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RESUMO

A utilizagdo da Internet pode trazer beneficios ao cuidado em saude quando utilizada
como fonte de informacdo em saude geral e bucal e suporte social promovendo o
empoderamento dos individuos, o que pode ser especialmente importante e
benéfico para pais de criangcas com doenca renal crénica. A DRC inclui todas as
condicbes que sao capazes de provocar a perda progressiva da funcdo renal
podendo levar a didlise e, como Ultima consequéncia a necessidade de transplante.
Em criancas, a doenca é devastadora e apresenta taxas de mortalidade elevadas,
sobretudo em pacientes pediatricos em didlise, quando comparadas a de criancas
normais. Por sua vez, esses pacientes apresentam diversas manifestacées bucais
que podem agravar sua saude ja comprometida. A complexidade dessas patologias
e a necessidade de cuidados continuos e intensivos demandam habilidades de pais,
gue raramente tém experiéncia e conhecimento prévios para o cuidado. A Internet
pode nao ser uma fonte primaria no auxilio para a tomada de decisdo em saude,
mas inimeras pesquisas tém mostrado que ela se tornou uma fonte de informacao
em saude importante para pais de criancas acometidas com alguma doenca, a fim
de complementar, mas nao substituir, as informacdes fornecidas por médicos e
profissionais de saude, além de dirimir davidas e trocar experiéncias com pessoas
em circunstancias semelhantes. Assim, diante da gravidade da DRC e das inUmeras
manifestacdes bucais, nds investigamos em um estudo transversal, a utilizagdo da
Internet para a busca de informac¢6es em saude por pais de criangas acometidas. O
estudo compreendeu 111 pais e cuidadores de criangcas com doenca renal crénica
sob tratamento, em um centro de nefrologia pediatrica brasileiro. Os resultados
obtidos, por meio de um formulario, demonstraram que dos pais que buscavam
informacdes de saude na Internet, 90% (80/89) buscavam por informagdes sobre o
problema de saude dos seus filhos. Por outro lado, somente 20% (18/89) disseram

procurar por informacdes sobre saude bucal. A maioria dos pais que buscavam



informagdo sobre a doengca usam a Internet diariamente (66%)(53/80). Eles
buscaram sobretudo obter mais informacdes sobre a doenca (94%). Além disso,
93% consideraram util a informacdo encontrada, sendo que 78% alegaram que
entenderam melhor o problema. No entanto, mais da metade (52%) preferiram néo
comentar com o médico. O estudo traca um perfil de pais e cuidadores de criancas
com DRC quanto ao uso da Internet como fonte de informag&o em saude. Podemos
concluir que ha bastante interesse por informacdes sobre o problema de saude da
crianca, mas pouco interesse por informacgdes de saude bucal. Os resultados obtidos
serdo Uteis para posterior elaboracdo de contetdos educacionais e informativos que
utilizem a tecnologia de informag&o e comunicagao para o cuidado e educacédo em

saude e o empoderamento de pais e pacientes com doenca renal cronica.

Palavras-chave: Doenca renal crbnica. Saude bucal. Saude da Crianca. Tecnologia

de informacéao. Internet.
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ABSTRACT

The use of Internet can bring benefits to health care when used as a source of
information for oral, general health and also as a social support to promote
individual’s empowerment. This fact can be very important for parents of children
with chronic kidney disease (CKD). CKD includes all conditions that lead to
progressive loss of renal function, placing the individual in a dialysis condition and as
a last consequence leading him/her to renal transplant. In children, the disease may
cause several impairments, presenting high mortality rates compared to healthy
children, mainly for individuals who are undergoing dialysis. These patients display
several oral manifestations that can affect their systemic conditions in a more severe
aspect. The severity of these pathologies and the needs for continuous care demand
skills and abilities that are rarely previously delivered to parents/caretakers. The
Internet may not be the primary health information source, though several studies
have shown that Internet has become an important source of health information for
impaired children and their parents. This information can supplement, but not replace
the ones supplied by physicians and other health professionals. Though, by means of
this tool, people can also sort out their doubts and exchange information with others
who are in similar contexts. Hence, the aim of this cross-sectional study was to
investigate how the Internet has been used by parents of CKD children, to look for
health information. The results were obtained by means of a filled form, and showed
that 90% (80/89) of parents/caretakers who use Internet looked for health information
about their children’s health problems. On the other hand, only 20% (18/89) of
parents/caretakers had looked for information about oral health. More than half
(66%)(53/80) of these parents/caretakers use the Internet daily. The most common
reason (94%) for using the Internet was to find more information about of the child’s
condition. Ninety-three percent found the Internet useful. Seventy-eight percent found
that the Internet provided further understanding into their child’s condition. However,

