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RESUMO

PERACIO, C. Qualidade de vida relacionada a satide de cuidadores de criancas e
adolescentes com doenca falciforme. 91f. 2008. Dissertacio (Mestrado). Faculdade de
Medicina, Universidade Federal de Uberlandia, 2008.

A doenca falciforme (DF) é uma doenga genética, hereditiria e cronica que afeta
significativamente, a saide e o bem-estar de seus portadores e pode ocasionar um prejuizo na
qualidade de vida relacionada a saide (QVRS) de seus cuidadores. Todavia, ainda ndo se
conhece o impacto da doenga na QVRS dos cuidadores de pacientes com DF. O objetivo deste
estudo foi avaliar a QVRS de cuidadores de criangas e adolescentes com DF. Cuidadores de
criancas e adolescentes de 05 a 20 anos de idade responderam ao questiondrio 36-item Short
Form Health Survey Questionnaire —SF 36— sendo 26 participantes do grupo de estudo e 218 do
grupo controle. Em sua maioria, as maes foram as cuidadoras principais das criancas e
adolescentes, tanto no grupo de estudo (88,5%) quanto no grupo controle (81,7%). No grupo de
estudo, a idade dos representantes variou de 24 a 50 anos (mediana de 37,5 anos) e foi
semelhante a do grupo controle (mediana= 38) (p=0,46). Os cuidadores de criancas e
adolescentes com DF apresentaram prejuizo nos componentes fisico e mental em comparagido
com os cuidadores do grupo controle (p<0,05). No grupo de estudo, ndo ocorreram associagdes
significativas entre os escores obtidos pelos cuidadores segundo as varidveis clinicas e
demograficas dos portadores (diferentes tipos de hemoglobinopatia, nimero de transfusdes,
nuimero de complicacdes ou agravos a saude, idade, sexo e nimero de irmaos) ou segundo as
varidveis demograficas dos proprios cuidadores (idade, escolaridade, renda familiar e situacdo
conjugal). Os cuidadores portadores de doenga cronica apresentaram escores significativamente
menores no dominio capacidade funcional em relagdao aos cuidadores ndo portadores de doenga
cronica (p=0,03). Cuidadores com transtorno de humor depressivo tiveram escores menores no
componente mental do SF-36 (p=0,04). Os resultados do presente estudo demonstraram que
cuidadores de criancas e adolescentes com doenca falciforme apresentam prejuizo fisico e mental
na QVRS em relacdo a cuidadores de criangas e adolescentes sauddveis. Cuidadores com doencas
crOnicas apresentam maior impacto negativo no dominio capacidade funcional. A presenca de
transtorno de humor no cuidador ocasiona maior repercussiao negativa nos dominios mentais.

Palavras-chave: Qualidade de vida relacionada a satde. Doenca falciforme. Criancas.
Adolescentes. Cuidadores.



ABSTRACT

PERACIO, C. Health-related quality of life of caregivers of children and adolescents with
sickle cell disease. 91f. 2007. Dissertacdo (Mestrado). Faculdade de Medicina, Universidade
Federal de Uberlandia, 2007.

Sickle cell disease (SCD) is a genetic, hereditary, and chronic illness that affects, significantly,
the health and well-being of people who have it, and can probably have a negative impact in the
quality of life and health of caregivers. Even though nobody yet knows for sure the impact of this
disease in the caregiver’s health-related quality of life (HRQL). This study has as its objective the
evaluation of the HRQL of caregivers of children and adolescents with sickle cell disease.
Caregivers of children and adolescents aged 5 to 20 years old answered the 36-item Short Form
Health Survey Questionnaire —SF 36—. There were 26 individuals in the tested group and 218
individuals in the control group. The caregivers in the majority of the cases were the mothers,
88,5 % in the tested group, and 81,7% in the control group. In the tested group, the
representatives' age varied from 24 to 50 years old (average rate = 37,5 years old), and it was
similar to the number attained in the control group (average rate = 38 years old) (p=0,46). The
caregivers of children and adolescents with sickle cell disease presented damage in their physical
and mental components when compared to the control group (p <0,05). Significant associations
didn’t occur in the caregiver’s scores according to clinical and demographic patient’s variables
(different hemoglobinopathies types, transfusions, complications related to the health, age, sex
and quantity of siblings) or according to the caregiver’s demographic variables (age, education,
economic and matrimonial status). On the other hand, caregivers who had a chronic disease
presented significantly smaller scores in the domain functional capacity, in comparison to
caregivers who didn’t have a chronic disease (p=0,03). The humor upset in some caregivers
injured the mental component on them (p=0,04).As a conclusion, it is possible to affirm that there
is physical and mental damage in the HRQL of caregivers of children and adolescents with sickle
cell disease, when compared to caregivers of healthy children and adolescents. Caregivers with
chronic disease presented a negative impact in the domain functional capacity. The humor upset
in the caregivers committed negatively the mental domains.

Key words: Health-related quality of life. Sickle cell disease. Children. Adolescents. Caregivers.
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1 INTRODUCAO

A doenca falciforme é uma doenca genética e hereditdria, causada por uma mutacao
no cromossomo 11, em um sitio responsavel pela produ¢cao da hemoglobina. Nesta mutagcao
ha a substitui¢do da base nitrogenada adenina por timina e forma¢ao do aminoécido valina no
lugar do acido glutamico, na posi¢do 6 da cadeia beta da globina. Com isso, no lugar de
produzir a hemoglobina normal A, produz-se um tipo de hemoglobina designada hemoglobina
S (HbS). A HbS, em baixas concentragdes de oxigénio, tem como caracteristica sofrer uma
polimerizacdo e, em conseqiiéncia, a hemécia assume um aspecto “afoicado” ou em “meia
lua”, levando a sua deformacdo e alteracdo de propriedades fisico-quimicas da molécula de
hemoglobina (BANDEIRA et al., 1999; BRASIL, 2006, 2007; DI NUZZO; FONSECA, 2004;

UNGARO, 1978).

Quando a crianga recebe de apenas um genitor o gene da HbS e outro gene sem a
mutacdo, ela nascerd com o traco falciforme (HbAS) e ndo precisard de tratamento
especializado. A denominagdo “anemia falciforme” € reservada para a forma da doenga que
ocorre nos homozigotos. Neste caso, cada um dos genitores transmite o gene alterado para a
crianga, que o recebe de maneira duplicada (HbSS) (BANDEIRA et al., 1999; BRASIL, 2007).
No entanto, o gene que produz a HbS pode combinar-se com outros genes que produzem
alteracoes na HbA e gerar outras anormalidades hereditdrias das hemoglobinas, como
hemoglobinopatia SC, hemoblobinopatia SD, SB-talassemia, constituindo-se num grupo
denominado de doenca falciforme (BRASIL, 2007).

A doenca originou-se na Africa e sua introducdo no Brasil ocorreu durante o periodo
da escraviddo, com a imigracdo for¢ada da populacdo negra. Em nosso pais distribui-se
heterogeneamente; € mais freqiiente onde a propor¢ao de antepassados negros da populagao é

maior (nordeste) e nos negros e pardos, embora ocorra também em brancos, por causa da
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miscigenacdo. Além da Africa e Américas, é hoje encontrada em toda a Europa e em grandes
regides da Asia (BRASIL, 2002, 2006, 2007).

E a doenca genética mais comum em individuos afro-americanos e ocorre um caso a
cada 500 nascimentos nesse grupo nos Estados Unidos (CHEN; COLE E KATO, 2004).

De acordo com informag¢des do Ministério da Sauide, no Brasil nascem por ano cerca
de 3.500 criangas com a doenga e 200.000 com o trago falciforme, entre os recém-nascidos
vivos. A incidéncia da doenca é maior no estado da Bahia, onde a cada 650 criangas que
nascem, uma tem a doenca, seguida pelo Rio de Janeiro (1 caso a cada 1.200 nascimentos) e
Minas Gerais (1 caso a cada 1.400 nascimentos) (BRASIL, 2007).

A taxa de mortalidade decorrente da anemia falciforme tem distribui¢do bimodal, com
pico elevado até os cinco anos de idade e as mortes geralmente sdo por infec¢des fatais,
seqiiestro esplénico ou crises de aplasia medular, com um indice de 6bitos variando de 25% a
30% (DI NUZZO; FONSECA, 2004; YOO; PELEGRINO; CARLOS, 2002). O outro pico ocorre
entre 20 e 25 anos de idade, normalmente relacionado com a sindrome toricica aguda (YOO,
PELEGRINO; CARLOS, 2002). Internacdes freqiientes, necessdrias principalmente por
episédios de dor, também exercem influéncia sobre a taxa de mortalidade (ANGULO, 2003).

Loureiro e Rozenfeld (2005) verificaram que a expectativa de vida dos doentes com
anemia falciforme foi de 26,5, 31,5 e 30,0 anos na Bahia, no Rio de Janeiro e em Sao Paulo
respectivamente; muito aquém dos 71,3 anos da populacdo geral (INSTITUTO BRASILEIRO
DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA - IBGE, 2004). Estima-se que, no periodo de 1979 a 1995,
quase 80% dos doentes faleceram antes de completar 30 anos de idade e, desses, cerca de
88% nao tiveram o registro correto da causa de morte (ALVES, 1996).

A baixa sobrevida relaciona-se com a deformidade das hemdcias que dificulta a
circulagdo, pois estas células perdem a flexibilidade. Isso ocasiona um quadro clinico grave,

com episodios de vasoclusdo (as hemdcias falcizadas obstruem os vasos sanguineos) que
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geram dor de origem isquémica e de intensidade varidvel, com ocorréncias imprevisiveis que
persistem por horas, dias e até meses (ANGULO, 2003).

Nos primeiros seis meses de vida praticamente inexistem sintomas, pelo fato do nivel
de hemoglobina F ser alto (DI NUZZO; FONSECA, 2004). Em seguida tem inicio uma série de
complicagdes, que incluem lesdes de varios 6rgaos (pulmdes, rins, medula éssea) isolados ou
concomitantes (sindrome da faléncia multipla dos érgdos) (ANGULO, 2003). Durante os
primeiros anos de vida, a destrui¢do do bago € responsdvel pela suscetibilidade aumentada a
infec¢des bacterianas rapidamente fatais, principal causa de morte pela doenca neste periodo
da vida (BRASIL, 2001, 2002).

As principais manifestagdes clinicas e complicacdes da doencga falciforme estdao

descritas no quadro 1:

Anemia

Asplenia

Esplenomegalia cronica (rara)
Episddios de seqiiestro esplénico agudo

Sistema linfo-hematopoético

Palidez

Ictericia

Ulceras de perna
Sindrome mao-pé

Dores 6steo-articulares
Osteomielite

Necrose asséptica da cabeca do fémur
Compressio vertebral
Gnatopatia

Retinotopatia proliferativa
Glaucoma

Hemorragia retiniana

Pele

Osteo-articular

Olhos

Acidente isquémico transitdrio
Infarto
Hemorragia Cerebral

Sistema Nervoso Central

Cadiomegalia
Insuficiéncia Cardiaca
Infarto pulmonar
Pneumonia

Cardiopulmonar

Priapismo
Hipostentiria, proteindria
Insuficiéncia renal cronica

Urogenital

Crises de dor abdominal
Calculos biliares
Ictericia obstrutiva
Hepatopatia

Gastrointestinal e abdominal

Hipodesenvolvimento soméatico
Retardo da maturagdo sexual
e Maior suscetibilidade a infec¢des

Geral

Quadro 1 — Principais manifestacdes clinicas e complica¢des da doenga falciforme.
Fonte: Brasil (2001).
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No tratamento da doenga falciforme devem-se incluir medidas gerais e preventivas
que objetivam minimizar as conseqiiéncias da anemia cronica, crises de falcizacdo e
susceptibilidade as infec¢des. Estas medidas sdo fundamentais na terapéutica destes pacientes
e incluem boa nutri¢cdo, imunizacdo adequada, diagndstico e tratamento precoce de infeccoes,
manutencdo de boa hidratacdo, fisioterapia (no tratamento das seqiielas e prevengdao de
possiveis complicacdes) e evitar condi¢des climéticas adversas (BRASIL, 2002).

A anemia falciforme, por ser uma doenca cronica, demanda intimeras e freqiientes
intervencdes médicas, a fim de se controlar e prevenir as crises falciformes. As proprias
intervencodes terapéuticas podem promover efeitos indesejdveis. As transfusdes cronicas
promovem o acimulo de ferro, aumentam o risco de se contrair doengas, como a hepatite C e
reacoes transfusionais podem ocorrer e piorar o quadro anémico (SANTOS, 1999).

A esplenectomia (tratamento definitivo do seqiiestro esplénico) torna o individuo mais
suscetivel a infeccdes, ocasionando a necessidade de profilaxia com penicilina por toda a vida
(ANGULO, 2003; NATIONAL HEART, LUNG AND BLOOD INSTITUTE - NHLBI, 2002). O uso
cronico de medicamentos utilizados para o tratamento da crise dolorosa pode resultar em
dependéncia fisica, perda da efic4cia analgésica e dependéncia psicolégica (ANGULO, 2003).

A dor vivenciada pelos pacientes ¢ um agravante importante, pois
criancas/adolescentes que convivem com crises dolorosas freqlientes e prolongadas
geralmente apresentam baixo rendimento escolar, maior absenteismo escolar e participacdo
limitada nas préticas recreativas (FUGGLE et al., 1996). Essas repercussoes fazem com que a
familia do paciente tenha que reestruturar as suas atividades. A doenc¢a impde a necessidade
de assisténcia médica, educacional e social especializadas, o que pode ser oneroso tanto para a
familia como para a comunidade.

O diagnostico da doenga falciforme € realizado no recém-nascido por meio do

Programa Nacional de Triagem Neonatal (“Teste do Pezinho”), na primeira semana de vida,
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com o intuito de diagnosticar precocemente essa doenca, a fim de intervir no seu curso
natural, com acompanhamento, prevencao e tratamento. Apenas 13 estados do Brasil realizam
o teste para o diagnostico da doenga falciforme (ALMEIDA et al., 2006; BRASIL, 2001a).

A doenga falciforme quando diagnosticada precocemente e tratada adequadamente
com os meios disponiveis no momento (atencdo integral) e com a participacdo da familia
(com conhecimento sobre a doenca e a pratica do tratamento proposto) a morbidade e
mortalidade podem ser reduzidas expressivamente (BRASIL, 2001, 2007). Com efeito, a
familia e todos os envolvidos tornam-se essenciais no apoio psicossocial aos pacientes nessa
fase, pois da boa relacdo familia-paciente dependerd os melhores resultados ao longo do
tempo (CHEN et al., 2004).

O surgimento de uma doencga cronica na infancia tem impacto negativo substancial na
vida do paciente e de sua familia. Pais de criancas com doengas cronicas apresentam
comprometimento na estabilidade emocional, no bem-estar e na fun¢ao fisica didria, além de
restringirem o tempo pessoal para com seus companheiros, amigos € pessoas proximas
(GOLDBECK, 2006).

De acordo com Burlew, Evans e Oler (1989) pais de criangas com doenga falciforme
relatam menor grau de organizacdo, mais conflitos familiares e atencdo mais direcionada ao
cuidado a seus filhos do que pais de criancas sauddveis. Noll et al. (1998) acrescentam ainda
que, na visdo dos profissionais de saide que lidam diretamente com esses pacientes, esses
pais sdo, em geral, mais protetores e preocupados € menos efetivos quanto aos aspectos
disciplinares de seus filhos.

Em estudo realizado com criancas/adolescentes afro-americanas com doenga
falciforme, foi verificado que, em um contexto de varidveis relacionadas a problemas
comportamentais, o envolvimento familiar foi apontado entre os itens mais listados (Figura 1)

(BARBARIN, 1999).



20

Impacto da doenca na vida do paciente

Estresse psicologico dos pais >} Problemas

Vinculo social dos pais Comportamentais

Swport enocional dos s —————————+
Atribui¢des raciais
Figura 1 — Varidveis relacionadas a problemas comportamentais em criancas/adolescentes com

doenca falciforme pela perspectiva dos pais.
Fonte: Barbarin, (1999).

A coesdo familiar € de suma importancia para o bem-estar de criancas/adolescentes
com doenca. Thompson et al. (1999) sugerem que conflitos familiares sdo fatores de risco
para problemas comportamentais em criangas com doenca falciforme. Além disso, familias
bem estruturadas tém condi¢des de oferecer cuidados mais adequados a seus filhos

(RODRIGUES; PATTERSON, 2006).

A doenga falciforme por si demanda grande assisténcia por parte dos cuidadores.
Conceitualmente, o cuidador é quem assume a responsabilidade de cuidar, dar suporte ou
assistir alguma necessidade da pessoa cuidada, visando a melhoria de sua saide. Pode ser
representado por um profissional de saide, ou simplesmente por quem estd proximo de quem
necessita de cuidado, mais comumente, um amigo ou um membro da familia (LEITAO;

ALMEIDA, 2000).

z

O cuidador primdrio € aquele que tem a principal ou a total responsabilidade no
fornecimento da ajuda e cuidado a pessoa necessitada. J4 o cuidador secundario fornece
assisténcia ao paciente ou a outra pessoa, mas ndo € o principal responsdvel pelo cuidado
(STONE, 1987).

Por causa da condi¢ao cronica e gravidade da doenca, os cuidadores sdo responsaveis
por conduzir o tratamento das criancgas/adolescentes com doencga falciforme. Os pais devem
ter habilidades para realizar algumas avaliag¢des fisicas, como a palpac¢do do bagco, bem como
evitar complicagdes vasoclusivas (NHLBI, 2002). Durante os episédios de dor eles assistem

aos pacientes nao somente na administracdo de analgésicos, mas proporcionando suporte
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emocional que a situagdo requer (LEVERS et al., 1998). O acompanhamento dessas criangas €
problematico e a incerteza pode causar frustragcao e ansiedade para os pais (NHLBI, 2002).

Em geral, uma doenca cronica que necessita de grande cuidado e demanda um longo
tempo de dependéncia dos pacientes causa maior sobrecarga para a familia e para os

cuidadores e pode resultar em prejuizo no bem-estar fisico e mental dos mesmos (GLOZMAN,
2004).

