RITA DE CASSIA DO AMARAL

Qualidade de vida do paciente transplantado

renal submetido a ampliacao vesical

Dissertacdo apresentada a Faculdade de
Medicina da Universidade de Sao Paulo
para obtencao do titulo de Mestre em

Ciéncias

Area de concentracgiio: Nefrologia

Orientador: Prof. Dr. Elias David Neto

Sao Paulo
2008



Livros Gratis

http://www.livrosgratis.com.br

Milhares de livros gratis para download.



DEDICATORIA

Aos meus pais José e Zelinda, de quem a possibilidade de estudo lhes fora
tirada, devido as circunstancias da vida, mas que em nenhum momento

deixaram que isso acontecesse comigo.

Aos meus irmdos Rosana e Ronaldo, eternos cumplices na vida cujos

lacos jamais se desfardo.

A todos os pacientes da UTR que gentil e bravamente
compartilharam seus temores, expectativas e esperancas de uma vida

melhor.






AGRADECIMENTOS

Ao Prof. Dr. Elias David Neto que possibilitou essa trajetoria em minha

vida. A ele, minha gratidao e admiracao!

A Maria Lucia, valorosa amiga, grande incentivadora nesse projeto e

companheira nos em todos os momentos. Obrigada pela amizade e afeto.

A Maria de Fatima Alves, secretaria do Transplante Renal, pela amizade,
pelo colo nos momentos dificeis e por me fazer rir em qualquer momento,

minha gratidao e amor.

A toda equipe de pos-graduacao da Nefrologia e em especial ao Prof. Dr.
Rui Toledo de Barros e¢ a secretaria Eliana, que pacientemente me

conduziram nesse percurso.

A Adriana, estatistica que pacientemente me ajudou com tantos calculos e

entendeu minhas limitagdes nessa area, muito obrigada!



A todos os funcionarios da Urologia e Transplante Renal, muito obrigada

por todo o suporte durante essa caminhada.

A bibliotecaria da Clinica Urologica, Marta Maria da Silva, por seu

auxilio no levantamento bibliografico, meu muito obrigada!

A Valéria de Vilhena Lombardi, bibliotecaria da Faculdade de Medicina,

muito obrigada por sua ajuda em momentos tao criticos.



SUMARIO

Lista de Abreviaturas
Lista de Tabelas

Resumo
Summary
1- INTRODUGAO ...ttt
1.1 — The World Health Organization Quality of Life
Instrument WHOQOL)........ccooiiiiii e

1.2 — Pesquisas Desenvolvidas com WHOQOL...........c.ccoevvvevviieecieennneen.
1.3 — Ampliagao VesSiCal .....cc.eeeviiieiiiieiieeieeeeeeee e
2—OBJETIVO ...ttt
2.1 = PIIMATIO ettt et e
2.2 — SECUNAATIO ..eneiiiiieiiiieiie ettt
3 — CASUISTICA E METODO.........cooooiiiiiniieiieeeeeeesee e

3.1 = SUJEILOS weveeiiieeeiiieeeiee ettt et e et e e e e et e e e te e e esaaeeeseeesnneeesnneeeennes
3.1.1 — Grup0 CASO ..eeeeeeeiiieeiieeeiee ettt
3.1.1.1 — Critérios de InCluSa0 ........cccueeveeiiiiiiiiiiiiiceee

3.1.1.2 — Critérios de EXCIUSA0 .......ccoveevievieriinieeiiecieeee,

3.1.2 — Grup0o COontrole .......cccueeeeuieeeiiieeiieeeiee et

3.1.3 — Outras Definigoes .......ccccevvreeviiieeiiiiecieeeee e

3.2 — INSEIUMENLO. ...ceiiiiiieiieeeit ettt ettt
3.2.1 = WHOQOL-Abreviado ..........cc.oovviiiiiiiiiiiii i,

3.2.2 — Célculo do WHOQOL-Abreviado .......c.ccccoeeuvereeecnireeennnen.

3.3 — Analise EStatiStiCa .......ccceevieriiniiiiiiienieeieeteseee e
4 —RESULTADOS ...ttt sttt
4.1 — POPULAGAOD vttt
4.2 — Caracterizagao da Populagao .........ccceeeeiieeiiieeiiieciie e
4.3 —Qualidade de Vida ........coooviieiiiiiiieeeee e
4.3.1 — QUESLOES GEOTALS .....vvveeeeiiiieeeeiiieeeeetee e et e e et e e e eeaaeee e

4.3.2 — Correlagao entre os Dominios do WHOQOL-Abreviado e



SUAS TACETAS .o eeeeeeee e ee et e e e e e e e e e e e 34

4.3.2.1 — Correlagao com Dominio Fisico.............cccueeennnennn. 35

4.3.2.2 — Correlagao com Dominio Psicologico ................... 38

4.3.2.3 — Correlagao com Dominio Relagoes Sociais .......... 40

4.3.2.4 — Correlagdo com Dominio Meio Ambiente ............ 42

4.3.3 — Outras Correlagoes .......ccueeevuieeeiuieeeiieeeieeeeieeeereeeereeeereee s 44

4.3.4 — Outros Resultados ........cccceevieiiiiniiiiiiiieceeeeeee, 45

5= DISCUSSAQ ....covviriirrirrineeieeiesie sttt 47
5.1 — ASPECLOS GETALS ...vveeevrieeeiiieeriiieeiieeeiteeeetieeeteeeeteeesbeeesseeessaeessnseeens 47

5.2 —Qualidade de Vida .......cc.cooviiieiiiiciecceecee e 50

6 — CONCLUSOES ......coooiiiiiineiecieeeseiesie sttt 57
T—ANEXOS ...ttt 58
Anexo A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ........................ 58
Anexo B— WHOQOL- Abreviado..........coceveeeciieeiiiieeiieeeiieeeiee e 60
Anexo C — Ficha de Caracterizagdo do Sujeito ........ccccovvevcvveenciieenveeennen. 64
Anexo D — Sintese Estatistica para Calculo do WHOQOL-Abreviado .... 67

8 - REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS............covvoiiriiriieeieeiesieeeees 68

9 — BIBLIOGRAFIAS CONSULTAS ..ot 78



LISTA DE TABELAS

TABELA 1: DOMINIOS E  FACETAS DO  WHOQOL-ABREVIADO

TABELA 2: POPULACAO

TABELA 4. DADOS DO TRANSPLANTE
TABELA 5: MEDICACAO IMUNOSSUPRESSORA
TABELA 6: DADOS DA AMPLIACAO
VESICAL...vuvuveueeeeeeeeereeeresesesesesssesssssesssnsssssssennnennee

TABELA 7: COMPARACAO DOS GRUPOS COM OS DOMINIOS DO WHOQOL-
ABREVIADO......cutttieeeiiiieeees ctveeeeeiiteeeesnseeesssnsseeesanssseessssseeesssssseessnnssees

TABELA 8: COMPARACAO DOS GRUPOS COM AS QUESTOES GERAIS

TABELA 9: RESPOSTAS CATEGORICAS DA QUESTAO

TABELA 10: RESPOSTAS CATEGORICAS DA QUESTAO 2

TABELA 11: CORRELACAO ENTRE AS FACETAS E O DOMINIO FiSICO DE ACORDO
COM O

TABELA 12: CORRELACAO ENTRE AS FACETAS E O DOMINIO PSICOLOGICO DE
ACORDO COM

O GRUPO ..o

TABELA 13: CORRELACAO ENTRE AS FACETAS E O DOMINIO RELACOES SOCIAIS

27

29

30

30

31

32

33

34

34

37

39



DE ACORDO
COM O GRUPO . ..uuieeeeeeeetteeeee e e eeeeeaeeeeee e e e et etaaaeeeaesesesesaaaaaaaeseseeesnnnnanas
TABELA 14: CORRELACAO ENTRE AS FACETAS E O DOMINIO MEIO AMBIENTE DE
ACORDO
COM O GRUPO oo e e e e e e e et e e e e e e e e e e e earaeeeeeeeereeannns

41

44



AV

BN

IRCT

OMS

SM

SPSS

TCLE

URT

LISTA DE ABREVIATURAS

Ampliacdo Vesical

Bexiga Neurogénica

Insuficiéncia Renal Cronica Terminal
Organiza¢ao Mundial da Sauda

Salario Minimo

Statiscal Package for Social Science

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Unidade de Transplante Renal

10



11

RESUMO

Amaral RC. Qualidade de vida do paciente transplantado renal submetido a ampliagdo
vesical [dissertacdo]. Sao Paulo: Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo;

2008.

INTRODUCAO: A avaliacio da Qualidade de Vida tem se destacado de modo
crescente em pesquisas clinicas de pacientes com transplante renal. O WHOQOL-
Abreviado ¢ um dos instrumentos usados para avaliar a Qualidade de Vida em vérias
populagdes. O objetivo deste estudo foi avaliar e comparar a Qualidade de Vida nos
pacientes transplantados renais submetidos a ampliagcdo vesical e transplantados renais
utilizando o WHOQOL-Abreviado e verificar a co-interferéncia de outros fatores sua
Qualidade de Vida desses grupos. METODOS: Este ¢ um estudo caso-controle e foi
realizado na Unidade de Transplante Renal da Divisdo de Clinica Urolégica do Instituto
Central da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo, de julho a novembro
de 2007. Foram incluidos no estudo todos os pacientes transplantados renais submetidos
a Ampliacdo Vesical entre 1972 e 2004 com enxerto funcionante (Grupo Caso) e seus
respectivos pares (Grupo Controle). Participaram 15 pacientes no Grupo Caso € 27 no
Grupo Controle. Através do prontuario médico e de uma ficha de caracterizacdo foram
coletados os dados demograficos, sociais € econdmicos. A Qualidade de Vida foi

avaliada apenas uma vez durante a entrevista com a pesquisadora. RESULTADOS: Os
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grupos foram muito semelhantes entre si na maioria das varidveis analisadas. No Grupo
Caso observou-se menor renda pessoal (p=0,013) e menor IMC (p=0,022). A avaliagao
da Qualidade de Vida foi semelhante em quase todos os dominios do WHOQOL-
Abreviado, a unica diferenga ocorreu no Dominio Relagdes Sociais, onde o Grupo Caso
teve um escore menor que o Grupo Controle (p=0,058). Houve uma integracao
significativa entre o Dominio Rela¢des Sociais e a faceta suporte (apoio) social
(1=0,703; p=0,004). CONCLUSAO: A Qualidade de Vida foi muito semelhante entre
os dois grupos de transplantados renais. O Grupo Caso apresentou menor resultado no
Dominio Relagdes Sociais, sendo que esse resultado parece estar diretamente ligado a

particularidade da patologia urologica do grupo.

Descritores: 1. Qualidade de vida 2. Transplante Renal/Psicologia 3. Bexiga

urinaria/cirurgia 4. Questionarios
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SUMMARY

Amaral RC. Quality of life of the renal transplant patients with bladder augmentation

[dissertation]. Faculty of Medicine, University of Sdo Paulo, SP (Brazil); 2008.

The evaluation of health-related Quality of Life is fundamental when searching for
better treatment in renal transplantation. The WHOQOL-Bref is used questionnaire to
assessment for many population. The purpose of this study was evaluated and compared
the Quality of Life of renal transplant patients with bladder augmentation using
WHOQOL-Bref and check the co-interference of other factors their Quality of Life of
these groups. METHODS: This is case-control study, performed in a Unit of Renal
Transplant of the Division of Urology of the Central Institute of the Hospital of the
Clinics of the College of Medicine of the University of Sdo Paulo. Were included in the
study all patients of the renal transplant with bladder augmentation between 1972 and
2004 with functioning graft (Case Group) and their peers (Control Group). Fifteen Case
Group and 27 Control Group patients were enrolled. Through the medical records and a
form of characterization data were collected demographic, social and economic. The
Quality of Life was assessed once an interview with one of the authors. RESULTS:
Both groups were very similar in most of the analyzed domains. In Case Group if it was

observed lower personal income (p = 0,013) and lower BMI (p = 0,022). The assessment
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of Quality of Life was similar in almost all areas of WHOQOL-Bref, the only difference
occurred in Social Relations Domains, where the Case Group if had a score lower than
the Control Group (p=0,058). There was a significant integration between the Social
Relations Domains facet support social (r = 0,703 and p = 0,004). CONCLUSION:
The Quality of Life was very similar between the two groups of renal transplant. The
Case Group presented result in lower Social Relations Domains, and that outcome

appears to be directly connected to the peculiarity of urological pathology of the group.

Descriptors: 1. Quality of life 2. Kidney transplant/Psychology 3. Urinary bladder/

surgery 4. Questionnaires
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1-INTRODUCAO

O interesse em definir ¢ medir Qualidade de Vida ¢ crescente atualmente. As
ciéncias sociais j4 tém tradicdo em pesquisa e analise tedrica sobre o que seja a
Qualidade de Vida. Esta especialidade restringia-se a filésofos, tedlogos e cientistas
sociais e voltava-se a busca da satisfacdo com a vida ou com a boa vida, além de realizar
pesquisas de indicadores sociais (1). A pesquisa sobre Qualidade de Vida estd mais
ampla atualmente, ela inclui muitas areas, como a Sociologia (2), Psicologia (3),
Geografia (4), Economia (5), Medicina (6), Farmacia (7), temas ambientais (8) e
comunitarios (9). Contudo, ainda nao ha consenso sobre o que ¢ Qualidade de Vida.

O termo Qualidade de Vida ¢ relativamente novo no campo da satde,
somente nos anos 70 ¢ que surgiu na literatura (10). No entanto, a necessidade crescente
de avaliar procedimentos médicos fez com que esse termo fosse também cada vez mais
utilizado, sendo que o uso freqiiente da expressao "Qualidade de Vida" levou a uma
dificuldade de encontrar-se uma defini¢ao consensual.

As questdes relacionadas ao bem-estar subjetivo comegaram a ganhar
importancia na area da saude, a medida que a expectativa de vida aumentou e, com e¢la, a
incidéncia de doencas cronicas (11).

