Objetivam
englobar e avaliar criticamente os conhecimentos disponiveis sobre determinado
tema, comentando trabalhos de outros autores, baseados em uma bibliografia
abrangente ou eventualmente por demanda espontdnea. Devem conter até 6.000
palavras. O texto do artigo deve apresentar Introducdo, Discussdao, Conclusdo e
outras subdivisGes, se necessarias (Ex: "Quadro clinico", "Tratamento"). Esses
artigos devem apresentar resumo, nao necessariamente estruturado. Uma lista
abrangente, porém ndo excessiva, de referéncias bibliograficas deve aparecer no
final do texto. Preferencialmente até 80 referéncias para artigos nesta
modalidade.

Artigos de Atualizacao

Destinados a abordar informacgdes atuais relevantes a pratica clinica, menos
completos que os artigos de revisao; Preferencialmente por convite dos editores e
eventualmente por demanda espontdnea. Devem conter até 2.000 palavras,
apresentar um resumo ndo necessariamente estruturado e, preferencialmente, até
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40 referéncias bibliograficas.
Relatos de Casos

Apresentacdo de experiéncia profissional, baseada em estudo de casos peculiares
e comentarios sucintos de interesse para atuagdo de outros profissionais da area.
Devem conter até 1.500 palavras. A sua estrutura deve apresentar, no minimo, os
seguintes topicos: Introducdo, explicando a relevancia do caso; Apresentagao
estruturada do caso (por exemplo: identificacdo do paciente, queixa e histdria
patolégica pregressa, antecedentes pessoais e familiares e exame clinico) e
Discussao.

Ensaios Clinicos

Toda matéria relacionada com pesquisa humana e pesquisa animal deve ter
aprovacao prévia da Comissdo de Etica em Pesquisa da Instituicdo na qual o
trabalho foi realizado, de acordo com as recomendacdes da Declaracao de
Helsinque (1964 e suas versdes de 1975, 1983 e 1989), das Normas
Internacionais de Protecdo aos Animais e da Resolucdo n@ 196/96 do Conselho
Nacional de Salde sobre pesquisa com seres humanos. E necessario disponibilizar
no trabalho, o nimero deste protocolo.

Cartas

Opinides e comentarios sobre o conteddo da revista, sua linha editorial ou sobre
temas de relevancia cientifica: os textos devem ser breves com, no maximo, 500
palavras. Podem ser comentarios sobre material publicado na revista ou trazer
dados novos e observagoes clinicas. Apenas uma tabela e uma figura sao
permitidas e, no maximo, cinco referéncias. Todos os autores (maximo de cinco)
devem assinar a carta.

Consulta Nefrologica em 10 Minutos

Obrigatoriamente a convite dos editores, essa secao tem como principal objetivo
oferecer aos leitores uma consulta rapida sobre temas do dia a dia da nefrologia.
O texto devera conter, em média, 630 palavras. Apenas uma tabela e uma figura
sdo permitidas e, no maximo, cinco referéncias.

Suplementos/JBN Educacionais: a convite dos Editores

Com temas especificos relevantes a atualizacdo clinica, sdo compostos por um
editorial ou apresentacdo e artigos de atualizacdo. Devem conter até 2.000
palavras, apresentar um resumo ndo necessariamente estruturado e,
preferencialmente, até 40 referéncias bibliograficas.

Pro-memoria

Documentagdo histérica de assuntos relacionados a nefrologia ou areas
relevantes, do ponto de vista historico.

Forum em Nefrologia

Conjunto de artigos que objetivam apresentar informagdes sobre um determinado
tema de relevéancia clinica em nefrologia. Cada artigo deve conter até o maximo
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de 4.500 palavras e, preferencialmente, 60 referéncias bibliograficas.
Preparo do manuscrito

Pagina de identificacdo: devem constar da primeira pagina: a) Titulo do artigo,
que deve ser conciso e completo, descrevendo o assunto a que se refere (palavras
supérfluas devem ser omitidas). Deve-se apresentar a versdo do titulo para o
inglés; b) nome dos autores; c) instituicdo e/ou setor da instituicdo a que cada
autor esta filiado, acompanhada dos respectivos enderecos (titulos pessoais e
cargos ocupados nao deverdao ser indicados); d) nome do departamento e/ou da
instituicdo onde o trabalho foi realizado; e) indicacdo do autor responsavel pela
correspondéncia; f) se o trabalho tiver sido subvencionado, deve-se indicar o
nome da agéncia de

fomento que concedeu o subsidio; g) se tiver sido baseado em uma tese
académica, deve-se indicar o titulo, ano e a instituicdo em que foi apresentada; h)
se tiver sido apresentado em reunido cientifica, deve-se indicar o nome do evento,
o local e a data da realizagao.