Conforme Sales (2003) existem dois tipos de sobrecarga a que sao submetidos os
cuidadores: a objetiva e a subjetiva. Na primeira, inclui o tempo oferecido do cuidador para
com as necessidades concretas do dia a dia do paciente como, por exemplo, a supervisdo das
necessidades didrias e financeiras. A sobrecarga subjetiva € definida como uma experiéncia
que gera um grande estresse, de cunho emocional. Essa é constituida pelos sentimentos de
culpa do cuidador, vergonha, baixa auto-estima e preocupacdo excessiva com o familiar
doente. Por vezes essa sobrecarga € tdo intensa e drdua que leva a distirbios emocionais,
como a depressdo e também a problemas fisicos, alterando a qualidade de vida de quem cuida
e ndo apenas de quem € cuidado.

De acordo com Westphal et al. (2005), caracteristicas socioculturais como género,
etnia, idade, escolaridade e os fatores relacionais interferem na vida do cuidador. Tais fatores

associados resultam na sobrecarga objetiva e subjetiva (Figura 2).
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Fatores socioculturais

Fatores relacionais
Paciente «—p Cuidador

Fatores clinicos do pacienté

Sobrecarga do Cuidador

| |

Obijetiva Subjetiva

Escolaridade

Figura 2 — Fatores que interferem na vida do cuidador.
Fonte: Westphal et al. (2005).

Portanto, a doencga falciforme gera transtornos na vida de criancas/adolescentes
acometidos, bem como na de seus familiares (muitas vezes cuidadores), que vivenciam uma
sobrecarga adicional de cuidados direcionados aos seus filhos, possibilitando o impacto
negativo em sua qualidade de vida.

Pesquisadores em todo o mundo consideram uma nova visdo de estrutura da saude,
que inclui novos conceitos relacionados a importancia da fung¢@o fisica e social no contexto de
satisfacdo do individuo (WARE, 2003). Eles buscam desenvolver, cada vez mais, melhores
estratégias terapéuticas a fim de favorecer condi¢Oes de saide e bem-estar dos individuos
afetados por doengas cronicas, dispensando maior ateng¢do as percepgdes e vivéncias dos
pacientes (GUYATT; COOK, 1994).

Os modelos de atendimento a satide que enfocam apenas a erradicagao da doenca e
dos sintomas reforcam a necessidade de um elemento mais humanistico no que se refere aos

cuidados de satde. A possibilidade de conhecer o impacto da doenga na qualidade de vida dos
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pacientes, ou seja, identificar as dreas as quais o paciente se sente mais afetado ou mais
vulnerdvel mostra um caminho promissor para habilitar a equipe de satide na busca de
recursos mais efetivos e na tomada de decisdes terapéuticas (THE WHOQOL GROUP, 1995).
Entretanto, a avaliacdo da qualidade de vida deve ser realizada de modo criterioso, pois
compreende um assunto subjetivo, com limitagdes quanto a propria definicdo e a
padronizacao de instrumentos de medida.

De acordo com a Organiza¢do Mundial de Saide (OMS), a qualidade de vida (QV) é
definida como “a percepcao do individuo de sua posi¢do na vida no contexto cultural e no
sistema de valores em que ele vive e em relacio aos seus objetivos, expectativas,
preocupacdes e desejos” (THE WHOQOL GROUP, 1995). De um modo geral, o conceito de

QV refere-se a indicadores objetivos e subjetivos de felicidade e de satisfacdo (GUYATT et al.,
1997).

Embora ndo exista um consenso sobre o conceito de QV, as pesquisas concordam em
alguns aspectos. O primeiro ponto € a subjetividade inerente a percepcao de bem-estar diante
das condicdes de vida tanto subjetivas quanto objetivas. O segundo aspecto refere-se a
natureza multidimensional da QV, incluindo no minimo dimensdes fisica, psicolégica e
social. Em terceiro lugar, a QV inclui dimensdes positivas (como mobilidade e satisfacdo)
quanto negativas (como dor, fadiga) (THE WHOQOL GROUP, 1995).

O termo qualidade de vida foi inicialmente empregado nos anos quarenta, na literatura
das ciéncias sociais, por psicélogos, antropdlogos e socidlogos (BULLINGER, 2002). Na
década de setenta foi utilizado no contexto politico da época e ja nos anos oitenta, o foco do
conceito passou ao contexto biomédico (BIRNBACHER, 1999).

Na drea das Ciéncias Biomédicas, o conceito de qualidade de vida relacionada a
saiide (QVRS) refere-se a como o individuo se sente em relacdo a aspectos de sua vida

diretamente relacionados a saide. Consiste, assim, na satisfagao e bem-estar do individuo nos
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dominios fisico, psicolégico, social, econdmico e espiritual em relacdo ao seu estado de saide
(GUYATT et al., 1997), ou seja, trata-se de uma combinacao do estado de saide com a resposta
afetiva a esta condicdo (THEUNISSEN et al., 1998).

Segundo Gill e Feinstein (1994), a QVRS inclui ndo apenas fatores relacionados a
saude tais como bem-estar fisico, mental, funcional e emocional, mas também elementos nio
relacionados a saide, como trabalho, familia, amigos e outras circunstancias rotineiras da
vida. Além disso, depende do estilo e experiéncia de vida, das expectativas para o futuro, dos
sonhos e ambi¢des (EISER; MORSE, 2001).

Os objetivos de avaliar a QVRS sdo: incluir a vis@o dos préprios pacientes em lugar de
s6 se focalizar em dados de mortalidade, morbidade e outras mensuragdes objetivas
(SANDOE, 1999); identificar individuos com dificuldades particulares que necessitam de
atendimento especializado e complexo; comparar terapias alternativas utilizadas em uma
mesma doenca, confrontando o impacto na QVRS; implementar politicas de satde para
garantir um atendimento adequado e promover mudancas na QVRS dos individuos que
freqiientam os servicos de saude (BATTISTA; HODGE, 1996; PATRICK; CHIANG, 2000; THE

WHOQOL GROUP, 1995).

A avaliacdo da QVRS ¢ feita basicamente pela administracdo de instrumentos, em
geral questiondrios. Nas ultimas décadas houve um grande interesse em desenvolver
instrumentos para medir a QVRS (SANDOE, 1999; FAYERS; MACHIN, 2007).

Os instrumentos de QVRS avaliam a percepg¢do subjetiva do paciente sobre o impacto
da doenca e do tratamento em multiplas dimensdes do estado de satide, baseado no relato do
proprio paciente. Quando se quer conhecer a QVRS em populacdes especificas como
criangas, individuos incapacitados ou com distirbios neurolégicos, as informagdes podem ser
obtidas por meio do relato dos pais, cuidadores ou de um observador préximo ao individuo

(CRAMER, 2002; FAYERS; MACHIN, 2007).
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Um instrumento de avaliacdo de QVRS deve ser capaz de mostrar como as
manifestacoes de uma doenga ou tratamento sdo vivenciadas pelo individuo, valorizando
aspectos da vida que geralmente nao sdo considerados como ‘“‘saide” (GUYATT; FEENY;
PATRICK, 1993) e ndo limitar a medir somente a presenca e gravidade dos sintomas de uma
doenca (TEIXEIRA-SALMELA et al., 2004).

Os instrumentos devem conter os seguintes dominios principais: funcao fisica, que se
refere as caracteristicas da doenca e fungdo psicoldgica, que enfatiza caracteristicas de bem-
estar, satisfacdo pessoal, medos e anseios e funcdo social, que engloba as relagdes sociais,
situacdo de trabalho, qualidade das relagdes familiares e aspectos financeiros (BIRNBACHER,

1999; CRAMER, 2002).

Esses instrumentos devem ser, idealmente, breves, de linguagem simples para nao
sobrecarregar o paciente, a familia e a equipe, de tal forma que possam ser aplicados durante
uma consulta clinica regular. Além disso devem produzir dados fidedignos, vélidos e
sensiveis a mudancas (BRADLYN; RITCHEY; HARRIS, 1996; EISER, 1997; EISER; MORSE,
2001; PREBIANCHI, 2003).

Os instrumentos disponiveis para medir a QVRS podem ser divididos em dois grupos:
genéricos e especificos. Os instrumentos genéricos medem todos os aspectos importantes da
QVRS (GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993). Incluem dominios que sdo amplamente
aplicaveis a vdrias doencas e populacdes e podem ser utilizados tanto em individuos sauddveis
como naqueles afetados por uma condigdo especifica (FAYERS; MACHIN, 2007,
PREBIANCHI, 2003). Em geral incluem duas dimensdes (fisica e psicoldgica) e cinco
categorias independentes (hdbitos alimentares, trabalho, envolvimento domiciliar, sono e

descanso, recreacdo e lazer) (GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993).

A grande vantagem desses instrumentos € permitir comparagdes entre pacientes com

diferentes condi¢Oes cronicas (COQ et al., 2000), entretanto, as medidas genéricas podem ser
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indiferentes a mudancas em condi¢des especificas, pois o foco ndo € uma doenca em

particular (CRAMER, 2002; EISER, 1997).

Por outro lado, os instrumentos especificos incluem itens que sdo associados com a
doenca, fazendo-os mais sensiveis a mudangas clinicas (CRAMER, 2002) e tteis na avaliacdo
de intervengdes médicas (COQ et al., 2000). Focalizam dados especificos de interesse da
doenca em questao e aspectos importantes da QV que € pertinente aos pacientes avaliados. O
instrumento pode ser especifico para uma doenga (como asma, doenca pulmonar obstrutiva
cronica, insuficiéncia cardiaca), para uma populacdo de pacientes (idosos), para uma
determinada funcdo (como sono ou funcdo sexual) ou para um problema especifico (como a

dor) (GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993).

Virios fatores devem ser analisados ao se escolher o instrumento a ser utilizado.
Devem primeiramente responder a pergunta objeto de investigacdo, além de serem analisadas
as caracteristicas da populacdo do estudo, a maneira de aplicagdo e as propriedades de medida
(psicométricas) de cada instrumento (McHORNEY et al., 1994). Tais propriedades devem ser
verificadas e mostrarem-se suficientemente adequadas para avaliar a QVRS da populacido
estudada, ou seja, o instrumento deve ser confidvel, valido e sensivel para a finalidade a que
se propde (GUYATT et al., 1997).

A grande maioria dos instrumentos de QVRS foi desenvolvida na lingua inglesa e
direcionada para a populacio que fala esse idioma (CICONELLI et al., 1999). Para a utilizagao
desses instrumentos em outras populacdes sdo necessdrias sua traducao, validacdo e adaptacdo
cultural.

Recentemente hd um grande interesse na comunidade cientifica em estudos que
analisam a QVRS de cuidadores de individuos portadores de doencas cronicas (DALHEIM-
ENGLUND et al., 2004). Os estudos de QVRS direcionados a cuidadores de criangas e

adolescentes com doencas cronicas apontam que os cuidadores apresentam prejuizos no bem-
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estar fisico e/ou mental (ENSKAR, 1997; SULLIVAN et al., 2004; TUNA et al., 2004), sendo que
as maes vivenciam com maior freqiiéncia os efeitos negativos na QVRS quando comparadas
aos pais (ALLIK; LARSSON; SMEDIJE, 2006; HEDOV; ANNEREN; WIKBLAD, 2000) e/ou as
maes de criangas/adolescentes sauddveis (CUNHA, 2007). Por vezes os pais, como cuidadores
primadrios, necessitam mudar seus planos no decorrer da semana em fun¢do da atengdo
destinada a seus filhos (DALHEIM-ENGLUND et al., 2004).

Dentre as doencgas cronicas na infincia que ja apresentam instrumentos especificos
disponiveis para mensurar a QVRS do cuidador, destacam-se a asma (Paediatric Asthma
Caregiver’s Quality of Life Questionnaire -PACQLQ) (JUNIPER et al., 1996) e o cancer (“The
Care of My Child with Cancer”) (JAMES et al., 2002). Atualmente foi desenvolvido um
instrumento genérico que analisa a QVRS de cuidadores de criangas/adolescentes com
doencas cronicas, o Ulm Quality of Life Inventory for Parents (ULQIE) (GOLDBECK; 2006).
No entanto ndo hd uma versdo brasileira desses instrumentos e, em se tratando da doenga
falciforme, ainda ndo existe instrumento especifico que mensure a QVRS dos cuidadores.

A QVRS de criangas/adolescentes e adultos com doenga falciforme tem sido estudada
por meio de instrumentos genéricos (ASSIS, 2004; PALERMO et al., 2002; PANEPINTO et al.,
2004; 2005; McCLISH et al., 2005), que t€tm demonstrado que a doenca falciforme afeta de
forma significativa a QVRS, tanto nos dominios fisicos quanto psicossociais, de
criangas/adolescentes (PALERMO et al., 2002; PANEPINTO et al., 2004; 2005) e de adultos
acometidos (ASSIS, 2004; McCLISH et al., 2005).

O impacto negativo nos aspectos fisicos da QVRS de criangas e adolescentes com
doenca falciforme estd associado as condicdes inerentes da doenga, em especial,
hospitalizagdes por dor e transfusdes freqiientes (PALERMO et al., 2002; PANEPINTO et al.,
2005). Ja o comprometimento nos dominios psciossociais estd relacionado a co-morbidades

neurocomportamentais como ansiedade, depressao, seqiielas neuroldgicas, distirbios do sono
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e da fala, transtorno de comportamento, de aprendizagem e de atengao (PANEPINTO et al.,
2005).

Ainda ndo estd definido se os fatores demogréficos estdo associados com o bem-estar
da crianca/adolescente com doenga falciforme. Segundo PALERMO et al. (2002), a idade mais
avancada e o género feminino do portador sdo fatores preditivos de uma pior saude fisica,
pela perspectiva dos pais.

Os adultos portadores também vivenciam prejuizos em sua QVRS, tanto nos dominios
fisicos quanto psicosociais, quando comparados a populacdo saudavel (McCLISH et al., 2005).
Na presenca de transtorno de humor depressivo, esses pacientes apresentam maiores
comprometimentos psicossociais (ASSIS, 2004).

Segundo Panepinto et al. (2005), embora a correlacao entre a perspectiva do cuidador
e da crianca com doenca falciforme a respeito do impacto da doenga na vida do portador seja
moderada e significativa, os pais tendem a detectar um maior prejuizo na QVRS de seus
filhos.

Em seu estudo, Palermo et al. (2002) verificaram prejuizos no tempo pessoal e nas
atividades familiares de cuidadores de criancas/adolescentes com doenga falciforme. Além
disso, as hospitalizagdes frequentes desses pacientes sdao responsaveis por gerar faltas ao
trabalho dos familiares, especialmente no cuidador (PANEPINTO et al., 2004).

Embora pesquisas atuais abordem o tema QVRS dos cuidadores de pacientes com
doencas cronicas, nenhum dado na literatura mundial direciona o tema para QVRS de
cuidadores de criancas e adolescentes com doenga falciforme.

A hipétese inicial do estudo € a de que cuidadores de criancas e adolescentes com
doenca falciforme apresentam um prejuizo na QVRS. A doenca falciforme, por ser uma
condicdo crénica que priva o portador de inimeras fontes de prazer pessoal, pode ser fonte de

sobrecarga ndo s6 para o paciente, mas para seus familiares, pois levam suas vidas com
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considerdveis limitacdes, alterando seu estilo de vida. A incerteza quanto ao futuro conduz os
cuidadores (muitas vezes membros da familia) a uma situa¢do de estresse didrio, jd que os
pacientes necessitam de assisténcia clinica a longo prazo. Assim, conhecer a qualidade de
vida dos cuidadores de criangas/adolescentes com doenca falciforme se faz necessario, uma
vez que a alteragdo no bem-estar destes individuos pode repercutir na qualidade de vida de
criangas/adolescentes portadores que recebem o cuidado.

O presente estudo também visa somar conhecimento as pesquisas direcionadas a
QVRS dos cuidadores de criancas e de adolescentes com doengas cronicas, buscando fornecer
informacdes que possam orientar a tomada de decisdes com relagdo as politicas de saidde
publica, para que as acdes de suporte e apoio em nosso pais possam ser estendidas aos

cuidadores, o que certamente contribuird para a melhoria da atencdo a esses pacientes.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral:
Avaliar a qualidade de vida relacionada a saide (QVRS) de cuidadores de criangas

e adolescentes com doenca falciforme.

2.2 Especificos:

a) Avaliar a qualidade de vida relacionada a saide (QVRS) de cuidadores de
criancas e adolescentes com doenca falciforme em relacdo aos cuidadores de
criangas e adolescentes saudaveis.

b) Verificar possivel associacao entre fatores clinicos e demograficos de criangas e
adolescentes com doenca falciforme (tipo de hemoglobinopatia, nimero de
transfusdes, nimero de complicagdes ou agravos a saude, idade, sexo e nimero
de irmaos) e a QVRS dos seus cuidadores.

C) Verificar possivel associacdo entre fatores clinicos e demograficos dos
cuidadores de criangas e adolescentes com doenca falciforme (presenca de
transtorno de humor depressivo, presenca de doencgas cronicas, idade,

escolaridade, renda familiar, situacdo conjugal) e sua QVRS.
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3 METODOLOGIA

3.1 Participantes

Foram convidados para participar do estudo transversal, apds aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Uberlandia (registro CEP: 081/2006) (ANEXO
I), cuidadores de criancas e de adolescentes cadastrados com o diagnéstico de doenca
falciforme, durante o periodo de 2000 a 2006, no Servico de Arquivo Médico (SAME) do
Hospital de Clinicas da Universidade Federal de Uberlandia e na Associacdo das Pessoas com
Doenca Falciforme de Uberlandia (ASPDFU), com idade entre 5 a 20 anos. Nao foram
incluidos no estudo cuidadores que residiam fora do municipio de Uberlandia, aqueles que
nao foram localizados por telefone ou endereco disponiveis € 0os que ndo consentiram em
participar da pesquisa. O convite para a participacdo do estudo foi feito por contato telefonico
ou visita domiciliar, no periodo de outubro de 2006 a marco de 2007.

O grupo controle foi constituido por criancas e adolescentes sadios e seus cuidadores,
na faixa etdria de 5 a 20 anos e procedentes de escolas publicas e privadas do municipio de
Uberlandia-MG e recrutados no periodo de 2005 e 2006. Para o grupo controle foram
excluidos todos os cuidadores que apresentavam doenga cronica.

