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I. RESUMO

Avaliacdo transversal da qualidade de vida relacionada a salde em receptores de
transplante hepatico pediatrico. Fundamentacao teorica: A qualidade de vida relacionada a
salde (QVRS) é uma medida multidimensional da salde, que inclui avaliacdo dos estados de
saude fisica, psicossocial e funcional. A compreensdo da QVRS é importante para se melhorar
ainda mais o bem estar, a salude e a sobrevivéncia dos receptores de transplante hepatico
pediatrico. Objetivo: Avaliar a distribuicdo de fatores associados a qualidade de vida
relacionada a saude em receptores de transplante hepatico pediatrico. Metodologia: Este
estudo do tipo série de casos foi conduzido no Servico de Gastroenterologia e Hepatologia
Pediatricas do Complexo-Hospital Universitario Professor Edgard Santos, da Universidade
Federal da Bahia, no periodo de 2015 a 2016. Foram incluidos pacientes com idade entre 2 e
18 anos, receptores de transplante hepatico, e que tenham sobrevivido por pelo menos 6
meses apds o transplante. No momento da consulta, os pais ou responsaveis dos pacientes
responderam a um questionario genérico de avaliacdo da qualidade de vida (CHQ PF-50), na
forma de entrevista estruturada, abrangendo as dimensdes fisica, emocional, social, escolar e
da dindmica familiar dos pacientes. Resultados: A idade dos pacientes variou de 2,5 a 13,83
anos (mediana = 8,41 anos). O principal diagndstico encontrado foi Atresia de vias biliares
(72%), extra ou intra-hepéticas (95% e 5%, respectivamente). A maioria dos pacientes estava
eutrofica (60%) e tinha estatura adequada (93%), enquanto que 37% estava acima do peso
considerado adequado para a idade. Ocorreram intercorréncias no pés-transplante em 14 casos
(47%), sendo a mais frequente a rejeicdo aguda do enxerto (25%), sequida de rejei¢ao cronica
(6%), estenose biliar (6%) e estenose vascular (6%). Conclusédo: Esta série de casos encontrou
diagnosticos primarios e taxas de complicagfes semelhantes aos relatos da literatura. O CHQ-
PF50 mostrou-se um instrumento adequado para medicdo genérica da QVRS nessa amostra
de pacientes transplantados hepaticos.

Palavras chave: 1. Transplante hepatico. 2. Saude da crianca. 3. Qualidade de vida.



1. OBJETIVOS

PRIMARIO
Avaliar a distribuicdo de fatores associados a qualidade de vida

relacionada a salde em receptores de transplante hepético
pediétrico.

SECUNDARIOS

1. Determinar o perfil clinico-epidemiologico dos pacientes
transplantados  hepaticos em um  Ambulatério de
Gastrenterologia e Hepatologia Pediatricas do Complexo
Hospitalar Universitario Professor Edgard Santos (CEGHP-
HUPES), Salvador, Bahia.;

2. Analisar o estado nutricional desses pacientes.; e

3. Comparar a prevaléncia dos principais diagndsticos encontrados

no servi¢co com dados da literatura.



I11l. FUNDAMENTACAO TEORICA

O transplante hepético pediatrico (THP) é benéfico ndo s6 por prolongar a vida e
reverter as consequéncias da faléncia de 6rgaos em fase terminal, mas também por resultar em
uma acentuada melhoria no estado de saude do paciente em relacdo ao pré-transplante.
Algumas criangas podem se apresentar no inicio da vida com atresia biliar, doengas
metabdlicas ou tumores que necessitam de transplante. Outras podem necessitar de
transplante mais tardiamente na infancia, ou até mesmo na adolescéncia, para a cirrose por
infeccbes de virus hepatotropicos, doencas metabodlicas ou insuficiéncia fulminante.
Independentemente da causa, o transplante de figado pode fornecer a essas criangas bons
resultados a longo prazo e, em muitos casos, cura-las. 2

Ao avaliar a salde dos pacientes, os médicos devem considerar ndo s6 0s aspectos
fisicos, mas também o0s aspectos psicossociais, incluindo a saide mental, comportamento e
funcdo social. A qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) é uma medida
multidimensional da salde, que inclui avaliacdo do estado fisico, psicossocial e funcional. A
QVRS pode ser medida diretamente a partir da perspectiva do paciente ou em situaces em
gue o paciente é incapaz de responder adequadamente, a partir da perspectiva de um
responsavel. 1, 11

A QVRS ¢ significativamente reduzida em criancas e adolescentes apds o transplante,
podendo ser relacionada com a imunossupressao e fatores psicossociais. A sua compreensao é
um assunto importante para se melhorar ainda mais o bem-estar, a salde e a sobrevivéncia

dos pacientes pediatricos transplantados hepaticos.



IV. REVISAO DA LITERATURA

O transplante hepético pediatrico (THP) geralmente estd indicado nas seguintes
condicdes: colestase, prurido e/ou ascite intrataveis do ponto de vista clinico; hipertensédo
porta com sangramento de varizes sem resposta ao tratamento; episodios mdultiplos de
colangite ou episodios de peritonite bacteriana espontanea; sintese hepatica progressivamente
deficiente; repercussdo no crescimento pondo-estatural e encefalopatia hepatica. A sobrevida
apos o THP tem melhorado significativamente com os avangos nas técnicas clinicas e
cirargicas nos ultimos 50 anos, e atualmente varia de 70 a 80% em 5 anos. 9 (Quadro 1)

A literatura ainda ndo dispde de um instrumento especifico de avaliacdo da QVRS em
pacientes de transplante hepatico. O Child Health Questionnaire (CHQ-PF50) é um
instrumento genérico de avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude, traduzido,
adaptado culturalmente e validado para a lingua portuguesa (MACHADO et al., 2001).
Destinado a criangas acima de 5 anos e adolescentes, compreende uma abordagem
multidimensional da QVRS, composto de dez escalas e aplicado com o objetivo de determinar
0 bem-estar fisico, emocional e social, sob a perspectiva dos pais ou responsavel.

A qualidade de vida relacionada a salude (QVRS) de criancas e adolescentes
submetidos ao transplante hepatico foi avaliada em varios estudos recentemente. Uma revisao
de 11 estudos incluindo 395 criancgas e adolescentes que receberam transplante de figado entre
1981 e 2002, mostrou uma melhora na QV em comparacdo com o estado de pré-transplante;
entretanto, houve uma tendéncia em direcdo a uma piora na QVRS em comparacdo com a
populagédo saudavel, nos aspectos fisico, psicologico, social e familiar. Entretanto constatou-
se igual, ou melhor, QV em relacdo a pacientes com outras doencas cronicas. As estatisticas
de sobrevivéncia de um ano e cinco anos atingem 95% e 85%, respectivamente. 3, 4, 5, 12