more than half (52%) prefers not to talk to the physician. Based on that, this study



aimed to design the profile of parents/caretakers of children with CKD, concerning
the use of Internet as a source of health information. It could be concluded that there
is a large interest about children’s health problems general, but not too much about
oral health information. The results obtained may support to the development of
further educational and informative contents that use information and communication

technology to support parents/caretakers of CKD children.

Keywords: Chronic kidney disease. Oral health. Child health. Information technology.

Internet.
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1 INTRODUCAO

‘O maior recurso de saude e, no entanto, o menos utilizado é o proprio
paciente”. Quando na década de setenta Warner Slack! fez essa declaragcdo pela
primeira vez, a Internet praticamente dava seus primeiros passos e as tecnologias
de informacdo e comunicacdo (TIC) disponiveis atualmente nao existiam. Apos
quatro décadas as TIC vém avancando rapidamente como parte da revolucdo da
“saude conectada”. Pacientes e provedores de saude estdo cada vez mais préoximos
e praticamente todos os aspectos do cuidado em salde passam por transformacdes
e inovacgles proporcionadas por elas.

Por sua vez, o uso da Internet como fonte de informacédo em saude tornou-se
comum na Europa e nos EUA.?3 Seis em cada dez europeus utilizaram a Internet
em 2014 como fonte de informacdo em saude, e nove em cada dez pessoas na
Europa concordam que sua pesquisa ha Internet ajudou a melhorar seu
conhecimento em tdpicos especificos de saude. De acordo com a pesquisa realizada
anualmente em paises europeus, 0s usudrios buscam informacdes gerais
relacionadas a saude ou formas de melhorar a saude relacionadas a tépicos como
nutricdo, atividade fisica e tratamento para combater o fumo. Em seguida, o maior
interesse é por informacdes mais especificas sobre doencas, especialmente sobre
sintomas.?

Em um outro estudo, realizado nos EUA, 72% dos adultos usuarios de
Internet procuraram por informacdes em salude em 2012, sendo que 55%
pesquisaram por informacdes sobre algum problema de saude.? Além disso, 43%
dos americanos pesquisaram por tratamentos ou procedimentos médicos.

O aumento da utilizacdo de celulares para navegar na Internet também tem
chamado a atenc&o. No Brasil, os usuarios de Internet pelo celular estdo mais
concentrados entre 0s mais jovens e pessoas com ensino superior. Um estudo
americano? mostrou que 50% dos usuarios de Internet nos EUA utilizaram os
celulares para a busca de conteddos de saude. Um outro dado desse estudo,
igualmente interessante, € que as pessoas procuram a Internet, para buscar outras
pessoas que passam pelos mesmos problemas de saude, a fim de formar grupos em
redes sociais, trocar experiéncias, fazer reclamacdes, e compartilhar duvidas ou

gueixas.
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A crescente e rgpida expansdo da Internet, o acesso facilitado (em casa, no
trabalho, em locais publicos), a disponibilidade em diversos dispositivos eletrénicos
(como notebooks, celulares, tablets), o alcance em lugares com dificuldades de
comunicacao, a flexibilidade de horério, transformaram a Internet fonte importante de
informagédo. No Brasil, poucos dados sédo conhecidos, mas pesquisa realizada
anualmente pelo Comité Gestor da Internet no Brasil (CGI-br)* mostrou que, em
2014, dos 55% de brasileiros que acessaram a Internet, 38% procuraram por
informacdes relacionadas a saude ou servicos de saude. Importante notar que o
pais é o 5° do mundo em numero absoluto de usuarios, sendo que mais da metade
da populagdo acessa a Internet.*

Assim, diversos pesquisadores intrigados com o0 crescente interesse da
populacdo em pesquisar por informacfes de saude na Internet, investigaram o seu
uso em populacdes especificas como pais de criangcas com algum comprometimento
na salde.>® Os estudos mostram que, essencialmente, esses pais procuram
compreender as informacdes dadas por profissionais de satude. No caso de pais de
criancas com doenca renal crénica (DRC), ndo encontramos na literatura estudos
gue investigaram o uso da Internet pelos pais, como fonte de informag&o sobre o
problema e também abordasse a busca de informacfes sobre problemas bucais.