Resumo e descritores: os artigos originais, comunicacdes breves, artigos de
revisdo e artigos de atualizagdo, escritos em portugués, devem conter, na
segunda pdagina, o resumo em portugués e em inglés. Os resumos devem
identificar os objetivos, os procedimentos e as conclusées do trabalho (maximo de
250 palavras para resumos, que deverdao ser estruturados). Os resumos
estruturados devem apresentar, no inicio de cada paragrafo, o nome das
subdivisGes que compdem a estrutura formal do artigo (Introdugdao, Método,
Resultados, Discussao e Conclusdes). Os descritores (palavras-chave), expressdes
que representam o assunto tratado no trabalho, devem ser em ndimero de 3 a 10,
fornecidos pelo autor, baseando-se no DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude)
publicado pela Bireme, que € uma traducdo do MeSH (Medical Subject Headings)
da National Library of Medicine e disponivel no endereco eletronico:
http://decs.bvs.br. Devem ser apresentados em portugués e em inglés.

Texto: deverd obedecer a estrutura exigida para cada categoria de artigo.
CitacGes no texto e as referéncias citadas nas legendas das tabelas e das figuras
devem ser numeradas consecutivamente na ordem em que aparecem no texto,
com algarismos arabicos (nUmeros-indices). As referéncias devem ser citadas no
texto sem parénteses, em expoente, conforme o exemplo: Referénciasl.

Tabelas: cada tabela deve ser enviada em um arquivo separado.

As tabelas devem ser numeradas consecutivamente, com algarismos arabicos, na
ordem em que foram citadas no texto e encabecadas por um titulo apropriado.
Devem ser citadas no texto, sem duplicacdo de informacao. As tabelas, com seus
titulos e rodapés, devem ser autoexplicativas. Tabelas provenientes de outras
fontes devem citar as referéncias originais no rodapé.

Figuras e graficos: as ilustragdes (fotografias, graficos, desenhos etc.) devem
ser enviadas individualmente, em formato JPG (em alta resolugdao - 300 dpi).
Devem ser numeradas consecutivamente com algarismos arabicos, na ordem em
que foram citadas no texto e serem suficientemente claras para permitir sua
reproducdo. As legendas para as figuras deverao constar em arquivo separado.
Ndo serdo aceitas fotocdpias. Se houver figuras extraidas de outros trabalhos
previamente publicados, os autores devem providenciar a permissdo, por escrito,
para a sua reproducdo. Esta autorizacdo deve acompanhar os manuscritos


http://decs.bvs.br/
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submetidos a publicagado.

Analise estatistica: os autores devem demonstrar que os procedimentos
estatisticos utilizados foram ndo somente apropriados para testar as hipéteses do
estudo, mas também corretamente interpretados. Os niveis de significancia
estatistica (p. ex, p < 0,05; p < 0,01; p < 0,001) devem ser mencionados.

Abreviagoes: as abreviagdes devem ser indicadas no texto no momento de sua
primeira utilizacdo. Em seguida, ndo se deve repetir o nome por extenso.

Nome de medicamentos: deve-se usar o nome genérico.

Havendo citacdo de aparelhos/equipamentos: todos os aparelhos/
equipamentos citados devem incluir modelo, nome do fabricante, estado e pais de
fabricacao.

Agradecimentos: devem incluir a colaboracdo de pessoas, grupos ou instituicdes
que merecam reconhecimento, mas que nao tenham justificadas suas inclusdes
como autoras; agradecimentos por apoio financeiro, auxilio técnico, etc. Devem
vir antes das referéncias bibliograficas.