O conceito de cuidador adotado nesta pesquisa foi o do individuo que convive
diretamente com a crianga ou adolescente e que se responsabiliza por prover ou coordenar os
recursos requeridos para os cuidados dispensados aos mesmos, tanto para o grupo controle

quanto para o de estudo.
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3.2 Instrumentos

3.2.1 The 36-item Short Form Health Survey Questionnaire (SF-36)

O SF-36 € um instrumento genérico de avaliagdo da QVRS, previamente traduzido e

validado para a lingua portuguesa e adaptado culturalmente para a populacdo brasileira
(CICONELLI et al., 1997).

E uma versdo resumida, constituida por 36 questdes, derivada de uma bateria original
de 149 questdes, o “Medical Outcomes Study — MOS” (WARE; SHERBOURNE, 1992). O
questiondrio foi baseado em um modelo multidimensional e envolve conceitos gerais de saide
que ndo sdo especificos para a idade, doencga ou grupo de tratamento. Pode ser auto-aplicado
ou administrado por um entrevistador treinado (FAYERS; MACHIN, 2007).

A versao do SF-36 € composta de oito dominios que sdo agrupados em dois

componentes: fisico e mental (Quadro 2) (ANEXO II).

Componente Fisico [21] Componente Mental [14]
Capacidade funcional [10] Saude mental [5]
Estado geral da saude [5] Vitalidade [4]
Dor [2] Aspectos sociais [2]
Aspectos fisicos [4] Aspectos emocionais [3]
Alteragdo em um ano [1]*

Quadro 2 — Dominios e componentes do SF-36
[x]: Nimero de itens da escala
* item a parte

A avaliagdo de cada item do SF-36 ¢ feita pelo método de pontos somados (método de
Likert), com valores que variam de 0 a 100 pontos. Os maiores escores correspondem a uma
melhor QVRS. Os escores dos dominios sdo obtidos pelas pontuacdes dos itens de cada

dominio, assim como os escores dos componentes derivam dos dominios a eles relacionados.
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3.2.2 Inventdrio de Depressdo de Beck (IDB)

O IDB (BECK et al., 1979) (ANEXO III) € uma medida muito utilizada para auto-
avaliacdo de depressdo, tanto em pesquisa como na pratica clinica. Este inventdrio foi
traduzido e validado em diversos paises, inclusive no Brasil (GORENSTEIN; ANDRADE,
1996), para pessoas com ou sem diagnéstico clinico de depressao.

O IDB consiste em uma escala composta por 21 itens que avalia a presenga e
gravidade de componentes depressivos, afetivos, cognitivos, motivacionais, vegetativos e
psicomotores. Os respondedores indicam a presenca e gravidade de cada sintoma em uma
escala que varia de 0 a 3 pontos. Os escores sao somados obtendo uma taxa que varia de 0 a
63 pontos. Escores mais altos indicam maior gravidade de trago depressivo (BECK et al.,
1979).

Para amostras ndo diagnosticadas, recomenda-se que pessoas com escores acima de 15
sejam considerados como portadoras de transtornos de humor ou afetivos (disforia) e o termo
depressao deve ser utilizado para escores acima de 20 pontos.

No presente estudo, os participantes ndo foram submetidos a avaliacdo clinica por
especialista para obter o diagndstico de depressdo. Todavia, o IDB permitiu estabelecer a
presenca de transtorno de humor ou traco depressivo e classificar os participantes segundo a
presenca de transtorno de humor.

Neste estudo, o inventdrio de depressao de Beck foi utilizado como critério externo
para avaliacdo da validade convergente e divergente do SF-36 (conforme subsecdo 3.4.3.3 e
3.4.3.4). Além disso, a freqiiéncia e o impacto do transtorno de humor na QVRS dos

cuidadores do grupo de estudo foram avaliadas.
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3.3 Procedimento

Foi realizado um levantamento de acordo com o diagndstico no Servico de Arquivo
Médico (SAME) utilizando-se o cédigo internacional de doengas (D57). O diagndstico de
doenca falciforme foi confirmado a partir das anotagdes do prontudrio médico e exames
complementares e verificado a presenga de outras doengas cronicas no paciente, além de se
verificar os respectivos enderecos. Concomitante, foi realizada uma pesquisa na Associacao
de Pessoas com Doenca Falciforme de Uberlandia, na tentativa de recrutrar o maior nimero
de participantes e atualizar os dados de cadastro, todavia todos os pacientes cadastrados nesse
servico ja tinham sido identificados pelo SAME do HC-UFU.

Os pais ou responsaveis de criancas e adolescentes com doenga falciforme foram
convidados para participar do estudo, a principio por telefone ou, quando este ndo se
encontrava disponivel, foram convocados por meio de visita domiciliar. Para aqueles que
consentiram, foi agendada uma entrevista em sua residéncia.

O termo de consentimento livre e esclarecido foi assinado pelos cuidadores antes de
iniciar o estudo (APENDICE I e III). Aos cuidadores do grupo de estudo foi entregue um
formulario sobre informagdes gerais da pesquisa (APENDICE II). O termo de consentimento
foi assinado em duas vias, uma copia destinada ao pesquisador e outra ao cuidador.

Por meio de entrevista estruturada foram obtidas informacdes sécio-demogréficas da
crianca/adolescente (idade; sexo; cor; procedéncia; escolaridade; nimero de irmdos) e clinicas
(diagnéstico; data do diagndstico; antecedentes pessoais relevantes; idade do primeiro
sintoma; nimero de internagdes; nimero de transfusdes; presenca de complicacdes e/ou
agravos a saude decorrentes da doenga, uso de medicamentos) e informagdes sobre o cuidador
e familiares (grau de parentesco com o paciente, idade, sexo, situagdo conjugal, escolaridade,

profissdo, renda familiar) (APENDICE IV). A presenca de doenca cronica no cuidador e as
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complicagdes e/ou agravos a saide do paciente foram relatadas pelo proprio cuidador e nao
foi realizada nenhuma avaliagdo clinica ou exame complementar para esta pesquisa.
Subseqiientemente, o questionario SF-36 e o IDB foram respondidos pela técnica de

entrevista e de auto-aplicagdo, respectivamente.

3.4 Propriedades psicométricas do instrumento SF-36

3.4.1.Qualidade dos dados

3.4.1.1 Efeito piso e efeito teto
Efeito piso e efeito teto sdo definidos, respectivamente, como a propor¢ao de pacientes
que obtiveram os menores € maiores escores possiveis de cada dominio avaliado. Esses
efeitos sdo considerados presentes quando os valores excedem 10% (McHORNEY et al.,
1994; FAYERS; MACHIN, 2007). As taxas de efeito piso e teto foram verificadas para cada

dominio.

3.4.2 Confiabilidade
Essa propriedade € que garante que os itens do questiondrio usado ndo apresentam
erros de medida e que realmente refletem o que se pretende medir (GUYATT et al., 1997,

HEALTH ..., 2000). No presente estudo a confiabilidade foi avaliada das seguintes formas:

3.4.2.1 Consisténcia Interna do Item
A consisténcia interna do item avalia a habilidade de diferenciacdo do item, ou a
extensdo que cada item mede o que a escala pretende medir. Portanto, avalia se cada item

contribui de modo semelhante para embasar o construto. Para atingir uma confiabilidade
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satisfatoria € necessdrio que cada item correlacione substancialmente com o dominio com os
demais itens que ele hipoteticamente representa. A correlagdo acima de 0,40 é utilizada como
padrao para a consisténcia interna do item (McHORNEY et al., 1994). Todos os dominios do

SF-36 foram avaliados quanto a consisténcia interna do item.

3.4.2.2 Confiabilidade da Consisténcia Interna

A confiabilidade da consisténcia refere a extensao com que os itens estio relacionados
entre si (FAYERS; MACHIN, 2007). E verificada usando o coeficiente de alfa Cronbach que é
baseado no nimero de itens em uma escala e a homogeneidade dos itens. Para o propdsito de
comparar grupos, medidas com confiabilidade minima de 0,5 a 0,7, ou preferencialmente
maiores, sdo recomendadas. A andlise de escores de pacientes individuais requer maior
precisdao, com uma confiabilidade de 0,90, sendo desejado o valor de 0,95 (McHORNEY et al.,

1994). Foram calculados os coeficientes alfa Cronbach para todos os dominios do instrumento.

3.4.3 Validade

A validade € a propriedade psicométrica que garante que o instrumento utilizado mede
o que se pretende medir e ndao outro fator externo a ele (GUYATT; FENNY; PATRICK, 1993;
GUYATT, 1997, HEALTH..., 2000). A validade foi verificada no presente estudo segundo os

seguintes aspectos:

3.4.3.1 Validade discriminante do item

Na validade discriminante do item, a correlagdo entre o item e o dominio que ele
hipoteticamente pertence deve exceder a correlagdo com todos os demais dominios. A razdo
de sucesso do dominio é computada para cada dominio como a porcentagem de sucesso de

itens da escala relativo ao total de numeros de itens de dominios testados. Considera-se
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sucesso quando mais de 80% dos itens atingem esse critério para cada dominio (McHORNEY

et al., 1994). A validade discriminante foi verificada para todos os itens € dominios do SF-36.

3.4.3.2 Validade discriminante

A validade discriminante verifica o quanto duas medidas teoricamente nao associadas
realmente ndo apresentam associacdo (HEALTH ..., 2000). No presente estudo foram
estabelecidas as correlagdes entre os dominios e componentes do SF-36, sendo esperada fraca

correlagdo entre os construtos fisico e mental, principalmente para os componentes.

3.4.3.3 Validade convergente

A validade convergente ¢ uma forma de validade do construto na qual a for¢a de
associacdo entre duas medidas de um construto semelhante é avaliada (HEALTH ..., 2000) e
sua mensuracao € feita com base na forca de correlacio (FAYERS; MACHIN, 2007). O IDB foi
utilizado como critério externo para avaliar a validade convergente por meio da correlagdao
entre os escores obtidos pelo IDB e os dominios e componentes mentais do SF-36.
Correlacdes moderadas a fortes (r>0,4) e significantes (p<0,05) foram consideradas

adequadas para confirmar a validade convergente.

3.4.3.4 Validade divergente

Uma forma de validade na qual espera-se que ndo ocorra associacdo entre duas
medidas de um construto diferente (HEALTH ..., 2000). O IDB foi utilizado como critério
externo para a validade divergente sendo esperada fraca correlacdo (r < 0,4 e p>0,05) entre os

escores do IDB e os dominios e componente fisicos do SF-36.
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3.4.3.5 Validade de construto

Estabelecer e testar hipdteses ou modelos sobre o comportamento do instrumento é
chamado de validade de construto (BJORNSON; McLAUGHLIN, 2001) ou seja, examinar uma
relacdo tedrica dos itens com uma hipétese. Evidéncia de que o instrumento pode discriminar
entre pessoas com e sem doenca (FAYERS; MACHIN, 2007). No presente estudo, a hipdtese
inicial era a de que a QVRS do grupo de estudo estava prejudicada em comparagdo ao grupo
controle. Essa hipotese foi testada pela comparagdo dos escores obtidos por meio do SF-36

entre os dois grupos, o que permitiu verificar a validade de construto.

3.5 Avaliacao da QVRS

Para a avaliacdo da qualidade de vida compararam-se os escores dos dominios do SF-
36 dos cuidadores de criangas/adolescentes com doenga falciforme com os escores dos
cuidadores de criancas/adolescentes saudéveis.

Para testar a hip6tese de que o prejuizo na QVRS dos cuidadores poderia diferir
conforme o tipo de hemoglobinopatia, os pacientes com doenca falciforme foram distribuidos
em dois grupos: SS e SC. Dessa forma, os escores obtidos pelos cuidadores foram
comparados segundo o tipo de hemoglobinopatia do paciente. O grupo de estudo também foi
subdividido entre cuidadores de criancas (idade até 12 anos incompletos) e de adolescentes
(idade 12 a 18 anos), de acordo com critério adotado pelo Estatuto da Criangca e do
Adolescente, 1990. Os escores obtidos foram comparados para verificar a influéncia da faixa
etdria do paciente na QVRS dos cuidadores. Os escores do grupo de cuidadores de individuos
do sexo feminino foram também comparados aos escores do grupo de cuidadores de
individuos do sexo masculino, para analisar uma possivel interferéncia na QVRS dos

cuidadores de acordo com o género do paciente.
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Com o intuito de verificar a influéncia de fatores especificos do cuidador em sua
QVRS, foram realizadas comparacdes entre os escores obtidos pelo grupo de cuidadores com
unido estdvel e sem unido estdvel (separados e viivos). Igualmente foram feitas comparacdes
entre os escores obtidos pelo grupo de cuidadores que apresentaram escores maiores e
menores que 15 pelo IDB e entre os grupos de cuidadores com presenca e auséncia de doenca
cronica.

Objetivando definir os possiveis fatores que influenciam a QVRS do cuidador, foram
efetuadas correlagdes entre os escores obtidos pelo SF-36 com as varidveis demogréaficas e

clinicas do paciente.

3.6 Analise estatistica

Todos os dados foram testados quanto as caracteristicas da distribui¢cao pelo teste de
normalidade D’Agostino e foi demonstrado que os mesmos nio apresentaram distribuicdo
normal.

A estatistica descritiva foi utilizada para a caracterizacdo demogréfica e clinica dos
participantes. As caracteristicas demogréficas dos participantes do grupo de estudo foram
comparadas com as do grupo controle pelo teste de Mann-Whitney, Qui-quadrado e teste da
Binomial para diferenga de proporcoes.

Para calcular o efeito piso e o efeito teto foram verificadas a porcentagem de
questiondrios com 0 menor € maior escore, respectivamente, em cada dominio.

O coeficiente de alfa Cronbach possibilitou verificar a confiabilidade da consisténcia
interna do item para cada dominio.

O coeficiente de correlacdo de Spearman determinou a consisténcia interna do item,
validade discriminante do item, validade discriminante do instrumento, validade convergente

e validade divergente do SF-36 para a populagdo de estudo.
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O teste de Mann-Whitney permitiu avaliar a validade de construto ao comparar os
escores obtidos pelo grupo de estudo e controle, em cada dominio e componente do SF-36. O
teste de Mann-Whitney também foi utilizado para comparagdo dos escores segundo o tipo de
hemoglobinopatia, a faixa etdria e o género do paciente, situagdo conjugal, presenca de
transtorno de humor e de doenga cronica no cuidador.

A correlacio de Spearman foi utilizada para avaliar a correlacdo de fatores
demograficos e clinicos (idade e escolaridade do cuidador, renda familiar, idade do paciente,
nimero de irmaos, nimero de transfusdes e de complicacdes e/ou agravos).

O nivel de significancia adotado foi de p<0,05.
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4 RESULTADOS

4.1 Representantes

No periodo de estudo, foram considerados elegiveis para participar da pesquisa 57
cuidadores de criancas e adolescentes com doencga falciforme, cadastradas no Servico de
Arquivo Médico (SAME) do Hospital de Clinicas da Universidade Federal de Uberlandia.

Destes, 31 cuidadores ndo foram localizados nos enderecos disponiveis pelo cadastro
hospitalar. O estudo foi constituido, portanto, por 26 participantes. Para o grupo controle

foram recrutados 218 cuidadores saudéveis de criangas e adolescentes sem doengas cronicas.

4.2 Caracteristicas socio-demograficas dos cuidadores

As maes foram predominantemente as cuidadoras das criangas e adolescentes, tanto no
grupo de estudo (88,5%) quanto no grupo controle (81,7%).

No grupo de estudo, a idade dos representantes variou de 24 a 50 anos, com mediana
de 37,5 anos. A maioria informou ter unido matrimonial estdvel (46,1%), era do nivel de
escolaridade de ensino fundamental incompleto (57,6%) e tinha vinculo empregaticio
(84,6%). A renda familiar variou de 0,5 a 7,0 salarios minimos, com mediana de
aproximadamente dois saldrios minimos (2,2).

Ocorreram diferengas significativas nas seguintes varidveis socio-demograficas entre o
grupo de estudo e grupo controle: situacdo conjugal, escolaridade e renda familiar dos
cuidadores (p<0,05).

Em 73% dos cuidadores do grupo de estudo ndo foi identificada presenca de
transtorno de humor, no entanto, 27% desses cuidadores tiveram escores acima de 20 pontos

pelo IDB, o que indica transtorno de humor (p<0,01).
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A presenca de doengas cronicas foi relatada por 26,9% dos cuidadores das criangas e
adolescentes com doenca falciforme.

Nao houve diferenca significativa quanto ao grau de parentesco, idade e presenca de
vinculo empregaticio entre os grupos de cuidadores.

As caracteristicas dos cuidadores do grupo de estudo e controle estio demonstradas na

Tabela 1.

Tabela 1: Caracteristicas dos cuidadores

Doenca Grupo
Caracteristicas Falciforme Controle p valor
(n =26) (n =218)

Grau de parentesco, n (%)
Mae 23 (88,5) 178 (81,7) a
Pai 3(11,5) 17 (7,8) 0,205
Outros 0(0,0) 23 (10,5)

Idade
Média (DP) 36,9 (8,0) 38,3 (10,8) 0.459"
Mediana 37,5 38,0 ’
Percentil 25 — 75 29,0 - 44,0 32,0-44,0

Situacdo conjugal, n (%)
Casado e amasiado 12 (46,1) 152 (69,7) 0.001°
Separados 11 (42,3) 65 (29,8) ’
Vitdva (0) 3(11,6) 1(0,5)

Escolaridade, n (%)
Analfabeto 0 (0,0 0 (0,0)
Ensino fundamental incompleto 16 (61,6) 61 (28,0) 0.000°
Ensino fundamental completo 5(19,2) 26 (11,9) ’
Ensino médio 5(19,2) 85 (39,0)
Ensino superior 0 (0,0 46 (21,1)

Presenca de vinculo empregaticio, n (%) 22 (84,6) 151 (69,3) 0,103°

Renda familiar em sal4rio minimo
Média (DP) 2,5(1,5) 3,8 (2,4) 0.001°
Mediana 2,2 4,0 ’
Percentil 25 - 75 1,5-3,1 2,0-6,0

Escore pelo IDB
<15 (normal) 19 (73,0) 190 (87,2) 0.005"
16-20 (disforia) 0(0,0) 11 (5,0) ’
>20 (transtorno de humor depressivo) 7 (27,0) 17 (7,8)

Presenca de doenca cronica 7 (26,9) 0 (0,0) -

* Teste do Qui Quadrado

® Teste de Mann-Whitney
¢ Teste da binomial para diferenca de proporg¢des
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4.3 Caracteristicas demograficas das criancas e adolescentes

No grupo de estudo ocorreu predominio de individuos do sexo masculino (53,8%) e a
idade média foi de 11,6 anos (DP= 4,0 e mediana= 12,0). O ndmero de irmios variou de um a
cinco (mediana= 1,0). A maioria (65,3%) freqiientava o ensino fundamental.