A doenca renal crénica (DRC) caracterizada como a perda progressiva de
funcao renal, causa problemas e o envolvimento de diversos 6rgaos e sistemas do
organismo. Afetando criancas e adultos, ela provoca significativos impactos no
cotidiano dos individuos e a despeito dos avancos terapéuticos, ainda esta
associada a uma alta mortalidade. Complicacdes cardiacas séo a principal causa de
morbidade e mortalidade tanto em criancas quanto em adultos com DRC. Esses
pacientes apresentam diversas manifestacfes bucais que podem agravar sua saude
jA comprometida dos pacientes.l® Problemas bucais podem ser mais frequentes
devido a associacbes com inflamacdo e ma nutricdo, representando um potencial
fator de risco para as doencas cardiovasculares e mortalidade. A perda progressiva
da funcao renal leva invariavelmente a didlise e ao transplante renal.

As abordagens para o enfrentamento da DRC envolvem varias acgdes que
contemplam desde o diagnostico precoce até o monitoramento, prevencao e
reducdo dos agravos decorrentes dos estagios avancados da doenca, passando
pela educacdo e informacdo em saude. Ao longo do curso da doenga, O

monitoramento e o0 tratamento exigem um compartilhamento do cuidado de
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profissionais de saude e de familiares. O cuidado é frequentemente complexo,
exigindo habilidades dos familiares envolvidos, que muitas vezes ndo possuem
conhecimento, educacao e capacidade de compreensdo necessarios para entender
as instrucdes transmitidas pelos profissionais de saude. Nesse Ultimo aspecto, a
utilizacéo da Internet pode trazer beneficios ao cuidado em saude quando utilizada
como fonte de informacdo em saude geral e bucal e suporte social promovendo o
empoderamento dos individuos, o que pode ser especialmente importante e
benéfico para pais de criancas com doenca renal cronica, devido a complexidade da
patologia e a necessidade de cuidados continuos e intensivos.

Swallow et al.'! destacam que pais de criancas com doenca renal crénica
identificam que sdo necessarias tanto informacdes quanto apoio online com o
objetivo de complementar, ndo substituir, o suporte recebido de uma equipe
hospitalar multidisciplinar.

Dessa forma, o proposito desse trabalho foi o de investigar se pais de
criancas com DRC tem utilizado a Internet como fonte de informacdo em saude. Um
formulario foi elaborado especialmente para essa pesquisa e aplicado a uma
amostra de pais e cuidadores de criangas com doencga renal crénica em um servico
de nefrologia pediatrica. O conhecimento gerado pelo estudo permitira embasar
pesquisas e projetos futuros, que pretendam utilizar recursos e ferramentas da
tecnologia de informacdo e comunicacdo com o intuito de minimizar agravos e
promover melhorias no cuidado em saude geral e bucal de criancas renais crénicas

e aos seus pais e cuidadores.
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2 REVISAO DE LITERATURA

Dividimos a revisdo da literatura em duas partes: a primeira aborda a doenca
renal cronica (DRC), com énfase particular no acometimento de criancas e a
segunda parte conceitua aspectos da tecnologia da informagédo e comunicagéo
relacionados a utilizacdo da Internet como fonte de informac&o em saude.