A diminuicdo da funcdo psicossocial € uma das preocupacdes identificadas no
comprometimento do desempenho escolar. Um estudo que avaliou o desempenho académico
de uma coorte de 50 criancas de 3 a 9 anos ap0s o transplante hepatico pediatrico revelou que
guase 20% tinham um quociente de inteligéncia de menos de 70. Ndo é certo, entretanto, se
existe um aumento da prevaléncia de atrasos de desenvolvimento ou dificuldades de
aprendizagem nesta populagdo. Além disso, é possivel que o aumento do absenteismo escolar

por causa da doenca, hospitalizacdo ou visitas médicas possam ser fatores importantes. A



idade da populacdo de adolescentes nesse estudo reitera a discrepancia observada
anteriormente entre os autorrelatos e relatos de pais ou responséveis, com adolescentes
referindo seus funcionamentos fisico, emocional e social como normal, diferentemente do

relatado pelos seus responsaveis. 6, 7

Quadro 1. Doencas passiveis de transplante hepatico em pediatria

Colestases
Atresia biliar extra-hepética ~50%
Sindrome de Alagille 3%

Sindrome de hepatite neonatal 1%

Doencas metabdlicas

Deficiéncia de alfal-antitripsina 9%
Tirosinemia tipo | 2%

Transtornos do ciclo da ureia 2%
Glicogenoses tipos I, 11 e IV 1%
Fibrose cistica <1%

Doenca de Wilson <1%

Cirrose
Criptogénica 4%

Pés-hepatite autoimune 2%

Insuficiéncia hepatica aguda 15%
Viral
Toxica

Idiopética

Outras
Hepatoblastoma ou outros tumores 4%

Colangite esclerosante primaria 2%

Adaptado de Silva LR. Urgéncias Clinicas e Cirargicas em Gastroenterologia e Hepatologia Pediatricas.
Vol2. 2004. & C Roach JP, Karrer FM. Abdominal Organ Transplantation in Children. 2013.

Uma experiéncia com adolescentes sobreviventes do transplante de figado e rim
demonstrou que as func¢des fisicas e psicoldgicas, quando autorreferidas, sdo semelhantes aos
controles saudaveis, em contraste com os relatos dos pais ou responsaveis, que enxergam a
salde geral e a funcdo fisica desses mesmos pacientes como prejudicadas em relacdo a
populacdo saudavel. Esse contraste no ponto de vista apoia 0 conceito de que as visdes de
ambos 0s pais e 0s pacientes devem ser consideradas para obtencdo de uma imagem mais

completa da QVRS. A avalia¢do do funcionamento familiar ndo identificou diferenca entre as



familias com um receptor de transplante hepético pedidtrico em comparagdo com uma
amostra normal ou familias com um filho portador de uma doenga cronica. 4

Fatores do pré-transplante associados a melhor qualidade de vida incluem
diagnostico precoce de atresia biliar, raca caucasiana e alta escolaridade materna, ao passo
que a idade avancada no momento do transplante de figado tem sido associada com
diminuicdo da qualidade de vida. Varidveis pds-transplante associadas com melhor qualidade
de vida incluem menos hospitaliza¢cdes no ano anterior, tempo mais longo desde o transplante
de figado, e maior auto-estima, enquanto nao surpreendentemente, varidveis de efeitos
colaterais de medicamentos, como cefaleias, o desenvolvimento de uma segunda
comorbidade, e os conflitos dos pais foram associadas com diminui¢do da qualidade de vida.
4,8

A analise de 110 criancas com insuficiéncia hepéatica fulminante que foram
submetidas a transplante de figado de emergéncia revelou que os proprios pacientes relataram
QVRS semelhante em relagdo a criancas saudaveis nos 23 itens do PedsQL 4.0, exceto no
dominio de funcionamento escolar. Este resultado estd em contraste com o relato dos pais,
que relataram comprometimento em todos os dominios comparados com controles saudaveis,
enfatizando a necessidade de avaliar os resultados qualitativos diretamente a partir da
perspectiva da crianca sempre que possivel. 9

Entrevistas qualitativas realizadas com 63 criangas ou adolescentes receptores de
transplante de figado e 84 pais do Canada e dos Estados Unidos registrou uma série de
experiéncias comuns e percepcoes diversificadas da qualidade de vida pediatrica. Foram
identificados muitos itens genéricos relevantes para criangas com condi¢cdes médicas cronicas,
em dominios que incluem a salde fisica (restricbes), relagdes sociais (bullying e
provocacdes), emocionais (medos e preocupacBes sobre o futuro da prépria saude, tristeza
devido ao conhecimento da preocupacdo de seus pais, e sentimento de culpa por conflitos
familiares) e escolares (assiduidade, capacidade de concentracdo). Além disso, outros
dominios foram identificados como sendo particularmente relevantes para um paciente
pediatrico que foi submetido a transplante de figado, que nao sdo atualmente identificados em
ferramentas genéricas validadas. Esses incluem: a vulnerabilidade das complicacdes apos o
transplante; imagem corporal alterada (viver com uma cicatriz da cirurgia de transplante de
figado); o medo de infecg¢Bes; pensamentos sobre o futuro (rejeicdo, retransplante); tempo de

vida; viver com um figado ndo préprio; desafios relacionados com o tratamento (efeitos



colaterais de medicamentos imunossupressores, procedimentos dificeis); necessidades ao
longo da vida (cuidados da equipe médica, a transicao de equipes para médicos de adultos), e
respostas comportamentais (complacéncia e falta de aderéncia aos regimes de tratamento
vigentes). 10

Em um estudo transversal, multicéntrico, pacientes entre 2 e 18 anos de idade,
sobreviventes de transplante hepético por pelo menos 12 meses foram elegiveis. Criangas com
idade igual ou maior a 8 anos e pais de todas as criancas completaram as versfes adequadas a
idade do PedsQL 4.0 (Instituto de Pesquisa Mapi, Lyon, Franca). Os escores totais e sub-
escalas do PedsQL 4.0 foram menores em relagdo a criangas saudaveis (P <.001).
Considerando-se os autorrelatos, as variaces vao desde -0.25 para funcionamento emocional
a -0.68 para funcionamento escolar. Os pacientes e seus pais relataram melhor funcionamento
fisico do que os pacientes com cancer, mas semelhante funcionamento social e escolar. 11

Uma avaliacdo empirica da relagdo entre a adesdo ao tratamento e a QVRS em
adolescentes receptores de transplante de figado indicou que 76% dos participantes eram néo-
aderentes em pelo menos um aspecto avaliado, e a QVRS foi significativamente menor em
relacdo as criancgas saudaveis. Maiores oscilacdes nos niveis sanguineos de Tacrolimus foram
significativamente relacionadas a ma QVRS, nas funcdes fisica, escolar e social. Adolescentes
ndo aderentes relataram piores percep¢des de salde, auto-estima, salde mental, coesdo
familiar, e mais limitacOes nas atividades sociais e escolares relacionadas a problemas fisicos,
emocionais e comportamentais. 6

Alonso EM, et al. pesquisaram fatores preditores da qualidade de vida, em um estudo
conduzido no projeto SPLIT. Familias monoparentais (OR 1,94, IC 1,13-3,33, p = 0,017), uso
de medicamentos anticonvulsivantes (OR 3,99, IC 1,26-12,70, p = 0,019) e o nimero de dias
de internacdo (OR 1,03, IC 1,01-1,06, p = 0,0067) foram associados com menor QVRS
autorrelatada. Dados obtidos dos pais identificaram o aumento da idade no momento do
transplante, o tempo de internacdo maior que 21 dias ap0s o transplante, reoperacdes, diabetes
e deficiéncia no crescimento como preditores adicionais da QVRS. O sexo masculino, as
familias monoparentais, os niveis de bilirrubina mais altos durante o transplante, e 0 uso de
medicacdo anticonvulsivante previu menores escores da funcdo cognitiva. Portanto, a QVRS
no transplante hepético pediatrico esta relacionada a variaveis médicas e demogréaficas. 13