Estudos foram feitos para avaliar o desempenho de muitos tipos de
medicamentos e terapias usando-se referéncias bioldgicas, como por exemplo, a reducao

da pressdao sanguinea. Entretanto, vem crescendo a tendéncia de considerar que tais
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avaliagdoes de desempenho ndo refletem a realidade das experiéncias dos pacientes, ja
que a perspectiva médica tende a focalizar intensamente os resultados clinicos da
avaliagdo de sinais e sintomas das doencas (12).

Qualidade de vida relacionada a saude (“Health-related quality of life”)
estado subjetivo de saude (“Subjetive health status”), para Fleck, sdo conceitos afins,
centrados na avaliagdo subjetiva do paciente. Entretanto, eles estdo necessariamente
ligados ao impacto do estado de saude sobre o viver pleno do individuo (13). Autores
defendem que o termo Qualidade de Vida ¢ mais amplo e inclui uma variedade maior de
condigdes que podem afetar a percepcdo do individuo, os seus sentimentos € os
comportamentos relacionados com o seu dia-a-dia, abrangendo a sua condicao de saude
e intervengdes médicas, mas nao se restringindo a elas (14).

Conceituar Qualidade de Vida ¢ uma tarefa complexa, pois envolve a
questdo da subjetividade. Em geral, os autores referem-se a necessidade de considerar
varias dimensdes da Qualidade de Vida, como os aspectos fisicos, emocionais e sociais,
a semelhanca do conceito de satde elaborado pela Organizacdo Mundial de Saude, no
qual a satde ¢ considerada como um completo bem-estar fisico, mental e social, € nao
simplesmente a auséncia de enfermidade (15).

Uma aproximagao conceitual de Qualidade de Vida foi proposta por
Marques. Nessa proposta em que os objetivos das teorias e praticas psicoldgicas podem
ser traduzidos pela busca de um alto patamar de Qualidade Vida, pretendendo-se que
homens e mulheres tenham bem-estar fisico e psicologico, satisfagdo com suas vidas
como um todo, "ainda que nao seja possivel eliminar o sofrimento totalmente", pois este

faz parte do processo vital (16).
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Barros propde que a Qualidade de Vida ¢ a valorizagdo que uma pessoa faz
sob varios aspectos que considera importantes em sua vida atual e em termos globais.
Assim, parte de uma concepg¢ao subjetiva, em que a Qualidade de Vida ¢ compreendida
como um construto que s6 pode ser avaliado a partir da dtica e percepcao verbalizada
pelo individuo (17).

H4a uma tendéncia em abordar o tema Qualidade de Vida de forma
multidimensional, integrando indicadores objetivos, que relatam a experiéncia de vida
concreta e observavel aos aspectos subjetivos (18). Acrescenta-se a este construto
multidimensional, a dimensdo espiritual e questiona-se a possibilidade desta dimensao
ser globalizante, estabelecendo a valoragdo de varios aspectos de vida da pessoa (16).

Qualidade de Vida, segundo grupo de Qualidade de Vida da Organizagao
Mundial da Saude, ¢ definida como ““a percepcao do individuo de sua posi¢ao na vida no
contexto da cultura e do sistema de valores nos quais ele vive e em relagao aos seus
objetivos, expectativas, padrdoes e preocupagdes” (p. 1405). Este conceito enfatiza a
avaliacdo subjetiva da Qualidade de Vida e a percep¢dao que o paciente tem do seu
estado fisico, emocional e social (19).

Esta definicdo da Organizacdo Mundial da Saide (OMS) foi eleita como
norteadora para a presente pesquisa sobre Qualidade de Vida em paciente transplantado
renal submetido a Ampliagdo Vesical.

Segundo Fleck, a avaliagio de Qualidade de Vida tem recebido uma
crescente importancia na literatura médica, sendo valorizados ndo s6 os aspectos
relativos a doenga, mas a perspectiva do paciente em relacdo a sua vida. O autor

classifica os instrumentos para avaliar a Qualidade de Vida em trés categorias, conforme
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a perspectiva que eles se propdem a analisar: instrumentos que avaliam a Qualidade de
Vida geral; que avaliam a Qualidade de Vida ligada a saude e que avaliam a Qualidade
de Vida ligada a uma doenca especifica (20).

Qualidade de vida geral - surgiu a partir do referencial social e aponta, de
igual maneira para diferentes componentes presentes no construto Qualidade de Vida,
em diferentes grupos, culturas e sociedades. Essa perspectiva oferece elementos tanto
para a compreensdo dos desejos, motivagdes, recursos e oportunidades disponiveis para
o bem-estar de uma pessoa e sua satisfagdo, quanto as suas realizagdes em diferentes
dominios. Neste grupo encontra-se o World Health Organization Quality of Life
Instrument (WHOQOL) em sua versao longa, com 100 questdes, € sua versao breve,
com 26 questdes. A versdao abreviada sera utilizada no presente trabalho. Além destes
existem muitos outros, como por exemplo: Satisfaction with Life Domain Scale (SLDS),
Quality of Life Checklist (QLC), e Quality of Life Index for Mental Health (QLI-MH).

Qualidade de vida ligada a satde (“Health related quality of life”) — a
énfase recai no impacto especifico que a prevengao e o tratamento t€ém sobre o bem-
estar. Focaliza “status” funcional, mas dentro das dimensdes ligadas aos aspectos
diretamente relacionados com a saude, por exemplo, limitagdes decorrentes de doencgas
emocionais ou fisicas, sem considerar as limitagdes decorrentes da pobreza ou de
restrigdes sociais. Estes instrumentos cobrem os aspectos de vida afetados pelo fato de
estar doente. Alguns exemplos: Notingham Health Profile, Medical Outcomes Study-
Short Form (SF-36), Sickness Impact Profile e Quality of Well-Being.

Qualidade de vida ligada a doenca especifica - a énfase recai sobre

aspectos especificos de determinada doenca em relagdo a qualidade de vida. No caso de
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depressao, por exemplo, hd o Quality of Life Depression Scale (QLDS), cuja versao esta
sendo validada para o Portugués e, especificamente para o transplante renal existe o
Kidney Transplant Questionnaire (KTQ), ainda ndo validado para nossa lingua.

Mesmo existindo muitos instrumentos para avaliar a Qualidade de Vida, a
natureza subjetiva e dinamica da mesma acaba criando dificuldades para sua
mensuragao, de forma que pesquisas nessa area t€ém produzido resultados aparentemente
contraditdrios.

Barros considera a monitorizacdo da Qualidade de Vida um recurso
cientifico imprescindivel para acompanhamento de estudos clinicos em varias doengas
cronicas como a insuficiéncia renal, reumatolédgicas, oncolédgicas, cardiologicas e outras.
Assim, a utilizacdo de escalas para avaliar a Qualidade de Vida dos pacientes com
doencas cronicas, malignas ou ndo, pode ser um importante recurso para a qualificacao
dos servicos de atendimento, com repercussdes tanto na otimizagcdo de custos com a

saude, como na satisfacao dos pacientes (17).
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1.1 - “The World Health Organization Quality of Life Instrument (WHOQOL)”

A constatacdo de que ndao havia nenhum instrumento que avaliasse
Qualidade de Vida dentro de uma perspectiva transcultural e internacional, motivou a
Organizagdo Mundial da Satde (OMS) a desenvolver um instrumento com estas
caracteristicas (19). Na definicdo de Qualidade de Vida proposta pelo grupo fica
implicito que o conceito de Qualidade de Vida ¢ subjetivo, multidimensional e que inclui
elementos de avaliagdo tanto positivos (por ex. mobilidade) como negativos (por ex.
dor).

Para a OMS, uma avaliacdo ideal da saude deveria incluir, além das
avaliagOes de saude fisica, uma avaliagdo da Qualidade de Vida que abrangesse varias
areas da vida, chamadas dominios, tais como a dimensao fisica, psicoldgica, social e
espiritual (21). Mais do que a necessidade de implementar um instrumento de medida
internacional de Qualidade de Vida, a OMS preocupou-se em introduzir um aspecto
humanistico no cuidado com a saude, promovendo uma abordagem holistica. Para
autores como Barros, esta preocupacdo com o estudo, o entendimento e a mensuragdo da
Qualidade de Vida representa uma mudanca de paradigma também em termos de
avaliacdo da efetividade dos tratamentos (15).

A partir dessas perspectivas foi desenvolvido o WHOQOL-100 e sua versao
abreviada WHOQOL-Bref. Esses instrumentos foram desenvolvidos em colaboragao
com instituicdes espalhadas pelo mundo e foram amplamente testadas em campo. Eles

podem ser empregados em diferentes situagdes culturais permitindo que os resultados
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possam ser comparados mesmo entre populacdes e paises diferentes. Esse instrumento
esta atualmente disponivel em 20 idiomas diferentes (22).

O WHOQOL-100 foi desenvolvido em quatro etapas:

1. Definicdo do conceito de Qualidade de Vida, anteriormente
apresentado;

2. Escolha de 15 centros de estudos, culturalmente diferentes, ao redor
do mundo, para a tarefa de selecionar os aspectos mais relevantes que
melhor pudessem medir a Qualidade de Vida;

3. Sele¢ao de 300 questdes abrangendo 29 aspectos que formou a base
para a realizacdo da medida de Qualidade de Vida e aplicagao do
estudo piloto com no minimo 300 participantes;

4. Teste de campo aplicado apos a selecdo de 100 questdes com escala
de respostas equivalentes nas diferentes linguas.

O WHOQOL-100 ¢ constituido de 100 questdes agrupadas em 24 itens
também chamado de facetas, abrangendo 6 dominios (fisico, psicologico, nivel de
independéncia, relacdes sociais, ambiente e aspectos religiosos/religides/crengas
pessoais.

O desenvolvimento da versao em Portugués dos dois instrumentos seguiu a
metodologia proposta pela Organizagdo Mundial da Saude, conforme Fleck e
colaboradores (13, 20).

A versao brasileira do WHOQOL-100 foi analisada em relagdo as seguintes
caracteristicas psicométricas: consisténcia interna; validade; validade de critérios;

validade concorrente; confiabilidade do teste-reteste.
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A necessidade de instrumentos curtos que demandassem pouco tempo para
seu preenchimento, mas com caracteristica psicométricas satisfatorias, fez com que a
OMS desenvolvesse uma versao concisa do WHOQOL-100, o WHOQOL-Bref ou
Abreviado (20).

O WHOQOL-Abreviado foi desenvolvido com o apoio de vinte centros de
estudos situados em dezoito paises. Ele consta de 26 questdes, sendo uma pergunta para
avaliar a Qualidade de Vida geral, uma pergunta para avaliar a satde geral e as demais
24 representam cada uma das facetas que compde o instrumento original (Tabela 1). O
instrumento foi desenvolvido a partir da premissa de que a Qualidade de Vida ¢ um
construto multidimensional, havendo, portanto, maior coeréncia ao considerar cada

dominio e respectivo escore individualmente.

Tabela 1 - Dominios e facetas do WHOQOL-Abreviado

Dominio 1 — Dominio Fisico
3. Dor e desconforto
10. Energia e fadiga
16. Sono e repouso
15. Mobilidade
17. Atividades da vida cotidiana
4. Dependéncia de medicagdo ou de tratamentos
18. Capacidade de trabalho
Dominio 2 — Dominio Psicologico
5. Sentimentos positivos
7.  Pensar, aprender, memoria e concentragao
19. Auto-estima
11. Imagem corporal e aparéncia
26. Sentimentos negativos
6. Espiritualidade/religido/crengas pessoais
Dominio 3 — Relagdes Sociais
20. Relagdes pessoais
22. Suporte (apoio) social
21. Atividade sexual
Dominio 4 — Meio Ambiente
8. Seguranga fisica e protegdo
22. Ambiente no lar
12. Recursos financeiros
24. Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade
13. Oportunidades de adquirir novas informagdes e habilidades
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14. Participagdo em, e oportunidades de recreagdo/lazer
9. Ambiente fisico: (polui¢do/ruido/transito/clima)
25. Transporte

Fonte: The WHOQOL Group (21)
As caracteristicas psicométricas do WHOQOL-Abreviado, da mesma forma

como as do WHOQOL-100, do qual deriva, preenchem os critérios de consisténcia
interna, validade discriminante, validade concorrente, validade de conteudo e

confiabilidade teste-reteste.

1.2 — Pesquisas Desenvolvidas com WHOQOL

Em pesquisa realizada na base de dados Medline (1999-2008), observa-se a
grande utilizacdo deste questiondrio em diferentes areas da satide, como radioterapia
(23), psicologia (24-26), psiquiatria (27, 28), ortopedia facial (29), hematologia (30),
oncologia (31, 32), enfermagem (32), odontologia (33) entre outras.

Na mesma base de dados se encontra, no mesmo periodo, trabalhos de
pesquisa realizados em diferentes paises de diferentes culturas, como Tailandia (34),
Singapura (35), Holanda (6), Taiwan (32, 36), Alemanha (37), Austria (38), Italia (39),
Turquia (40), Suécia (41), Canada (42), China (43, 44), India (45), Australia (46), Israel
(47), Malasia (48), Argentina (27) e Russia (49), entre outros. Demonstrando com isso, a
transculturalidade e internacionalidade desse instrumento.

Na Nefrologia, 0o WHOQOL tem sido aplicado nas opg¢des de tratamento
como transplante renal (50) e hemodialise (36), como observamos nos estudos a seguir.

O WHOQOL mostrou ser um instrumento util e seguro para medir a

Qualidade de Vida em populagdes diferentes, podendo compara-las objetivamente.
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Wesolowski e Szyber compararam a Qualidade de Vida dos pacientes com
doenca renal em estagio terminal submetidos a transplante renal bem sucedido, com a
populagdo saudavel da Polonia, empregando o WHOQOL-100 na versdao polonesa.
Observaram que em alguns aspectos da Qualidade Vida de pacientes de transplantados
nao diferem dos individuos saudaveis nas facetas relacdes sociais, ambiente e
religiosidade. Em outras facetas, como auto-estima, sentimentos negativos, atividade
sexual e seguranca fisica, a Qualidade de Vida dos pacientes transplantados foi menor
que a dos individuos saudaveis (51).