No Brasil, as doencas crbnicas ndo transmissiveis (DCNT), dentre estas o
acidente vascular encefélico, infarto, hipertensao arterial, cancer, diabetes, doencas
respiratorias e a doenga renal crdnica constituem o problema de saude de maior
magnitude e correspondem a 72% das causas de morte.>*3 Em se tratando da
doenca renal cronica, a complexa abordagem terapéutica exigida e 0 curso
prolongado tém custos substanciais para os individuos, a familia e sobretudo para os
sistemas de saude. Os custos com o tratamento de dialise e/ou transplante renal séo
os mais dispendiosos de todas as doencas cronicas e consomem valores
desproporcionais dos orcamentos destinados a salde em todos os paises.'?14

Dados de 2013, mostram que o Sistema Unico de Salude (SUS) era o
principal responsavel (84%) pelos custos do tratamento nos centros de dialise.'#1>
Anualmente, estima-se que o0 pais tenha uma despesa em torno de 2 bilhGes de
reais com a terapia renal substitutiva. Segundo o Inquérito Brasileiro de Didlise
Cronica, realizado anualmente pela Sociedade Brasileira de Nefrologia, o nimero de
pacientes com DRC em programa de dialise ambulatorial foi estimado em 100.397
em 01 de julho de 2013.'* No Brasil, de 2010 a 2013, o numero absoluto de
pacientes em tratamento registra um aumento continuo de 3% ao ano em média. Os

inscritos (adultos e criangas), em fila de espera para transplante eram 31.351.14

2.1 A DOENCA RENAL CRONICA

A doenca renal cronica (DRC) é definida de acordo com a National Kidney
Foundation'®, como a presenca de leséo renal ou de nivel reduzido de fungédo renal
(Taxa de Filtracdo Glomerular <60 mL/min/1.73m?) durante trés meses ou mais,

independente da causa. Dessa forma, a DRC inclui todas as condi¢bes que sao
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capazes de provocar a perda progressiva da funcao renal o que pode levar a didlise
e, como Uultima consequéncia a necessidade de transplante. Ela é classificada em
cinco estagios progressivos de acordo com a intensidade de perda da funcéo renal
(Tabela 2.1). Os danos nos estagios 1 e 2 sao reversiveis, mas a partir do estagio 3
o dano é permanente e serd progressivo até atingir o estagio cinco, que sera
terminal se ndo houver a possibilidade de didlise ou transplante.’® A DRC se
constitui em um grave problema consequente da evolucédo da perda da funcéo renal
0 que independe da idade do paciente. Em geral, tanto a insuficiéncia renal aguda
quanto a crdnica podem ocorrer em consequéncia de distirbios nos vasos
sanguineos, nos glomérulos, nos tubulos, no intersticio renal e no trato urinario
inferior.!” HA um acentuado aumento da morbidade e mortalidade, causado
sobretudo pelas doencas cardiovasculares. Na tabela 2.1 sdo mostrados os cinco
estagios da doenca quanto ao grau de severidade da DRC de acordo com as
diretrizes propostas pela Kidney Disease Outcome Quality Initiative (KDOQI) e
revisadas em 2012.18

De acordo Bastos e Kirsztajn,'® o exame da taxa de filtracdo glomerular (TFG)
é uma medida da funcado renal simples e facilmente compreendido por profissionais
de saude. Atualmente, as formulas para avaliacdo da TFG estdo disponiveis em
programas de computadores e celulares e acessiveis pela Internet Embora 65% dos
meédicos tenham acesso a computador no trabalho e 71% a Internet, nem sempre
eles tém a disposicao ou utilizam as tecnologias de informacéo e comunicacéo (TIC)
na prética clinica.?® Para os profissionais da atencdo basica que ndo dispdem destes
recursos € preciso realizar o calculo da TFG manualmente, o que leva tempo,
desencorajando-os. Dessa forma, sem o diagndstico precoce e encaminhamento, a
doenca progride, e frequentemente sé é diagnosticada nos estagios irreversiveis.'® E
importante ressaltar que a classificacdo da KDOQI ndo se aplica a criancas abaixo
de 2 anos de idade, pois a medida da TFG que define os estagios da DRC, somente
atinge valores adultos a partir dos 2 anos de idade. Assim, sua interpretagéo deve
levar em conta as variagdes que ocorrem nos niveis normais da TFG de acordo com
a idade, sexo, género e peso corporal.'®

A partir de 2013 a diretriz da Kidney Disease: Improving Global Outcomes
(KDIGO) foi atualizada e incluiu as causas da DRC, a proteinuria ou albumindria, que