Nao houve diferencas significativas entre o grupo de estudo e controle quanto ao sexo,
idade, nimero de irméos e escolaridade. Todavia, ocorreu maior namero de individuos da cor
parda e negra no grupo de estudo em comparacdo ao grupo controle (p<0,05).

As caracteristicas demogréficas das criancas e adolescentes do grupo de estudo e

controle estdo demonstradas na Tabela 2.

Tabela 2: Caracteristicas demogréficas das criancas e adolescentes

Grupo
Caracteristicas Doenca Falciforme Controle p valor
(n =26) (n =218)
Sexo masculino, n (%) 14 (53,8) 95 (43,6) 0,319*
Cor, n (%)
Branca 4 (15,4) 137 (62,8)
Parda 14 (53,8) 66 (30,3) 0,001°
Negra 8 (30,8) 12 (5,5)
Sem informagado 0 (0,0) 3(1,4)
Idade
Média (DP) 11,6 (4,0) 12,4 (4,4) 0.137¢
Mediana 12,0 13,0 ’
Percentil 25 - 75 7,7-142 8,7-16,0
Numero de irmios
Média (DP) 1,7(1,1) 1,6 (1,1) c
Mediana 1,0 1,0 0,922
Percentil 25 - 75 1,0-2,0 1,0-2,0
Escolaridade, n (%)
Nao freqiienta 0 (0,0) 0(0,0)
Pré escola 4 (15,4) 47 (21,6) 0,679°
Ensino fundamental 17 (65,4) 124 (56,8)
Ensino médio 5(19,2) 47 (21,6)

“Teste da binomial para diferenca de propor¢des
® Teste do Qui-Quadrado
¢ Teste de Mann-Whitney
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4.4 Caracteristicas clinicas das criancas e adolescentes

Com relacdo as caracteristicas clinicas dos pacientes, o tipo SS foi a hemoglobinopatia
mais freqiiente (53,9%). A maioria teve até cinco internagdes no ultimo ano (53,9%) e 80,7%
foi submetida a pelo menos uma transfusdo sanguinea ao longo da vida (varia¢do de 0 a 200
transfusdes, mediana= 4,5).

Todos os pacientes apresentaram algum tipo de complicagdo e/ou agravo a saude
decorrente da doenca. A ansiedade foi predominantemente o tipo mais freqiiente de
complicagdo e/ou agravo (73%), seguida pela cefaléia (61,5%), transtorno de humor (57,5%)
e pneumonia (38,5%).

As caracteristicas clinicas das criangas e adolescentes do grupo de estudo estdo

demonstradas na Tabela 3.



Tabela 3: Caracteristicas clinicas das criancas e adolescentes com doenga falciforme

Variavel n (%)
Hemoglobinopatia
SS 14 (53,9)
SC 10 (38,5)
SBtalassemia+ 2(7,6)
Nuimero de internag¢des no dltimo ano
0 12 (46,1)
1-5 14 (53,9)
Numero de transfusdes
Média (DP) 22,4 (48,0)
Mediana 4,5
Percentil 25 — 75 1,0-6,5
Variagdo 0-200
Presenca de complicagcdes e/ou agravos a saidde 26 (100)
relacionadas a doenca
Ansiedade 19 (73,0)
Cefaléia 16 (61,5)
Transtorno de humor 15(57,7)
Pneumonia 10 (38,5)
Dor 9(34,6)
Dificuldade de aprendizado 9(34,6)
Transtorno de déficit de atengdo 9(34,6)
Distiirbio do sono 8(30,8)
Problemas de comportamento 6(23,0)
Cardiopatia 5(23,8)
Priapismo 4(19,2)
Esplenectomia 4(19,2)
Colecistectomia 4(19,2)
Deficiéncia visual 3(11,5)
Acidente vascular cerebral 3(11,5)
Infecgdo renal 2(7,7)
Déficit motor 1(3,8)
Dificuldade na fala 1(3,8)
Deficiéncia auditiva 1(3,8)
Crise epiléptica 1(3,8)
Aplasia medular 1(3,8)

Em uso de medicamentos

25 (96,1)

45
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4.5 Propriedades Psicométricas do SF-36 para a populacao de estudo

4.5.1 Qualidade dos dados

4.5.1.1 Efeito piso e efeito teto

O efeito piso ocorreu somente no dominio aspectos emocionais (19,2%). O efeito teto
foi detectado em cinco dominios: capacidade funcional (11,5%), aspectos fisicos (57,7%),

dor (11,5%), aspectos sociais (23,1%) e aspectos emocionais (57,7%) (Tabela 4).

Tabela 4: Efeito piso e efeito teto nos dominios do SF-36 para o grupo de estudo

Dominios Efeito Piso (%) Efeito Teto (%)
Capacidade Funcional 0,0 11,5
Aspectos Fisicos 7,7 57,7
Dor 0,0 11,5
Estado Geral de Satde 0,0 3,8
Vitalidade 0,0 0,0
Saude Mental 0,0 0,0
Aspectos Sociais 0,0 23,1
Aspectos Emocionais 19,2 57,7
4.5.2 Confiabilidade

4.5.2.1 Consisténcia Interna do Item

Em 94,2% dos itens, o coeficiente de correlacdo foi adequado (>0,4). A taxa de
sucesso na avaliagdo da consisténcia interna do item variou de 80,0% a 100,0% nos dominios

(Tabela 5).
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Tabela 5: Taxa de sucesso na avaliacdo da consisténcia interna do item nos dominios do SF-
36 para o grupo de estudo

Dominios Nl’n.nero de Variagﬁo~dg Sucesso/Total Taxa de
itens Correlacao Sucesso

Capacidade Funcional 10 0,31-0,77 8/10 80,0%
Aspectos Fisicos 4 0,61-0,71 4/4 100,0%
Dor 2 0,75 - 0,85 2/2 100,0%
Estado Geral de Saude 5 0,42 -0,75 5/5 100,0%
Vitalidade 4 0,52 -0,76 4/4 100,0%
Saide Mental 5 0,61 - 0,75 5/5 100,0%
Aspectos Sociais 2 0,72 - 0,83 2/2 100,0%
Aspectos Emocionais 3 0,71 - 0,81 3/3 100,0%

*Coeficiente de correlagdo de Spearman

4.5.2.2 Confiabilidade da Consisténcia Interna

O coeficiente alfa Cronbach foi maior que 0,5 em todos os dominios (variacdo de 0,71

a 0,87) (Tabela 6).

Tabela 6: Coeficiente alfa Cronbach dos dominios do SF-36 para o grupo de estudo

Dominios Coeficiente Alfa Cronbach
Capacidade Funcional 0,80
Aspectos Fisicos 0,87
Dor 0,71
Estado Geral de Saude 0,80
Vitalidade 0,72
Saude Mental 0,80
Aspectos Sociais 0,83
Aspectos Emocionais 0,71

4.5.3 Validade
4.5.3.1 Validade Discriminante

Nao ocorreu correlacdo entre os componentes fisico e mental do SF-36 (r = 0,17).
Contudo, alguns dominios do construto fisico e mental tiveram correlagdo moderada e

significativa entre si (Tabela 7).
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Tabela 7: Coeficientes de correlacdo de Spearman entre os dominios e componentes do SF-
36 no grupo de estudo

Dominios e Capacidade  Aspectos Estado Geral Componente
. ;. Dor , ..

Componentes Funcional Fisicos de saude Fisico
Vitalidade 0,41% 0,42% 0,59* 0,56%* 0,45%
Saude Mental 0,10 0,43* 0,47* 0,52 0,11
Aspectos Sociais 0,30 0,39* 0,56* 0,31 0,36
Aspectos Emocionais 0,36 0,59* 0,58* 0,47* 0,35
Componente Mental 0,15 0,59* 0,57* 0,50%* 0,17

*p<0,05

4.5.3.2 Validade Discriminante do Item

A correlagdo da validade discriminante do item foi adequada em 97,0% dos itens e a

taxa de sucesso para os dominios variou de 90,6% a 100,0% (Tabela 8).

Tabela 8: Taxa de sucesso da correlagdo dos itens do SF-36 com seu proprio dominio na
avaliacdo da validade discriminante do item

Dominios Nl’n.nero de Variagﬁo~dg Sucesso/Total Taxa de
itens Correlacao Sucesso
Capacidade Funcional 10 0,01- 0,63 78/80 97.5%
Aspectos Fisicos 4 0,01 -0,61 32/32 100,0%
Dor 2 0,16 - 0,62 16/16 100,0%
Estado Geral de Satde 5 0,39-0,71 38/40 95,0%
Vitalidade 4 0,03 - 0,62 29/32 90,6%
Saide Mental 5 0,04 - 0,69 40/40 100,0%
Aspectos Sociais 2 0,10 - 0,64 16/16 100,0%
Aspectos Emocionais 3 0,00 - 0,62 24/24 100,0%

*Coeficiente de correlagdo de Spearman

4.5.3.3Validade Convergente

Todos os dominios do construto mental e o componente mental do SF-36
apresentaram correlacdo moderada com o IDB, exceto os dominios vitalidade e aspectos
emocionais. A correlagdo foi significativa nos dominios saiide mental, aspectos sociais e no

componente mental (Tabela 9).
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Tabela 9: Correlacao entre IDB com componente e dominios mentais do SF-36 no grupo de

estudo
Dominios e Componente Correlaciio com IDB (r)° p valor’
Vitalidade -0,36 0,064
Saude Mental -0,59 0,001
Aspectos Sociais -0,45 0,021
Aspectos Emocionais -0,30 0,135
Componente Mental -0,51 0,008

*Coeficiente de correlagdo de Spearman

4.5.3.4 Validade Divergente

O IBD apresentou correlagao fraca (r=0,36) e nao significativa com o componente
fisico do SF-36. O dominio capacidade funcional nao se correlacionou com o IDB (p=0,676).
Os demais dominios do construto fisico tiveram correlagdes fracas e moderadas com o IDB,
no entanto essa correlacdo foi estatisticamente significante somente nos dominios dor e

estado geral de saiide (Tabela 10).

Tabela 10: Correlacdo entre IDB com componente e dominios fisicos do SF-36 no grupo de

estudo
Dominios ¢ Componente Correlacao com IDB (r)* p valor
Capacidade Funcional -0,08 0,676
Aspectos Fisicos -0,35 0,077
Dor -0,45 0,019
Estado Geral de Satde -0,46 0,017
Componente Fisico -0,36 0,071

*Coeficiente de correlagdo de Spearman

4.5.3.5 Validade de Construto

A hipétese inicial de que cuidadores de criangas e adolescentes com doenca falciforme
tenham menores escores do que o grupo controle foi confirmada em todos os componentes e
em quatro dominios do SF-36. Nos dominios capacidade funcional, aspectos fisicos,
vitalidade e aspectos emocionais nao ocorreu diferenca significativa entre o grupo de estudo e

controle (Tabela 11).
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4.6 Avaliacao da QVRS

Os escores do SF-36 obtidos pelo grupo de cuidadores de criangas e adolescentes com
doenca falciforme foram significativamente menores nos componentes fisico e mental
(p<0,05) e em quatro dominios: dor, estado geral de saude, saide mental e aspectos sociais

(p<0,05) (Tabela 11).

Tabela 11: Escores obtidos por meio do SF-36 pelos cuidadores dos grupos de estudo e
controle

Mediana (Percentil 25 - 75)

Dominios e Cuidadores de criancas e Cuidadores de criancas e

p valor*

Componentes adolescentes com doenca  adolescentes saudaveis
falciforme (Grupo Controle)
n=26 n=218
Dominios
Capacidade Funcional 90,0 90,0 0.101
(70,0 - 95,0) (83,7 - 100,0) ’
Aspectos Fisicos 100,0 100,0 0.380
(75,0 - 100,0) (75,0 - 100) ’
Dor 61,5 72,0
(41,7 - 61,0) (61,0 - 84,0) 0,002
Estado Geral de Saude 67,0 87,0 0.002
(59,5 -92,0) (77,0 -92,0) ’
Vitalidade 67,5 75,0 0.089
(45,0 - 80,0) (60,0 - 80,0) ’
Saude Mental 68,0 76,0 0.007
(44,0 - 76,0) (64,0 - 84,0) ’
Aspectos Sociais 62,5 100,0 0.001
(50,0 - 87,5) (75,0 - 100,0) ’
Aspectos Emocionais 100,0 100,0 0.346
(33,3 -100,0) (66,7 - 100,0) ’
Componentes
Componente Fisico (41,?9,;5,8) (49,?3—’26,5) 0,050
Componente Mental 3 4’27_’; 2.9) (46, ;2_’2 6.2) 0,008

*Teste de Mann-Whitney
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Nao foi verificada diferenca significativa nos escores do SF-36 entre os cuidadores do

grupo de estudo, segundo o tipo de hemoglobinopatia do paciente (Tabela 12).

Tabela 12: Escores obtidos por meio do SF-36 pelos cuidadores distribuidos segundo o tipo
de hemoglobinopatia do paciente

Mediana (Percentil 25 - 75)

Dominios e

Componentes SS SC p valor®
n=14 n =10
Dominios
Capacidade Funcional 90,0 72,5 0.187
(85,0-95,0) (48,75 -95,0) ’
Aspectos Fisicos 100,0 100,0 0.860
(75,0 - 100,0) (62,5 -100,0) ’
Dor 67,0 56,5
(48,7 - 80,5) (41,0 - 64,5) 0197
Estado Geral de Saude 72,0 67,0 0.953
(59,5 - 86,7) (42,5 -71,5) ’
Vitalidade 72,5 50,0 0.291
(53,7 - 80,0) (50,0 - 81,2) ’
Saude Mental 64,0 68,0 0.814
(44,0 - 81,0) (40,0 - 76,0) ’
Aspectos Sociais 75,0 62,5 0.618
(50,0 - 100,0) (43,7 - 90,6) ’
Aspectos Emocionais 100,0 100,0 0.906
(33,3 -100,0) (50,0 - 100,0) ’
Componentes
Componente Fisico 52,8 47,2 0.089
(47,6 - 56,3) (40,1 -52,4) ’
Componente Mental 47,1 47,6 0.976
(32,6 - 55,0) (32,7 -53,3) ’

*Teste de Mann-Whitney
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Nao houve diferenca significativa nos escores do SF-36 entre os cuidadores de
criangas (idade de 5 a 12 anos) e adolescentes (idade de 13 a 19 anos) com doenga falciforme

(Tabela 13).

Tabela 13: Escores obtidos por meio do SF-36 pelos cuidadores distribuidos segundo a
idade do paciente

Mediana (Percentil 25 - 75)

Dominios e

Componentes Criancas Adolescentes p valor*
(até 12 anos incompletos) (12 a 18 anos)
n =13 n =12
Dominios
Capacidade Funcional 90,0 87,5 0.513
(72,5 -95,0) (58,7 -95,0) ’
Aspectos Fisicos 100,0 75,0 0.399
(50,0 - 100,0) (75,0 - 100,0) ’
Dor 62,0 51,0
(46,5 -72,0) (41,0 - 69,5) 0,414
Estado Geral de Satde 67,0 67,0 0.744
(57,0-92,0) (54,5 -84,2) ’
Vitalidade 70,0 55,0 0. 157
(50,0 - 80,0) (35,0-75,0) ’
Saude Mental 56,0 68,0 0.913
(44,0 - 76,0) (32,0 -79,0) ’
Aspectos Sociais 87,5 56,2 0.327
(50,0 -93,7) (31,2-93,7) ’
Aspectos Emocionais 100,0 83,3 0.827
(16,6 - 100,0) (41,6 - 100,0) ’
Componentes
Componente Fisico 51,4 49,0 0,513
(41,5 -56,2) (42,7 - 54,6) ’
Componente Mental 50,3 47,1 0.496
(34,6 - 55,4) (27,8 -51,7) ’

*Teste de Mann-Whitney
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Os cuidadores de criancas e adolescentes do sexo masculino ndo apresentaram
diferencas significativas nos escores do SF-36 quando comparados aos cuidadores de criangas

e adolescentes do sexo feminino (Tabela 14).

Tabela 14: Escores obtidos por meio do SF-36 pelos cuidadores distribuidos segundo o
sexo do portador de doenca falciforme

Mediana (Percentil 25 - 75)

Dominios e

Componentes Masculino Feminino p valor®
n=14 n =12
Dominios
Capacidade Funcional 87,5 92,5 0.471
(66,5 - 95,0) (71,2 - 95,0) ’
Aspectos Fisicos 87,5 100,0 0.589
(75,0 - 100,0) (37,5-95,0) ’
Dor 51,0 67,0
(75,0 - 100,0) (43,5-172,0) 0,396
Estado Geral de Saude 67,0 72,0 0.897
(59,5 -92,0) (54,5 -90,2) ’
Vitalidade 52,5 80,0
42,5 -175,0) (51,2 -80,0) 0,060
Saude Mental 68,0 64,0 0.680
(50,0 - 76,0) (41,0 - 86,0) ’
Aspectos Sociais 62,5 68,7 0918
(50,0 - 90,6) (50,0 - 96,8) ’
Aspectos Emocionais 100,0 100,0 0.959
(33,3 - 100,0) (16,6 - 100,0) ’
Componentes
Componente Fisico 51,3 49.8 0.797
(48,6 - 56,2) (41,5 -55,5) ’
Componente Mental 52,2 42,6 0.571
(41,1 -56,5) (31,1 -50,2) ’

*Teste de Mann-Whitney



Cuidadores com unido matrimonial estdvel ndo diferiram significativamente daqueles

que nao tinham unido estdvel pelos escores do SF-36 (Tabela 15).