Tomasz e Piotr realizaram estudo comparando a Qualidade de Vida de
pacientes com doenca renal em estagio terminal que fazem hemodialise com os que
fizeram transplante, utilizando o WHOQOL-100. A Qualidade de Vida de vida dos
pacientes de transplante foi melhor que dos pacientes de hemodialise em dominios:
relagdes globais, fisicas, sociais e ambiente e também nas facetas: dor e desconforto,
energia e fadiga, sentimentos positivos, mobilidade, atividades cotidianas, capacidade de
trabalho, relagdes pessoais, atividade sexual e transporte. No entanto, os pacientes em
hemodialise obtiveram uma melhor Qualidade de Vida na faceta de imagem corporal e
aparéncia (50).

O WHOQOL foi utlizado para verificar a Qualidade de Vida ap6és um
procedimento ou tratamento.

Kong IL e Molassiotis realizaram estudo em Hong Kong, objetivando
identificar os métodos usados pelos pacientes lidar com tensdo depois de transplante
renal e avaliar a Qualidade de Vida percebida em dois intervalos de tempo diferentes

depois do transplante. A versdo chinesa do WHOQOL-100 foi aplicada em 101
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pacientes de um centro de transplante, juntamente com uma questao aberta sobre fatores
estressores. Os resultados revelaram que o principal estressor identificado foi o medo da
rejei¢do, complacéncia com medicamento e efeitos colaterais dos mesmos, incerteza
sobre o futuro, medo de infec¢do e o fator de custo do tratamento. Mostraram também
que a Qualidade de Vida era moderada nesta amostra (43).

Lazzaretti e colaboradores realizaram estudo para verificar a evolucao da
Qualidade de Vida apos o transplante renal, aplicando o WHOQOL-Abreviado em 100
pacientes. Noventa por cento dos pacientes declaram estar satisfeitos com sua condigao
geral de saude e 76% reportaram um bom desempenho para as atividades diarias. A
maioria dos individuos foi percebida como uma reducdo ou desaparecimento de
sintomas causado pela doenca (52).

Em pesquisa realizada no banco de dados Medline (1999-2008), na area
uroldgica, com os termos “quality of life” e “bladder”, foram encontrados 80 artigos.
Esses artigos traziam estudos de Qualidade de Vida em pacientes com substituicdo de
bexiga, prostatectomia, cancer de bexiga, cancer de prostata e outras. Os instrumentos
utilizados para avaliar Qualidade de Vida nestes estudos foram os mais variados. Em
apenas um artigo foi utilizado o WHOQOL-100. Era um estudo piloto no efeito de
relaxamento de musculo progressivo que treina o paciente depois de cirurgia de estoma
(53).

Pesquisando no mesmo banco de dados de 1981-2008 com os termos
“bladder augmentation” ou” bladder dysfuntion” e “quality of life”, foram encontrados
49 artigos e apenas 1 falava sobre Qualidade de Vida em transplante renal com

ampliagdo vesical, mas nenhum instrumento foi utilizado (54).
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A falta de artigos publicados na &rea uroldgica, com a utilizagdo do

WHOQOL, pode evidenciar que em tal drea o instrumento nao ¢ bem difundido.
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1.3 — Ampliacido Vesical

A Ampliacdo Vesical foi descrita pela primeira vez utilizando-se de
segmentos intestinais (o ileo) por dois italianos, Tizzoni e Froggi em 1888, para ampliar
a bexiga de um cachorro.

Mickulicz foi o primeiro a ampliar uma bexiga com baixa capacidade com
segmento intestinal, em 1899.

Todavia, esse procedimento ndo foi muito usado até os anos 50, quando
Couvelaire popularizou tal tratamento para bexigas contraidas por tuberculose (55).

Para pacientes com bexiga neurogénica (BN), a ampliacao vesical passou a
ser utilizada com a difusdo do cateterismo limpo e intermitente para esvaziamento da
bexiga (56) e, o uso do exame urodinamico, permitindo assim, um melhor conhecimento
da fisiologia das alteragdes do trato urindrio inferior (57).

A Ampliagdo Vesical ¢ indicada em outros casos como esquistossomose,
cistite intersticial, radioterapia e em outras cirurgias da bexiga (55).

Para casos de tuberculose, a ampliacao vesical tem melhores resultados do
que para as outras causas de lesdes como BN, hiperatividade detrusora idiopatica e
doencas inflamatorias (58).

Com relacdo a BN, segundo Bruschini (59), “entende-se por bexiga
neurogénica toda a alteracdo do funcionamento vesicoesfincteriano decorrente de
problemas neurologicos” (p.193).

Etiologicamente a BN pode ser classificada em congénita ou adquirida. As
causas congénitas sdo encontradas com maior freqiiéncia em crianga, principalmente

com diagndstico de mielomeningoceles (60). Entre adultos as causas mais freqilientes sao
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as adquiridas, entre elas: os traumatismos raquimedulares (acidentes automobilisticos,
acidentes de trabalho, ferimentos por arma de fogo, e outros), as doengas degenerativas
(Parkinson e Alzheimer), e os acidentes vasculares cerebrais.

Seja qual for o motivo da Ampliagdo Vesical, os pacientes podem ter
problemas de incontinéncia urinaria, de infecgdes urindrias, de calculoses, de residuo
urinario, de refluxo vesicoureteral e de insuficiéncia renal.

Grande parte das ampliagdes vesicais da Divisdo de Clinica Uroldgica do
Hospital das Clinicas ¢ por BN.

O maior risco dessa patologia ¢ a lesdo renal progressiva principalmente
devido ao refluxo vesicoureteral, as infecgOes recorrentes, entre outras disfungdes do
trato urindrio. O tratamento tem por objetivo principal prevenir que essa lesdo ocorra.

A Unidade de Transplante Renal (UTR) tem realizado varios transplantes
nesses pacientes chegando a bons resultados com procedimentos cirargicos modernos e
eficazes.

Esse servigo ¢ considerado um centro de exceléncia em procedimentos de
ampliacdo, melhora de complacéncia e refuncionalizacdo de bexiga em pacientes
candidatos a transplante renal e transplantados.

Viarios estudos sobre estes procedimentos foram desenvolvidos pela equipe
da Urologia ¢ UTR. Em um desses estudos Nahas et al. (61), afirmaram que o servigo
tem recebido um numero significativo de pacientes que apresentam algum tipo de
derivagdo urinaria supra-vesical na avaliagdo pré-transplante, o que os levou a uma
desfuncionalizacdo da bexiga. Os autores objetivaram no estudo demonstrar que

algumas bexigas desfuncionalizadas mesmo que por longos periodos podem, manter a



29

capacidade, serem reabilitadas em sua fun¢ao e serem aproveitadas no transplante renal.
Tudo isso, sem a necessidade de submeter o paciente a procedimentos cirurgicos visando
o aumento da capacidade vesical. A experiéncia foi realizada em 3 pacientes de
transplante renal em bexigas previamente refuncionalizadas. A reabilitagao da bexiga foi
realizada através de injecdo intermitente de soro fisiologico. O resultado obtido foi um
aumento da capacidade vesical média de 110 ml para 220 ml. A conclusdo do estudo foi
de que o transplante renal ¢ um procedimento seguro em bexiga desfucionalizadas e
apresenta boa resposta dos pacientes desse programa.

Em outro estudo com 12 pacientes com capacidade vesical reduzida ou ma
complacéncia vesical, submetidos ao Transplante entre 1985 e julho de 1995. A
avaliacdo urodinamica foi realizada em todos os pacientes. Os resultados apresentados
foram: aumento da capacidade vesical e melhora na complacéncia. O grupo afirma que
pacientes com doenca renal em estagio terminal, devido a significantes problemas do
trato urinario inferior nao corrigidos antes do Transplante podem aumentar sua
morbidade, a mortalidade de receptor e perda de enxerto (62).

Nahas e colaboradores , declaram que as propriedades de armazenamento de
uma bexiga com baixa pressao e que habitualmente esvazia-se sem manter residuo ¢
muito importante para a preservagao da area urindria superior. No caso da pressdao dentro
do reservatorio ser alta ou o reservatdrio ndo poder ser esvaziado adequadamente,
comprometera o rim ¢ a fungdo renal. Tais pacientes foram considerados candidatos
pobres para o Transplante. Nos ultimos 15 anos, com a aceitacdo do cateterismo

intermitente até mesmo para pacientes transplantados, um conhecimento melhor da
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fisiologia de bexiga e, o uso de segmentos intestinais para reconstru¢ao vesical, este
grupo de pacientes tem uma oportunidade melhor para o transplante (63).

Outro estudo realizado pela mesma equipe foi apresentado no Second
Congress of the International Pediatric Transplant Association. Nesse trabalho, Nahas et
al. afirmaram que ampliagdo vesical ¢ procedimento estabelecido para o tratamento de
bexiga disfuncionalizada em pacientes de Transplante. Afirmaram ainda, que
uretorocistoplatia combina os beneficios comuns a toda enterocistoplastia sem somar
quaisquer de suas complicagdes ou riscos (64).

Muitos procedimentos e técnicas cirurgicas tém sido aprimoradas para
proporcionar uma melhor Qualidade de Vida ao paciente transplantado com problemas
urolégicos.

Pensando que a Qualidade de Vida tornou-se um ponto central onde a cura
esta impossibilitada e € nesse contexto que o paciente renal cronico e ampliado vesical
se encontram, cita-se Lambert (65).

“o paciente cronico necessita lidar com os sintomas que
apresenta, adaptar-se a regimes e restricdes, ajustar-se a
alteracdes de imagem corporal, lidar com as incertezas do
progresso de seu tratamento e revisar metas pessoais, sociais e

ocupacionais” (p. 11).

Diante desse quadro o objetivo do tratamento de doencas cronicas passa a
focalizar ndo somente o controle dos sintomas, mas também, a satisfacdo do paciente

frente ao seu tratamento, seu bem-estar fisico e mental proporcionado por este. Portanto,

(18)
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“os avangos tecnologicos ndo bastam por si s6 como estimativa
de eficiéncia e eficdcia, mas principalmente a percep¢ao
subjetiva, e a capacidade funcional do paciente devem ser

consideradas entre os resultados”. (p.7)

Tendo em vista o niumero de pacientes transplantados com Ampliagao
Vesical, o nimero de pessoas com problemas urologicos que perderam sua fungao renal
em decorréncia deste problema e a escassa produgao cientifica direcionada a Qualidade
de Vida desses pacientes em especifico e, ainda, tendo em vista que varios fatores
podem contribuir em um bom pods-operatério € na manutencdo dos tratamentos
posteriores ao Transplante ¢ a Ampliagdo Vesical, possibilitando com isso além de um
acréscimo de “anos a vida”, um acréscimo de “vida aos anos”, entende-se que héa no
presente trabalho, pertinéncia em sua realizagdo. Pois, ndo s6 acrescentara a equipe de
transplante que ja detétm o “know-how” das técnicas e procedimentos clinicos e

cirurgicos, como também beneficiara os pacientes.
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2-0BJETIVO

2.1 — Primario
O objetivo deste estudo ¢ avaliar a Qualidade de Vida em pacientes

transplantados renais submetidos 8 Ampliacao Vesical.

2.2 — Secundario

Verificar a co-interferéncia de outros fatores na Qualidade de Vida em

pacientes transplantados renais submetidos a Ampliagcdo Vesical.
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3 - CASUISTICA E METODO

Este ¢ um estudo caso-controle, a partir do instrumento World Health

Organization Quality of Life Instrument - WHOQOL-Bref (versao Portugués).

3.1 - Sujeitos

O estudo foi realizado no ambulatério da Unidade de Transplante Renal da
Divisdo de Clinica Urologica do Instituto Central do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina da Universidade de Sao Paulo.

Foram sujeitos todos os pacientes transplantados submetidos a Ampliagdo
Vesical entre 1972 e 2004 com enxerto funcionante (Grupo Caso) e seus respectivos
pares (Grupo Controle).

O maior tempo de transplante admitido foi de 16 anos e 2 meses e 0 menor

de 1 ano e 9 meses.

3.1.1 — Grupo Caso

3.1.1.1 - Critérios de Inclusio

1. Estavam em acompanhamento ambulatorial na UTR, com rim
transplantado funcionante;

2. Foram submetidos a qualquer tempo a Ampliagdo Vesical, neste
ou em outro servigo;

3. Apresentaram idade igual ou superior a 18 anos no periodo da

coleta de dados, independente do sexo;
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4. Concordaram em participar da pesquisa assinando o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Anexo A).

3.1.1.2 - Critérios de Exclusao

1. Psicose ou deméncia;

2. Déficit cognitivo;

3. Limitagdes fisicas como: afasia e alteracdes graves de linguagem;
4. Nao concordaram em participar da pesquisa.

3.1.2 — Grupo Controle

Foi formado a partir do primeiro e do segundo pacientes encontrados para
serem os respectivos pares de um sujeito do grupo caso. Os dois pares deste grupo
cumpriram os seguintes requisitos, no periodo da coleta de dados:

1. Tinham o mesmo sexo;

2. Estavam incluidos dentro da mesma faixa etaria do individuo caso.
As faixas etarias foram definidas, levando-se em conta a distribuicdo da populagdo
economicamente ativa do IBGE'.

(1) De 18 a 20 anos;

(2) De 21 a 34 anos;

(3) De 35 a 49 anos;

(4) De 50 a 64 anos ¢

(5) Maior de 65 anos.

' www.ibge.gov.br, acessado em 1 dez. 2005
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3. Tinham doenga de base para a IRCT diferente de uma causa

urolégica;

4. Tinham funcdo renal no mesmo patamar de creatinina sérica

estabelecido para seu par caso, ou seja:

a. Menor ou igual a 1,5 mg/dL;

b. De 1,6 a 2,5 mg/dL;

¢) Maior ou igual a 2,6 mg/dL.

5. Recebiam o mesmo tipo de regime imunossupressor;
A data de realizacao do Transplante foi procurada em um periodo de mais ou
menos 365 dias, obedecendo a seguinte ordem:

a) Se o transplante do sujeito do grupo caso ocorreu até¢ o més de Junho,
seu par foi procurado entre os transplantes ocorridos a partir do més
de Julho do mesmo ano e estendido at¢é o més de Junho do ano
seguinte;

b) Se o transplante do sujeito do grupo caso ocorreu a partir do més de
Julho, seu par foi procurado entre os transplantes ocorridos de Junho
e anteriores, estendido até o més de Julho do ano anterior.