€ um marcador de dano renal ao sistema de estadiamento, dada a importancia

desses fatores nos desfechos da doenca e escolha do tratamento.8-19
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Tabela 2.1- Estagios da DRC

TFG estimada
Estagio (mL/min/1.73mz Descricédo

)

Estagio 1 90 ou mais TFG mostra funcéo normal dos rins, mas pacientes
apresentam outros sinais ou sintomas de dano ou
doenca renal

Estagio 2 60 a 89 Funcdo renal reduzida discretamente
Estagio 3 45 a 59 (3A) Funcéo renal reduzida moderadamente
30 a 44 (3B)
Estégio 4 15a29 Funcéo renal reduzida severamente
Estagio 5 <15 Reducéo renal reduzida muito severamente (Faléncia
renal)

Nota: Adaptado de Kidney Disease: Improving Global Outcomes (KDIGO) CKD Work
Group. KDIGO 2012 Clinical Practice Guideline for the Evaluation and Management of
Chronic Kidney Disease. Kidney Int Suppl. 2013;3(1):1-150.

2.1.1 Prevaléncia da doencarenal cronica

Os dados epidemiolégicos da doenca renal crénica em criancas e adultos
jovens séo limitados no mundo todo, existindo enormes diferencas na prevaléncia e
incidéncia da DRC entre os paises. A maioria dos estudos sdo realizados com 0s
dados obtidos de centros de didlise e hemodialise com pacientes em estagios
avancados, quando a terapia renal substitutiva (TRS) é necesséaria. A DRC nos
estagios iniciais € comumente assintomatica, o que dificulta a deteccdo precoce e a
mensuracao epidemioldgica.

Em diversos paises o0s dados disponiveis apontam um aumento da
prevaléncia da doenca renal crénica terminal (DRCT) tanto em adultos como em
criancas embora as causas sejam diferentes.?=?2 O aumento da prevaléncia em
adultos ocorre sobretudo pelo aumento do numero de individuos acometidos por
hipertenséo e diabetes mellitus, principais causas da doenca renal cronica e também
por conta do envelhecimento da populacdo. Em criancas, a frequéncia de DRCT é

muito menor do que em adultos e existem enormes varia¢cdes na incidéncia e na
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prevaléncia reportadas em diferentes paises. A medida que ndo tem ocorrido um
aumento da incidéncia da DRCT, acredita-se que a prevaléncia venha aumentando
como consequéncia dos avancos nas terapias, resultando em aumento da sobrevida
dos pacientes. Estudos epidemiolégicos realizados sobre a prevaléncia da DRC em
estagios avancados apresentam evidéncias de que o numero de pacientes em
estagios mais precoces da doenca pode exceder mais de 50 vezes.?1-22.24

No Brasil, os estudos epidemiolégicos sao praticamente inexistentes.
Pesquisa realizada, em 2005, no Rio de Janeiro apontou para 24 casos pmpic
(prevaléncia por milhdo de populagédo) para a DRCT. Mais recentemente,
levantamento realizado em 2008 no estado de S&o Paulo, encontrou uma
prevaléncia de 23,4 casos pmpic.2* A despeito dos nimeros encontrados serem
semelhantes, suspeita-se que estejam subestimados a medida que a prevaléncia é
muito maior em paises como os EUA (84,6 casos pmpic)®® e em regides como a
Europa (62 casos pmpic).?® Acredita-se que a subnotificacdo dos casos e a maior
mortalidade expliquem a menor prevaléncia encontrada em nosso pais.?*

Vale ressaltar também, que a incidéncia e a prevaléncia sdo universalmente
maiores em meninos do que em meninas e por razdes ainda n&o esclarecidas a

DRCT é trés vezes mais comum em negros do que em brancos.?®

2.1.2 Etiologia da doengarenal cronica

Na etiologia da DRC em adultos encontramos a hipertensdo arterial, o
diabetes mellitus, as glomerulonefrites e causas indeterminadas. Em criancas,
diferentemente dos adultos, as malformac6es do trato urinario, as doencas
glomerulares e as doencas hereditarias?’ estdo entre as principais causas, embora
ocorram variacoes etioldgicas, devido as diferencas geograficas, variacbes culturais
(consanguinidade), ambientais, raciais e genéticas. Para a determinacdo da causa
sédo avaliadas a historia médica anterior e familiar, fatores ambientais e sociais,
medicacbes, exames fisicos, laboratoriais e de imagens, bem como exames
patol6gicos.1821