Tabela 15: Escores obtidos por meio do SF-36 pelos cuidadores distribuidos segundo o

estado civil do cuidador

Dominios e

Mediana (Percentil 25 - 75)

Componentes Uniao Estavel Sem Uniao Estavel p valor®
n =12 n =14
Dominios
Capacidade Funcional 87,5 92,5 0.455
(66,2 - 95,0) (73,7 - 95,0) ’
Aspectos Fisicos 100,0 100,0 0.918
(75,0 - 100,0) (62,5 - 100,0) ’
Dor 61,5 56,5
(51,0-72,0) (41,0 -72,0) 0,440
Estado Geral de Saude 72,0 67,0 0.699
(55,7-92,0) (59,5 -86,7) ’
Vitalidade 60,0 75,0
(50,0 - 75,0) (35,0 - 80,0) 0,607
Saude Mental 68,0 64,0 1.000
(46,0 - 76,0) (39,0 - 82,0) ’
Aspectos Sociais 68,7 56,2 0.571
(50,0 - 96,8) (43,7 - 90,6) ’
Aspectos Emocionais 100,0 100,0 0.837
(8,3 - 100,0) (58,3 -100,0) ’
Componentes
Componente Fisico 52,5 50,5 0.718
(41,5 -56,3) (44,5 -54,7) ’
Componente Mental 47,6 45,5 1.000
(35,4 -52,3) (31,9-55,1) ’

*Teste de Mann-Whitney
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Os cuidadores que apresentaram transtorno de humor depressivo (escores pelo
IDB>15) obtiveram valores significativamente menores no dominio saide mental e no
componente mental comparados a cuidadores com transtorno de humor (escores pelo

IDB<15) (Tabela 16).

Tabela 16: Escores obtidos por meio do SF-36 pelos cuidadores distribuidos segundo a
presenca de transtorno de humor depressivo (IDB) no cuidador

Mediana (Percentil 25 - 75)

Dominios e

Componentes DB < 15 DB > 20 p valors
n=19 n="17
Dominios
Capacidade Funcional 87,5 92,5 0.976
(66,5 - 95,0) (71,2 -95,0) ’
Aspectos Fisicos 87,5 100,0 0111
(75,0 - 100,0) (37,5-95,0) ’
Dor 51,0 67,0
(75.0 - 100,0) (43,5 -72,0) 0,011
Estado Geral de Saude 67,0 72,0 0.003
(59,5 -92,0) (54,5 -90,2) ’
Vitalidade 52,5 80,0
42,5 -175,0) (51,2 -80,0) 0,203
Saude Mental 68,0 64,0 0,026
(50,0 - 76,0) (41,0 - 86,0)
Aspectos Sociais 62,5 68,7 0.088
(50,0 - 90,6) (50,0 - 96,8) ’
Aspectos Emocionais 100,0 100,0 0.068
(33,3 - 100,0) (16,6 - 100,0) ’
Componentes
Componente Fisico 51,3 49.8 0.077
(48,6 - 56,2) (41,5 -55,5) ’
Componente Mental 52,2 42,6 0.040
(41,1 -56,5) (31,1 -50,2) ’

*Teste de Mann-Whitney
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Os escores do SF-36 obtidos pelos cuidadores de criancas e adolescentes com doenca
falciforme foram comparados segundo a presenca de doenca cronica. Em 7 (26,9%)
cuidadores houve a presenca de doenga cronica. As doencas mais freqiientes foram:
hipertensio arterial sist€émica (4), diabetes mellitus (2) e depressao (1).

O grupo de cuidadores com doenca crdnica apresentou escore estatisticamente

significativo e menor apenas no dominio capacidade funcional (p<0,05) (Tabela 17).

Tabela 17: Escores obtidos por meio do SF-36 pelos cuidadores distribuidos segundo a
presenca de doenca cronica do cuidador

Mediana (Percentil 25 - 75)

Dominios e

p valor*

Componentes Com doenca cronica Sem doenca cronica
n =7 n =19
Dominios
Capacidade Funcional 85,0 95,0 0.037
(55,0 -90,0) (75,0 - 95,0) ’
Aspectos Fisicos 100,0 100,0 0.602
(25,0 - 100,0) (75,0 - 100,0) ’
Dor 51,0 62,0
(41,0 - 100,0) (42,0 - 72,0) 0,794
Estado Geral de Saude 52,0 67,0 0.284
(42,0 -92,0) (62,0 -92,0) ’
Vitalidade 55,0 75,0 0.156
(35,0 - 70,0) (45,0 - 80,0) ’
Saude Mental 52,0 68 0.156
(24,0 - 72,0) (52,0-76,0) ’
Aspectos Sociais 50,0 75 0.259
(25,0 - 100,0) (50,0 - 87,5) ’
Aspectos Emocionais 33,3 100 0284
(0,0 - 100,0) (66,7 - 100,0) ’
Componentes
Componente Fisico 48,30 51,3 0.582
(40,5 - 56,2) (45,5 -55,7) ’
Componente Mental 38,4 47,8 0.148
(23,2-52,2) (39,8 - 54,6) ’

*Teste de Mann-Whitney
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Nao houve correlacdo entre as varidveis socio-demograficas com os dominios e componentes do SF-36. Com relagdo as varidveis clinicas,
apenas o nimero de complicagdes e/ou agravos teve correlagao significativa, no entanto fraca, com os dominios aspectos fisicos e vitalidade

(Tabela 18).

Tabela 18: Coeficiente de correlacdo entre os dominios e componentes do SF-36 e as varidveis demogréficas e clinicas para o grupo

de estudo
Nuamero de
.. Idade do Escolaridade Renda Idade do Nuamero de Niimero de  Complicacoes

Dominios e Componentes . . - . e~ ~

cuidador do cuidador familiar paciente irmaos transfusoes e/ou

Agravos

Capacidade Funcional -0,164 0,288 -0,149 -0,057 -0,133 -0,160 0,026
Aspectos Fisicos -0,132 0,185 0,106 0,083 -0,066 -0,045 -0,296*
Dor -0,031 0,117 -0,025 0,133 -0,004 0,003 -0,212
Estado Geral de Saude -0,116 0,205 0,099 0,157 0,120 -0,244 -0,125
Vitalidade -0,033 0,031 -0,131 -0,088 -0,155 -0,204 -0,283*
Saide Mental -0,099 0,363 0,150 0,042 -0,262 -0,108 -0,248
Aspectos Sociais -0,348 0,263 0,319 -0,112 -0,176 -0,039 -0,157
Aspectos Emocionais -0,050 0,146 0,145 0,117 0,075 -0,086 -0,173
Componente Fisico -0,103 0,238 -0,041 0,187 -0,024 -0,062 -0,066
Componente Mental -0,186 0,275 0,216 -0,042 -0,213 -0,083 -0,273

*p<0,05 - Coeficiente de correlagdo de Spearman para todas as varidveis
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5 DISCUSSAO

O presente estudo detectou um impacto negativo significativo na QVRS de cuidadores
de criancgas e adolescentes com doenca falciforme no componente fisico e mental em relagdo a
populacdo saudével. O tipo de hemoglobinopatia, a faixa etdria e o género do paciente, bem
como a situacdo conjugal e a presenca de doenca cronica no cuidador nao influenciaram, em
geral, na QVRS do cuidador. O prejuizo na saide mental foi maior nos cuidadores que
apresentavam transtorno de humor depressivo.

A repercussdo negativa na QVRS da populacido de estudo foi detectada nos dominios
dor, estado geral de saiide, saiide mental e aspectos sociais € nos componentes fisico e
mental, em comparagdo com o grupo controle.

A QVRS de cuidadores de criancas e adolescentes portadores de doencas cronicas,
como sindrome de Down (HEDOV; ANNEREN; WIKBLAD, 2000), asma (DALHEIM-
ENGLUND et al., 2004), leucemia (YAMAZAKI et al., 2005), autismo (ALLIK; LARSSON;
SMEDIJE, 2006) e cancer (CUNHA, 2007) tem sido estudada, sendo observada uma repercussao
negativa no bem-estar fisico e mental desses individuos. At¢ o momento, a QVRS de
cuidadores de criangas e adolescentes com doenca falciforme ndo havia sido estudada
diretamente. Todavia, na avaliagdo da QVRS da crianca e adolescente portadores de doenca
falciforme, sob a perspectiva dos pais, por meio de um instrumento genérico (CHQ) foi
identificado um prejuizo no tempo pessoal dos pais e nas atividades familiares (PALERMO et
al., 2002).

Por ser a doencga falciforme uma enfermidade cronica, o impacto negativo encontrado
no presente estudo nos dominios e componente fisico pode estar relacionado com a
sobrecarga imposta pelo cuidado e atencdo direcionados a crianca e ao adolescente portador.
A repercussdo negativa nos dominios e componente mental pode ser decorrente da excessiva

preocupacdo dos cuidadores com a saude do paciente, dificuldade em lidar com as
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manifestacoes da doenga e possiveis mudancas na rotina familiar impostas pelo tratamento
médico e procedimentos hospitalares freqiientes (CASTRO; PICCININI, 2004; GARRO et al.,
2005; MENDONCA; FERREIRA, 2005; SALES, 2003). Esse resultado alerta os profissionais da
saide para uma maior atencao aos individuos que se responsabilizam por cuidar de criangas
ou adolescentes com doenga falciforme, promovendo estratégias que possam melhorar suas
condicdes de bem-estar e saide.

No grupo estudado, o tipo de hemoglobinopatia da crianga ou adolescente ndo interferiu
na QVRS dos cuidadores. A hipdtese inicial era a de que os cuidadores de portadores da
forma homozigética da doenca (SS) tivessem maior prejuizo em sua QVRS, pois as
manifestacdes clinicas sao mais importantes e mais graves neste grupo (PLATT et al., 1994;
WIERENGA; HAMBLETON; LEWIS, 2001).

Para a interpretacdao dos resultados encontrados deve-se considerar uma limita¢do do
instrumento genérico utilizado para detectar aspectos especificos e relevantes para esta
populacdo, pois as medidas genéricas podem ser indiferentes a mudancas em condicdes

especificas, ja que o foco ndo € uma doencga em particular (CRAMER, 2002; EISER, 1997).

Assim, novos estudos, que utilizem instrumentos genéricos e especificos de forma
combinada, poderdo elucidar melhor a real influéncia do tipo de hemoglobinopatia na QVRS
dos cuidadores.

Conforme os resultados, a idade do paciente nao interferiu na QVRS dos cuidadores,
tanto nos testes de comparacao quanto nas correlagdes. Essas andlises foram realizadas porque
havia a hipétese inicial de que a QVRS dos cuidadores pudesse variar conforme a idade do
portador, uma vez que as expectativas dos pais e a demanda de cuidados dos filhos
modificam-se ao longo da vida. A situacdo de uma doenga crOnica na infancia gera a
necessidade de uma maior participacdo dos pais nos cuidados dispensados a crianca e de

adaptacdo a uma nova situacdo ao longo do tempo (GOLDBECK, 2006). Mesmo para os
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individuos sauddveis ocorrem mudangas em suas expectativas e na sensa¢do de bem-estar ao
longo da vida, sendo observada uma menor satisfacio dos adolescentes nas suas relagdes
familiares em comparacao com as criangas (GOLDBECK et al., 2007).

Em pacientes com doenga falciforme, a adolescéncia parece ser a fase de maiores
conflitos e ajustes familiares (BARBARIN et al., 1999; BURLEW et al., 2000; KELL et al., 1998).

Palermo et al. (2002) demonstraram um maior comprometimento na saide fisica de
adolescentes em comparacdo com criangas, ao avaliar a QVRS de criancas/adolescentes com
doenca falciforme pela perspectiva dos pais. Todavia, Panepinto et al. (2005) nao observaram
diferenca significativa na QVRS ao comparar os escores obtidos por criangcas e por
adolescentes com doenga falciforme, tanto nos dominios fisico quanto no psicossocial.

Essa questdo deverd ser confirmada em novas pesquisas por meio de estudos
longitudinais e utilizando instrumentos especificos e sensiveis para esta populagao.

A QVRS do cuidador nao diferiu segundo o sexo da crianga ou adolescente portador,
embora alguns estudos tenham identificado um maior comprometimento clinico no sexo
feminino durante a infancia (WIERENGA; HAMBLETON; LEWIS, 2001) e no sexo masculino
na vida adulta (HAGAR et al., 2007, LOUREIRO; ROZENFELD, 2005; WIERENGA;
HAMBLETON; LEWIS, 2001). Além disso, foi demonstrado um maior prejuizo no dominio
fisico de criancas/adolescentes com doenga falciforme do sexo feminino em comparac¢do com
o masculino, embora apenas um trabalho tenha investigado a influéncia do sexo na QVRS do
paciente pela perspectiva dos pais (PALERMO et al., 2002).

Até o momento, a influéncia do sexo do paciente na QVRS do cuidador ainda ndo tinha
sido estudada. Maiores esclarecimentos ainda s3o necessdrios tanto na verificacdo das
variacOes das manifestacdes clinicas nos pacientes segundo o sexo quanto na determinagdo da

influéncia das mesmas na QVRS dos préprios portadores € na QVRS de seus familiares. A
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utilizacdo de instrumentos especificos para o cuidador poderdo confirmar os resultados aqui
encontrados.

Os participantes foram divididos segundo o estado civil e observou-se menor freqiiéncia
de individuos com unido estavel no grupo de estudo. Esse dado ja era esperado, pois a doenca
cronica na infancia pode estar associada a maior dificuldade na relagcdo conjugal dos pais
(QUITTNER et al., 1998). Todavia, no presente estudo, a situacdo conjugal (unido estavel
versus sem unido estavel) ndo influenciou na QVRS do cuidador.

A hipoétese inicial era a de que os individuos sem unido estdvel pudessem apresentar
maior prejuizo na QVRS. Em um trabalho recente, Crosier, Butterworth e Rodgers (2007)
demonstraram que as maes solteiras apresentam maior probabilidade de desenvolver
problemas mentais do que as maes que se mantém unidas aos seus conjuges.

Esse aspecto apresenta relevancia ndo apenas na atencdo a saide do cuidador, mas das
proprias criancgas, uma vez que o bem-estar da crianca estd associado com o bem-estar dos
pais e com o relacionamento entre eles (HETHERINGTON; STANLEY-HAGAN, 1999). Ja foi
demonstrado que criancas e adolescentes com doenga cronica (asma) que convivem com pais
separados apresentam pior QVRS nos dominios fisicos e mentais, com relagdo as criangas
cujos pais vivem juntos (SAWYER et al., 2001).

Em se tratando da doenca falciforme, a coesdao familiar tem importancia fundamental,
pois familias que t€ém os pais unidos podem ser capazes de dividir as responsabilidades no
cuidado aos filhos e direcionar tarefas aos outros membros da familia, ao passo que, em
familias com pais separados, a responsabilidade é, em geral, direcionada a um dos pais
(RODRIGUES; PATTERSON, 2006) o que gera maior sobrecarga no cuidador. Além disso, o
prejuizo na coesdo familiar pode gerar conflitos familiares, dificuldade de organizacido dos

pais e, conseqiientemente, determinar problemas comportamentais em criangas/adolescentes
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com doenga falciforme (BARBARIN, 1999; BURLEW et al., 2000; KELL et al., 1998; NOLL et al.,
1998; THOMPSON et al., 1999).

Assim, reforca-se a necessidade de mais estudos para confirmar o resultado encontrado
e buscar identificar a real condi¢cdo dos cuidadores que convivem com portadores de doenca
falciforme frente aos possiveis conflitos familiares e a influéncia dos mesmos em suas
percepgoes de bem-estar e satisfac@o, o que pode refletir na sua condi¢ao de prover e cuidar.

O transtorno de humor depressivo foi mais freqiiente no grupo de estudo que no grupo
controle. A presenca de transtorno de humor depressivo correlacionou-se com maior impacto
negativo na QVRS dos cuidadores de pacientes com doenca falciforme no componente mental
e no dominio saiide mental.

De acordo com Silver, Westbrook e Steink (1998) e Sloper (2000) a situa¢do de uma doenga
cronica na infancia envolve riscos de problemas psicologicos e psicossociais nos pais e
familiares ao longo do tempo. No estudo de Moskowitz et al. (2007) maes cuidadoras de
criancas com doenca falciforme e de criancas com HIV apresentaram maior risco de
depressao que as maes cuidadoras de criancas saudaveis.

Os cuidadores de pacientes com doenga falciforme vivenciam, freqiientemente,
sentimentos de culpa, ansiedade e depressdo, que podem estar vinculados com a
hereditariedade da doenca, acompanhamento médico e demandas sociais e financeiras
impostas pela doenca cronica (CASTRO; PICCININI, 2004; OLLEY; BRIEGER; OLLEY, 1997,
SALES, 2003). Com isso, o bem-estar do proprio cuidador pode estar afetado, especialmente
no construto mental, com maior possibilidade de transtornos de humor. Esses resultados
reforcam a necessidade de maior atengao e promogao a satide mental desses individuos.

Uma vez que os cuidadores estudados na presente pesquisa foram recrutados a partir
de uma condi¢do de saide da crianca ou do adolescente sob seus cuidados, foi verificado se a

presenca de doenca cronica no proprio cuidador era responsavel pela repercussao negativa na
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QVRS. Os resultados obtidos demonstraram que a doenga cronica no cuidador ndo interferiu
significativamente em sua QVRS, exceto no dominio capacidade funcional. Resultado
semelhante foi encontrado por Cunha (2007) e Yamazaki et al. (2005) ao avaliarem a QVRS
de cuidadores de criancas e adolescentes com cancer. Até o momento, a presenca de doengas
cronicas nos cuidadores parece ndo afetar significativamente a sua percepcao de bem-estar, o
que sugere que o prejuizo na QVRS do cuidador independe da presenca de doencas cronicas
do mesmo.

O emprego de um instrumento genérico possibilitou estudar a QVRS desses
individuos de uma forma multidimensional, o que forneceu informacdes relevantes. Os
instrumentos genéricos, que possuem uma ampla aplicabilidade por permitirem a avaliagdo de
QV de individuos saudéveis e doentes e possibilitarem comparacdes entre populagdes, sao
utilizados para conhecer a QVRS do individuo de uma forma global e inespecifica, pois
abrangem uma multiplicidade de conceitos e dominios, como o fisico, mental e social
(BRADLYN; RITCHEY; HARRIS, 1996; EISER, 1997).

Os aspectos mais especificos de uma condi¢do ou doenga que podem interferir na
QVRS do individuo sdo melhores abordados por instrumentos especificos (BRADLYN,
RITCHEY; HARRIS, 1996; EISER, 1997).