Para investigar a existéncia de déficits cognitivos e académicos, bem como dos

fatores de risco em criancas apds o transplante de figado, pacientes com idade maior ou igual
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a 2 anos apos o transplante foram recrutados(Tempo 1, T1) e avaliados longitudinalmente. Os
participantes foram testados novamente na idade de 7-9 anos (Tempo 2, T2). Dos 144
pacientes testados no T1, 93 (65%) completaram os testes no T2; pacientes que retornaram
ndo diferiram em variaveis médicas ou demograficas. No T2, mais participantes do que o
esperado tinham escores abaixo da média numa escala funcional de avaliacdo da inteligéncia,
compreensdo verbal, memoria, e matematica e computacéo, bem como aumento dos déficits
executivos e comportamentais. 14

Um estudo multicéntrico comparou a QVRS e a funcdo familiar de receptores de
transplante hepatico pediatrico aos de criancas saudaveis. Dados de 102 pacientes que
sobreviveram por pelo menos 2 anos ao transplante foram coletados por escalas genéricas de
avaliacdo. Receptores de 5 anos de idade e mais velhos tiveram significativamente piores
escores do que a populacédo controle na saude fisica, estado geral de saude, impacto emocional
dos pais, e interrupcdo de atividades da familia. As criangcas menores, de 2 a 5 anos de idade,
tiveram piores escores do que os controles na salde global e nas percepc¢des da saude geral,
mas nao diferiram em sub-escalas que medem os aspectos fisicos e psicossociais. Também
foram observadas associagGes significativas entre as pontuacdes obtidas pelos pacientes e as
variaveis demograficas, 0 que sugere que é necessaria uma investigacdo mais aprofundada
sobre 0 impacto da raca, estado civil dos pais e status s6cio-econdémico sobre 0 processo de
reabilitagdo dos pacientes. 15

Outra avaliacdo dos fatores que afetam a QVRS em adolescentes apds o transplante
de figado, utilizou o0 CHQ-CF87 em 55 adolescentes, com idades entre 12-18 anos. Fatores
associados a QVRS incluiram a morbidade do enxerto, o estado psicoldgico e varidveis
relativas a familia. Os adolescentes tinham significativamente menor QVRS em todos os
dominios, exceto na avaliacdo do comportamento social e coesdo familiar em comparacao
com a populacdo em geral. Entre os adolescentes, 40 (75%) tiveram uma ou mais doencas
cronicas relacionadas com a imunossupressao e 12 (22%) tinham um histérico de dificuldades
emocionais. A auto-estima e a saude emocional foram semelhantes as da populacdo em geral,
mas 0s aspectos comportamentais e da funcdo familiar tiveram escores menores. Os fatores
associados & QV foram: idade no momento do transplante, presenca de doenga crénica
secundaria, angustia em relacdo a sintomas como dores de cabeca, historia de dificuldades

emocionais, auto-estima e conflitos familiares. 7
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V. METODOLOGIA

e Desenho de Estudo
Estudo observacional descritivo, tipo serie de casos.
o Elegibilidade

Critérios de inclusdo: pacientes com idade entre 5 e 18 anos, receptores de transplante
hepatico, atendidos no periodo de 11/03/2015 a 23/03/2016 no ambulatério de transplante
hepatico do complexo HUPES, e que tenham sobrevivido por pelo menos 6 meses apos 0
transplante.

Critérios de exclusdo: pacientes que ndo estavam em acompanhamento ambulatorial
regular e aqueles que tenham recebido outro tipo de transplante.

e Tamanho Amostral

Trata-se de uma amostra de conveniéncia que consistiu de 30 pacientes transplantados
hepéaticos, atendidos no Servico de Gastroenterologia e Hepatologia Pediatricas —
CPPHO/HUPES, atendidos no periodo de 11/03/2015 a 23/03/2016.

e Medidas de interesse

1. Qualidade de vida relacionada a saude (QVRS)

O construto do Child Health Questionnaire (CHQ-PF50) é conduzido por dez
conceitos de QVRS: saude global, funcdo fisica, dor/desconforto corporal, limitacdo nos
trabalhos escolares ou atividades com os amigos devido a saude fisica, percepcdo de salde,
alteracOes na saude, limitacdo nos trabalhos escolares ou atividades com os amigos devido a
dificuldades emocionais, saude mental, comportamento em geral e auto-estima. S&o incluidos
ainda quatro conceitos relacionados a familia, com a finalidade de medir o impacto emocional
da saude da crianga no responsavel avaliado, o quanto o representante sente-se limitado em
seu tempo pessoal devido a saude da crianca, o grau de limitacdo das atividades familiares e o
nivel de coesdo familiar (LANDGRAF et al., 1998). Anexo Il

Os itens do questionario foram pontuados separadamente de acordo com o método de
pontos somados ou método de Likert. Dez escalas sdo utilizadas para compor 0s escores
agredados, que resumem a avaliagdo da funcdo fisica e psicossocial. Os maiores escores
indicam melhor sensagédo ou funcionalidade, ou seja, melhor qualidade de vida.

2. Variaveis relacionadas ao transplante (VT)
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Curso clinico no pré-transplante (diagndstico primario, apresentacdo clinica [doenca
aguda ou cronica], idade ao diagnostico, sintomas fisicos, tempo de espera) e no pos-
transplante (complicacbes, comorbidades, nimero de transplantes realizados e de admissdes
hospitalares, tempo desde o transplante).

3. Variaveis pessoais (VP)

As VP incluem a salude mental e trés aspectos da salde emocional: autoestima, estado
emocional e comportamento. A historia da saide mental sera obtida a partir da analise dos
prontudrios medicos. Isto inclui a consulta a um psiquiatra, psicologo ou outro profissional
relacionado, o motivo do encaminhamento e o tipo e duragéo do tratamento. 7

4. Varidveis demograficas dos pacientes

Sexo, idade (no diagnostico e atual), raca, escolaridade, estado civil dos pais.

e Desfechos de interesse

1. Desfecho primario

Escore total do CHQ-PF50 respondido pelos pais/tutores para pacientes entre 2 e 18
anos e os respectivos escores especificos.

e Consideracoes éticas e bioéticas

Esta pesquisa foi autorizada pelo parecer de n. 924.852 do Comite de Etica em
Pesquisa (CEP) da Faculdade de Medicina da Bahia da Universidade Federal da Bahia.
(Anexo II).

Os pacientes elegiveis e seus pais/responsaveis foram recrutados durante o
atendimento de rotina no ambulatorio de transplante e convidados a participar da pesquisa
através da assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido. (Anexo VI). Ver Carta de
Anuencia. (Anexo V).