De acordo com a KDIGO?® algumas desordens aumentam o risco em criangas

para desenvolver a DRC e incluem:
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e Historia familiar de doenca renal policistica ou outra doenca renal
genética

e Baixo peso ao nascimento

e Criancas com histéria de insuficiéncia renal aguda resultante da
hipoxemia perinatal ou outros insultos agudos para os rins

e Displasia renal ou hipoplasia

e Disturbios urologicos especialmente uropatias obstrutivas

e Refluxo vesico-ureteral associado a infec¢des urinarias recorrentes

e Historia prévia de nefrite aguda ou sindrome nefrética

e Histdria prévia de sindrome hemolitica-urémica

e Historia prévia de purpura de Henoch-Schonlein

e Diabetes mellitus

e LuUpus eritematoso sistémico

e Historia prévia de hipertensao

2.1.3 Implicacfes sistémicas

A medida que a doenca renal cronica é um termo geral para diversas
desordens que afetam a estrutura do rim e a sua funcéo, as manifesta¢cdes clinicas
variam em funcdo da causa, severidade e da taxa de progressdo da doenca.'®
Embora os nimeros de individuos acometidos, menores de 20 anos, sejam bem
inferiores quando comparados aos adultos, a doenca renal cronica € devastadora
guando acomete criancas e adolescentes. Diferentemente dos adultos, que
apresentam maturidade fisica, intelectual e psicolégica completas, as criangas
acometidas sao particularmente vulneraveis aos efeitos adversos da DRC.
Frequentemente, elas apresentam severos comprometimentos do crescimento bem
como problemas em seu desenvolvimento fisico, sexual e mental ndo presentes nos
adultos.'® Sao frequentes as hospitalizacdes e ha um significativo aumento da
morbidade e mortalidade, notadamente por problemas cardiovasculares. Comparada
com a populagéo geral, as doencgas cardiovasculares sao mais frequentes e severas,

e por vezes néo sdo diagnosticadas e tratadas.?® A expectativa de vida de pacientes
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na faixa etéria de 0-14 anos, em terapia de dialise se restringe aos 20 anos. A taxa
de mortalidade para criancas submetidas a dialise, com doenca renal no estagio final
chega a ser 30 a 150 vezes maiores do que a populacdo pediatrica geral.?® Dessa
forma, o diagndéstico e tratamento precoces sdo muito importantes, a medida que
tém o potencial de prevenir, retardar e minimizar os desfechos adversos da doenca
renal crénica em seus estagios terminais.*®

A DRC evolui progressivamente mesmo na auséncia da causa inicial que
determinou a lesdo renal, a medida que os néfrons lesados séo incapazes de se
regenerarem. Acredita-se que a perda de funcdo de um certo numero de néfrons
leve a um aumento da filtracdo nos néfrons remanescentes provocando hipertrofia e
modificacGes de permeabilidade da membrana glomerular as proteinas.®°® A reducéo
da capacidade dos rins provoca retencédo de inUmeras substancias provenientes do
metabolismo proteico, alteracdo da pressdo arterial e do hematdcrito além de
desequilibrios nos niveis de potassio, sédio, agua e equilibrio acido-base.!’

A progressiva perda de funcéo renal é frequentemente assintomatica sé se
manifestando clinicamente de forma consistente quando a doenca atinge estagios
avancados, quando uma ou mais complicacdes da doenca e/ou comorbidades ja
estdo presentes.'® Nos estagios mais avancados, a DRC causa a sindrome urémica,
anormalidades clinicas e metabdlicas que atingem varios 6rgdos e sistemas do
organismo como cardiovascular, neuroldgico, endocrinolégico, hematolégico, além
de causar disturbios eletroliticos e do metabolismo acido-basico. Com a evolucéo da
doenca outros 0Orgdos e consequentemente outras funcdes vao sendo
comprometidas o que invariavelmente resulta na procura por atendimento médico.
Em criancas, ocorrem também alteragcbes e comprometimento do crescimento que
sdo especialmente preocupantes.3°