Embora ainda ndo tenham sido elaborados instrumentos especificos destinados a
mensurar a QVRS de cuidadores de pacientes com doenca falciforme, instrumentos
direcionados a avaliacdo da QVRS de cuidadores em geral ja foram desenvolvidos e poderdao
ser lteis para o esclarecimento de aspectos mais particulares dessa populacdo (GOLDBECK,
2006; MCMILLAN; MAHON, 1994). No entanto, ainda necessitam de sua versdo traduzida,
validada e adaptada culturalmente para a populacdo brasileira. A aplicacdo de um instrumento
especifico combinado com o instrumento genérico utilizado, o SF-36, poderd fornecer

informagdes detalhadas.
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No presente estudo, as propriedades psicométricas do instrumento genérico SF-36
foram adequadas como um todo, confirmando ser um questiondrio vélido e confidvel para a
populacdo estudada.

O efeito piso ocorreu apenas no dominio aspectos emocionais, ja o efeito teto esteve
presente em cinco dominios sendo mais significativo nos dominios aspectos emocionais e
aspectos fisicos. A presenca de efeito teto era esperada por tratar-se de uma populagao que
foi recrutada para o estudo nao por uma condicdo propria de agravo a satde, mas pela posicao
de cuidador. A concomitancia de efeito piso e teto no dominio aspectos emocionais pode ser
atribuida a heterogeneidade da amostra com variacdes quanto ao tratamento, diagndstico e
presenca de comorbidades e complicacdes associadas a doenca.

A maior propor¢ao de efeito teto nos dominios aspectos emocionais € aspectos fisicos
pode ser influenciada pelo fato desses dominios apresentarem apenas duas opgdes de resposta
(sim ou ndo), embora sejam compostos por 3 e 4 itens, respectivamente. Esse resultado foi
semelhante ao obtido por Cunha (2007) ao avaliar a QVRS de cuidadores de criancas e
adolescentes com cancer. A presenca de itens intermedidrios poderia fornecer uma melhor
graduacao da condicdo de saide para esses dominios (CUNHA, 2007).

De qualquer modo, a presenca de efeito piso ou teto sugere que o instrumento seja
insensivel para detectar diferencas na QVRS entre os cuidadores situados nos extremos (com
maiores e piores escores), o que pode ser uma caracteristica inerente a instrumentos genéricos
de avaliacdo da QVRS.

A confiabilidade da versdo brasileira do SF-36 mostrou-se adequada para a populacio
de estudo em todos os dominios, tanto pela confiabilidade da consisténcia interna quanto pela

consisténcia interna do item.
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A validade do SF-36 foi adequada em todos os aspectos testados, o que indica que o
instrumento consegue medir o que ele propde para a populacdo de estudo (GUYATT; FEENY;

PATRICK, 1993, GUYATT et al., 1997; HEALTH..., 2000).

A validade discriminante demonstrou ndo haver correlagdo entre os componentes
mental e fisico do SF-36, o que confirma que o instrumento € capaz de distinguir o construto
fisico do mental. O fato de alguns dominios da dimensdo fisica e mental ter apresentado
correlagdes moderadas entre si, pode sugerir que esses dominios medem construtos
semelhantes ou que um aspecto da qualidade de vida pode estar interferindo mutuamente em
um ou mais dominios (Cunha, 2007). Como exemplo, é compreensivel a correlacio moderada
e positiva encontrada entre o dominio vitalidade (que teoricamente pertence ao construto
mental) e o dominio dor (que pertence ao construto fisico), pois € de senso comum que a dor
pode influenciar a condicao de vitalidade do individuo.

Na validagao da versao brasileira do SF-36 para a populagdo portadora de artrite
reumatdide (CICONELLI et al., 1999), de esclerose multipla (MORALES, 2005) e de cuidadores
de criancas com cancer (CUNHA, 2007) também foram encontradas correlacdes moderadas
entre os dominios. Esses dados sugerem que o instrumento merece ser melhor estudado
quanto a sua validade discriminante, todavia, ndo invalidam a capacidade do instrumento
distinguir as diferentes dimensdes, como confirmado pelas correlacdes entre os construtos.

Na avaliacdo da validade discriminante do item a taxa de sucesso foi adequada em
todos os dominios, o que demonstra que os itens sdo capazes de discriminar bem o dominio a

que pertencem (MCHORNEY et al, 1994).

Quanto a validade de construto, observou-se que o instrumento foi capaz de detectar
diferenca significativa entre o grupo de estudo e o controle nos dominios dor, estado geral de

saiide, satide mental e aspectos sociais € nos componentes fisico e mental. Esse resultado
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demonstra a presenga de uma repercussao negativa na QVRS da populacdo de estudo e

confirma a adequagdo do instrumento para distinguir diferencas entre os grupos.

A validade convergente foi confirmada pela presenca de correlacbes moderadas entre
o IDB e o escores dos dominios € o componente mental do SF-36. Em estudo prévio que
avaliou a QVRS de cuidadores de criancas e adolescentes com cancer, o IDB também foi
utilizado como critério externo para o construto mental e a correlagdo deste com os dominios
mentais do SF-36 foi moderada como um todo, exceto no dominio aspectos sociais (CUNHA,
2007). Para a avaliacdo da validade divergente observou-se que os escores do IDB
correlacionaram-se moderadamente com os dominios e componente fisico do SF-36.
Correlacdes moderadas entre os dominios fisicos do SF-36 com o IDB também foram
verificadas no trabalho realizado por Cunha, 2007. Esses resultados podem ser decorrentes da
influéncia do transtorno de humor nos dominios na saudde fisica do cuidador. Além disso, a
escolha de um critério externo para verificar essas validades ainda constitui um desafio
metodoldgico, pois ndo existe um “padrdo ouro” estabelecido para a avaliagdo da QVRS
(CUNHA, 2007).

Novos estudos sdo necessdarios com a utilizacdo de outros critérios externos na
verificacdo da validade divergente e convergente, pois existe a possibilidade do SF-36 ter
limitagdes para distinguir de maneira efetiva a dimensao fisica da mental, como sugerido por
Cunha, 2007.

O presente trabalho deve ser avaliado quanto a possiveis limitacdes metodoldgicas.

Ainda que a populacdo estudada tenha sido composta por praticamente metade da
populacdo elegivel para o estudo, o nimero de participantes recrutados se aproxima da
populacdo esperada para o municipio de Uberlandia (com confianca de 95%, n esperado =
27), com base nos célculos de prevaléncia da doenca falciforme para o Estado de Minas

Gerais (1/1.400) (BRASIL, 2007).
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Outra consideracao € o fato de o transtorno de humor ter sido detectado apenas por um
questiondrio (IDB) e ndo por uma avaliagao clinica associada. Assim, ndo € possivel afirmar o
diagnostico de depressao nesses individuos. Embora essa possa ser uma limitagdao do estudo,
uma grande vantagem foi a obten¢ao das respostas do IDB no mesmo momento do SF-36.

A presenca de doenca cronica no cuidador ou de complicacdes e/ou agravos a saide
do paciente foi relatada pelo préprio cuidador, o que pode ocasionar uma imprecisao dos
dados, com possibilidade de subestimar ou superestimar o diagndstico. Além disso, ocorreu
uma grande variedade de doengas cronicas relatadas, com ampla heterogeneidade de

manifestacoes clinicas, o que interfere na anélise estatistica e interpreta¢do dos resultados.

Deve-se considerar ainda, que o instrumento genérico utilizado possibilitou estudar a
QVRS desses individuos de uma forma multidimensional, o que forneceu informacdes
relevantes, todavia a utilizacdo de instrumentos especificos e direcionados a avaliacdo da

QVRS do cuidador poderd fornecer informagdes mais particulares e esclarecedoras.

O presente estudo confirmou a hipétese de que cuidadores de criangas e adolescentes
com doenga falciforme apresentam prejuizo na sadde fisica e mental, quando comparados a
cuidadores de criancas/adolescentes sauddveis e o prejuizo na saide mental na presenca de
transtorno de humor depressivo. Em geral, ndo se verificou associacdo entre o tipo de
hemoglobinopatia, a faixa etdria e o género do paciente, bem como a situagdo conjugal e a
presenca de doenca cronica no cuidador, e a QVRS do cuidador.

O ato de cuidar demanda uma sobrecarga de atencdo e cuidados intensos, e, por ser a
familia o alvo principal desse papel, € de suma importancia que a equipe de saide garanta
condi¢Oes aos cuidadores de se reestruturar fisica e emocionalmente diante dessa nova fase de
responsabilidades, pois, sdo os cuidadores os aliados principais dos profissionais de saide no

processo terapéutico dos pacientes.
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Esses resultados indicam a importancia da estruturacdo de medidas e estratégias de
saude publica locais para essa populacdo, a fim de que seja disponibilizado um atendimento
multidisciplinar para o acompanhamento da sadde fisica, mental e social dos cuidadores de
criancas e adolescentes com doenca falciforme, e que auxilie no processo de adaptacao das
atividades familiares e manejo domiciliar dos cuidados destinados a esses pacientes.

Ainda nesse sentido, ressaltamos a importancia e a necessidade da realizagdo de
estudos longitudinais e, se possivel, multicéntricos, que certamente poderao contribuir para se
conhecer, de forma mais abrangente, o impacto da doenca falciforme na QVRS dos

cuidadores das criangas e adolescentes com essa doenga..
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6 CONCLUSOES

» Cuidadores de criancas e adolescentes com doenca falciforme apresentaram
comprometimento significativo na QVRS tanto no construto fisico como no

psicossocial quando comparados aos cuidadores de criancas e adolescentes saudaveis.

» Nao se verificou associagdo entre a QVRS dos cuidadores de criangas e adolescentes
com doencga falciforme e varidveis clinicas e demograficas dos portadores de doenca
falciforme (tipo de hemoglobinopatia, numero de transfusdes, ndmero de

complicagdes ou agravos a saude, idade, sexo e nimero de irmaos).

» Cuidadores com transtorno de humor de criangas e adolescentes com doenga

falciforme apresentaram maior comprometimento na dimensdo mental da QVRS.

» Cuidadores com doencas cronicas de criancas e adolescentes com doenga falciforme

apresentaram maior comprometimento no dominio capacidade funcional.

» Nao se verificou associag@o entre varidveis demograficas (idade, escolaridade, renda
familiar, situacdo conjugal) dos cuidadores de criancas e adolescentes com doenca

falciforme e sua QVRS.



70

REFERENCIAS!

ALLIK, H.; LARSSON, J-O.; SMEDIJE, H. Health-related quality of life in parents of school-
age children with Asperger syndrome or high-functioning autism. Health and Quality of
Life Outcomes, v. 4, v. 1, p.1-8, Jan. 2006.

ALMEIDA, A.M. et al. Avaliacdo do Programa de Triagem Neonatal na Bahia no ano de
2003. Revista Brasileira de Satide Materno Infantil, Recife, v. 6, n. 1, p. 85-91, jan./mar.
2006.

ALVES, A. L. Estudo da mortalidade por anemia falciforme. Instituto Epidemiolégico do
SUS, Brasilia, v. 5, n. 4, p. 45-53, Out./Dez. 1996.

ANGULO 1. L. Crises falciformes. Medicina de Ribeirdo Preto, Sdo Paulo, v. 36, p. 427-
430, 2003.

ASSIS, R. Qualidade de vida de doente falcémico. 2004. 82f. Dissertagdo (Mestrado em
Satde da Crianca e do Adolescente) — Universidade Estadual de Campinas, Campinas, SP,
2004.

BANDEIRA, F. M. G. C.et al. Caracteristicas de recém-nascidos portadores de hemoglobina
“S” detectados através de triagem em sangue de cordao umbilical. Jornal de Pediatria, Rio
de Janeiro, v. 75, n. 3, p. 167-171, 1999.

BARBARIN, O.A. Do Parental Coping, Involvement, Religiosity, and Racial Identity
Mediate Children’s Psychological Adjustment to Sickle Cell Disease? Journal of Black
Psychology, v. 25, n. 3, p. 391-426, Aug. 1999.

BATTISTA, R. N.; HODGE, M. J. Quality of life research and health technology assessment:
a time for synergy. Quality of Life Research, Oxford, v. 5, n. 4, p. 413-418, Aug. 1996.

BECK, A. T. et al. Cognitive therapy of depression. New York: Guilford, 1979. 425p.

BIRNBACHER, D. Quality Of Life - Evaluation or Description? Ethical Theory and Moral
Practice, v. 2, p. 25-36, 1999.

BJORNSON, K.F.; McLAUGHLIN, J. F. The measurement of health-related quality of life
(HRQL) in children with cerebral palsy. European Journal of Neurology, Oxford, v. 8, p.
s183-s193, Nov. 2001. Supplement 5. Review.

BRADLYN, A.S; RITCHEY, A.K.; HARRIS, C.V. Quality of life in pediatric oncology:
research methods and barriers. Cancer, v. 78, n. 6, p. 1333-1339, 1996.

' De acordo com ABNT, NBR 6023 de agosto de 2002.



71

BRASIL. Ministério da Sadde. Secretaria de Politicas de Satide. Manual de doencas mais
importantes, por razoes étnicas, na populacao brasileira afro-descendente. Brasilia, 2001.
p. 14-35.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria GM/MS n.° 822/GM em 06 de junho de 2001a.
http://dtr2001.saude.gov.br/sas/Portarias/Port2001/ GM/GM-822.htm, [capturado em
19/02/2007].

BRASIL. Ministério da Saude. Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria. Manual de
diagnoéstico e tratamento de doencas falciformes: ANVISA, Brasilia, 2002. p. 13-50.

BRASIL. Ministério da Satide. Secretaria de Atengdo a Saude. Departamento de Atencao
Especializada. Manual de condutas basicas na doenca falciforme. Brasilia, 2006. p. 5-9.

BRASIL. Ministério da Sadde. Secretaria de Assisténcia e Promog¢ao a Saide. Departamento
de Atencdo Especializada. Manual da anemia falciforme para a populacao. Brasilia, 2007.
p. 16-17.

BULLINGER, M. Assessing health related quality of life in medicine. An Overview over
concepts, methods and applications in international research. Restorative Neurology and
Neuroscience, v. 20, p. 93-101, 2002.

BURLEW, K.; EVANS, R.; OLER, C. The impact of a child with sickle cell disease on
family dynamics. Annals of the New York Academy of Sciences, v. 565, p. 161-171, 1989.

BURLEW, K. et al. Factors that influence adolescent adaptation to sickle cell disease.
Journal of Pediatric Psychology, v. 25, n. 5, p. 287-299, 2000.

CASTRO, E. K.; PICCININI, C. A. A experiéncia de maternidade de maes de criangas com e
sem doenca cronica no segundo ano de vida. Estudos de Psicologia, Natal, v. 9, n. 1, p. 89-
99, 2004.

CHEN, E.; COLE, S.W.; KATO, P.M. A Review of Empirically Supported Psychosocial
Interventions for Pain and Adherence Outcomes in Sickle Cell Disease. Journal of Pediatric
Psychology, v. 29, n. 3, p. 197-209, 2004.

CICONELLI R. M. Traducio para o portugués e validacio do questionario genérico de
avaliacao de qualidade de vida ''Medical Outcome Study 36-item Short-Form Health
Survey (SF-36)". 1997. 120f. Tese (Doutorado) — Escola Paulista de Medicina, Sdo Paulo,
1997.

CICONELLLI, R. M. et al. Tradugao para a lingua portuguesa e validacdo do questiondrio
genérico de avaliacdo de qualidade de vida SF-36 (Brasil SF-36). Revista Brasileira de
Reumatologia, Sao Paulo, v. 39, n. 3, p. 143-150, maio/ jun. 1999.



72

COQ, E.M. et al. Clinimetric properties of a parent report on their offispring’s quality of life.
Journal of Clinical Epidemiology, v. 53, p. 139-146, 2000.

CRAMER, J.A. et al. Principles of Health related Quality of Life: Assessment in Clinical
Trials. Epilepsia, v. 3, n. 9, p. 1084-1095, 2002.

CROSIER, T.; BUTTERWORTH, P.; RODGERS, B. Mental health problems among single
and partnered mothers - the role of financial hardship and social support. Social Psychiatry
and Psychiatric Epidemiology, v. 42, p. 613, Jan. 2007.

CUNHA, C.M. Avaliacao transversal da qualidade de vida de cuidadores de criancas e
adolescentes com cancer por meio de um instrumento genérico ‘36 Item Short Form
Survey Questionnaire” (Sf-36). 2007. 109f. Dissertacao (Mestrado em Ciéncias da Saude) —
Universidade Federal de Uberlandia, Uberlandia, 2007.

DALHEIM-ENGLUND, A-C. et al. Having a child with asthma — quality of life for Swedish
parents. Journal of Clinical Nursing, v. 13, p. 386-395, 2004.

DINUZZO D. V. P., FONSECA S. F. Anemia falciforme e infeccoes. Jornal de Pediatria,
Rio de Janeiro, v. 80, n. 5, p. 347-354, 2004.

EISER, C. Children’s quality of life measures. Archives of Disease in Childhood, London,
v. 77, n. 4, p. 350-354, Oct. 1997. Review.

EISER, C.; MORSE, R. The measurement of quality of life in children: past and future
perspectives. Journal of Developmental Behavioral Pediatrics, Baltimore, v. 22, n. 4, p.
248-255, Aug. 2001.

ENSKAR, K. et al. Development of a tool to measure the life situation of parents of children
with cancer. Quality of Life Research, Oxford, v. 6, p. 248-256, 1997.

FAYERS, P.M.; MACHIN, D. Quality of life — The assessment, analysis and interpretation
of patient-report outcomes. New York: Wiley, 2007. 544p.

FUGGLE, P. et al. Pain, quality of life, and coping in sickle cell disease. Archives of Disease
in Childhood, London, v. 75, p. 199-203, Apr. 1996.

GARRO A. et al. Parent/caregiver stress during pediatric hospitalization for chronic feeding
problems. Journal of Pediatric Nursing, Philadelphia, v. 20, n. 4, p. 268-275, 2005.

GILL, T. M.; FEINSTEIN, A. R. A critical appraisal of the quality of life measurements.
Journal of the American Medical Association, Chicago, v. 272, n. 8, p. 619-626, 1994.

GLOSMAN, J.M. Quality of Life of Caregivers. Neuropsychology Review, v. 14, n. 4, Dec.
2004.



73

GOLDBECK, L. The impact of newly diagnosed chronic paediatric conditions on parental
quality of life. Quality of Life Research, Oxford, v. 15, p. 1121-1131, Mar. 2006.

GOLDBECK, L. et al. Life satisfaction decreases during adolescence. Quality of Life
Research, Oxford, v. 16, n. 6, p. 969-976. Aug. 2007.