Referéncias: devem ser numeradas consecutivamente, na mesma ordem em que
foram citadas no texto e identificadas com algarismos arabicos. A apresentacado
devera estar baseada no formato denominado "Vancouver Style", conforme
exemplos abaixo, e os titulos de peridédicos deverdo ser abreviados de acordo com
o estilo apresentado pela List of Journal Indexed in Index Medicus, da National
Library of Medicine e disponibilizados no endereco:
ftp://nlmpubs.nim.nih.gov/online/journals/ljiweb.pdf. Os autores devem certificar-
se de que as referéncias citadas no texto constam da lista de referéncias com
datas exatas e nomes de autores corretamente grafados. A exatiddo das
referéncias bibliograficas é de responsabilidade dos autores. Comunicacbes
pessoais, trabalhos inéditos ou em andamento poderdo ser citados quando
absolutamente necesséarios, mas ndo devem ser incluidos na lista de referéncias
bibliograficas; apenas citados no texto ou em nota de rodapé.

A lista de referéncias deve seguir o modelo dos exemplos abaixo:
Artigos de periodicos (de um até seis autores)

Almeida OP. Autoria de artigos cientificos: o que fazem os tais autores? Rev Bras
Psiquiatr 1998;20:113-6.

Artigos de periodicos (mais de seis autores)

Slatopolsky E, Weerts C, Lopez-Hilker S, Norwood K, Zink M, Windus D, et al.
Calcium carbonate as a phosphate binder in patients with chronic renal failure
undergoing dialysis. N Engl J Med. 1986;315:157-61.

Artigos sem nome do autor
Cancer in South Africa [editorial]. S Afr Med J 1994;84:15.

Livros no todo


ftp://nlmpubs.nlm.nih.gov/online/journals/ljiweb.pdf
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Ringsven MK, Bond D. Gerontology and leadership skills for nurses. 2nd ed.
Albany (NY): Delmar Publishers; 1996.

Capitulos de livro

Phillips SJ, Whisnant JP. Hypertension and stroke. In: Laragh JH, Brenner BM,
editors. Hypertension: pathophysiology, diagnosis, and management. 2nd ed. New
York: Raven Press; 1995. p. 465-78.

Livros em que editores (organizadores) sdo autores

Norman 1], Redfern SJ, editors. Mental health care for elderly people. New York:
Churchill Livingstone; 1996.

Teses

Kaplan SJ. Post-hospital home health care: the elderly's access and utilization
[dissertation]. St. Louis (MO): Washington Univ.; 1995.

Trabalhos apresentados em congressos

Bengtsson S, Solheim BG. Enforcement of data protection, privacy and security in
medical informatics. In: Lun KC, Degoulet P, Piemme TE, Rienhoff O, editors.
MEDINFO 92. Proceedings of the 7th World Congress on Medical Informatics; 1992
Sep 6-10; Geneva, Switzerland. Amsterdam: North-Holland;1992. p. 1561-5.

Artigo de peridodico em formato eletrénico

Morse SS. Factors in the emergence of infectious diseases. Emerg Infect Dis
[serial online] 1995 Jan-Mar [cited 1996 Jun 5];1(1):[24 screens]. Available from:
URL:http://www.cdc.gov/ncidod/EID/eid.htm. Outros tipos de referéncia deverao
seguir o documento International Committe of Medical Journal Editors (Grupo de
Vancouver), disponivel na Internet no site www.icmje.org, October 2004.

Envio de manuscritos

As submissdes devem ser feitas on-line pelo site www.jbn.org.br. E imprescindivel
gque a permissdo para a reprodugdo do material, as cartas com a aprovagdo do
Comité de Etica da Instituicdo onde foi realizado o trabalho - quando referente a
intervencGes (diagndsticas ou terapéuticas) e seres humanos - e aquela assinada
por todos os autores em que se afirme o ineditismo do trabalho sejam enviadas
por fax a SBN (fax nimero: 11 5573-6000) ou escaneadas e enviadas para o e-
mail jbn@sbn.org.br.