No momento da consulta, os pais ou responsaveis foram convidados a responder a
versdo do CHQ-PF50, na forma de entrevista estruturada, e a fornecer as informacoes
demograficas da Ficha de Registro de Dados. A aplicacdo dos questionarios foi realizada por
um pesquisador ndo envolvido no cuidado dos pacientes. Os dados clinicos foram obtidos a
partir da analise dos prontuarios médicos.

e Andlise estatistica
Os dados foram analisados com o auxilio do software SPSS (Statistical Package for

the Social Sciences), versdao 17.0 (Chicago, EUA). Os questionarios serdo removidos da
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anélise se mais de 10% das questdes ndo forem respondidas. Serdo calculadas mediana e
amplitude para os dados clinicos, e média + desvio-padrao para dados dos questionarios.
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VI. RESULTADOS

Representantes
Foram coletados dados de 30 pacientes, com idades entre 2 e 13 anos, no periodo de
11/03/2015 a 23/03/2016 (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracteristicas dos representantes

Caracteristicas Valor

Parentesco do informante, n (%)

-mée 28 (94)
-pai 2 (6)
- avb/avo 0
- outro 0

Escolaridade do informante, n (%)

- Analfabeto 0
- E. Fundamental incompleto 10 (33.3)
- E. Fundamental completo 7 (23.3)
- E. Médio completo 12 (40)
- E. Superior completo 1(3.3)

Apenas uma mae se recusou a participar do estudo entre todos os pacientes abordados.

As criancas e adolescentes foram representadas, predominantemente, pelas maes (94%). O

nivel de escolaridade dos informantes foi de ensino médio completo em sua maioria (40%).
Caracteristicas clinicas e demograficas dos pacientes

Atualmente ha mais de 100 pacientes acompanhados neste servico de referéncia.

A idade dos pacientes variou de 2,5 a 13,83 anos (mediana = 8,41 anos).

As caracteristicas demograficas e clinicas dos pacientes estdo relacionadas na Tabela 2.

Tabela 2 - Caracteristicas dos pacientes

Caracteristicas Pacientes
N =30
Média de idade (DP) 8,04 (3,27)

Sexo (feminino) 15 (50%)




Diagndstico
Atresia de vias biliares 22 (72%)
Extra-hepaticas 21 (95%)
Intra-hepaticas 1 (5%)
Deficiéncia de alfa-1 anti-tripsina 2 (6%)
Hipoplasia de vias biliares 1 (4%)
Sindrome de Budd-Chiari 1 (4%)
Sindrome de Alagille 1 (4%)
Hepatite Fulminante 1 (4%)
Outro 2 (6%)
Idade no transplante (média [variacao]) 2,28 [0,58-8,0]
Tempo desde o transplante (média 5,64 [0,33-11,58]
[variacéao])
Escolaridade (%)
Pré-escolar 26
Ensino regular 68
Ensino especial 3
Né&o frequenta escola 3
Renda familiar (em salarios minimos)
<1 3 (10%)
Entre 1 e 2 16 (53%)
Entre2e 3 8 (27%)
Maior ou igual a 3 3 (10%)

15

Segundo o tipo clinico, a maioria (72%) dos pacientes tinham diagnostico de Atresia de vias

biliares extra ou intra-hepaticas (95% e 5%, respectivamente). A renda familiar mensal em

salarios minimos variou de 1 a 5: 3 familias (10%) recebiam menos de 1 salario, 21 familias

(70%) recebiam menos de 2 salarios, 3 familias (10%) recebia entre 2 e 3 salarios, e 3 (10%)

familias recebiam mais de 3 salarios minimos.

A média de idade no momento do transplante foi de 2,28 anos, enquanto que a média de

tempo decorrido desde o transplante foi de 5,64 anos.
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Variaveis relacionadas ao transplante
As caracteristicas relacionadas ao transplante estéo representadas na Tabela 3.

Tabela 3 — Variaveis relacionadas ao transplante

N %
Doenca cronica associada no pré-transplante (sim) 2 6
Peso (escore Z)
Magreza acentuada 0
Magreza 1 3
Eutrofia 18 60
Sobrepeso 5 16
Obesidade 4 15
Obesidade grave 2 6
Altura (escore Z)
Muito baixa estatura 0
Baixa estatura 2 7
Estatura adequada 28 93
Imunosupressor
Tacrolimus 12 40
Micofenolato de mofetil 1 4
Tacrolimus + Micofenolato de mofetil 5 16
Tacrolimus + Micofenolato de mofetil + Prednisona 6 20
Tacrolimus + Prednisona 5 16
Ciclosporina + Micofenolato de mofetil 1 4
Outra condi¢do médica associada 10 33

Numero de admissdes hospitalares nos Gltimos 12 meses (mediana 0 (0-8)

[variacao])

Total de dias hospitalizado (mediana [variacao]) 0 (0-
51)

Em relacdo ao estado clinico-nutricional e ao desenvolvimento dos pacientes, avaliados com
critérios da OMS, a maioria estava eutrofica (60%) e tinha estatura adequada (93%), enquanto
que 37% estavam acima do peso considerado adequado para a idade. Dez pacientes tinham
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uma condicdo médica associada ap0s o transplante, incluindo rinite alérgica (n = 3), dermatite
atépica (n = 3), baixa estatura (n=2), e presenca de magreza, anemia, osteopenia, sobrecarga
inicial de VE, enxaqueca, escabiose e hiperatividade uma vez cada. Além disso, oito criancas
foram admitidas em algum hospital nos 12 meses precedentes ao estudo, das quais a metade
(n=4) por até duas ocasifes (variacdo de 1-51 dias). Considerando o uso de medicacdo
imunossupressora, 56% dos pacientes usavam mais de um imunossupressor no momento do
estudo: 11 (36%) com duas e 6 (20%) com trés medicacdes.

Ocorreram ainda intercorréncias no pos-transplante em 14 casos (47%), dos quais 7 foram de
rejeicdo aguda do enxerto (25%), 2 de rejeicdo cronica (6%), 2 de estenose biliar (6%), 2 de
estenose vascular (6%), e 1 de rejeicdo aguda e estenose biliar (4%).

Medidas de qualidade de vida relacionada a satude
As médias dos escores obtidos pelos pacientes em cada escala do CHQ-PF50 estdo
apresentadas na Tabela 4.

Tabela 4. Médias dos escores do CHQ-PF50

Escalas (Min.-Max.) Media (DP)
Avaliacédo global de saude (20-100) 77.33 (19.46)
Funcdo fisica (25-100) 96.86 (8.13)

Limitacdo, devido aos  aspectos

emocionais (n = 28)

94.76 (16.59)

Limitagdo, devido a funcéo fisica (n=28) 95.80 (15.36)
Dor corporal (16,66-100) 88.59 (20.93)
Comportamento (20-100) 75.06 (17.02)
Avaliacdo global do comportamento (20- 68.00 (22.65)

100)

Saude mental (20-100)

78.66 (16.35)

Auto-estima (20-100) (n=29)

94.73 (7.84)

Percepcédo de satde (20-100) (n=29)

77.65 (14.67)

Alteracdo na saude (20-100)

86.66 (18.44)

Impacto emocional nos pais (20-100)

87.33 (16.27)

Impacto no tempo dos pais (25-100)

88.22 (20.92)

Atividades familiares (20-100)

93.44 (11.46)
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Coeséo familiar (20-100) 74.00 (24.15)