¢) Quando o individuo controle ndao foi encontrado na ordem

estabelecida, esta foi invertida.

3.1.3 — Outras Defini¢oes

Algumas defini¢des se fazem necessarias para o estudo. Sao elas:
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1. Pacientes que se declaram aposentados, mas exerciam alguma
atividade remunerada regularmente, foram considerados ativos do
ponto de vista produtivo.

2. Para o estudo, considerou-se escape a perda ndo significativa de urina
(incontinéncia), mas que no dia-a-dia pode trazer algum tipo de
desconforto ao individuo. Tais escapes se dao, entre outros motivos,
quando um esforco maior ¢ feito ou quando o periodo para a
sondagem ¢ ultrapassado, deixando que a bexiga ultrapasse o limite

de sua capacidade de armazenamento.

3.2 — Instrumento

A coleta de dados foi através da utilizacio do WHOQOL-Abreviado (Anexo
B) e ficha de caracterizacdo do sujeito (Anexo C). Foi também utilizado o prontudrio
médico do paciente para verificar o preenchimento dos critérios de inclusao.

Os pacientes foram procurados pela pesquisadora no dia da sua consulta
médica periddica. Nesse dia foram convidados a participarem da pesquisa, mediante
apresentagdo do projeto e explicagdo de seu objetivo. Apds a leitura e assinatura no
TCLE, os instrumentos foram aplicados.

Os pacientes que faltaram as consultas ou as tinham marcadas em datas
desfavoréveis a coleta de dados, foram contatados via telefone para um agendamento.

Os instrumentos foram aplicados individualmente pela pesquisadora, as

portas fechadas, em um consultorio do ambulatério da UTR.
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3.2.1 - WHOQOL-Abreviado
O WHOQOL-Abreviado ¢ um, utilizado para avaliar Qualidade de Vida de

populacdes adultas, contém 26 perguntas ou facetas das quais 24 sdo distribuidas em

quatro dominios:

1.

Fisico - percep¢do do individuo sobre sua condicdo fisica. As
atividades da vida geralmente se referem aos cuidados basicos de
higiene pessoal e tarefas de auto-cuidado (banhar-se, arrumar-se,
locomover-se), associado com tarefas mais complexas que sio
desempenhadas no dia-a-dia (administra¢do das finangas e
medicamentos, utilizagdo do telefone, compras necessarias,
preparagdo da refeicdo, uso de transporte ¢ desempenho basico na
arrumagdo de casa). Este dominio compreende as facetas: dor e
desconforto; energia e fadiga; sono e repouso; atividades da vida
cotidiana; dependéncia de medicacdo ou de tratamentos; capacidade
de trabalho (20).

Psicologico — percepcao do individuo sobre sua condicdo afetiva e
congnitiva. Ou seja, representa o grau de sua satisfacdo com a vida.
Engloba a avaliagdo de aspectos emocionais como humor e
sentimentos, envolvidos tanto na situacdo da doengca como na
condigio da Qualidade de Vida. E composto pelas facetas:

sentimentos positivos; pensar, aprender, memoria e concentragao;
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auto-estima; imagem corporal e aparéncia; sentimentos negativos;
espiritualidade/religido/crencas pessoais (20);

Relacdes Sociais — percepcao do individuo sobre os relacionamentos
sociais e os papéis sociais adotados na vida. Ou ainda, sdo dimensdes
de bem-estar do individuo que considera a maneira como ele interage
com as pessoas do seu meio social, de como essas pessoas reagem a
ele, e ainda, quais os tipos de relacdo que ele estabeleceu com as
institui¢des sociais. Engloba as facetas: relagdes pessoais; suporte
(apoio) social; atividade sexual (20).

Meio Ambiente — percep¢ao do indivicuo sobre aspectos diversos
relacionados ao ambiente onde vive, levando em conta a
infraestrutura desse ambiente. Contém as facetas: seguranca fisica e
protecao; ambiente no lar; recursos financeiros; cuidados de saude e
sociais: disponibilidade e qualidade; oprortunidades de adquirir
novas informagdes e habilidades; participacdo em, e oportunidades
de recreacdo/lazer; ambiente fisico: (poluicdo/ruido/transito/clima);

transporte (20).

As questoes que compdem o intrumento foram formuladas para uma escala

de respostas do tipo Likert (66), com pontuagdo variando de 1 a 5. As escalas de

respostas sao:

intensidade (nada - extremamente);

capacidade (nada — completamente);
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® fregiiéncia (nunca — sempre);
® avaliagdo (muito insatisfeito — muito satisfeito; muito ruim — muito
bom).

O WHOQOL-Abreviado ¢ instrumento auto-administravel portanto, a
maioria dos pacientes ndo recebe ajuda em seu preenchimento. Em pelo menos duas
situacdes o instrumento pode ser administrado pelo pesquisador, primeiro quando o
responte tiver baixa acuidade visual e, em situagdo de analfabetismo.

Antes da aplicagdo, foi enfatizado que todo o questionario referia-se as duas
ultimas semanas (grifo nosso).

Quando o respondente ndo entende o significado de alguma pergunta, o
aplicador 1€ a questdo pausadamente, sem dar qualquer esclarecimento de ordem
interpretativa e em seguida da a seguinte instrucao: “Agora, escolha entre as alternativas
a que lhe parece mais apropriada.”

Para o calculo dos escores dos dominios, os indices das facetas componentes
resumem os dominios aos quais pertencem. Tanto dominios como as duas questdes de
ordem geral foram medidas em direcdo positivas, ou seja, escores mais altos denotaram
melhor Qualidade de Vida. Para esse calculo foi utilizada a sintese estatistica (Anexo D)
fornecida pelo grupo responsavel pela padronizagdo do instrumento no Brasil, através do
programa SPSS (Statistical Package for Social Science), disponivel no enderego
eletronico http://www.ufrgs.br/psiq/whoqol86.

Os dois grupos sdo estudados e analisados separadamente nos quatro

dominios do instrumento e nas questdes gerais e, depois, comparados entre si.
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Os dominios do WHOQOL-Abreviado sdo compostos por facetas e cada
faceta corresponde a uma questdo do instrumento, com exce¢do das questdoes 1 e 2 que

foram desenvolvidas para avaliar aspectos gerais

3.2.2 — Calculo do WHOQOL-Abreviado

O WHOQOL-Abreviado deriva do WHOQOL-100, que apresenta quatro
questdes para avaliar cada faceta. Na versdo abreviada, cada faceta ¢ avaliado a partir de
uma Unica questdo. O WHOQOL-Abreviado ndo permite estabelecer um escore total e
sim um resultado por dominios. Por derivar do WHOQOL-100, a base de avaliagdo ¢ o
instrumento completo. A idéia ¢ transformar os resultados equivalentes aos resultados do
WHOQOL-100.

O primeiro passo ¢ estabelecer o valor de cada alternativa escolhida nas
questdes. Todas as questdes, com excecdo de trés (Q3, Q4 e Q26), sdo respondidas em
dire¢do positiva, ou seja, quanto maior o nimero escolhido para a resposta, maior serd o
seu valor. Assim, estabelece-se que: (1=1), (2=2), (3=3), (4=4) e (5=5). As questdes Q3,
Q4 e Q26 foram formuladas na dire¢do negativa, logo sua pontuacdo ¢ invertida ficando
da seguinte maneira: (1=5), (2=4), (3=3), (4=2) e (5=1).

Ap0s isso, os resultados finais dos dominios do WHOQOL-Abreviado sdo
obtidos calculando-se a média dos valores de cada dominio. Essa média ¢ multiplicada
pelo nimero 4, uma vez que o instrumento de origem contém quatro questdes para cada
faceta. Em seguida, os resultados sdo transfomados em escores de 0 a 100, em operagdes

especificas utilizado-se o programa estatistico SPSS, conforme sua sintese estatistica
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(Anexo D). Esse instrumento ndo possui um resultado global, os resultados de cada

dominio sdo analisados separadamente.

3.3 — Analise Estatistica

Os dados obtidos foram apresentados sob a forma de percentual, média e

desvio padrao. O nivel de significancia utilizado foi de 0,05.

O aplicativo utilizado para a andlise estatistica foi SPSS nas versdes 12.0 e

15.0. Foram, inicialmente, realizadas analises especificas para cada variavel, a saber:

Teste do Qui-quadrado aplicado nas variaveis: sexo, escolaridade,
ocupacdo, motivo da Ampliacao Vesical, aparelho para locomogao;
Teste exato de Fisher aplicado nas varidveis: relacionamento,
religido, tipo de doador, nimero de transplante, creatinina,
medica¢do imunossupressora, dificuldade de locomogao e renda.
Teste t-student para as médias: idade, tempo de transplante e
dominios do WHOQOL-Abreviado.

Correlacao de Pearson aplicado entre os dominios do WHOQOL-
Abreviado e suas respectivas facetas e a variavel idade.

Teste Mann-Whitney para o cruzamento das condigdes com
cateterismo e sem cateterismo com os dominios do WHOQOL-

Abreviado.
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4.1- Populacio
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Um levantamento prévio dos pacientes transplantados renais com ampliagdo

vesical neste servigo mostrou um total de 38 pacientes com bexiga ampliada, submetidos

a transplante renal. No entanto, nem todos os pacientes preencheram os critérios

inclusdo para participar dessa pesquisa.

A tabela 2 reflete o andamento do estudo de acordo com perda do enxerto ou

obito dos pacientes, no grupo bexiga ampliada. Treze pacientes nao foram analisados

por perda do enxerto (n=7) ou Obito (n=6). Oito eram menores de 18 anos e foram

excluidos

Os restantes 17 pacientes foram abordados. Dois pacientes recusaram-se a

participar do estudo, resultando numa populacao final de 15 pacientes.

Tabela 2 - Populacio final

Amplia¢ao Vesical n
Populagéo Inicial 38
Perderam o enxerto e/ou foram a 6bito 13
Menores de 18 anos 8
Recusaram participar 2

TOTAL

15
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4.2 - Caracterizaciao da Populacio

Conforme a defini¢do do projeto de pesquisa, o estudo foi planejado como
caso-controle (1:2) num total de 42 individuos, sendo 15 (36%) Grupo Caso e 27 (64%)
Grupo Controle. Os restantes, 3 pacientes do Grupo Controle ndo foram conseguidos na
populacao transplantada, de acordo com os critérios de inclusdo para esse grupo.

A tabela 3 apresenta a distribuicdo demografica e socioecondémica dos
sujeitos. Os grupos foram semelhante em relagdo a idade, sexo, escolaridade, situagdo
trabalhista, relacionamento e religido.

Na varidvel escolaridade o nimero de pacientes com ensino superior no
grupo controle ¢ o dobro do percentual no grupo caso (26% vs 13%) sem diferenca
significativa (p=0,50).

A varidvel situacdo trabalhista ndo apresentou diferenga estatistica
significativa (p=0,481) embora o nimero de pacientes do grupo caso que sdo estudantes
seja o triplo do grupo controle (13% vs 4%).

A varidvel que apresentou diferenga significativa foi Renda Pessoal

(p=0,013) que foi maior no Grupo Controle.
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Tabela 3 - Caracterizacdo demografica e socioeconémica dos sujeitos

Caso Controle  p-valor

N 15 27

Idade (anos) Meédia + DP 36142  38+11,1 NS
Masculino 9 (60) 16 (59)

0,

Sexo (%) Feminino 6 (40) 11 (41) NS
Fundamental 5(34) 10 (37)

Escolaridade (%) Médio 8 (53) 10 (37) NS
Superior 2 (13) 7 (26)

‘ ) Atividade remunerada 7 (47) 16 (59)

Situagdo Aposentado e/ou licenca 6 (40) 9(33) NS

Trabalhista (%) Estudante 2(13) 1(4)
Desempregado - 1(4)

Renda Pessoal (%) 0alSM 8(53) 4(15) 0,013
> 1SM 7 (47) 23 (85)

Relacionamento Sim 9 (60) 21(77) NS

(%) Nio 6 (40) 6 (23)

Religido (%) Declaram te~r 14 (93) 25(92) NS
Declaram néo ter 1(7) 2(8)

Nota: DP = desvio padrdo; NS=nio significativo; SM = salario minimo

Na apresentacdo dos dados do transplante (tabela 4), foram encontradas
diferengas significativas entre os grupos nas variaveis tipo de doador (p=0,003) e

numero de transplante (p=0,035).
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Tabela 4 — Dados do transplante

Caso Controle p-valor

N 15 27

. Vivo 13 (87) 10 (37)

0,
Tipo de Doador (%) Falecido 2 (13) 17 (63) 0,003
Niimero de Tx (%) Primeiro 15 (100) 19 (70) 0,035
Re-Transplante - 8 (30)

Creatinina (mg/dL) Média = DP 1,44 £ 0,34 1,39+ 0,41 NS
Tempo Tx ( meses) Média + DP 96 + 51,77 103 +42,95 NS

Nota: DP = desvio padréo; NS=nio significativo; Tx=transplante

A Tabela 5 revela os imunossupressores utilizados pelos grupos. Conforme o

protocolo, os grupos receberam esquemas semelhantes de imunossupressao.

Tabela 5 — Medicacido imunossupressora

Caso Controle p-valor
N 15 27
Prednisona (%) 15 (100) 15 (100) NS

Azatioprina (%) 6 (40) 14 (52) NS



Rapamicina (%) 1(7)
Micofenolato mofetil

e sodico (%) 8(33)
Tacrolimus (%) 5(3)
Ciclosporina (%) 9 (60)

12 (44)

9(33)
16 (59)

NS

NS

NS
NS
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Nota: NS=nao significativo

No item que diz respeito a locomog¢do, o Grupo Caso apresentou 5 (33%)

pacientes com dificuldades. Na comparacgdo entre os grupos nao foi encontrada diferenca

significativa (p=0,077).

A Tabela 6 descreve as caracteristicas especificas da Ampliacao Vesical.

Trés (20%) pacientes se submeteram a ampliacdo por outros motivos (tuberculose,

tumor e capacidade de volume reduzido). Destaca-se ainda, que 10 (67%) pacientes

fazem cateterismo. Dos pacientes que t€m escapes 5 (83,3%) fazem cateterismo.