Lista de verificacao para envio de artigos

Antes de encaminhar seus artigos para publicacao no Jornal Brasileiro de
Nefrologia, os autores devem verificar se o material encaminhado obedece as
seguintes condigdes:

Autores


http://www.cdc.gov/ncidod/EID/eid.htm
http://www.jbn.org.br/
mailto:jbn@sbn.org.br
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() Sao apresentados nome e sobrenome dos autores.
() Sdo apresentadas as instituicdes as quais cada autor é vinculado.

( ) carta de apresentacao atende os requisitos éticos (assinada por todos os
autores, menciona conflitos de interesse existentes, citadas as fontes de apoio ou
financiamento etc.).

Titulo
() E apresentado em portugués, em inglés e titulo resumido.
Modalidade

( ) E apresentada a modalidade do artigo (original, revisdo, relato de caso,
atualizacdo e outros)

Resumo

() E estruturado e contém até 250 palavras (artigo original e comentario breve).
() Contém até 150 palavras (artigo de atualizagdo e de revisdo).

() E apresentado em portugués e em inglés (exceto carta e relato de caso).
Descritores (palavras-chave)

() Integram o vocabulario do Decs (Bireme-Lilacs).

( ) Estdo apresentados em portugués e em inglés.

Referéncias

( ) Seguem as normas do Grupo de Vancouver (Ex: Vega KJ, Pina I, Krevsky B.
Heart transplantation is associated with an increased risk for pancreatobiliary
disease. Ann Intern Med 1996;124:980-3.

( ) Sao numeradas na ordem em que aparecem no texto.

() Séo identificadas por algarismos arabicos, sobrescritos. Ex: "conforme
atesta Johnsonl".

( ) Obedecem, preferencialmente, ao limite de 40 para artigos originais,

15 para comunicagdes breves, 15 para relatos de caso, 80 para artigos de revisao
e 40 para artigos de atualizagao.

Apresentacao

( ) Em sua versao eletrbnica, o trabalho estd redigido em um Unico arquivo de
texto em formato .doc ou .rtf (Microsoft Word).
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( ) As tabelas e figuras ndo ultrapassam, em conjunto, o limite maximo de seis
unidades.

( ) Em sua versao eletronica, as tabelas sdo apresentadas em formato .doc
(Microsoft Word) ou .xls (Microsoft Excel).

( ) Em sua versdo eletronica, as ilustragbes (fotografias, graficos, desenhos etc.)
devem ser enviadas individualmente, em formato .jpg (em alta resolucdao - 300

dpi).

As normas que se seguem foram baseadas no formato proposto pelo International
Committee of Medical Journal Editors e publicado no artigo: Uniform requirements
for manuscripts submitted to biomedical journals, que foi atualizado em outubro de
2004 e esta disponivel no enderego eletronico http://www.icmje.org/.

Requisitos técnicos
Devem ser enviados:

a) arquivo word (.doc ou .rtf), digitado em espaco duplo, fonte tamanho 12,
margem de 3 cm de cada lado, com paginas numeradas em algarismos arabicos,
iniciando-se cada secdo em uma nova pagina, consecutivamente: pagina de titulo,
resumo e descritores, texto, agradecimentos, referéncias, tabelas e legendas -
excluem-se imagens, que devem ser enviadas em formato jpg ou tiff; b)
permissao para reproducdo do material;

c) aprovacdao do Comité de Etica da Instituicdo onde foi realizado o trabalho,
quando referente a intervengdes (diagndsticas ou terapéuticas) em seres
humanos;

d) carta assinada por todos os autores no termo em que se afirme o ineditismo do
trabalho. A auséncia de assinatura sera interpretada como desinteresse ou
desaprovacdo da publicacdo, determinando a exclusdo editorial do nome dessa
pessoa da relacao de autores;

e) endereco completo do autor correspondente.



APENDICES

Apéndice 1: Lista de Checagem

Nome:

Registro:

Critérios de inclusao:

- Portador de DRC em tratamento na Unidade Renal Pediatrica do IMIP ( )

- Idade entre 07 e 17 anos ( )

Critérios de exclusao:

- Comprometimento neuropsicomotor, auditivo ou verbal ( )

- Condicdes clinicas desfavoraveis ()

Conclusao:

Elegivel ( )

Né&o elegivel ( )

Se elegivel, concorda em participar?