Houve variacdo consideravel nos escores obtidos nos diferentes dominios, com 40%
dos responsaveis referindo o escore maximo no item Avaliacdo Global de Saude, e nenhum o
escore minimo. O maior escore obtido foi no aspecto Funcdo Fisica, com 0s pacientes
pontuando em media 96.86 de 100 pontos possiveis. Além disso, quase a totalidade dos
pacientes tiveram pontuacdo maxima nos quesitos Limitacdo Devido a Aspectos Emocionais e
Limitacdo Devido a Funcdo Fisica (85.71%, em ambos os casos). Algum grau de dor, de
intensidade leve ou moderada, estava presente em 13 pacientes (43%). A auto-estima dos
pacientes e as atividades familiares estavam préximas do escore maximo. Entretanto, o grau
de Coesdo Familiar geral foi de 74.00/100. Quando avaliada a Alteracdo na Saude, 19 (63%)
dos responsaveis relataram uma melhora muito significativa na condicdo de salde dos
pacientes com relagdo ao ultimo ano. Os responsaveis pontuaram de maneira semelhante os
itens Impacto Emocional e no Tempo dos pais, alcancando 87.33 e 88.22 pontos. A Avaliacdo
Global do Comportamento (68.00) alcangou o menor escore entre todas as dimensdes

avaliadas.
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VII. DISCUSSAO

Os resultados deste estudo unicéntrico transversal mostram que as criangas que
sobrevivem ao transplante hepatico pediatrico apresentam limitacGes que variam para cada
aspecto da QVRS.

Este estudo identificou que a maioria (56,6%) dos pais ou responsaveis tinha
escolaridade até o nivel fundamental completo. Além disso, as familias recebiam menos de
um salario minimo por més em 10% dos casos, 0 que indica um maior risco para QVRS
diminuida devido ao nivel sécio-econdmico mais baixo. A literatura aponta que fatores
demograficos, como o nivel educacional mais baixo, podem ter um impacto ainda mais
signficativo na reducdo da QVRS que fatores médicos, e essas familias poderiam ser
beneficiadas com um suporte psicossocial mais intensivo. (3)

O principal diagnostico primario encontrado foi atresia de vias biliares (72%),
semelhante a dados da literatura nacional e internacional. O segundo diagnostico mais
frequente foi deficiéncia de alfa-1 antitripsina (6%), enquanto outros estudos apontam a
hepatite fulminante (4%) como a segunda causa mais frequente. (9)

O estado nutricional foi avaliado apds o transplante, no momento da consulta, atraves
de medidas antropomeétricas. O diagndstico de subnutricdo (magreza) foi encontrado em 3%,
enquanto sobrepeso ou obesidade estava presente em 37% dos pacientes (peso/idade). Além
disso, 7% tinha baixa estatura (estatura/idade). No Brasil, ja foram relatadas frequéncias de
50% de desnutricdo por altura/idade e 27.3% por peso/idade, e 11.1% por peso/altura (8),
confirmando que subnutricdo é comum em criangas submetidas a transplante hepatico. A
literatura tem associado deficiéncia nutricional e falha no crescimento na infancia e na
puberdade com anormalidades neuroanatdmicas e déficits cognitivos. Varios estudos
corroboram a ideia de que criancas que sdo admitidas em hospital, principalmente na UTI,
estdo em alto risco de desenvolver deficiéncias nutricionais. A subnutri¢do esta associada com
maior incidéncia de infeccdes, complicagdes cirurgicas, e uma menor taxa de sobrevida apds
0 THP. Com excecdo dos pacientes de insuficiéncia hepéatica fulminante, a maioria das
criangas ja apresentam subnutri¢do significativa no periodo pré-transplante, especialmente em
paises em desenvolvimento. O grau de déficit de altura por idade é geralmente considerado

como indicador de subnutricdo crbénica. Medidas que aparecem mais precocemente que
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mudangas na altura, como da prega da pele e da circunferéncia do brago, sdo considerados
parametros mais acurados e Uteis para avaliar a gordura subcuténea e a massa muscular. (3, 8)

O esquema imunossupressor seguido pelos pacientes neste estudo estava de acordo
com o relatado por outros centros brasileiros. Varios autores tem reportado uma auséncia de
RC nos pacientes sob regime de imunossupressdo baseado em tacrolimus. Além disso,
Barbier et al. (6) ndo detectaram RC em receptores de transplante hepético recebendo baixas
doses de inibidores de calcineurina como regime imunossupressor. A prevaléncia de RC neste
estudo, entretanto, foi de 6%, similar & encontrada em outro estudo brasileiro, de 5.4%. E
amplamente documentado que, direta ou indiretamente, a reducdo na QVRS esta associada a
necessidade de uso de medicacdo imunossupressora por toda a vida por essas criancgas.
Sugere-se, com o objetivo de melhorar a QVRS, o0 uso de intervengdes que reduzam o0s
possiveis danos relacionados a imunossupressdo, os quais dificilmente serdo nulos (por
exemplo, o desenvolvimento de doencas secundarias como diabetes, epilepsia, asma); uma
melhor adptacdo do regime imunossupressor para se adequar ao estilo de vida, diminuindo o
namero de efeitos colaterais; além de orientar o melhor entendimento dos sintomas pelas
familias e a educacédo sobre maneiras eficazes de manejo. (5, 6)

A hospitalizacdo recente (no ultimo ano) foi associada em outros estudos com piores
desfechos na QVRS e ocorreu em 26% dos casos. Havia pelo menos uma comorbidade no
momento do estudo em 33% dos pacientes, sendo a maioria (10%) de casos de dermatite
atopica e/ou rinite alérgica, e a presenca de uma doenca cronica associada também pode afetar
aQVRS (1, 2, 4)

Os pacientes tinham historia de pelo menos um episédio de complicacdo poés-
transplante em 47% dos casos. A intercorréncia mais frequente foi a rejeicdo aguda do enxerto
(25%), seguida de rejeicdo cronica, estenose vascular e estenose biliar (6% cada). Dados de
um estudo longitudinal brasileiro com 40 pacientes transplantados indicam uma taxa de
complicacdes de 57,1%. Em contraste com o presente estudo, as complicaces vasculares
foram as mais frequentes (30,8%), seguidas da rejei¢cdo aguda (16,6%) e complicacoes biliares
(7,1%) (9) A trombose de artéria hepética destaca-se como uma das complicacfes vasculares
mais graves, sendo uma das indicagdes de retransplante. Um outro estudo brasileiro indica
uma incidéncia de rejeigdo cronica semelhante, de 5,4%. (6) A maioria dos centros mantem

uma prevaléncia de RC relativamente baixa. A conducgédo de estudos com foco no melhor
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entendimento dos mecanismos imunolégicos envolvidos na RC deve contribuir para a
reducdo ainda maior da incidéncia de RC.