As duas causas mais comuns de morte entre as criancas com doencas
cronicas renais sédo as doencas cardiacas e as infec¢des. O sistema cardiovascular
€ um dos mais afetados e criancas com DRC terminal apresentam risco elevado
para a aterosclerose com lesGes coronarianas, bem como resisténcia a insulina. Os
mecanismos exatos para as mortes por problemas cardiacos ou os fatores de risco
ainda nédo estao totalmente esclarecidos, mas as doencas cardiacas sédo fontes
permanentes de atencdo e alvo de medidas de prevengcdo por parte dos

especialistas. 233133
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2.1.4 Implicagdes bucais

A literatura relata a ocorréncia de diversos problemas nos tecidos duros e nos
tecidos moles da cavidade bucal em pacientes cronicos renais, quer estejamos
falando de adultos ou de criangas.1%3* Algumas manifestacdes estdo associadas a
propria patologia e outras sdo consequéncia das medicacdes utilizadas.34-37
Pacientes em todos os estagios da DRC e pacientes transplantados renais, séo
frequentemente submetidos a terapias medicamentosas complexas, que apresentam
efeitos colaterais em muitos 6érgdos e sistemas do organismo.3® Kho et al.*®
relataram a ocorréncia de palidez da mucosa oral, estomatite urémica, petéquias e
equimoses. A estomatite urémica € uma condicdo dolorosa e debilitante, causada
pelo acimulo de substancias nitrogenadas no sangue, consequente da funcdo renal
comprometida. Complicagdo relativamente pouco comum nos casos onde a DRC
progride lentamente, ocorre usualmente nos estagios avancados da doenca renal. A
presenca de sangramento gengival, infec¢cdes e supressao imunoldgica séo fatores
coadjuvantes no desenvolvimento da estomatite.*°

Por sua vez, alteracbes do metabolismo do calcio e a ocorréncia de
hiperparatiroidismo nos pacientes com DRC se refletem em anormalidades 6sseas e
dentarias como desmineralizacdo Ossea, hipoplasia de esmalte, calcificacdo e
estreitamento pulpar e atrasos na erupcdo dentaria.*4? Mudancas no paladar,
diminuic&o do fluxo salivar com sensacéo de boca seca, além de halito urémico sdo
queixas comuns,343943

Por outro lado, a prevaléncia de cérie dental € baixa, apesar de comumente a
higiene bucal nos pacientes ser deficiente, a dieta ser rica em carboidratos
(necessaria para reduzir o trabalho renal), os indices de hipoplasia de esmalte serem
altos, o uso de medicacgées ser continuo e o fluxo salivar ser baixo.** De acordo com
alguns estudos,3®4145 mudancas salivares podem explicar a baixa incidéncia de
carie nesses pacientes. Os altos niveis de amonia resultantes da hidrélise da ureia
encontrados na saliva dos pacientes em estagios mais avancados, além da alta
concentracdo de fosfato salivar podem provocar o aumento do pH salivar e a

capacidade de neutralizagdo. A ureia salivar tem sido relatada como inibidora da
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doenca cérie devido as suas propriedades antibacterianas e agente inibidor na
formacao de placa.

Em criancas com doenca renal crdnica, encontramos na literatura relatos da
presenca de crescimento gengival, inflamac&o gengival, doenca periodontal, perda
de insercdo e recessbes gengivais.!?4647 Crescimento gengival é frequentemente
relatado na literatura nos pacientes com DRC e esta relacionado a efeito secundario
das terapias medicamentosas e a fatores locais como acumulo de placa.?’” Em se
tratando de doenca periodontal sabe-se que esta associada com doenca
cardiovascular na populacéo geral e dados recentes apontam uma associacao entre
periodontite e mortalidade em adultos com DRC submetidos a dialise.*®