Sim ()

Néo ( )

61
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Apéndice 2: Formuléario de pesquisa

Data da entrevista:__ /  / Protocolo N: | |

1. Iniciais: Registro: 2.5ex0:( )M ( )F
3. Datade nasc..___/ / 4. |dade:

5. Cidade: ( ) Recife ( )RMR

(' )Interior do Estado () Outros estados

6. Grau de instrucdo do paciente: () Fund. inc. ( ) Fund. comp. ( ) Médio inc.

7. Grau de instrucdo do cuidador:

( ) Fundamental inc. () Fundamental comp. ( ) Medio inc.

() Medio comp. ( ) Superiorinc. () Superior comp. ( ) Pds- graduacdo

8. Estado Civil do cuidador:

( ) Solteiro ( ) Casado ( ) Separado ( ) Viavo ( ) Relacdo Estavel ( ) Outros
9. Renda mensal

( ) Nenhuma ( ) Entre 0 e 1 salarios min. ( ) Entre 1 e 2 salarios min.

() Entre 3 e 5 salarios min. () Entre 6 e 10 salarios min. () Acima de 10 salarios
min.

10. Inicio dos sintomas (idade do paciente):

11. Tempo que recebeu o diagndstico:

12. Tipo de tratamento: ( ) Dialise Peritoneal ( ) Hemodidlise ( ) Transplante Renal

13. Tempo de hospitalizacéo:



63

Apéndice 3: Carta de anuéncia
Ilmo Sr. José Pacheco Martins Ribeiro Neto
Funcédo: Chefe da Unidade Renal Pediatrica do IMIP

Vimos por meio desta, solicitar autorizacdo institucional para realizacdo do projeto de
pesquisa intitulado “Depressdo e qualidade de vida em criancas e adolescentes
diagnosticados com doenca renal cronica: um estudo transversal” coordenado pelos
pesquisadores: Juliana Ramalho Fernandes, Juliana Lais Pinto Ferreira, Leopoldo
Nelson Fernandes Barbosa e Maria Julia Gongalves de Mello. A pesquisa ainda tem
como colaborador Celestino Maciel Pedrosa Janior. O objetivo geral da pesquisa €
determinar a frequéncia de depressdo e percep¢do de qualidade de vida nos pacientes
portadores de DRC no Servico de Nefrologia Pediatrica do IMIP, Recife, Brasil. Como
objetivos especificos pretende-se caracterizar o perfil sociodemografico dos pacientes e
cuidadores, determinar a associacdo entre o tempo de evolucdo da doenca de base e a
ocorréncia de depressdo e determinar a associacdo entre o tempo de hospitalizacéo e
tratamento ambulatorial e a ocorréncia de depressao.

Ressaltamos que os dados serdo mantidos em absoluto sigilo de acordo com a
Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude e serdo utilizadas exclusivamente
para 0s objetivos deste estudo. Informamos também que o projeto s6 sera iniciado apos
a aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade Pernambucana de Salde
CEP/FPS.

Recife, de de 2016.

Carimbo e Assinatura do pesquisador responsavel

Carimbo e Assinatura do pesquisador responsavel

( ) CONCORDO com a solicitacdo ( ) NAO CONCORDO com a solicitacdo

Carimbo e assinatura do responsavel pelo setor
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Apéndice 4: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (para os

responsaveis pelo menor)

Vocé esta sendo convidado(a) a permitir a participacdo como voluntario do menor sob
sua responsabilidade, da pesquisa: “Depressdo e qualidade de vida em criancas e
adolescentes diagnosticados com doenga renal crénica: um estudo transversal”. O
objetivo geral desse projeto é determinar a frequéncia de depressdo e percepcao
qualidade de vida nos pacientes portadores de DRC no Servigo de Nefrologia Pediatrica
do IMIP, Recife, Brasil. Como objetivos especificos, pretende-se caracterizar o perfil
sociodemografico do paciente e do cuidador, determinar a associacdo entre o tempo de
evolucdo da doenca de base e a ocorréncia de depressdo e determinar a associagéo entre

o tempo de hospitalizacéo e de tratamento ambulatorial e a ocorréncia de depresséo.