A funcéo psicossocial da QVRS (saude mental, percepcdo de salde, comportamento,
avaliacdo global do comportamento) parece estar relativamente mais comprometida que a
funcdo fisica (funcéo fisica, limitacdo devido a funcéo fisica, dor corporal) nesta amostra de
pacientes, e isto estd de acordo com o conceito de que estes pacientes convivem com uma
condicdo de salde afetada cronicamente apds o transplante. A terapia imunossupressora
seguida por esses pacientes aumenta a susceptibilidade a infeccdes, e eles permanecem em
risco para disfungdo do enxerto anos ap6s o transplante, impactando negativamente na
percepcdo de salde. Estas medicacbes também podem alterar o crescimento, a aparéncia
fisica e o nivel de energia destas criancas. Contudo, 0s aspectos emocionais da funcédo
psicossocial (auto-estima, limitacdo devido aos aspectos emocionais) tiveram o0 menor
comprometimento relativo, em média. (1, 2). O maior comprometimento relativo da funcéo
familiar (atividades familiares, impacto emocional nos pais, impacto no tempo dos pais,
coesdo familiar) foi no grau de coesdo familiar. Uma coorte multicentrica avaliou o impacto
da funcdo familiar na QVRS e apontou que estas familias ndo apresentam maior grau de
disfungdo em relacdo aos pares saudaveis. A Unica varidvel pos-transplante com impacto
negativo na funcdo familiar foram as complicacGes biliares, as quais ocorreram em 10% dos
pacientes nesta série de casos. (3)

O presente estudo conta com a limitacdo de ter aferido a QVRS apenas a partir da
perspectiva dos pais ou responsaveis. E provéavel que, ao reportar a QVRS para as criancas, 0s
responsaveis estejam na verdade reportando os prdprios valores e perspectivas sobre a
condicdo de salde desses pacientes. Consequentemente, outros estudos que englobem a visdo
das criancas podem contribuir para 0 melhor entendimento do tépico. Outras limitacdes deste
estudo sdo o tamanho amostral reduzido (mesmo nos maiores centros, apenas 30 a 40
pacientes sdo transplantados anualmente); a selecdo dos participantes por conveniéncia; e a
prépria metodologia transversal, que ndo permite inferir causalidade para o maior
comprometimento de um ou outro aspecto da QVRS, sendo necessarios estudos longitudinais

com esse objetivo.
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VIIl. CONCLUSOES

O CHQ-PF50 mostrou-se um instrumento adequado para medigdo

genérica da QVRS nesta amostra de pacientes;

As familias dos pacientes com nivel sdcio-economico mais baixo podem

se beneficiar de um programa de suporte psicossocial especifico;

Houve divergéncias nas prevaléncias de desnutri¢do, com menor indice de

subnutri¢do por estatura/idade e maior grau de desnutricdo por peso/idade;

O suporte nutricional continua sendo um aspecto significativo da terapia

de criangas com doengas crdnicas, como no periodo pds-THP;

Medidas da prega da pele e da circunferéncia do braco, ao serem
implementadas na avalia¢do clinica, podem ajudar a identificar as criancas

com subnutricdo crénica.

Esta série de casos encontrou diagndsticos priméarios e complicagdes no

pos-transplante semelhantes aos relatados na literatura;
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IX. SUMMARY

Clinical and epidemiological profiles and health-related quality of life (HRQOL) in
pediatric liver transplant recipients. Background: The HRQOL is a multidimensional
measure of health, which includes evaluation of physical, psychosocial and functional status.
The comprehension of HRQOL can improve the health, welfare and survival of pediatric liver
transplant recipients. Objective: To evaluate the distribution of factors associated with
HRQOL in pediatric liver transplant recipients. Methodology: This case series was conducted
in the Gastroenterology and Hepatology Service of the Pediatric Complex in the University
Hospital Professor Edgard Santos, of the Federal University of Bahia. Patients aged between
2 and 18 y, and which had survived for at least 6 months after transplantation, were included.
Parents or guardians of the patients responded to a generic questionnaire to assess quality of
life (CHQ-PF 50), covering the physical, emotional, social, educational and family dynamics
of the patients. Results: The age of the participants ranged from 2.5 to 13.83 years (median =
8.41 years). The primary diagnosis was biliary atresia (72%), extra- or intra-hepatic (95% and
5% respectively). In relation to the nutritional status, most of the patients were eutrophic
(60%) and had adequate height (93%), while 37% were overweight. There were post-
transplant complications in 14 cases (47%), of which the most frequent was acute rejection
(25%), followed by chronic rejection (6%), biliary strictures (6%) and vascular stenosis (6% ).
Conclusion: This case series found primary diagnoses and rates of complications similar to
the literature. The CHQ-PF50 proved to be an appropriate instrument for measuring HRQOL
in this sample of liver transplant patients.

Key words: 1. Liver transplantation; 2. Child health; 3. Quality of life.
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ANEXO |

FICHA DE REGISTRO DE DADOS

Data: [/

Questionario n.

01. Idade: 02. Género: 03. Escolaridade:

04. Idade no momento do transplante:

05. Renda Familiar:

06. Escolaridade da mae:

07. Diagnostico primério:

09. Tipo do doador (vivo/cadaver):

10. IMC:

11. BT/BD/BI (data da ultima medida):

11.1 GGT/FA: AST/ALT:

12. HospitalizagBes nos altimos 12 meses:

NUmero de hospitalizacdes:

Total de dias hospitalizado:

13. Medicamentos em uso:

14. Comorbidades:

15. Intercorréncias/Sintomas:
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ANEXO II

PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA (CEP)

FACULDADE DE MEDICINA DA (1%
BAHIA DA UFBA w

PARECER CONSUBSTANCIADOD DO CEP

=g

DADCEE D0 PROJETD DE FESGUISA
Ttulo da Pecquica: Awallacho transversal da qualidade de vida relacionada & sadde em receplonss de
trarspianie Fepdtioo pedidtrioo

Peacguicador: LUCIANA RCGORIGUES SILVA

Arsa Teenatioa:

Varclo: 2

CGAAFE: 39324 T14.6)0000.5577
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ANEXO I11

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Este documento é um convite a participacdo do seu filho/tutelado no projeto de pesquisa
intitulado: “Analise transversal da qualidade de vida relacionada a salde em receptores
de transplante hepaticopediatrico”.

Caso haja alguma palavra ou frase que vocé néo consiga entender, converse com um membro

da equipe desta pesquisa para esclarecé-lo (a).

Obijetivo do estudo: Espera-se identificar fatores que afetam a qualidade de vida de criancas e

adolescentes submetidos ao transplante de figado.

Descricdo do estudo: Serdo convidados a participar desta pesquisatodos o0s pacientes

atendidos neste ambulatério, com idade entre 2 e 18 anos, e que tenham recebido um
transplante de figado ha 6 meses ou mais. Sua participagdo é voluntéria e se dara por meio de
autorizacdo para coleta e uso de dados referentes a aspectos da sua saude fisica, do seu estado
emocional, do contexto social, escolar e da dindmica familiar. Também utilizaremos

informacdes clinicas de seus atendimentos,registradas no prontuario.

Procedimentos gue serdo utilizados: Gostariamos que vocé e seu filho/tutelado respondessem

a uma série de questbes sobre como ele (a) tem se sentido, e sobre coisas que podem ter
ocorrido com ele (a) recentemente. Para isso, utilizaremos 0s seguintes questionarios:
Questionéario de Qualidade de Vida, Inventario de Depressao Infantil, Questionario de
Capacidades e Dificuldades. A participacdo serd em sessao individual.

Duracdo do estudo: A duracdo total do estudo é de 1 ano. A sua participacdo no projeto se

dard em uma Unica etapa e durara aproximadamente 1 hora. Este tempo sera dedicado aos 5

questionarios objetivos que poderdo ser respondidos por vocé e por seu filhosimultaneamente.