Tabela 6 - Dados da ampliagao vesical

AV p-valor
N 15
Bexiga Neurogénica 10 (67)
Motivo (%) Extrofia Vesical 2 (13) NS
Outros 3 (20)
10 (67)
Cateterismo (%) Feizem NS
Nao fazem 5(33)
Escapes (%) Tem 6 (40) NS




Néo Tem
Usam
0,
Forros (4) Nao usam
Ortopédico
fgj;;ﬁﬁog (%) Cadeira de Rodas
d ”" Nenhum

9 (60)
2 (13)
13 (87)
3(20)
2(13) NS
10 (67)

NS

Nota: NS=nio significativo; AV=amplia¢do vesical
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4.3 — Qualidade de Vida

O WHOQOL-Abreviado ¢ instrumento auto-administravel portanto, a
maioria dos pacientes nao recebeu ajuda em seu preenchimento. No entanto, dois
pacientes nao tiveram condigdes de ler o questiondrio em funcao de sua baixa acuidade
visual e de alfabetizagdo. A média de tempo de aplicagdo do questionario foi de
aproximandamente 7 minutos.

A tabela 7 apresenta os resultados da comparacdo dos dois grupos, com 0s
escores obtidos nos Dominios Fisico, Psicoldgico, Relagdes Sociais e Meio Ambiente.

As médias obtidas em cada dominio pelos dois grupos foram muito
proximas. O Dominio Relagdes Sociais, que demonstra percepgao do individuo sobre os
relacionamentos sociais € 0s papéis sociais adotados na vida, teve um escore menor no

Grupo Caso, embora nao atingindo nivel de significancia estabelecido (p=0,058).

Tabela 7 - Comparacio dos grupos com os dominios do WHOQOL-Abreviado

Dominio Valores amostrais Caso Controle  p-valor
Fisico Média + DP 69,3 +£18,8 71,7+16,03 0,663
Psicolégico Média = DP 77,8+ 13,2 78,7+10,36 0,800
Relagdes sociais  Média + DP 66,7+17,3 77,2+£16,45 0,058
Meio ambiente Média = DP 61,7+12,8 67,1 +16,02 0,265

Nota: DP=Desvio Padrio
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4.3.1 — Questoes Gerais

As questdes que avaliam Qualidade de Vida e a satisfacdo com a saude,
respectivamente questdes 1 e 2, estdo descritas na tabela 8.

Os resultados obtidos nao apresentaram diferenca significativa na

comparagao entre os grupos.

Tabela 8 — Comparacio dos grupos com as questoes gerais

Questdes Gerais Valores amostrais Caso Controle p-valor

Percepcao da
Qualidade Média + DP 80,0+16,90 83,3+13,87 NS
de Vida

Satisfacdo com a

, Média = DP 86,7+ 15,99 80,5+23,32 NS
Satude

Nota: NS=nao significativo; DP=Desvio Padrao

A analise das questdes gerais através de suas categorias de respostas
demonstrou os resultados semelhantes da tabela anterior.

O enunciado da questdo 1 era: “Como vocé avaliaria sua qualidade de
vida?”

Baseado no enunciado, oito (54%) pacientes do Grupo Caso consideraram
sua Qualidade de Vida “boa” e 5 (33%) consideraram-na ‘“muito boa”, conforme tabela
9. No Grupo Controle, 16 (59%) consideraram-na “boa” e 10 (37%) “muito boa”.

Os demais pacientes ndo definiram nem como boa nem como ruim sua

Qualidade de Vida.
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Tabela 9 — Respostas categdricas da questio 1

Caso Controle

N 15 27
Nem ruim nem boa 2(13) 1(4)
Boa 8 (54) 16 (59)
Muito boa 5(33) 10 (37)

Avaliacdo da
Qualidade de Vida (%)

p=10527

A questdo 2 tinha por enunciado: “Qudo satisfeito (a) vocé estd com a sua

saude?”.

A tabela 10 demonstra a equiparagdo de respostas entre 0s grupos.

Tabela 10 - Respostas categoricas da questio 2

Caso Controle
N 15 27
Muito insatisfeito - 1(4)
Insatisfeito - 1(4)
S atisf, agdo com N satisfeito nem insatisfeito 1(7) 2(7)
a Saude (%)
Satisfeito 6 (40) 10 (37)
Muito satisfeito 8 (53) 13 (48)
p=0,764

4.3.2 — Correlacao entre os Dominios do WHOQOL-Abreviado e suas facetas
A partir dos resultados obtidos com o WHOQOL-Abreviado buscou-se

identificar as facetas que mais influenciaram no escore da Qualidade de Vida em cada



51

um dos dominios do instrumento. Para isso correlacionou-se o escore médio de cada

dominio com as questdes que o compde. A analise foi feita em separado por grupo.

4.3.2.1 — Correlacdao com Dominio Fisico

Este dominio mostra a percepc¢ao do individuo sobre sua condi¢ao fisica. As
atividades da vida geralmente se referem aos cuidados basicos de higiene pessoal e
tarefas de auto-cuidado (banhar-se, arrumar-se, locomover-se), associado com tarefas
mais complexas que sdo desempenhadas no dia-a-dia (administragdo das financas e
medicamentos, utilizacdo do telefone, compras necessarias, preparagdo da refeigcdo, uso
de transporte e desempenho bésico na arrumacao de casa).

No Grupo Controle ndo se encontrou nenhuma correlagdo entre o escore
médio do dominio e suas facetas. Com isso, inferiu-se que todas as facetas, contribuiram
de igual maneira para o resultado deste dominio para esse grupo (tabela 11).

Para o Grupo Caso (tabela 11), apenas a faceta dependéncia de medicacao
ou tratamento, que significa o quanto o paciente necessita de algum tratamento médico
para levar a sua vida diéria, ndo apresentou correlagao significativa com o escore médio
do Dominio Fisico.

A faceta dor e desconforto, cujo significado ¢ o quanto o paciente percebe
que a dor (fisica) o impede de fazer o que precisa em sua vida cotidiana, apresentou
correlacdo negativa significante com o escore médio do Dominio Fisico, ou seja, quanto

maior a dor fisica, menor foi o escore obtido neste dominio. Nessa faceta, 4 (26,7%)
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individuos entenderam que sua dor fisica os impediria “bastante” de realizar suas
atividades cotidianas.

A faceta energia e fadiga, que quer saber se o paciente tem energia
suficiente para fazer o que precisa em seu dia-a-dia, apresentou correlagdo significativa
com o escore médio do Dominio Fisico. Ou seja, quanto mais energia o paciente tem
para realizar o que precisa cotidianamente, maior sera o escore médio desse dominio.
Quanto as respostas apresentadas, 9 (60%) dos pacientes disseram ter “muito” ou
“completamente” energia para realizarem o que necessitam.

A correlagdo do escore médio do Dominio Fisico com a faceta mobilidade
que significa capacidade de locomogdo foi significante, isto €, quanto maior a
capacidade de locomocgao do paciente, maior foi o escore médio nesse dominio. Nessa
faceta, 11 (73,3%) responderam “bom” e “muito bom” quando perguntado o “Qudo
bem vocé é capaz de se locomover?”

A faceta atividade de vida cotidiana significa a satisfagdo que o individuo
tem com sua capacidade para desenvolver atividades didrias (banhar-se, arrumar-se,
administrar suas finangas, realizar compras, preparar refeigdes, etc), apresentou
correlagdo estatisticamente significante com o escore médio desse dominio. Onze
(73,3%) disseram estar “satisfeitos” ou “muito satisfeitos” com sua capacidade para
desempenhar as atividades didrias. Falando em termos de correlagdo, quanto maior a
satisfacdo com o seu desempenho nas atividades diarias, maior o escore médio do
Dominio Fisico.

A correlagdo entre o escore médio do Dominio Fisico com a faceta sono e

repouso foi positiva e estatisticamente significante. Quanto mais satisfeito o paciente
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respondeu estar com seu sono, maior foi o escore médio do dominio. Onze (73,3%) dos
individuos responderam estar “satisfeitos” ou “muito satisfeitos” com seu sono.

A faceta capacidade de trabalho que apura o quanto o individuo estd
satisfeito com seu desempenho em realizar as atividades referentes ao seu trabalho, esta
significativamente correlacionado com o escore médio do Dominio Fisico. Isto quer
dizer que quanto maior a capacidade de trabalho, maior foi o escore médio do dominio.

Ressalta-se ainda, que 11 (73,4%) dos pacientes desse grupo responderam estar

“satisfeitos”’ ou “‘muito satisfeitos” com sua capacidade de trabalho.

Tabela 11 — Correlacio entre as facetas e 0 dominio fisico de acordo com o grupo

Questao Faceta CASO CONTROLE
Correlacdo Correlacdo
p-valor p-valor
IC95% IC95%
Dore (0,703) (0,302)
3 0,004 0,126
desconforto [-0,893;-0,298] [-0,612;0,088]
Dependéncia de (0,337) (0,055)
4 medicacdo ou de o 0,220 - 0,784
tratamento [-0,724;0,212] [-0,427;0,332]
. . 0,838 0,100
10 Energia e fadiga <0,001 0,621
[0,570;0,945] [-0,292;0,462]
0,821 0,257
15 Mobilidade ’ <0,001 ’ 0,257
[0,532;0,938] [-0,136;0,581]
0,614 (0,174)
16 Sono e repouso 0,015 0,385
[0,149;0,857] [-0,520;0,221]
ivi 0,875 0,136
17 Atividades de : <0,001 ’ 0,500
vida cotidiana [0656;0,958] [-0,258;0,490]
i 0,881 0,121
18 Capacidade de ) <0,001 ) 0,546
trabalho [0,673;0,960] [-0,271;0,479]

Nota: IC=Intervalo de Confianca
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4.3.2.2 — Correlacio com Dominio Psicologico

O Dominio Psicolégico apura a percepcao do individuo sobre sua condic¢ao
afetiva e congnitiva. Ou seja, representa o grau de sua satisfagdo com a vida. Engloba a
avaliacdo de aspectos emocionais como: humor e sentimentos envolvidos tanto na
situacao da doenca como na condi¢ao da Qualidade de Vida.

A tabela 12 apresenta as correlagdes das facetas com o escore médio do
Dominio Psicologico, para os dois grupos.

No Grupo Controle ndo se encontrou nenhuma correlagdo entre o escore
médio do dominio e suas facetas. Com isso, inferiu-se que todas as facetas, contribuiram
de igual maneira para o resultado deste dominio para esse grupo.

No Grupo Caso, algumas correlagdes foram encontradas.

A faceta sentimentos positivos, que significa o quanto o individuo aproveita
sua vida, demonstrou estar correlacionada com o escore médio do Dominio Psicologico
e ¢ estatisticamente significante. Assim, quanto mais o paciente considera que aproveita
sua vida, maior foi o escore médio desse dominio. Nove (73,4%) pacientes responderam
que aproveitam “bastante” ou “extremamente” a sua vida.

A faceta espiritualidade/religido/crencas pessoais, que significa o quanto o
individuo acha que sua vida tem sentido, apresentou correlagdo positiva e significante.
Ou seja, quanto mais o paciente acha que sua vida tem sentido, maior foi o valor do
escore médio do Dominio Psicolégico. As respostas “bastante” ou “extremamente”
foram escolhidas por 11 (80%) pacientes para designar o quanto acham que sua vida tem

sentido.
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A correlagdo entre o escore médio do Dominio Psicolégico e a faceta
imagem corporal, que significa o quanto o individuo aceita sua aparéncia, foi
estatisticamente significante. Quanto maior a aceitagdo do paciente com sua imagem
corporal, maior foi o escore médio desse dominio. Doze (80%) pacientes responderam
que aceitam “muito” ou “completamente” sua aparéncia fisica.

A faceta auto-estima apura o quanto o individuo estd satisfeito consigo
mesmo, apresentou correlagdo positiva e significante com o escore médio do Dominio
Psicolégico. Quanto mais satisfeitos consigo mesmo, maior foi o escore médio desse
dominio. “Satisfeitos” ou “muito satisfeitos” foram as respostas dadas por 13 (86,7%)

pacientes para designar sua satisfacdo consigo mesmo.

Tabela 12 - Correlacio entre as facetas e 0 dominio psicolégico de acordo com o grupo

Questao Faceta CASO CONTROLE
Correlacdo Correlacio
p-valor p-valor
1C 95% I1C 95%
. .. 0,684 0,190
5 Sentimentos positivos 0,005 0,342
[0,265;0,886] [-0,205;0,532]
Espiritualidade/religido/ 0,686 0,277
6 . 0,005 0,163
crengas pessoais [0,269;0,887] [-0,116;0,594]
Pensar, aprender, 0,497 0,203
7 - . 0,059 0,311
memoria e concentragdo  [-0,020;0,805] [-0,192;0,541]
Imagem corporal e 0,868 (0,223)
11 o <0,001 0,263
aparéncia [0,640;0,955] [-0,556;0,171]
) 0,746 0,119
19 Auto-estima 0,001 0,554
[0,378;0,910] [-0,273,;0,478]
. . (0,290) 0,170
26 Sentimentos negativos 0,294 0,396
[-0,699;0,261] [-0,224;0,517]

Nota: IC=Intervalo de Confianca
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4.3.2.3 — Correlacdao com Relagdes Sociais

O Dominio Relagdes Sociais apura a percepcdo do individuo sobre os
relacionamentos sociais e os papéis sociais adotados na vida. Ou ainda, sdo dimensdes
de bem-estar do individuo que considera a maneira como ele interage com as pessoas do
seu meio social, de como essas pessoas reagem a ele, e ainda, quais os tipos de relagao
que ele estabeleceu com as institui¢des sociais.

A tabela 13 apresenta as correlagdes do escore médio do Dominio Relagdes
Sociais com suas facetas, para o Grupo Caso e para o Grupo Controle.

Em ambos os grupos a faceta relagdes pessoais apresentou correlagdo com o
Dominio Relagdes Sociais. Esta faceta que aponta a satisfagdo do individuo com suas
relacdes pessoais (amigos, parentes, conhecidos, colegas, etc) apresentou correlacio
positiva e significante com o escore médio do dominio. Isso quer dizer que quanto mais
satisfeito com suas relagcdes pessoais, maior seu escore médio para o dominio em
referéncia

As demais facetas somente correlacionaram-se com o dominio no Grupo
Caso.