O procedimento de coleta de dados sera da seguinte forma: durante uma das consultas, a
pesquisadora fara perguntas para que o menor sob sua responsabilidade e vocé
respondam a trés questionarios. Os questionarios foram aplicados em um local
reservado, tranquilo e acolhedor para que vocés possam ficar confortaveis e a vontade
para responder as perguntas. Como os questionarios sdo de rapida aplicacao, vocés irdo
participar somente uma vez dessa pesquisa, porém, caso seja necessario, podemos parar
e continuar posteriormente em um outro dia que vocés estejam aqui no hospital.
Ressaltamos que os dados serdo mantidos em absoluto sigilo de acordo com a
Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude e serdo utilizadas exclusivamente

para 0s objetivos deste estudo.

DESCONFORTOS E RISCOS E BENEFICIOS: Existe um desconforto minimo por
perda de tempo (alguns minutos para responder as perguntas) sendo que este se justifica

pelos beneficios a serem obtidos com os resultados da pesquisa em questdo. Caso haja
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algum tipo de desconforto ou mobilizagdo emocional, sera disponibilizado a vocé e ao
menor sob sua responsabilidade, suporte psicoldgico individualizado pela equipe da
unidade e, quando necessario, vocés poderdo ser encaminhados para recursos da

comunidade.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTO, LIBERDADE DE RECUSA E GARANTIA
DE SIGILO: Vocé e o menor sob sua responsabilidade serdo esclarecidos sobre a
pesquisa em qualquer aspecto que desejar. Vocés serdo livres para recusarem-se a
participar, retirar o consentimento ou interromper a participacdo a qualquer momento. A
participacdo € voluntaria e a recusa em participar ndo ira acarretar qualquer penalidade

ou perda de beneficios.

Os pesquisadores irdo tratar a identidade dos entrevistados com padrdes profissionais de
sigilo. Ndo sera identificado o nome ou o material que indique a participacdo sem a sua
permissdao. Uma cépia deste consentimento informado serd arquivada junto com o

pesquisador e outra sera fornecida a voce.

DECLARACAO DO RESPONSAVEL

Eu, fui informado (a)

dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada e esclareci minhas
duvidas. Sei que em qualquer momento poderei solicitar novas informacdes e motivar
minha decisdo se assim o desejar. Os pesquisadores Juliana Ramalho Fernandes, Juliana
Lais Pinto Ferreira, Leopoldo Nelson Fernandes Barbosa, Maria Julia Gongalves de
Mello e Celestino Maciel Pedrosa Junior certificaram-me de que todos os dados desta

pesquisa serdo confidenciais.
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Também sei que caso existam gastos adicionais, estes serdo absorvidos pelo orgamento

da pesquisa e ndo terei nenhum custo com esta participagao.

Em caso de davidas poderei ser esclarecido pela pesquisadora responsavel: Juliana
Ramalho Fernandes através do telefone 98830-9185 ou no endereco Rua Aristides
Muniz, 121/1404, Boa Viagem, Recife- PE. Ou ainda pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da FPS, sito a Rua Jean Emile Favre, n°® 422, Imbiribeira, funciona de segunda a
sexta feira no horario de 08:30 as 11:30 e de 14:00 as 16:30 no prédio do Bloco 4. O
contato pode ser feito pelo telefone: (81)3035-7732 ou pelo e-mail:

comite.etica@fps.edu.br.

O CEP-FPS objetiva defender os interesses dos participantes, respeitando seus direitos e

contribuir para o desenvolvimento da pesquisa desde que atenda as condutas éticas.

Declaro que concordo com a participacdo do menor sob minha responsabilidade nesse
estudo. Recebi uma copia deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi

dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas davidas.

Nome Assinatura do Responsavel Data

Nome Assinatura do Pesquisador Data

Nome Assinatura da Testemunha Data

Impressdo digital
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Apéndice 5: Termo de Assentimento

Vocé esta sendo convidado (a) participar como voluntério (a) a participar da pesquisa:
“Depressdo e qualidade de vida em criangas e adolescentes diagnosticados com
doenca renal cronica: um estudo transversal”. O objetivo geral desse projeto é
determinar a frequéncia de depressdo e percep¢do qualidade de vida nos pacientes
portadores de DRC no Servico de Nefrologia Pediatrica do IMIP, Recife, Brasil. Como
objetivos especificos, pretende-se caracterizar o perfil sociodemografico do paciente e
do cuidador, determinar a associacdo entre o tempo de evolucdo da doenca de base e a
ocorréncia de depressdo e determinar a associacdo entre o tempo de hospitalizagédo e de

tratamento ambulatorial e a ocorréncia de depressao.