Riscos esperados: Como em todo projeto de pesquisa que envolve coleta de dados, existe o

risco de quebra de sigilo. Mas este risco € minimo e faremos de tudo para que isto ndo ocorra.
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Os questionarios ndo serdo identificados com seu nome. Possiveis desconfortos sdo o
constrangimento com alguma questdo e o cansaco. Caso isso ocorra, vocé podera fazer um
intervalo ou desistir de participar. Sua vontade sera respeitada e nada mudara no atendimento

de seu filho.

Beneficios que poderdo ser obtidos: De imediato ndo existem beneficios diretamente ligados a

vocé ou seu filho, mas os dados obtidos nesta pesquisa possibilitardo um maior entendimento
das implicacdes do transplante de figado na qualidade de vida dos pacientes, possibilitando

uma melhoria no cuidado.

Despesas e compensacfes: Ndo ha despesas para o participante em qualquer fase do

estudo.Vocé também ndo recebera remuneracdo pela participacao.

Liberdade de desisténcia da pesquisa: Se depois de consentir em sua participacao vocé desistir

de continuar participando, tem o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, seja antes ou depois da coleta dos dados, independente do motivo e

sem nenhum prejuizo a sua pessoa.

Direito de confidencialidade: Os resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas

sua identificacdo ndo sera divulgada, sendo guardada em sigilo.

Garantia de acesso ao projeto: VVocé podera ter acesso, em qualquer tempo, a informacGes

sobre os resultados parciais de qualquer etapa do projeto, bem como dos resultados
publicados. Assim, se optar por ser participante desta pesquisa, devera assinar duas vias
idénticas deste documento; uma delas serd de sua posse para que possa entrar em contato

conosco, sempre que desejar, para esclarecimentos em caso de qualquer ddvida.

Consentimento: Estou ciente que estou garantido eticamente e poderei desistir a qualquer

momento, inclusive sem nenhum motivo, bastando para isso, informar minha decisédo ao
pesquisador. A participacdo é voluntaria e sem interesse financeiro. Também fui certificado
pelo profissional que me atendeu que minha identidade e a do meu filho/tutelado sera

preservada, ou seja, em nenhum momento 0 meu nome sera revelado. Recebi, portanto,
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informacdes referentes aos procedimentos a serem realizados e esclareci minhas davidas. Sei
que em qualquer momento poderei solicitar novas informac6es sobre a pesquisa e modificar
minha decisdo se assim eu o desejar. Fui informado de que a escolha para participacdo ou nao
deste estudo € livre, sem qualquer prejuizo ou discriminacdo. Como 0 meu anonimato e do
meu filho/tutelado serd preservado por questdes éticas, CONFIRMO estar sendo informado
por escrito e verbalmente dos objetivos deste estudo cientifico e AUTORIZO a publicacdo

dos resultados da pesquisa.

Dados para Contato em Caso de Duvida:

Professora Doutora Luciana Rodrigues Silva. Telefones:(71) 3283-
8319 ou (71) 96648134, ou pessoalmente no Servico de
Gastroenterologia e Hepatologia Pediatricas, localizado no Hospital
Universitario Professor Edgar Santos - HUPES - UFBA.

Assistente de pesquisa: Pailon Caique Carlos Souza. Telefone: (71)
9119-8835

Comité de ética da Faculdade de Medicina da UFBA:Largo do Terreiro de Jesus, s/n, Centro
Histdrico. CEP 40026-010, Salvador, Bahia, Brasil. Telefone para contato: (71) 3283-5564
Email: cepfmb@ufba.br

Assinatura do pai ou responsavel

Assinatura do pesquisador responsavel

Salvador, / /
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ANEXO IV

CARTA DE ANUENCIA

Universidade Federal da Bahia
Complexo Hospitalar HUPES-CPPHO

Servigo de Gastroentrologia e Hepatologia Pediatricas

Declaracao

Eu, Marco Salvino, diretor superintendente do Complexo HUPES-CPPHO,
declaro que o Servico de Gastroentrologia e Hepatologia Pedidtricas tem
plenas condi¢des de desenvolver o estudo “Avaliagdo transversal da
qualidade de vida relacionada a salde em receptores de transplante
hepatico pediatrico”, logo apds a aprovagdo do Comité de Etica em
Pesquisa, monografia do aluno de graduagéo Pailon Caique Carlos Souza.

Salvador 8 de outubro de 2014.

of. Dr. Matco Aurélio Sa\v’m:
' ntendente EBSERHOHUPE

Marco Salyino Watricola SIAPE 168983

Professor Adjunto FAMEB e Diretor Superintendente do Complexo HUPES-
CPPHO UFBA
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ANEXO V

QUESTIONARIO DE SAUDE DA CRIANCA - CHQ-PF50

1 QUESTIONARIO de SAUDE da CRIANCA — Relatério dos Pais
2 CHQ-PF50
3 INSTRUCOES
4 | 1. As questdes que se seguem referem-se a saide e bem-estar do seu filho. As suas respostas
nio serio comentadas com mais ninguém.
5 | 2. Se nio quiser participar isso ndo afetard em nada a assisténcia que recebe.
3. Responda as perguntas assinalando o quadrado apropriado O W O
7 | 4. Algumas perguntas podem parecer iguais, mas todas sio diferentes. Algumas questdes sdo
sobre problemas que o seu filho pode ndo ter, mas também essa informagio € importante
para nos. Por favor responda a todas.
8 | 5. Ndo ha respostas certas ou erradas. Se ndo tem a certeza de como responder a uma
pergunta, por favor dé a melhor resposta que conseguir e faca um comentario 4 margem.
9 | 6. Todos os comentarios serfo lidos, por isso faca todos os que quiser.
10 SECCAQ #1: A SAUDE GLOBAL DO SEU FILHO
11 | 1.1 De um modo geral, diria que a saide do seu filho é:
O 0O 0 O O
12 Excelente Muito Boa Boa Razoavel Ma
13 SECCAO #2: AS ATIVIDADES FiSICAS DO SEU FILHO
14 | As perguntas seguintes sdo sobre as atividades fisicas que o seu filho pode fazer durante o dia
15 | 2.1 Durante as ultimas 4 semanas o seu filho esteve limitado em alguma das seguintes
atividades devido a problemas de satde?
16 Sim, muito  Sim. bastante Sim, um pouco Ndo, nada
limitado limitado limitado limitado
17 |a. Fazer coisas que precisam de muita
energia, como jogar futebol ou O O a |
correr?
18 | b. Fazer coisas que precisam de alguma
energia, como andar de bicicleta ou O O O O
de patins
19 |c. Capacidade (fisica) de se passear na
vizinhanga, parque infantil ou no O O | a
pétio da escola?
20 |d. Andar um quarteirdo o subir um lance
de escadas?
21 |e. Dobrar-se, levantar-se e debrugar-se? O 0O
22 |f. Cuidar de si proprio, ou seja,
alimentar-se, vestir-se, lavar-se e ir 0 O 0 0

ao banheiro
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25
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29
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SECCAOQ #3: AS ATIVIDADES DIARIAS DO SEU FILHO

a. Limitado no TIPO de trabalhos
escolares ou atividades com amigos
que podia fazer

b. Limitado na QUANTIDADE de
tempo empregado em trabalhos
escolares ou atividades com amigos

c. Limitado na REALIZACAO de
trabalhos escolares ou atividades com
amigos (estas atividades exigem-lhe
esforgo extra)

fisica?

a. Limitado no TIPO de trabalhos
escolares ou atividades com amigos
que podia fazer

b. Limitado na QUANTIDADE de
tempo empregado em trabalhos
escolares ou atividades com amigos

Sim, muito
limitado

Sim, muito

O

limitado

|

Sim, bastante
limitado

o

Sim. bastante

limitado

O

3.1 Durante as altimas 4 semanas os trabalhos escolares do seu filho ou as suas atividades com
amigos foram de alguma das seguintes formas limitadas devido a dificuldades
EMOCIONALIS ou problemas com o seu COMPORTAMENTO?