A faceta atividade sexual, que significa o qudo satisfeito o individuo esta
com sua vida sexual, apresentou correlacdo estatisticamente significante com o escore
médio do Dominio Relagdes Sociais. Oito (53,3%) pacientes declaram estar
“satisfeitos” ou “muito satisfeitos” com sua vida sexual. Isso quer dizer que quanto

maior a satisfacdo do paciente com sua vida sexual, maior o escore médio do dominio.
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A correlagdo do escore médio do Dominio Relagdes Sociais com a faceta
suporte (apoio) social, que apura o quao satisfeito o individuo estd com o apoio que
recebe de seus amigos, foi significante. Portanto, quanto maior a satisfagdo com o apoio
recebido dos amigos, maior foi o escore médio do dominio em referéncia. “Satisfeitos”
ou “‘muito satisfeitos”” foram as respostas dadas por 6 (40%) pacientes para designar sua

satisfacdo com o apoio recebido dos amigos.

Tabela 13 - Correlacio entre as facetas e o dominio relacoes social de acordo com o grupo

Questao Faceta CASO CONTROLE
Correlagio Correlacio
p-valor p-valor
IC95% IC 95%
. ) 0,776 0,450
20 Relagdes pessoais <0,001 0,019
[0,438;0,922] [0,085;0,709]
0,781 0,147
21 Atividade sexual <0,001 0,465
[0,448;0,924] [-0,247;0,499]
22 S te (apoio) social 0,703 0,004 0,062 0,757
uporte (apoio) socia , s
porte {ap [0,298:0,894] [-0,325:0,432]

Nota: IC=Intervalo de Confianca



59

4.3.2.4 — Correlacao com Dominio Meio Ambiente

O Dominio Meio Ambiente mostra a percepcao do individuo sobre diversos
aspectos relacionados ao ambiente onde vive, levando em conta a infraestrutura desse
ambiente.

A tabela 14 mostra a correlagdo entre o escore médio do Dominio Meio
Ambiente com suas facetas.

No Grupo Controle ndo se encontrou nenhuma correlagdo entre o escore
médio do dominio e suas facetas. Com isso, inferiu-se que todas as facetas, contribuiram
de igual maneira para o resultado deste dominio para esse grupo.

No Grupo Caso, algumas correlagdes foram encontradas.

A faceta seguranca e protecao, que significa o quao seguro o individuo se
sente em sua vida daria, apresentou correlagdo estatisticamente significativa com o
escore médio do dominio acima referido. Ou seja, quanto mais seguro o paciente se
sente em sua vida diaria, maior o escore médio do Dominio Meio Ambiente. Com
relacdo as respostas dadas pelos respondentes, 9 (60%) pacientes disseram sentirem-se
“bastante” ou “‘extremamente’”’ seguros quanto a sua vida diaria.

A faceta recursos financeiros que apura o quao satisfeito o individuo esta
com o dinheiro que tem para suas necessidades, foi significativamente correlacionado
com o escore médio do Dominio Meio Ambiente. Portanto, quanto maior a satisfacao
com a quantidade de dinheiro para utilizar em suas necessidades, maior foi o escore
médio para esse dominio. Nove (60%) pacientes responderam que estdo “bastante” ou

“extremamente” satisfeito com o quantum de dinheiro para suas necessidades didrias.
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A correlagdo entre o escore médio do Dominio Meio Ambiente e a faceta
oportunidades de adquirir novas informacgoes e habilidades, que significa o quao
disponiveis estdo as informagdes que o individuo precisa para o seu dia-a-dia, foi
estatisticamente significante. Quanto maior a disponibilidade de informacdes que o
paciente tem diariamente maior o escore médio do dominio. Oito (53,3%) pacientes
responderam ter “médias” oportunidades de adquirir informacgdes diariamente.

A faceta participacio em, e oportunidades de recreacao/lazer, que apura
o quanto de oportunidades de lazer o individuo tem, apresentou correlagdo significante
com o escore médio do Dominio Meio Ambiente. Isso implica que quanto mais
oportunidades de lazer o paciente tem, maior o escore médio do dominio em referéncia.
“Muito” ou “completamente” foram as respostas dadas por 9 (60%) pacientes para a
questdo: “Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de lazer?”

Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade, foi mais uma
faceta correlacionada significativamente com o escore médio do Dominio Meio
Ambiente. Essa faceta mostra o quao satisfeito o individuo estd com o seu acesso aos
servigos de saude. Dez (66,7%) pacientes responderam estar “satisfeitos” ou “muito
satisfeitos” com seu acesso aos servicos de saude. Portanto, quanto maior o grau de

satisfacdo com o acesso aos servigos de saude, maior foi o escore médio desse dominio.
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Tabela 14 - Correlagio entre as facetas e 0 dominio meio ambiente de acordo com o grupo

Questao Faceta CASO CONTROLE
Correlacio Correlacio
p-valor p-valor
1C 95% 1C 95%
0,809 0,168
8 S fisi tega ’ <0,001 ’ 0,404
eguranca fisica e protegéo [0.507:0.934] [0227:0.515] ,
0,013 0,044
9 Ambiente no lar ( ) 0,963 ( ) 0,828
[0,522:0,502] [-0,417;0,342]
0,597 0,141
12 Recursos financeiros 0,019 0,484
[0,123;0,850] [-0,253;0,494]
Oportunidades de adquirir 0.769 0.009
13 i 3 ’ <0,001 ’ 0,963
nova}i;élifl‘i’gﬁ::es ¢ [0,425:0,920] [-0,372;0,388]
Participacdo em, e 0.648 0.020
14 oportunidades de ’ 0,009 ’ 0,921
recreaciollazer [0,203;0,871] [-0,363;0,397]
Ambiente fisico 0,347 (0,034)
2 (poluigio/ruidoftransito/clima)  [0201:0.730] 700 [0400:0351] 008
Cuidados de satide e sociais: 0,614 (0,069)
24 disponibilidade e qualidade [0,148;0,857] 0,015 [-0,437;0,320] 0734
0,408 0,023
25 Transporte 0,130 ( ) 0,911

[-0,131;0,762]

[-0,399;0,361]

Nota: IC=Intervalo de Confian¢a

4.3.3 — Outras Correlacoes

Outros resultados foram obtidos a partir da correlagio da varidvel
demografica Idade com o escore médio dos dominios e questdes gerais do WHOQOL-
Abreviado.

As correlagdes foram feitas para o Grupo Caso e Grupo Controle, mas
apenas no segundo grupo elas ocorreram.

A variavel Idade correlacionou-se com a Questdo Geral que aponta a

Percepcao da Qualidade de Vida, apresentando r= (0,495) e p=0,009. Tal correlacao
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indica que quanto maior a idade do paciente, menor foi sua Percep¢ao de Qualidade de
Vida.

Outra correlagdo encontrada foi Idade x Dominio Fisico que apurou um r=
(0,439) e p= 0,022, indicando que quanto maior a idade, menor o escore médio do
Dominio Fisico.

A variavel Idade também se correlacionou com o escore médio do Dominio
Psicolodgico obtendo um r=(0,406) e p=0,036. Ou seja, quanto maior a idade, menor foi o
escore do Dominio Psicolégico.

A correlagdo entre a variavel Idade com o escore médio do Dominio
Relagdes Sociais apurou um r=(0,451) e p=0,018.Tal resultado demonstra que quanto

maior a idade do paciente, menor foi o valor obtido no Dominio Relagdes Sociais.

4.3.4 — Outros Resultados

Pelo Grupo Caso ser composto de pacientes que fazem cateterismo
intermitente, achou-se importante verificar se havia diferenga na Qualidade de Vida
entre os pacientes que fazem cateterismo(n=10) e os que ndo fazem (n=5).

Nao foi encontrada diferenca significativa para os grupos conforme
demonstrado abaixo:

1. Questdo Geral Qualidade de Vida — a média da questdo obtida pelos
pacientes com cateterismo foi de 82,5 e sem cateterismo de 75,0 (p=

0,415);
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2. Questao Geral Saude — a média da questao obtida pelos pacientes
com cateterismo foi de 90,0 e sem cateterismo de 80,0 (p=0,334);

3. Dominio Fisico — a média do dominio obtida pelos pacientes com
cateterismo foi de 65,0 e sem cateterismo de 77,9 (p=0,268);

4. Dominio Psicolégico — a média do dominio obtida pelos pacientes
com cateterismo foi de 76,2 e sem cateterismo de 80,8 (p>0,999);

5. Dominio Relagdes Sociais — a média obtida pelos pacientes com
cateterismo foi de 66,6 e sem cateterismo de 66,7 (p=0,950);

6. Dominio Meio Ambiente — a média do dominio obtida pelos
pacientes com cateterismo foi de 63,7 e sem cateterismo de 57,5

(p=0,462).

Isso quer dizer que a percepgao de Qualidade de Vida e de Saude geral, bem
como, dos demais aspectos (dominios) apurados pelo instrumento para o Grupo Caso

nao foi diferente entre os pacientes que fazem cateterismo e os que nao fazem.
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5 - DISCUSSAO

5.1 — Aspectos Gerais

Os pacientes com Ampliagdo Vesical formam um subgrupo muito especifico
dentre os transplantados renais.

Anteriormente, individuos com Amplia¢do Vesical ndo eram transplantados,
pois o esvaziamento da bexiga em muitos casos ndo ocorria satisfatoriamente causando
refluxo vesicoureteral e conseqiientemente a perda do enxerto e/ou a morte do paciente.
Os transplantes renais que foram realizados com segmento ileal ndo foram bem
sucedidos (67).

A primeira cistoplastia apos o transplante renal foi relatada em 1982 (68) e,
em 1984, ocorreu o primeiro transplante renal pediatrico em bexiga ampliada drenada
(69).

A populacdo pediatrica tem uma incidéncia de 20 a 30% de IRCT devido as
disfuncOes urindrias. Varias sdo as causas de anormalidades vesicais, no entanto, a
mielomeningocele e as valvulas ureterais posteriores sdo as mais comuns em criangas
com IRCT (70, 71).

Com ao advento do cateterismo limpo (56), novas possibilidades surgiram
para os pacientes com Ampliagdo Vesical sem um completo esvaziamento vesical (63,
72). No entanto, pacientes que sao submetidos & Ampliagdo Vesical podem apresentar
dificuldades de ordem fisica que podem refletir em sua vida psicoldgica e nas interagdes

sociais (56). As dificuldades ndo seriam apenas fisicas, mas também psicologicas (73) e
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sociais (74), fatores que interferem também em uma boa Qualidade de Vida. Por este
motivo, um estudo sobre a Qualidade de Vida destes pacientes pareceu necessario.

No entanto, um fator limitante no poder do resultado final seria o nimero de
pacientes passiveis de serem avaliados. A Unidade de Transplante Renal da Divisao de
Clinica Uroldgica do Instituo Central do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sao Paulo possui uma das maiores casuisticas de
ampliados vesicais transplantados. Nos ultimos vinte anos, 25 criangas submeteram-se a
este procedimento recebendo 28 enxertos renais. No entanto, somente 15 pacientes
estavam disponiveis no momento da avaliacdo, embora esta casuistica seja muito
razoavel comparada a outros estudos onde o numero de sujeitos ¢ sempre muito pequeno
(71, 75-84). Além disso, o numero estudado representa toda a populacdo destes
pacientes € ndo uma amostra dela, sendo um nimero expressivo em vista da baixa
incidéncia de casos na populacao transplantada em qualquer centro do mundo.

Estabelecido o Grupo Caso, faltava saber com quem comparar esses
pacientes e que instrumento utilizar para essa avaliagdo. O pareamento da populagdo de
ampliados vesicais transplantados com pacientes transplantados sem ampliagdao vesical
pareceu logico. Outra possibilidade seria comparar com a populagdo geral. No entanto,
a escolha dessa populacgdo traria algumas dificuldades de ordem pratica. Além disso, o
Grupo Controle precisava ser parecado para outros fatores que interferem com a
Qualidade de vida, como receber imunosupressores, por exemplo, e as condi¢des de uma
populacdo geral seriam muito dispares das condi¢des dos pacientes do estudo. Além

disso, os estudos que comparam a populagdo transplantada com a populagdo geral ja
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mostram uma inferioridade nos transplantados. O efeito especifico da Ampliagao vesical
com cateterismo vesical intermitente seria perdido entre outros fatores.

Na literatura encontramos estudos comparativos que avaliam a Qualidade de
Vida de pessoas transplantadas com a populacao geral. Exemplifica-se com o estudo
realizado por Wesolowski e Szyber (51) que apuraram uma diferenca na Qualidade de
Vida de individuos transplantados renais em comparagdo aos individuos saudaveis. A
diferenca mostrou que nas facetas auto-estima, sentimentos negativos, atividade
sexual e seguranca fisica, ¢ pior para os individuos transplantados. O pareamento da
populagdo de ampliados vesicais transplantados com pacientes transplantados pareceu
mais logica, além de oferecer maior contribuicdo a comunidade cientifica, uma vez que
nao havia estudos com essa populagdo especifica.

Outro aspecto foi a escolha do instrumento que seria usado para a avaliacao
da Qualidade de Vida.

Dois instrumentos poderiam ser usados para esse estudo, o SF-36 (85, 86) e
o WHOQOL-Abreviado.

Ambos os instrumentos sdo conhecidos e utilizados na Nefrologia (87, 88),
sao de facil aplicacdo, sao multidimensional, ou seja, abordam varios aspectos da vida
do individuo. No entanto, a perspectiva na qual Qualidade de Vida ¢ apurada nos dois
instrumentos ¢ diferente.

O SF-36 ¢ um questionario que avalia a Qualidade de Vida relacionada a
saude. Ou seja, a medida de Qualidade de Vida esta relacionada ao estado de saude.
Suas questdes sdo voltadas para a percep¢ao do paciente sobre sua Qualidade de Vida,

mas o enfoque dessas questdes fica no ambito fisico, funcional e sintomatologico. Até
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mesmo a questdo que enfoca aspectos emocionais parte da perspectiva funcional.
Quando o foco fica em aspectos tao concretos uma avaliagdo subjetiva fica prejudica.