O procedimento de coleta de dados serda da seguinte forma: eu vou fazer algumas
perguntas a vocé e ao seu responsavel que veio para consulta sobre o seu problema de
saude em um ambiente calmo, tranquilo e acolhedor. Depois eu vou fazer umas
perguntas de trés questionarios para saber como vocé se sente, como vocé esta com sua
familia, amigos, escola e atividades do seu dia-a-dia. Como 0s questionarios sédo de
rapida aplicacdo, vocé e a pessoa que estiver responsavel por vocé irdo participar apenas
uma vez dessa pesquisa, porém, se vocé achar melhor, podemos parar e continuar outro
dia. Ressaltamos que os dados serdo mantidos em absoluto sigilo de acordo com a
Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude e serdo utilizadas exclusivamente

para 0s objetivos deste estudo.

DESCONFORTOS E RISCOS E BENEFICIOS: Existe um desconforto minimo por
perda de tempo (alguns minutos para responder as perguntas) sendo que este se justifica
pelos beneficios a serem obtidos com os resultados da pesquisa em questdo. Caso haja

algum tipo de desconforto ou mobilizacdo emocional, serd disponibilizado aos
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voluntérios, suporte psicologico individualizado pela equipe da unidade e, quando

necessario, eles poderédo ser encaminhados para recursos da comunidade.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTO, LIBERDADE DE RECUSA E GARANTIA
DE SIGILO: Vocé sera informado sobre a pesquisa em qualquer aspecto que desejar.
Vocés serdo livres para recusarem-se a participar, retirar 0 consentimento ou
interromper a participacao a qualquer momento. A participacdo é voluntaria e a recusa

em participar ndo ira acarretar qualquer penalidade ou perda de beneficios.

Os pesquisadores irdo tratar a identidade da entrevistada com padrdes profissionais de
sigilo. Ndo sera identificado o nome ou o material que indique a participacdo sem a sua
permissdao. Uma cépia deste consentimento informado serd arquivada junto com o

pesquisador e outra sera fornecida a vocé.

DECLARACAO DO PARTICIPANTE

Eu, fui informado (a)

dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada e esclareci minhas
duvidas. Sei que em qualquer momento poderei solicitar novas informacgdes e motivar
minha decisdo se assim o desejar. Os pesquisadores Juliana Ramalho Fernandes, Juliana
Lais Pinto Ferreira, Leopoldo Nelson Fernandes Barbosa, Maria Julia Gongalves de
Mello e Celestino Maciel Pedrosa Janior certificaram-me de que todos os dados desta

pesquisa serdo confidenciais.

Também sei que caso existam gastos adicionais, estes serdo absorvidos pelo or¢camento

da pesquisa e ndo terei nenhum custo com esta participacao.
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Em caso de davidas poderei ser esclarecido pela pesquisadora responsavel: Juliana
Ramalho Fernandes através do telefone 98830-9185 ou no endereco Rua Aristides
Muniz, 121/1404, Boa Viagem, Recife- PE. Ou ainda pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da FPS, sito a Rua Jean Emile Favre, n°® 422, Imbiribeira, funciona de segunda a
sexta feira no horario de 08:30 as 11:30 e de 14:00 as 16:30 no prédio do Bloco 4. O
contato pode ser feito pelo telefone: (81)3035-7732 ou pelo e-mail:

comite.etica@fps.edu.br.

O CEP-FPS objetiva defender os interesses dos participantes, respeitando seus direitos e

contribuir para o desenvolvimento da pesquisa desde que atenda as condutas éticas.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo de
consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as

minhas ddvidas.

Nome Assinatura do Participante  Data

Nome Assinatura do Pesquisador Data

Nome Assinatura da Testemunha Data

Impressdo digital