Sim, um pouco Nio, nada
limitado

limitado

O

o

3.2 Durante as dltimas 4 semanas, os trabalhos escolares ou as atividades de seu filho com
amigos foram de alguma das seguintes formas limitados devido problemas com a sua saide

Sim, um pouco Nio, nada
limitado

limitado

|

O
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SECCAQ #4: DOR

4.1 Durante as ultimas 4 semanas, como foi a dor corporal ou desconforto que teve o seu filho?

O O
Nenhuma Muito leve

o

Leve

O
Moderada

O
Grave

a

Muito grave

4.2 Durante as ultimas 4 semanas, quantas vezes é que o seu filho teve dor corporal ou

desconforto?
O O
Nenhuma vez
vezes

o

Uma ou duas  Algumas vezes

O
Com alguma
freqiiéncia

O
Com muita
freqiiéncia

Todos/quase
todos os dias

a

SECCAOQ #5: COMPORTAMENTO

Abaixo estd uma lista de afirmacdes que descrevem comportamentos ou problemas que criancas

e adolescentes podem por vezes ter.

5.1 Quantas vezes durante as ultimas 4 semanas cada uma das seguintes afirmacdes se aplicam

ao seu filho

a. Discutiu muito

b. Teve dificuldades de concentragio ou

de prestar atengiio

¢. Mentiu ou enganou

d. Tomou para si coisas que nio lhe
pertencem dentro ou fora de casa

e. Fez birra ou ficou irritado/emburrado

5.2 Comparado com outras criancas da mesma idade, em geral diria que o seu comportamento

é:
O O
Excelente Muito Bom

Muitas

VEZES

O

a
a
a
a

O
Bom

A maior parte

das vezes
O

a
a
a
a

Algumas
vezes
O

O o o o

O
Razoavel

Raras
vezes
O

O o o o

Nunca

O
Mau

I I i A o |
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49 SECC‘SO #6: BEM-ESTAR

50 | As frases que se seguem dizem respeito a disposicio/estado de espirito do seu filho

51 | 6.1 Durante as tltimas 4 semanas. quanto tempo é que o seu filho

52 Todo o A maior parte  Algum  Pouco Nunca

tempo do tempo tempo tempo

53 | a. Ficou amuado ou teve crises de choro? O O O O O

54 | b. Se sentiu solitario? O O O a O

55 | c. Ficou nervoso? O O O O O

56 | d. Ficou aborrecido ou contrariado? | 0 0 0 0

57 | e. Ficou alegre/animado? 0 O O O O

58 SECCAQ #7: AUTO-ESTIMA ou “AMOR-PROPRIO”

59 | As questdes seguintes dizem respeito a satisfacio do seu filho consigo préprio, com a escola, e
com os outros. Se vocé souber como as outras criancas da mesma idade sentem sobre os mesmos
assuntos, isto podera ajudar.

60 | 7.1 Durante as tltimas 4 semanas qual foi o grau de satisfaciio que pensa que o seu filho sentiu

sobre:

61 Muito Pouco Nem satisfeito Pouco Muito

satisfeito  satisfeito nem insatisfeito insatisfeito insatisfeito

62 | a. A sua capacidade de 0 a a a 0

aprender na escola?

63 | b. Asua ca‘pac idade de fazer 0 0 q 0 0

esportes?

64 | c. As suas amizades? O O 0 O O

65 | d. A aparéncia do seu corpo? 0 O 0 O O

66 | . As suas relacdes familiares? O O 0 O a

67 | f. A sua vida em geral? . O q O .

68 SECCAOQ #8: A SAUDE DO SEU FILHO

69 | As afirmacdes seguintes sdio sobre a satide em geral.

70 | 8.1 Até que ponto é verdadeira cada afirmacdo, relativamente ao seu filho:

71 Total- Na Nio Na Total-

mente maioria sei maioria  mente
verdadeira verdadeira falsa falsa

72 | a. O meu filho parece ser menos saudavel que

] O O O O O
outras criangas que conheco

73 | b. O meu filho nunca esteve gravemente doente O a O O O

74 | c¢. Quando ha alguma doenga contagiosa (que

pega), o meu filho geralmente pega com O 0 O O O
facilidade

75 | d. Eu tenho esperanga que o meu filho venha a

) . , O O O O O
ter uma vida muito saudavel

76 | e. Eu preocupo-me mais com a satude do meu

filho do que outras pessoas se preocupam 0 0 O 0 O
com a saude dos seus filhos

77 | 8.2 Comparado com o que se passava ha um ano, como classificaria a satide do seu filho agora?

O O O O
78 Muito melhor Um pouco melhor Igual agora e ha 1 Um pouco pior Muito pior agora

agora que ha 1 ano agora que ha 1 ano ano agora que ha 1 ano que ha 1 ano
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SECCAO #9: VOCE E SUA FAMILIA |

9.1 Durante as liltimas 4 semanas QUANTA preocupaciio ou aborrecimento lhe causou cada um
dos seguintes aspectos?
Nenhuma  Pouca Alguma Bastante — Muita
a. A saide fisica do seu filho O O O O O
b. O bem-estar emocional ou o
comportamento do seu filho
c. A atengido ou a capacidade de
aprendizagem do seu filho
9.2 Durante as liltimas 4 semanas, esteve LIMITADO na quantidade de tempo que teve para AS
SUAS proprias necessidades, devido a?

O O O O O

O O O O O

Sim, muito Sim, bastante  Sim, um pouco  Nio, nada
limitado limitado limitado limitado
a. A saude fisica do seu filho O O O O
b. O bem-estar emocional ou o
O O O O
comportamento do seu filho
c. A atengiio ou a capacidade de N 0 N 0

aprendizagem do seu filho
9.3 Durante as altimas 4 semanas, quantas vezes ¢ que o comportamento ou a saide do seu
filho?

Com muita Com bastante As Quase Nunca
freqiiéncia  freqiiéncia  vezes  nunca
a. Limitou o tipo de atividades que

. e a a O a O
podiam fazer como familia?
b. Interrompeu varias atividades didrias da
. . C e a O | O |
familia (refeigdes, ver televisio)?
c. Limitou a capacidade de sua familia
para sair de casa a 1ltima hora?
d. Causou tensdes ou conflitos no seu lar? O O O O O
e. F(?] umah fonte de desar:qn-:lo ol N n 0 N 0
discussoes na sua familia?
f. Lhe levou a cancelar ou alterar planos 0 0 r 0 r

(pessoais ou de trabalho) a tltima hora?

9.4 Por vezes as familias tém dificuldade em chegar a um acordo. Nem sempre concordam com
os mesmos pontos de vista e podem criar conflitos. Em geral, como classificaria a capacidade
da sua familia em entender-se?

O a a O O
Excelente Muito Boa Boa Razoavel Ma