GORENSTEIN, C.; ANDRADE, L. Validation of a portuguese version of the Beck
Depression Inventory and the State-Trait Anxiety Inventory in brazilian subjects. Brazilian
Journal of Medical and Biological Research, Ribeirdo Preto, v. 29, p. 453-457, 1996.

GUYATT, G. H.; FEENY, D. H.; PATRICK, D. L. Measuring Health-related Quality of Life.
Annals of Internal Medicine, Philadelphia, v. 118, n. 8, p. 622-629, Apr. 1993.

GUYATT, G. H.; COOK, D. J. Health status, quality of life, and the individual. Journal of
the American Medical Association, Chicago, v. 272, n.8, p. 630-631, Aug. 1994.
Commentary.

GUYATT, G. H. et al. Users’ guides to the medical literature. XII. How to use articles about
health-related quality of life: evidence-based medicine working group. Journal of the
American Medical Association, Chicago, v. 277, n. 15, p. 1232-1237, Apr. 1997.

HAGAR, R.W. et al. Clinical differences between children and adults with pulmonary
hypertension and sickle cell disease. British Journal of Haematology, v. 17, p. 1-9, 2007.

HEALTH outcomes methodology symposium. Glossary. Medical Care, Philadelphia, v. 38,
n. 9, p. s7-s13, Sept. 2000. Supplement 2.

HEDOV, G.; ANNEREN, G.; WIKBLAD, K. Self-perceived health in Swedish parents of
children with Down's syndrome. Quality of Life Research, Oxford, v. 9, p. 415-422, Jun.
2000.

HETHERINGTON, E.M.; STANLEY-HAGAN, M. The adjustment of children with divorced
parents: a risk and a resiliency perspective. The Journal of Child Psychology and
Psychiatry and Allied Disciplines, v. 40, p. 129-140, 1999.

INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA (IBGE). [Condigdo de
vida] 2004. Disponivel em:

<http://www.ibege.gov.br/home/estatistica/populacao/condi¢caodevida/indicadoresminimos/si
nteseindicsociais2004>. Acesso em: 15 maio 2006.

JAMES et al. The Care of My Child with Cancer: Parents' Perceptions of Caregiving
Demands. Journal of Pediatric Oncology Nursing, v. 19, p. 218-228, 2002.

JUNIPER, E.F. et al. Measuring quality of life in the parents of children with asthma. Quality
of Life Research, Oxford, v. 5, p. 27-34, 1996.



74

KELL, R.S. et al. Psychological adjustment of adolescents with sickle cell disease: relations
with demographic, medical, and family competence variables. Journal of Pediatric
Psychology, v. 23, n. 5, p. 301-312, 1998.

LEITAO, G.C.M.; ALMEIDA, D.T. O cuidador e sua qualidade de vida. Acta Paulista de
Enfermagem, v. 13, n. 1, p. 80-85, 2000.

LEVERS, C.E. et al. Family Functioning and Social Support in the Adaptation of Caregivers
of Children with Sickle Cell Syndromes. Journal of Pediatric Psychology, v. 23, n. 6, p.
377-388, 1998.

LOUREIRO, M.M.; ROZENFELD, S. Epidemiologia de internagdes por doenca falciforme
no Brasil. Revista de Satdde Publica, v. 39, n. 6, p. 943-949, 2005.

MCcCLISH, D. K. et al. Health-relates quality of life in sickle cell patientes: The PISCES
project. Health and Quality of Life Outcomes, London, v. 3, n. 50, p. 1-7, 2005.

McHORNEY, C. A. et al. The MOS 36-item short-form health survey (SF-36): III. Test of
data quality, scaling assumptions, and reliability across diverse patient groups. Medical Care,
Philadelphia, v. 32, n. 1, p. 40-66, Jan. 1994.

McMILLAN , S. C. MAHON, M. The impact of hospice services on the quality of life of
primary caregivers. Oncology Nursing Forum, Pittsburgh, v. 21, n.7, p. 1189-1195, Aug.
1994.

MENDONCA, M. B.; FERREIRA, E. A. P. Adesao ao tratamento da asma na infancia:
dificuldades enfrentadas por cuidadoras. Revista Brasileira de Crescimento e
Desenvolvimento Humano, Sdo Paulo, v. 15, n.1, p. 56-68, 2005.

MORALES, R. R. Avaliacao transversal da qualidade de vida em portadores de esclerose
miltipla por meio de um instrumento genérico (SF-36) 2005. 96f. Dissertacdo (Mestrado
em Ciéncias da Saide) — Universidade Federal de Uberlandia, Minas Gerais, 2005.

MOSKOWITZ, J.T. Caregiving time in sickle cell disease: psychological effects in maternal
caregivers. Pediatric Blood Cancer, v. 48, n. 1, p. 64-71, 2007.

NATIONAL HEART, LUNG AND BLOOD INSTITUTE (NHLBI). The Management of
sickle cell disease. 4* edition. n. 02-2117, p. 7-14, 2002.

NOLL, R.B. et al. Child-Rearing Practices of Primary Caregivers of Children with Sickle Cell
Disease: The Perspective of Professionals and Caregivers. Oxford, Journal of Pediatric
Psychology, v. 23, n. 2, p. 131-140, 1998.

OLLEY, L. B.; BRIEGER, W. R.; OLLEY, B. O. Perceived stress factors and coping
mechanisms among of children with sickle cell disease in western Nigeria. Health Education
Research, Oxford, v. 12, n. 2, p. 161-170, 1997.



75

PALERMO, T. M. et al. Parental report of health-related quality of life in children with sickle
cell disease. Journal of Behavioral Medicine, New York, v. 25, n. 3, p. 269-283, June 2002.

PANEPINTO, J. A. et al. Validity of the Child Health Questionnaire for use in children with
sickle cell disease. Journal of Pediatric Hematolology and Oncology, v. 26, n. 9, p. 574-
578, Sept. 2004.

PANEPINTO, J. A. et al. Health-related quality of life in children with sickle cell disease:
child and parent perception. British Journal of Haematology, Oxford, v.130, n. 3, p. 437-
444, Aug. 2005.

PATRICK, D. L.; CHIANG, Y. P. Measurement of health outcomes in treatment
effectiveness evaluations: conceptual and methodological challenges. Medical Care,
Philadelphia, v. 38, n. 9, p. s14-s25, Sept. 2000. Supplement 2.

PLATT, O.S. et al. Mortality in sickle cell disease - life expectancy and risk factors for early
death. The New England Journal od Medicine, v. 330, n. 3 p. 1639-1644, Jun. 1994.

PREBIANCH, H. B. Medidas de qualidade de vida para criancas: aspectos conceituais e
metodolégicos. Psicologia:Teoria e Pratica, Sdo Paulo, v. 5, n. 1, p. 57-69, 2003.

QUITTNER, A.L et al. Role strain in couples with and without a child with chronic illness —
associations with marital satisfaction, intimacy and daily mood. Health Psychology, v. 17, p.
112-124, 1998.

RODRIGUES, N.; PATTERSON, J.M. Impact of Severity of a Child’s Chronic Condition on
the Functioning of Two-Parent Families. Oxford, Journal of Pediatric Psychology, v. 24, p.
1-10, Oct. 2006.

SALES, E. Family burden and quality of life. Quality of Life Research, Oxford, v. 12, p.s33-
s41, 2003. Supplement 1.

SAND@E, P. Quality of Life: three competing views. Ethical Theory and Moral Practice,
v. 2, p. 11-23, 1999.

SANTOS, G. E. R. Enfermagem no tratamento da anemia falciforme. Sao Paulo: Epu,
1999. p. 19,54 ¢ 55.

SAWYER, M.G. et al. The relationship between asthma, severity, family functioning and
health-related quality of life of children with asthma. Quality of Life Research, v. 9, p. 1105-
1115, 2001.

SILVER, E.J.; WESTBROOK, L.E.; STEIN, R.E.K. Relationship of parental psychological
distress to consequences of chronic health conditions in children. Journal of Pediatric
Psychology, v. 23, n. 1, p. 5-15, 1998.



76

SLOPER, P. Predictors of distress in parents of children with cancer: A prospective study.
Journal of Pediatric Psychology, v. 25, n. 2, p. 79-91, 2000.

SULLIVAN, P. B. et al. Impact of gastrostomy tube feeding on the quality of life of carers of
children with cerebral palsy. Developmental Medicine and Child Neurology, London, v. 46,
n. 12, p. 796-800, Dec. 2004.

TEIXEIRA-SALMELA, L.F.et al. Adaptacdo do Perfil de Satide de Nottingham: um
instrumento simples de avaliacdo de qualidade de vida. Cadernos de Satde Publica, v. 20, n.
4, p. 905-914, 2004.

THE WHOQOL GROUP. The world health organization quality of life assessment
(WHOQOL): position paper from the world health organization. Social Science and
Medicine, Oxford, v. 41, n. 10, p. 1403-1409, Nov. 1995.

THEUNISSEN, N. C. M. et al. The proxy problem: child report versus parent report in health-
related quality of life research. Quality of Life Research, Oxford, v. 7, n. 5, p. 387-397, July
1998.

THOMPSON, R.JJr. et al. Family Functioning, Neurocognitive Functioning and Behavior
Problems in Children with Sickle Cell Disease. Journal of Pediatric Psychology, n. 24, v. 6,
p- 491- 498, 1999.

TUNA, H. et al. Quality of life of primary caregivers of children with cerebral palsy: a
controlled study with Short Form-36 questionnaire. Developmental Medicine and Child
Neurology, London, v. 46, n. 9, p. 647-648, Sept. 2004.

UNGARO, P. C. Doencas hematolégicas: novas diretrizes terapéuticas. Rio de Janeiro:
Guanabara Koogar, 1978. p. 36.

WARE, J. E.; SHERBOURNE, C. D. A 36-item short-form health survey. I. Conceptual
framework and item selection. Medical Care, Philadelphia, v. 30, n. 6, p. 473-483, June
1992.

WARE, J.E.Jr. Conceptualization and Measurement of Health-Related Quality of Life:
Comments on an Evolving Field. Archives of Physical Medicine Rehabilitation, v. 84, p.
s43-s51, 2003. Supplement 2.

WESTPHAL, A.C. et al. Comparacao da Qualidade de Vida e Sobrecarga dos Cuidadores de
Pacientes com Epilepsia por Esclerose Mesial Temporal e Epilepsia Mioclonica Juvenil.
Journal of Epilepsy Clinical and Neurophysiology, v. 11, n. 2, p. 71-76, 2005.

WIERENGA, K.J.J., HAMBLETON, LLR; LEWIS, N.A. Survival estimates for patients with
homozygous sickle-cell disease in Jamaica: a clinic-based population study. Lancet, v. 357,
p. 680-683, Mar. 2001.



77

YAMAZAKI, S. et al. Health related quality of life of mothers of children with leukemia in
Japan. Quality of Life Research, Oxford, v. 14, n. 4, p. 1079-1085, May 2005.

YOO, H. H. B.; PELEGRINO, N. R.; CARLOS, A. L. O. et al. Sindrome aguda do térax
como primeira manifestacdo de anemia falciforme em adulto. Jornal de Pneumologia, Sao
Paulo, v. 28, p. 237-240, 2002.



78

Anexo I: Parecer de aprovacdo da comissdo de ética em pesquisa da UFU

U’j Universidade Federal de Uberlandia

Pro-Reitoria de Pesquisa e Pos-Graduagao
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP
Av. Jodo Naves de Avila, n° 2160 - Bloco J - Campus Santa Ménica - Uberlandia-MG —
CEP 38400-089 - FONE/FAX (34) 3239-4131

PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA N° 260/06

Registro CEP: 081/06
Projeto Pesquisa: “Avaliagdo da qualidade de vida de criancas e adolescentes

com doenca falciforme e de seus cuidadores”.
Pesquisador Responsavel: Carlos Henrique Martins da Silva

De acordo com as atribuigbes definidas na Resolucdo CNS 196/96, o CEP
manifesta-se pela aprovacgédo do projeto de pesquisa proposto.

Situégéo: Aprovado adendo ao Projeto.

O CEP/UFU lembra que:
a- segundo a Resolugdo 196/96, o pesquisador devera arquivar por 5 anos o

relatério da pesquisa e os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido, assinados

pelo sujeito de pesquisa.
b- podera, por escolha aleatoéria, visitar o pesquisador para conferéncia do relatério

e documentagao pertinente ao projeto.

Uberlandia, 5 de setembro 2006.

MOL\L M\f‘*a‘“/dg*” C—"c § /vx\{""{"%

Profa. Dra. Sandra Terezinha de Farias Furtado
Coordenadora do CEP/UFU

Orientagbes ao pesquisador:
(Pam_ parecer Aproyado ou Aprovado com Recomendagdes)

*O suje(li';o da pesquisa tem a hbcrd:}de de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em qualquer fase

e pesquisa, sem pe{la!lzaqaq alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 - Item [V.1.0) e

cve receber uma copia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado

(ltem I'V.2.d).

) Pcsquxsetdor de\'fe des:c_nvolvcr a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar o estudo
:ng?ﬁ 31)08_amhse das razbes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CNS ltem 1I1.3.2),
rian d 1¢0 seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito participante ou
juanco constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa (Item V.3) que

sl s e .

O <ese é‘;}r S‘“{&?}lﬁd\?‘; dcf@:od(')s 0s efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do estudo
adverso g;'avu e d) o P“pd do pesquisador asscgurar medidas imediatas _adegnada% frente a evento
Nacional de Vi 'i!fmci:; ‘;;llt-_h’l‘ll_ll: que lcuha‘l sido cm outro centro) ¢ enviar notificagio ao CEP ¢ 4 Agéneia

» Eventuais modificas igc‘ mm‘m = ANVISA - junto com seu posicionamento. k )
idcntiﬁu;md((’)d‘; ’hu‘lo.udunendas a0 pmlocnlo_ (-jcvcm ser apresentadas ao CEP de forma clara e sucinta,
ou II ﬂprc%n[u (Illr i L u‘ protocolo a ser modificada e suas jusljﬁcalwns._lzim caso de projetos do Grupo [
e jll;llﬂ e 05 1ﬂ1}LF1(-)mlelllc a ANV!SA, o pesquisador ou patrocinador deve qnyn’i-las também &
L Ili B o 1 .(? pasecer aprovatorio do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial ( Res. ;51/97.

4.€). O prazo para entrega de relatério ¢ de 120 dias apds o lérmino da execuglio prevista no

cronagrama do projeto, conforme norma da Res. 196/96 CNS.
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Apéndice I: Termo de consentimento livre e esclarecido (grupo de estudo)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE UBERLANDIA

Faculdade de Medicina

Departamento de Pediatria

Termo de Consentimento

Pesquisa: “Qualidade de vida de criangas e adolescentes com doenga falciforme e de seus
cuidadores”

Caros Pais ou Responséveis,

Solicitamos a sua participagdo para um estudo que vai avaliar como a doenca
falciforme influi na vida de seu (sua) filho (a). Vocé e seu filho (a) responderdo questiondrios
e essas informacdes serdo importantes para melhor orientar os cuidados das criancas com essa
doenca.

Todas as informacoes fornecidas serao preservadas e¢ o seu filho (a) serd
identificado apenas por um cddigo de letras e numeros. Além disso, o senhor (a) terd a
qualquer hora permissao para saber os resultados obtidos.

Pedimos que leia com aten¢do as informagdes sobre a pesquisa e, se estiver de acordo,
dé-nos o seu consentimento para a participacdo, assinando esta folha ap6s a leitura:

- 0s pais ou responsdveis preencherdo trés questiondrios e a crianga/adolescente
preencherd um questiondrio.

- nao havera gastos para a familia na participagao deste estudo.

- a autorizag@o para a participacdo é voluntaria, podendo os pais ou responsaveis
livremente retirarem-se do estudo a qualquer momento, se assim o desejar, ndo
ocasionando qualquer penalidade ou prejuizo quanto ao tratamento.

Assinatura dos Pais ou Responsaveis:
Assinatura do Pesquisador:
Data: /__/ Telefone:

Endereco:

Pesquisador responsével:

Dr Carlos Henrique Martins da Silva

Universidade Federal de Uberlandia — Hospital de Clinicas — Departamento de Pediatria
Avenida Para 1720 — Bloco 2H CEP: 38405.382 Telefone: (34) 3218-2264

Comité de Etica em Pesquisa (CEP): Avenida Jodo Naves de Avila, 2121, Bloco 1J
Telefone: (34) 3239-4131
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Apéndice II: Informacdes sobre a pesquisa

Informacoes sobre a pesquisa

Gostariamos de lhe pedir a permissdo para incluir o seu filho neste estudo: “Qualidade de
vida de criangas e adolescentes com doenca falciforme e de seus cuidadores”

1) Métodos do estudo:

Aplicacdo de questiondrios de qualidade de vida em criangas e adolescentes entre 5 e 20 anos de
idade e em seus cuidadores.

2) Por que o estudo esta sendo realizado?

E importante que os médicos e profissionais da drea da satide saibam como a doenca falciforme e
seu tratamento afetam na qualidade de vida dos pacientes. Portanto, estudos como esse sdo necessdrios
para que os préprios pacientes manifestem sua percepcdo sobre a qualidade de vida e os médicos nao
facam diagnésticos e nem indiquem tratamentos baseados apenas em fungao dos resultados de testes
de laboratdrio e de exames complementares.

3) Como sera realizado o estudo e qual sera minha participacao?

Pais e/ou cuidadores de criancas e adolescentes com doenca falciforme serdo convidados a
participar do estudo, completando 3 questionarios de qualidade de vida (contendo 21, 36 e 50 itens) e
informacdes sécio-demogréficas e clinicas do paciente. Além disso, as criancas e adolescentes serdo
estimulados a responder um questiondrio fazendo uma auto-avaliacdo da sua qualidade de vida
(criangas de 5 a 11 responderdo um questiondrio de 26 itens e o questiondrio que serd usado em
adolescentes de 14 a 20 anos terd 36 itens). As despesas com a confeccdo dos questiondrios (papel e
reproducgdo) serdo custeadas pelos pesquisadores.

4) Existem riscos? Quais sao os beneficios?

Nao existe nenhum risco ou dano para os participantes do estudo e o projeto terd a aprovacio do
Comité de Etica em Pesquisa. Os resultados desta pesquisa poderdo trazer beneficios para a avaliagio
da doenca e para o tratamento de numerosos pacientes com doenca falciforme. Além disso, facilitard a
comunicacdo de resultados de futuros tratamentos entre médicos e pesquisadores deste e de outros
paises.