O WHOQOL-Abreviado ¢ um instrumento que avalia a Qualidade de Vida
geral. O enfoque para responder as questdes ¢ a vida e os aspectos que a envolvem e nao
somente aos aspectos relacionados a saude (12). O ponto de partida para as respostas ¢ a
subjetividade do individuo.

A defini¢ao de Qualidade de Vida escolhida como norteadora desse estudo
foi da OMS e o WHOQOL ¢ o instrumento criado pela organizagdo tendo como base
essa defini¢do. Achou-se entdo, que seria ele o que daria a mais adequada resposta de
Qualidade de Vida para esse estudo.

Além do que, na area de formagdo da pesquisadora os objetos de estudo sao
o individuo e sua subjetividade.

Por estas razdoes 0 WHOQOL-Abreviado foi o escolhido para esse estudo.

O instrumento foi aplicado em tempo unico e a principio ndo se entendeu
que isso inviabilize a analise dos resultados. Varios estudos foram realizados aplicando o

instrumento em tempo unico (43, 50-52).

5.2 — Qualidade de Vida

Diante desse quadro, os resultados obtidos neste estudo a partir da avaliagdo
da Qualidade de Vida do paciente transplantado renal submetido a Ampliagdo Vesical
surpreenderam.

Ao iniciar-se esse estudo partiu-se da concepcdo de que pacientes

transplantados renais com Ampliagdo Vesical, particularmente sob cateterismo
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intermitente, teriam uma Qualidade de Vida pior se comparados com outros pacientes
transplantados renais.

Esperava-se que a comparagao entre os dois grupos de transplantados renais,
com e sem ampliacdo vesical, revelasse uma diferenca nos Dominios Fisico, Psicoldgico
e Relacdes Sociais. No entanto, o Unico dominio que expressou uma diferenca na
comparagao dos grupos foi o0 Dominio Relagdes Sociais.

Os grupos foram bastante homogéneos, como esperado pelo processo de
escolha do grupo controle com excegao da varidvel Renda Pessoal.

Uma explicagdo possivel para a diferenga da variavel Renda Pessoal pode
estar ligada a uma inser¢do tardia ao mercado de trabalho e mao-de-obra nao
qualificada. Pacientes com doenca crénica de infancia necessitam desde cedo de
tratamentos prolongados (89) e longos periodos de internagao que podem ter promovido
uma inser¢ao tardia na vida escolar. Podem ter ocorrido ainda, grandes interrupgdes no
processo de aprendizado formal e em alguns casos o abandono escolar foi uma realidade
(90). Isso acarretaria na ndo qualificagdo do paciente € numa baixa remuneragao.

Os resultados desse estudo expressam uma diferenca na Qualidade de Vida
dos pacientes transplantados renais submetidos a Ampliacao Vesical.

Como ja foi dito, esperava-se encontrar diferengas nos Dominios Fisico,
Psicoldgico e Relagdes Sociais, no entanto, ela foi encontrada apenas no Dominio
Relagdes Sociais.

Este dominio apura a percep¢do do paciente sobre os relacionamentos
sociais e os papéis sociais adotados na vida. Ou ainda, sdo dimensdes de bem-estar do

individuo que considera a maneira como ele interage com as pessoas do seu meio social,
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de como essas pessoas reagem a ele, e ainda, quais os tipos de relacio que ele
estabeleceu com as instituigdes sociais. Engloba as facetas: relagdes pessoais; suporte
(apoio) social; atividade sexual (20).

Esse resultado ndo pode ser confrontado com a literatura uma vez que nao
foram encontrados estudos utilizando o WHOQOL para avaliar a Qualidade de Vida em
populagdo de ampliados vesicais transplantados ou nao. No entanto, podemos pensar em
algumas possibilidades para o Grupo Caso ter uma Qualidade de Vida pior no Dominio
Relagoes Sociais.

A maioria dos pacientes desse estudo sdo portadores de bexiga neurogénica
congénita e extrofia vesical, doengas cronicas da infancia. A doenga crdnica ¢
caracteriza por seu curso demorado, por sua evolucdo progressiva ¢ a necessidade de
tratamentos prolongados (89) provocando impacto na capacidade funcional da crianca.
E, mesmo diante da evolugdo dos tratamentos, a crianga necessita passar por
procedimentos médicos invasivos e longos periodos de hospitalizacdo. Esses fatores
podem afetar o desenvolvimento fisico da crianga que pode apresentar, por conta disso,
desajustes psicologicos decorrentes da enfermidade e do tratamento (91). Essas
dificuldades podem ser minimizadas a partir do apoio social, que tem o efeito na
prevengao de perturbagdes psicoldgicas e organicas quando o individuo se vé diante de
situacdes estressantes, na diminui¢do da gravidade da doenga e na recuperagao delas (74,
92).

O apoio social deve ser compreendido como uma experiéncia pessoal e
reconhecido como papel de apoio da intensidade com que o individuo se sente desejado,

respeitado e envolvido (74). Autores sugerem que o apoio social pode agir diretamente
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na saude, na adaptagdo psicologica e na percep¢ao de bem-estar (93-95). A importancia
do apoio social foi configurada na correlacdo da faceta suporte (apoio) social com o
Dominio Relagdes Sociais. Essa correlacao aponta para uma influéncia direta da faceta
para o resultado final do dominio.

E importante ressaltar que ter influenciado no resultado do dominio nio quer
dizer que a Qualidade de Vida tenha sido melhor. E, nesse caso em especifico, o que a
correlagdo demonstrou ¢ que esses pacientes t€ém uma dependéncia muito maior do
suporte social do que os pacientes do outro grupo.

Isso se explica novamente pelas caracteristicas da patologia cronica de
infancia que afetam as interagdes com todas as instancias sociais.

Entende-se que em algum momento pode ter havido uma falha no suporte
dado pela primeira instituicdo social, a familia. Essa falha pode ter ocorrido nao porque
os pais tinham desinteresse em seus filhos, mas porque a doenca cronica ¢ vista como
um estressor que afeta o desenvolvimento normal da crianga e atinge também as relagdes
sociais dentro do sistema familiar (91).

O hospital, representado pela equipe de satide (médico, enfermeiro, auxiliar,
psicologo e assistente social) também constitui outra institui¢cao de suporte social. E, em
algum momento ela também pode ter falhado no suporte dado a esses pacientes. Nao que
0 suporte ndo existisse, mas pode ndo ter sido efetivo e eficaz por ndo haver parametros
que comprovassem sua eficdcia e alcance.

Uma informagdo que nasce desta investigagcdo é que, talvez, deva caber ao
psicologo a promogao de grupos de discussdo com temas especificos ou ainda, o

levantamento das dificuldades encontradas por esses pacientes e seus familiares nao
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apenas no ambito clinico/hospitalar. Outra possibilidade seria talvez grupos de
familiares para discutirem as dificuldades que a doenca crdnica traz para o nucleo
familiar.

Outro aspecto que influenciou o resultado do Dominio Relagdes Sociais foi
atividade sexual, caracteristica deste grupo de individuos. Novamente deve-se ressaltar
que esse resultado demonstra uma dependéncia ou desajuste nesse aspecto
freqiientemente impossivel de ser resolvido, mas que pode ser trabalhado. Outra
caracteristica com relacao a sexualidade muito importante desse grupo ¢ o fato de
existirem individuos com meningomielocele. Esses individuos sdo impotentes € no caso
das mulheres nao tém sensibilidade genital.

Fica dificil pensar em atividade sexual apenas como um aspecto interacional
e que diz respeito apenas ao ambito das relagdes sociais. Entende-se sexualidade
pertencente e ligada aos aspectos psicologicos do individuo. A sexualidade estd
altamente ligada a imagem corporal (96), por essa razao a discussao se dara juntamente
com o Dominio Psicolégico.

O Dominio Psicologico aponta para a condi¢ao afetiva e cognitiva e pode
dar algumas pistas de como o paciente ampliado vesical transplantado esté satisfeito ou
ndo com sua vida. Algumas facetas tiveram maior influéncia no resultado final do
dominio, sdo elas: sentimentos positivos, espiritualidade/religido/crengas pessoais,
imagem corporal e auto-estima. O comportamento dos dois grupos foi diferente nesse
dominio. Esse estudo ndo consegue responder o motivo dessa diferenca nos resultados,
ou melhor, porque aparentemente o Grupo Controle parece “mais equilibrado”

\

emocionalmente. O que se pode supor é que as questdes relacionadas a imagem
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corporal, a aparéncia fisica e por sua vez ligadas a sexualidade, estdo associadas ao
processo simbolico de conquistar e ser conquistado (97). O corpo do paciente com
ampliacao vesical ¢ marcado por cicatrizes das varias operagdes uroldgicas e também
das fistulas que foram necessarias para o tratamento dialitico além do 6bvio problema
fisico. Por essa razao fica dificil investir nesse corpo libidinalmente e uséa-lo na seducao
do outro.

A partir dessa investigacdo nasce uma possibilidade de trabalho a ser
desenvolvido pelo psicologo com esses pacientes. Ele se focaria em fortalecer a auto-
estima dos pacientes e conseqiientemente a auto-aceita¢ao. Isso possibilitaria resgatar
e/ou suscitar no paciente potencialidades que permitiriam um melhor ajuste nessa area.

Outra questdo ¢ referente as dificuldades ligadas ao autocaterismo vesical.
Ainda crianga a sondagem mobiliza a descoberta e o questionamento da sexualidade
prematuramente. As manipulagdes intensificam os questionamentos e fantasias do
paciente com relagdo a sua sexualidade (96, 97). H4 também a questdo de que o
cateterismo produz na familia do paciente fantasias acerca desse procedimento. Segundo
Araujo (98) esse procedimento produz fantasias de que o himen pode ser rompido pela
sondagem e mesmo a ere¢ao no momento da manipulacdo pode provocar desconforto
para a familia e o paciente. Tendo em vista que esses pacientes se desenvolvem dentro
de perspectivas, crengas e valores muito particulares, ele pode internalizar essas
fantasias ou a ansiedade da familia com essas questdes. Se a visdo da familia com
relacdo a sondagem estiver cercada de estigma, o paciente tera problemas com sua

sexualidade (96).
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O resultado das correlagdes no Grupo Controle mostrou que as facetas
contribuiram de igual maneira para o resultado dos dominios. Pode-se pensar em um
grupo mais “equilibrado”, emocionalmente ajustado, mas ndo ¢ isso que acontece.
Quando olhamos para os resultados individuais dos pacientes vemos que ha flutuagdes
de maior e menor escore em varias facetas. Isso demonstra que para alguns,
determinados aspectos sdo mais importantes do que para outros. O que pode-se dizer
objetivamente ¢ que nao houve aspectos que contribuissem mais no resultado final do
grupo.

Com o Grupo Caso o comportamento foi diferente porque esses pacientes
tém que se haver com outros tipos de questdes que estdo ligadas a sua patologia cronica
de nascimento. Eles trazem questdes de limitagdes e impossibilidades hd muito mais
tempo que os pacientes do outro grupo e isso, repercute na maneira como ele lida
objetivamente com sua vida. Por essa razao alguns aspectos da Qualidade de Vida para
esses pacientes tém maior relevancia do que para os pacientes do outro grupo.

Nossos dados apontam para uma diferenca entre os dois grupos em relagao
ao Dominio Social e abrem uma proposta de trabalho psicologico nestes pacientes para
melhor adapté-los a este potencial déficit tentando ameniza-los e assim, equalizar ainda
mais os resultados junto aos demais transplantados. O enfoque dessa proposta de
trabalho ¢ tanto social quanto clinico.

Se esta intervencdo ird ou ndo obter este resultado, permanece por ser

esclarecido num estufo futuro levando em conta esta preparagao.
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6 — CONCLUSOES

1. A Qualidade de Vida do paciente transplantado renal submetido a
ampliacdo vesical ¢ semelhante em quase todos os dominios do
WHOQOL-Abreviado.

2. O Dominio Relagdes Sociais que avalia percep¢do do paciente sobre os
relacionamentos sociais e os papé€is sociais adotados na vida, ¢
signficativamente menor para o Grupo Caso.

3. Esse resultado parece estar diretamente ligado a particularidade da

patologia urolégica do Grupo Caso.
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7 - ANEXOS

Anexo A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(Instrugdes para preenchimento no verso)

I - DADOS DE IDENTIFICA(}AO’ DO SUJEITO DA PESQUISA OU
RESPONSAVEL LEGAL

1. NOME DO PACIENTE ... e
DOCUMENTO DE IDENTIDADE N°: ..o SEXO: MO FO
DATA NASCIMENTO: ........ I l....

ENDERECO ... NO APTO: ...,
BAIRRO: ... CIDADE ..o

Il - DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA
1. TITULO DO PROTOCOLO DE Qualidade de vida do paciente transplantado renal submetido & ampliagio
vesical
PESQUISADOR Rita de Cassia do Amaral
CARGO/FUNCAO: Pés-Graduanda da Clinica de Nefrologia - FMUSP
INSCRIGAO CONSELHO REGIONAL N° 06/69.325 .......cccvurueerrercerncnnes
UNIDADE DO HCFMUSP: Unidade de Transplante Renal / Clinica de Nefrologia
3. AVALIACAO DO RISCO DA PESQUISA:
SEMRISCO X RISCO MINIMO [ RISCO MEDIO [
RISCO BAIXO 11 RISCO MAIOR 1]

(probabilidade de que o individuo sofra algum dano como consequiéncia imediata ou tardia do estudo)

4.DURACAO DA PESQUISA 6 meses
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Il - REGISTRO DAS EXPLICAGOES DO PESQUISADOR AO PACIENTE OU SEU
REPRESENTANTE LEGAL SOBRE A PESQUISA CONSIGNANDO:

1. justificativa e os objetivos da pesquisa.2. procedimentos que seréo utilizados e propdsitos,
incluindo a identificagdo dos procedimentos que sdo experimentais.3. desconfortos e
riscos esperados. 4. beneficios que poderdo ser obtidos.5. procedimentos alternativos que
possam ser vantajosos para o individuo

Estou sendo convidado a participar de uma pesquisa que esta sendo feita aqui no Instituto Central do HCFMUSP para
avaliar a qualidade de vida do paciente renal cronico transplantado com ampliag@o vesical.. Esta pesquisa tem por
titulo “Avaliagdo da qualidade de vida do paciente renal cronico transplantado submetido a ampliagdo vesical”. Se
eu concordar em participar da pesquisa, me sera pedido que responda um questionario de qualidade de vida e darei
uma entrevista que sera gravada em audio. Isto devera durar entre 40 ¢ 60 minutos. Nao ha nenhum risco em minha
participacdo nessa pesquisa.