5) Quem tera acesso as informacdes?

As informacdes serdao confidenciais como € usualmente feito no hospital. A identificacdo sera feita
por um cédigo de letras e nimeros de tal forma a identificar apenas a idade da crianga ou adolescente.

6) Quais serao as compensacoes?

Nao haverd nenhum tipo de compensacio e a participagdo € voluntdria. Se a decisao for a de ndo
participar da pesquisa, isto ndo afetard de forma alguma o tratamento de seu filho.

7) Poderei desistir de participar do estudo?

Se o paciente decidir em qualquer momento que ndo deseja participar do estudo, podera desistir
sem que haja prejuizo em seu tratamento e na relagdo médico-paciente.

8) A quem devo me dirigir para maiores informacoes sobre a pesquisa?

O médico e os pesquisadores a serem procurados para maiores esclarecimentos sobre a pesquisa
estardo dispostos a responder qualquer divida.

Pesquisadores:
Dr. Carlos Henrique Martins da Silva (Professor de Pediatria do curso de graduagdo em Medicina)

Universidade Federal de Uberlandia — Hospital de Clinicas — Departamento de Pediatria
Avenida Para 1720 — Bloco 2H CEP: 38405.382 Telefone: (34) 3218-2264

Comité de Etica em Pesquisa (CEP): Avenida Jodao Naves de Avila, 2121 — Bloco 1J  Telefone: (34)
3239-4131
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Apéndice III: Termo de consentimento do grupo controle

UNIVERSIDADE FEDERAL DE UBERLANDIA

Faculdade de Medicina

Departamento de Pediatria

TERMO DE CONSENTIMENTO - grupo controle (criancas saudaveis)

Pesquisas em “Qualidade de vida de criancas e adolescentes com doengas cronicas e de
seus cuidadores”

Caros Pais ou Responsédveis,

Estamos lhes escrevendo em nome de um grupo de pesquisadores para convidd-los a participar
de projetos de pesquisas que avaliam questiondrios sobre a qualidade de vida e nivel de independéncia
para realizagdo de atividades da vida didria em criangas e adolescentes.

Um grande nimero de criangas neste pais sofre de doengas cronicas (como diabetes, cancer,
asma, doencas mentais etc). Recentemente os médicos e outros profissionais da drea da saide estdo
estudando vérias formas para medir os efeitos destas doengas na vida do dia a dia da
crianca/adolescentes e de seus familiares, Isto inclui os efeitos da doenga e de seu tratamento.

A sua participagdo tem o objetivo de formar um grupo controle, o qual servira para
comparacdes dos resultados obtidos com grupos de criancas com doencas crénicas; portanto, é
essencial a sua colaboracio.

Todas as informagdes fornecidas serdo confidenciais e o seu filho (a) serd identificado apenas
por um cédigo de letras e niimeros, os senhores (as) terdo pleno acesso aos resultados obtidos,

- acrianga ird participar de um estudo de qualidade de vida

- o0s pais ou responsdvel preencherdo quatro questiondrios de qualidade de vida e, as

criangas com até 12 anos responderdo apenas um questiondrio

- ndo haverd gastos para a familia para a participacio nesse estudo

- aautorizacdo para a participagdo da crianga é voluntdria, podendo os pais ou responsaveis

livremente retird-la do estudo a qualquer momento, se assim o desejar, 0 que ndo
ocasionard qualquer penalidade

- o objetivo geral da sua participagdo é formar um banco de dados de informacdes sobre

qualidade de vida que serao utilizados para diversas pesquisas nessa area

- a participacio sera de grande importincia para conhecer a qualidade de vida de

criancas e adolescentes portadores de doencas cronicas.

Assinatura dos Pais ou Responsaveis:

Assinatura do Pesquisador
Data: /[

Pesquisador responsdvel: Dr Carlos Henrique Martins da Silva

Universidade Federal de Uberlandia — Hospital de Clinicas — Departamento de Pediatria
Avenida Pard 1720 — Bloco 2H

CEP:38405,382

Telefone: (34) 3218-2264
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Anexo II: Versao em portugués do questionério SF-36

Versdo Brasileira do questiondrio de qualidade de vida SF-36

Instrucoes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua sadde. Estas informacdes nos manterdo
informados de como vocé se sente e quiao bem vocé é capaz de fazer suas atividades de vida didria.
Responda cada questao marcando a resposta como indicado. Caso vocé esteja inseguro ou em ddvida

em como responder, por favor, tente responder o melhor que puder.

1. Em geral, vocé diria que sua sauide € :

(circule uma)

Excelente Muito boa Boa Ruim Muito Ruim

1 2 3 4 5

2. Comparada a um ano atras, como vocé classificaria sua saide em geral, agora ?

(circule uma)

Muito melhor Um pouco Quase a mesma | Um pouco pior Muito pior
melhor
1 2 3 4 5

3. Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia comum.

Devido a sua satide, vocé teria dificuldade para fazer essas atividades? Neste caso, quanto?



( circule um nimero em cada linha)

Atividades Sim, Sim, Niao,Nao
Dificulta | Dificulta dificulta
muito um pouco de modo

algum

a. Atividades vigorosas, que exigem muito esforgo, | 1 2 3

tais como correr, levantar objetos pesados, participar

em esportes drduos

b. Atividades moderadas, tais como mover uma mesa | 1 2 3

, passar aspirador de p6, jogar bola, varrer a casa

c. Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3

d. Subir varios lances de escada 1 2 3

e. Subir um lance de escada 1 2 3

f. Curvar-se , ajoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3

g. Andar mais de 1 quilometro 1 2 3

h. Andar varios quarteiroes 1 2 3

i. Andar um quarteirdo 1 2 3

j- Tomar banho ou vestir-se 1 2 3
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4. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho ou

com alguma atividade didria regular, como consequéncia de sua saude fisica?

(circule uma em cada linha)

Sim Nao
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava-se ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé 1 2
gostaria ?
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras 1 2
atividades?
d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades 1 2

(p,ex: necessitou de um esforgo extra) ?
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5. Durante as tltimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho ou
outra atividade regular didria, como consequéncia de algum problema emocional (como sentir-se
deprimido ou ansioso) ?

(circule uma em cada linha)

Sim Niao
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava-se ao 1 2
seu trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria ? 1 2
c. Nao trabalhou ou ndo fez qualquer das atividades com tanto 1 2
cuidado como geralmente faz ?

6. Durante as dltimas 4 semanas, de que maneira sua satide fisica ou problemas emocionais
interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacdo a familia, vizinhos, amigos ou em grupo?

(circule uma)

De forma Ligeiramente Moderadamente Bastante Extremamente
nenhuma
1 2 3 4 5

7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as dltimas 4 semanas?

(circule uma)

Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito
Grave

1 2 3 4 5 6
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8. Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho normal (incluindo tanto o

trabalho, fora de casa e dentro de casa)?

(circule uma)

De maneira Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente
alguma
1 2 4 5

9. Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé durante as

dltimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor dé uma resposta que mais se aproxime da maneira

como vocé se sente. Em relag@o as ltimas 4 semanas.

(circule um nimero para cada linha)

Todo | A maior Uma Alguma Uma | Nunca
tempo | parte do boa parte do | pequena
tempo | partedo | tempo | parte do
tempo tempo
a. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
cheio de vigor, cheio de vontade, cheio
de forca?
b. Quanto tempo voc€ tem se sentido 1 2 3 4 5 6
uma pessoa muito nervosa?
c. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
tdo deprimido que nada pode animé-lo?
d. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
calmo ou tranquilo?
e. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
com muita energia?
f. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
desanimado e abatido?
g. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
esgotado?
h. Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5 6
uma pessoa feliz?
i. Quanto tempo vocé€ tem se sentido 1 2 3 4 5 6
cansado?
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10. Durante as tltimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou problemas emocionais

interferiram com as suas atividade sociais (como visitar amigos, parentes, etc,)?

(circule uma)

Todo o tempo

A maior parte do

tempo

Alguma parte do

tempo

Uma pequena

parte do tempo

Nenhuma parte

do tempo

2

3

4

5

11. O quanto verdadeiro ou falso ¢ cada uma das afirmacdes para vocé?

(circule um nimero em cada linha)

Definiti- A maioria | Ndo | A maioria | Definitiva-
vamente das vezes sel das vezes | mente falsa
verdadeiro | verdadeiro falsa
1 2 3 4 5
a. Eu costumo adoecer um
pouco mais facil-mente que as
outras pessoas
1 2 3 4 5
b. Eu sou tdo sauddvel quanto
qualquer pessoa que eu conhego
1 2 3 4 5
c. Eu acho que a minha satde
vai piorar
1 2 3 4 5
d. Minha sadde € excelente
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Anexo III: Inventario de depressdo de Beck

INVENTARIO DE DEPRESSAO DE BECK

Este questiondrio consiste em 21 grupos de afirmagdes. Depois de ler cuidadosamente cada
grupo, faca um circulo em torno do nimero (0, 1, 2, ou 3) préximo a afirmacdo, em cada grupo, que
descreva melhor a maneira que vocé tem se sentido na ultima semana, inclusive hoje. Se vdrias
afirmacdes em um grupo parecerem se aplicar igualmente bem, faca um circulo em cada uma. Tome o
cuidado de ler todas as afirmacdes, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha.

1. 0 Nao me sinto triste.
1 Eu me sinto triste.
2 Estou sempre triste e ndo consigo sair disto.
3 Estou tdo triste ou Infeliz que ndo consigo suportar.

2. 0 N3o estou especialmente desanimado quanto ao futuro.
1 Eu mo sinto desanimado quanto ao futura.
2 Acho que nada tenho a esperar.
3 Acho o futuro sem esperanca e tenho a impressdo de que as coisas ndo podem melhorar.

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

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

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

6. 0 Nao acho que esteja sendo punido.
1 Acho que posso ser punido.
2 Creio que serei punido.
3 Acho que estou sendo punido.

7. 0 Nao mo sinto decepcionado comigo mesmo.
1 Estou decepcionado comigo mesmo.
2 Estou enojado de mim.
3 Eu me odeio.

8. 0 Nao me sinto, de qualquer modo, pior que os outros.
1 Sou critico em relacdo a mim por minhas fraquezas ou erros.
2 Eu me culpo sempre por minhas falhas.
3 Eu me culpo por tudo de mau que acontece.



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.
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0 N3ao tenho quaisquer idéias de me matar.

1 Tenho idéias de me matar, mas nao as executaria.
2 Gostaria de me matar.

3 Eu me mataria se tivesse oportunidade.

0 Nao choro mais do que o habitual.

1 Choro mais agora do que costumava.

2 Agora, choro o tempo todo.

3 Costumava ser capaz de chorar, mas agora nao consigo, mesmo que a queira.

0 Nao sou mais irritado agora do que ja fui.

1 Fico aborrecido ou irritado mais facilmente do que costumava.
2 Atualmente mo sinto irritado o tempo todo.

3 Nao me irrito mais com as coisas que costumavam me irritar.

0 Nao perdi o interesse pelas outras pessoas.

1 Estou menos interessado pelas outras pessoas do que costumava estar.
2 Perdi a maior parte do meu interesse pelas outras pessoas.

3 Perdi todo o meu interesse pelas outras pessoas.

0 Tomo decisdes tdo bem quanto antes.

1 Adio as tomadas de decisdes mais do que costumava.

2 Tenho mais dificuldade em tomar decisdes do que antes.
3 Nao consigo mais tornar decisdes.

0 Nao acho que minha aparéncia esteja pior do que costumava ser.

1 Estou preocupado por estar parecendo velho ou sem atrativos.

2 Acho que hd mudancas permanentes na minha aparéncia que me fazem parecer
sem atrativos.

3 Acredito que pareco feio.

0 Posso trabalhar tdo bem quanto antes.

1 Preciso de um esfor¢o extra para fazer alguma coisa.
2 Tenho que me esforcar muito para fazer alguma coisa.
3 Nao consigo mais fazer trabalho algum.

0 Consigo dormir tdo bem como o habitual.

1 Nao durmo tdo bem quanto costumava.

2 Acordo uma a duas horas mais cedo que habitualmente e tenho dificuldade em voltar a
dormir.

3 Acordo vdrias horas mais cedo do que costumava e nio consigo voltar a dormir.

0 Nao fico mais cansado do que o habitual.

1 Fico cansado com mais facilidade do que costumava.
2 Sinto-me cansado ao fazer qualquer coisa.

3 Estou cansado demais para fazer qualquer coisa.

0 Meu apetite ndo estd pior do que o habitual.

1 Meu apetite ndo € tdo bom quanto costumava ser.
2 Meu apetite estd muito pior agora.

3 Nao tenho mais nenhum apetite.



19.

20.

21.
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0 Nao tenho perdido muito peso, se € que perdi algum recentemente.

1 Perdi mais de dois quilos e meio.

2 Perdi mais de cinco quilos.

3 Perdi mais de sete quilos. Estou tentando perder peso de propdsito, comendo menos:
Sim () Nao ()

0 Nao estou mais preocupado com minha saide do que o habitual.

1 Estou preocupado com problemas fisicos, tais como dores, indisposicdo do estdomago

ou prisdo de ventre. .

2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e € dificil pensar em outra coisa.

3 Estou tdo preocupado com meus problemas fisicos que ndo consigo pensar em qualquer
outra coisa.

0 Nao notei qualquer mudanga recente no meu interesse por sexo.
1 Estou menos interessado por sexo do que costumava estar.

2 Estou muito menos interessado em sexo atualmente.

3 Perdi completamente o interesse por sexo.
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Apéndice IV: Questiondrio s6cio-demografico e clinico

Questionario Socio Demografico

Grau de parentesco do informante com a crianga/adolesCente: .........cocveeevveeeriiieeniiieeniiieenieeens

Tempo de preenchimento do questionério: CHQ: .......... AUQEI/SE-36: ......... SF-36...........
A) Crianga/adolescente:
- Data de nascimento: ....................... Idade: .................. Prontudrio: ........cccovvveeennnenn.
- Sexo: ( )F( )M Cor: oo, Proced@ncia: .....occcveeeveeeerieeeieeeiieene
- Escolaridade da crianga/adolescente: Série.....................
() préescola () fundamental incompleto ( ) fundamental completo
() médio incompleto () médio completo () superior incompleto
B) Pais
a) pai
Escolaridade: quantos anos de estudo: .......c..ccceeeuveerneenne.
() analfabetizado () fundamental incompleto ( ) fundamental completo
() médio incompleto () médio completo () superior incompleto
() superior completo
data de nascimento:..............cc.u..... idade:.....cooveeeeeiiiieeee, COl rrrieneeeeeeennens
ProfiSSA0:....cceureeriieeiieeeiieens S 10] o) (00 S
b) mde
Escolaridade: quantos anos de estudo: ..........cccecveeevueeennne.
() analfabetizada () fundamental incompleto ( ) fundamental completo
() médio incompleto ( ) médio completo () superior incompleto
() superior completo
data de nascimento:........................ idade:.....cccooeeviiiiiein. (o) UUUTT
ProfiSSa0:....ccvveeenieeiiieniieeane EIMPIEZO: .eeennvreerireeeireenireensireesrireesnnes

c) respondedor - cuidador (caso estiver acompanhado de outra pessoa sem que seja os

pais)
Escolaridade: quantos anos de estudo: ..........cccecuveeeueeennne.

() analfabetizada () fundamental incompleto ( ) fundamental completo
() médio incompleto ( ) médio completo () superior incompleto
() superior completo

data de nascimento:..............ceu.e... idade:.....ccoveeeeiiiiieeee, COT urrneeeeeeeeennens

ProfiSSA0:...cccviieeriieeieeeiieens S 10] o) (00 USRS

C) DADOS GERAIS:

1. Renda familiar em salarios MiNIMOS........uuveeeeevieiiimiieeeeeeeeeivrinees

3. Estado civil dos pais: () casados entre si () divorciados
() casados com outros conjuges ( ) solteiros
4. Cuidador: ( ) pai ( ) mae () OULTO weeeeeeeeeeiieeeee e,
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Questionario Clinico

Grau de parentesco do informante com a crianga/adolesCente: ..........ccceeevveeeriieeeniieeeriveeenneennns

Caracteristicas clinicas:

Numero de internacdes no dltimo ano: .................... ( YO (C H)YI-5(C )-10( )>10

Presenca de complicagdes e/ou agravos a saide:

acidente vascular encefalico: ( )sim ( )ndo n° de seqiielas:.....ccccceeevreeeneeennne.
ansiedade: ( )sim ( )ndo

aplasia medular: ( )sim ( )ndo

cardiopatia: ( )sim ( )ndo

cefaléia: ( )sim ( )ndo freqii€ncia da dor:........ccceeevuneennes
colicistectomia: ( )sim ( )ndo

crise epiléptica ( )sim ( )ndo freqii€ncia das crises:........ccceeueennne
deficiéncia auditiva: ( )sim ( )ndo

deficiéncia mental: ( )sim ( )ndo

deficiéncia visual: ( )sim ( )ndo

déficit motor: ( )sim ( )ndo QUAL e
dificuldade de aprendizado: ( )sim ( )ndo

dificuldade na fala: ( )sim ( )ndo

distirbios do sono: ( )sim ( )ndo QUAL e
dor: ( )sim ( )ndo

epilepsia: ( )sim ( )ndo  freqiiéncia das Crises:........cccecueee..
esplenectomia: ( )sim ( )ndo

infeccao renal: ( )sim ( )ndo

pneumonia: ( )sim ( )ndo

priapismo: ( )sim ( )ndo

problemas de comportamento: ( )sim ( )ndo QUAL et
transtorno de déficit de aten¢do:  ( )sim ( )ndo hiperatividade (TDAH):( )sim ( )ndo
transtorno de humor: ( )sim ( )ndo humor depressivo  ( )sim ( )nado
Presenca de outras doencas asSOCIAdAS:.......ccveeerueeeeiiiieeiieeeieeesieeesieeesteeeeaeeeareesaeeesaaeesnseees
TTratamENtOS PrOPOSTOS: ... uteeeerirteeeeiuiiteeeeitteeeesittteeeesutaeeeestteeeesssseeeesaastaeesassaeeesssseeessnnsseeessssees

11. Uso de medicamentos:  ( )sim ()ndo QUALS  ceneveeeireeeereeeireeeereeeereeeareesseeeenneeas