Caso eu concorde em participar, todas as informagdes que possam ajudar na minha identificagdo serdo omitidas do
trabalho final, para preservar minha privacidade e garantir o sigilo das informagdes. Por outro lado, as informagdes
que eu puder dar, juntamente com as de outras pessoas, podem auxiliar em uma maior compreensao da qualidade de
vida do paciente renal cronico transplantado submetido a ampliagdo vesical. Tenho ciéncia que ndo receberei qualquer
beneficio direto como resultado de minha participag@o. Se eu preferir ndo participar dessa pesquisa, isso ndo afetara o
tratamento que recebo no hospital. Compreendo que os resultados dessa pesquisa serdo dados a mim, caso eu os
solicite, e que a Psic. Rita de Cassia do Amaral ¢ a pessoa a quem devo contatar, em caso de dividas sobre o estudo
ou sobre os meus direitos como participante. Estou ciente que a pesquisa tem a garantia de ser livre. Fui informado
que, mesmo apds seu inicio, posso recusar-me a responder a qualquer pergunta especifica ou a decidir acerca de
concluir ou ndo o preenchimento do questionario, em qualquer parte do mesmo.

IV - ESCLARECIMENTOS DADOS PELO PESQUISADOR SOBRE GARANTIAS DO SUJEITO
DA PESQUISA CONSIGNANDO:

1. acesso, a qualquer tempo, as informagdes sobre procedimentos, riscos e beneficios relacionados a
pesquisa, inclusive para dirimir eventuais duvidas.

2. liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e de deixar de participar do estudo, sem
que isto traga prejuizo a continuidade da assisténcia.

3. salvaguarda da confidencialidade, sigilo e privacidade.

4. disponibilidade de assisténcia no HCFMUSP, por eventuais danos a saude, decorrentes da
pesquisa.

5. viabilidade de indenizagao por eventuais danos a saude decorrentes da pesquisa.

V. INFORMAGOES DE NOMES, ENDEREGOS E TELEFONES DOS RESPONSAVEI§ PELO
ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA, PARA CONTATO EM CASO DE INTERCORRENCIAS
CLIiNICAS E REAGOES ADVERSAS.

Secretaria da UTR do ICHC FMUSP- telefone: 30698084

V. OBSERVAGOES COMPLEMENTARES:

VIl - CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO
Declaro que, ap6s convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter entendido o que me foi explicado,
consinto em participar do presente Protocolo de Pesquisa

S3o0 Paulo, de de 200 .
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assinatura do sujeito da pesquisa ou responsavel legal assinatura do pesquisador

Anexo B- WHOQOL-ABREVIADO

WHOQOL - ABREVIADO

Versdo em Portugués

PROGRAMA DE SAUDE MENTAL
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
GENEBRA

Coordenagciao do GRUPO WHOQOL no Brasil

Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck
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Professor Adjunto

Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal
Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Porto Alegre — RS - Brasil

Instrucoes

Este questiondario ¢ sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida,
satde e outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé
ndo tem certeza sobre que resposta dar em uma questao, por favor, escolha entre as
alternativas a que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua
primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres € preocupagoes. NOs
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas
ultimas semanas . Por exemplo, pensando nas tltimas duas semanas, uma questao
poderia ser:

muito 4 .
nada médio muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros
0 apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o
numero 4 se vocé recebeu "muito" apoio como abaixo.

muito g .
nada médio muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 @ 5
necessita?




Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada" de apoio.
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Por favor, leia cada questdo, veja o que vocé acha e circule no nimero que lhe parece a melhor resposta.
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muito . nem ruim muito
. ruim boa
ruim nem boa boa
1 | Como vocé avaliaria sua 1 2 3 4 5
qualidade de vida?
muit . A nem satisfeit muit
jurto insatisfeito em safisierto Satisfeito o
satisfeito nem insatisfeito satisfeito
2 | Quao SatleGI’tO (a) voce esta 1 5 3 4 5
com a sua saude?

As questdes seguintes sdo sobre 0 quanto vocé tem sentido algumas coisas nas tltimas duas semanas.

nada muito mats od bastante | extremamente
pouco menos

3 | Em que medida vocé acha que sua 1 2 3 4 5
dor (fisica) impede vocé de fazer o
que vocé precisa?

4 | O quanto vocé precisa de algum 1 2 3 4 5
tratamento médico para levar sua
vida?

5 | O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5

6 | Em que medida vocé acha que a sua 1 2 3 4 5
vida tem sentido?

7 | O quanto vocé consegue se 1 2 3 4 5
concentrar?

8 | Quao seguro (a) vocé se sente em sua 1 2 3 4 5
vida diaria?

9 | Quao saudavel ¢ o seu ambiente fisico 1 2 3 4 5
(clima, barulho, polui¢ao, atrativos)?

As questdes seguintes sobre quio completamente vocé tem sentido ou € capaz de fazer certas coisas nestas
ultimas duas semanas.

mui L g .
nada uito médio muito completamente
pouco
10 | Vocé tem energia suficiente para o 2 3 4 5
sue dia-a-dia?
11 | Vocé € capaz de aceitar sua 2 3 4 5
aparéncia fisica?
12 | Vocé tem dinheiro suficiente para 2 3 4 5
satisfazer suas necessidades?
13 | Quado disponiveis para vocé estdo as 2 3 4 5
informagdes que precisa no seu dia-
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a-dia?
14 | Em que medida vocé tem 1 2 3 4 5
oportunidades de atividade de lazer?
As questdes seguintes perguntam sobre quio bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios aspectos de
sua vida nas ultimas duas semanas.
muito . nem ruim muito
. ruim bom
ruim nem bom bom
15 | Qudo bem vocé ¢é capaz de se 1 3 4 5
locomover<
muito nem satisfeito muit
s insatisfeito nem Satisfeito wuto
satisfeito . P satisfeito
insatisfeito
16 | Quao satisfeito(a) vocé esta com 1 2 3 4 5
0 seu sono?
17 | Quao satisfeito(a) vocé esta com 1 2 3 4 5
sua capacidade de desempenhar
as atividades do seu dia-a-dia?
18 | Quao satisfeito(a) vocé esta com 1 2 3 4 5
sua capacidade para o trabalho?
19 | Quao satisfeito(a) voce esta 1 2 3 4 5
consigo mesmo(a)?
20 | Quao satisfeito(a) voce esta com 1 2 3 4 5
suas relagdes pessoais (amigos,
parentes, conhecidos, colegas)?
21 | Quao satisfeito(a) vocé esta com 1 2 3 4 5
sua vida sexual?
22 | Quao satisfeito(a) vocé esta com 1 2 3 4 5
0 apoio que vocé recebe de seus
amigos?
23 | Quado satisfeito(a) vocé esta com 1 2 3 4 5
as condicdes do local onde
mora?
24 | Quao satisfeito(a) vocé esta com 1 2 3 4 5
0 seu acesso aos servigos de
satde?
25 | Quao satisfeito(a) vocé esta com 1 2 3 4 5
o seu meio de transporte

As questdes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas duas

ultimas semanas.

algumas . muito
nunca freqiientemente .. sempre
vezes freqiientemente
26 | Com que freqiiéncia vocé tem 1 2 3 4 5

sentimentos negativos tais
como mau humor, desespero,
ansiedade, depressao?




Alguém lhe ajudou a preencher este qUESIONATIO?...........cooveevirierieieenienieiennn
Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?..........c.cceceeveeeuenen.
Vocé tem algum comentario sobre o questionario?
OBRIGADA PELA SUA COLABORACAO!.
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Anexo C — Ficha de Caracterizacao do Sujeito

Identificagdo:
RGHC: Data da Aplicagao:  / /
Protocolo:
Sexo: (1 ) Masculino (2 ) Feminino
Idade: Faixa Etaria: (1) de 18 a 20 anos
(2)de 2l a34anos
(3)de35a49 anos
(4)de 50 a 64 anos
( 5) maior de 65 anos
Estado civil: (1) solteiro (2)casado (3 ) companheiro/amasiado
(4 ) divorciado (5)viavo  ( 6) outros
Tem Parceiro: (1) sim (2)nao
Escolaridade: ( 1) analfabeto ( 6 ) médio incompleto
( 2) alfabetizado (7 ) superior completo
( 3 ) fundamental completo ( 8 ) superior incompleto
(4 ) fundamental incompleto (9) pos-graduacao

( 5 ) médio completo

Ocupacgdo: (1) do lar
( 2) estudante
(3 ) em atividade normal (exercendo atividade profissional rotineiramente)
(4) em licenga médica; afastado do trabalho
( 5) em atividade no mercado informal
( 6 ) aposentado
(7 ) desempregado

Religido: (1) catodlica (4) testemunha de Jeova
( 2) protestante (5) outras
(3) espirita
( 6 ) refere nao ter religiao

(4) testemunha de Jeova



Praticante: (1) sim
(2)nao

Renda pessoal: (1)até 1 SM

Tempo de Tx:

Tipo de Doador: (1) Vivo

Numero do Tx:

Creatinina:

Imunossupressdo:  Prednisona
Azatioprina
Rapamicina

84

( 3) esporadicamente
(4) ndo se aplica

Renda Familiar: (1) até 1 SM
(2)>1e<4SM

(2)>1e<4SM
(3)>5e<7SM

(3)>5e<7SM
(4)>8e<10SM

(4)>8¢<10SM
(5)>11SM

(5)>11SM
(6) semrenda
Tempo em Faixa: (1) menos de 1 ano
(2)dela3anos
(3)de4a7anos
(4)de8al2anos

(5)acima de 13 anos
(2) Falecido

Faixa de Creatinina: ( 1 ) menor ou igual a 1,5 mg/dl

(2)de 1,6 22,5 mg/dl
( 3 ) maior ou igual a 2,6 mg/dl

(1)sim (2) ndo
(1)sim (2) ndo
(1)sim (2) ndo



Micofenolato (1) sim (2) ndo

Tacromilus (1) sim (2) ndo

Ciclosporina (1) sim (2) ndo
Ampliagao Vesical: (1) sim (2)nao

Motivo: ( 1 ) Bexiga Neurogénica
( 2 ) Extrofia Vesical
( 3) Outros
(4) Nao se aplica
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Dificuldades de Locomogao: (1) sim (2)nao
Se sim: ( 1) usa muletas

(2 ) usa cadeira de rodas

( 3 ) usa aparelho ortopédico

(4) coxo

( 5 ) ndo se aplica

Faz Cateterismo (1) sim (2) n3o (3)ndo se aplica
Tem Escapes (1) sim (2) ndao (3)nao se aplica

Usa Foro (1) sim (2) ndo (3)ndo seaplica
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Anexo D — SINTESE ESTATISTICA PARA CALCULO DO WHOQOL-

ABREVIADO

STEPS FOR CHECKING AND CLEANING DATA AND COMPUTING

DOMAIN SCORES FOR THE WHOQOL-BREF

(prepared by Alison Harper and Mick Power on behalf of the WHOQOL Group)

Steps SPSS syntax for carrying out data checking,cleaning and
computing total scores

Check all RECODE QI Q2 Q3 Q4 Q5 Q6 Q7 Q8 Q9% Q10 QI1 Q12 Q13 Q14

26 items Q15 Q16 Q17 Q18 Q19 120 Q21 Q22 Q23 Q24 Q25 Q26

from (1=1) (2=2) (3=3) (4=4) (5=5) (ELSE=SYMSIS).

assessment (This recodes all data outside the range 1-5 to system missing)

have a

range of 1-5

Reverse 3 | RECODE Q3 Q4 Q26 (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1)

negatively (This transforms negatively framed questions to positively framed questions)

phrased

items

Compute COMPUTE PHYS=MEAN.6(Q3,Q4,Q10,Q15,Q16,Q17,Q18)*4.

domain COMPUTE PSYCH=MEAN.5(Q5,Q6,Q7,Q11,Q19,Q26)*4.

scores COMPUTE SOCIAL=MEAN.2(Q20,Q21,Q22)*4.
COMPUTE ENVIR=MEAN.6(Q8,Q9,Q12,Q13,Q14,Q23,Q24,Q25)*4.
(These equations calculate the domain scores. All scores are multiplied by 4
so as to be directly comparable with scores derived from the WHOQOL-100.
The “.6” in “MEAN.6” specifies that 6 items must be endorsed for the domain
score to be calculated.)

Transform COMPUTE PHYS=(PHYS-4)*(100/16).

scores to COMPUTE PSYCH=(PSYCH-4)*(100/16).

0-100 scale COMPUTE SOCIAL=(SOCIAL-4)*(100/16).

COMPUTE ENVIR=(ENVIR-4)*(100/16)

Delete cases
with > 20%
missing
data

COUNT TOTAL=QI1 TO Q26 (1 THRU 5)

(This command creates a new column “total”. “Total” contains a count of the
WHOQOL-BREF items with values 1-5 that have been endorsed by each
subject. The “Q1 TO Q26 means that consecutive columns from “Q1”, the
first item, to “Q26”, the last item, are included in the count. It therefore

assumes that data is entered in the order given in the assessment.)
SELECT IF (TOTAL>21). EXECUTE

(This second command selects only those cases where “total”, the “total
number” of items completed, is greater than or equal to 80%. It deletes the
remaining cases from the dataset.)
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Baixar livros de Literatura

Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica

Baixar livros de Medicina

Baixar livros de Medicina Veterinaria
Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica

Baixar livros de Psicologia

Baixar livros de Quimica

Baixar livros de Saude Coletiva
Baixar livros de Servico Social
Baixar livros de Sociologia

Baixar livros de Teologia

Baixar livros de Trabalho

Baixar livros de Turismo
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