Segundo Pihlstrom et al.*® a periodontite € uma doenca inflamatéria cronica
gque compromete os tecidos de suporte dentarios, os quais incluem a gengiva, 0
ligamento periodontal e 0 0sso alveolar. Conhecida desde a antiguidade, é a doenga
de maior prevaléncia humana. Hajishengallis®® em recente artigo publicado,
demonstra evidéncias de que o persistente ambiente patogénico inflamatério local
da periodontite e a disseminacdo de microrganismos por via bucal para locais
distantes causam desequilibrios na vigilancia imune e na homeostase, promovendo
ou acelerando os processos patogénicos em diferentes locais do organismo. Afirma
ainda, que diversos estudos transversais, de caso-controle e de coorte sugerem que
a periodontite estd associada com a doenca cardiovascular aterosclerética,
independente de fatores confundidores.314850 Os patégenos da doenca periodontal
podem atingir outros locais do corpo por meio da circulagdo sistémica estimulando
respostas inflamatdrias do sistema imune nos rins levando a DRC.3! Dessa forma, a
periodontite pode atuar como uma comorbidade em pacientes com DRC
promovendo o desenvolvimento de doenca cardiovascular.3%:48:50

Resultados preliminares de um estudo de coorte conduzido por Sharma et
al.>! demonstraram que pacientes com DRC em pré-didlise e com alto risco para
eventos cardiovasculares apresentaram alta prevaléncia, severidade e extensao de
doenca periodontal. Dos 389 pacientes examinados, 95% apresentavam periodontite
moderada a severa. Posteriormente, apos 12 meses de acompanhamento desses
pacientes, evidenciou-se associacdo entre deficiente saude bucal com morte
prematura. Pacientes com habitos de cuidados bucais foram associados a maior
sobrevida. Embora a mortalidade por problemas cardiacos e infec¢cdes também

sejam as principais causas de mortes entre criancas com DRC, ainda sao
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necessarios estudos em criangas para avaliar a existéncia dessa mesma associacao
encontrada em pacientes adultos.

A saude bucal € um determinante potencial dos desfechos em saude em
pessoas com DRC. Embora, como vimos, fatores relacionados a complexa condi¢cao
sistémica da doenca renal estejam envolvidos na ocorréncia dos problemas bucais
encontrados nesses pacientes, quer sejam adultos, quer sejam criangas, nao
podemos nos esquecer do papel etiolégico do acumulo de placa no processo da
doenca periodontal. A pobre higiene oral € um achado frequente nos pacientes
cronicos renais 0 que agrava a condicdo bucal. Além disso, pesquisas indicam uma
baixa procura por cuidados odontoldgicos, embora os pacientes com DRC sejam
acometidos por inumeros problemas bucais e sofram transtornos locais e

sistémicos.>3-55

2.1.5 Tratamento

H& cinquenta anos atras, criancas com DRCT morriam.?® Atualmente, com a
evolucdo dos transplantes, da dialise e dos tratamentos medicamentosos é possivel
proporcionar maior sobrevida aos pacientes. De acordo com as diretrizes da
K/DOQI*® o tratamento da DRC deve ser especifico, baseado no diagndstico, no
estdgio da doenca e no estado clinico do paciente. Devem ser avaliadas as
comorbidades e instituido tratamento quando necessario, bem como prevenir e
retardar a perda da funcéo renal, controlar a hipertensdo, anemia, problemas de
crescimento e as doencas cardiovasculares. No estagio mais avancgado, o paciente é
preparado para a terapia renal substitutiva (TRS) que incluem a dialise peritoneal, a
hemodidlise e o transplante renal. A dialise remove metabdlitos do sangue e é o
tratamento mais comumente utilizado para DRC em estagio final, seguido do
transplante renal. De acordo com Siviero et al.>® as TRS devem ser iniciadas na fase
mais avancada da doenca, mas em tempo suficiente para evitar o aparecimento de
complicagdes graves. E importante assinalar que a doenca é cronica e mesmo
quando o transplante renal é realizado néo significa a cura.?®

De acordo com estudo publicado em 2015, por Liyanage et al.>’ estima-se

gue o numero de pessoas em todo o mundo, entre adultos e criangas que receberao



27

TRS mais que dobrara em 2030 (5,439 milhdes) quando comparado aos numeros de
2010 (2,618 milhdes). Ainda segundo esse mesmo estudo, somente metade ou
menos da metade de todos os pacientes que necessitavam de TRS conseguiram
acesso em 2010, o que significa que, no minimo 2,284 milhdes de pessoas podem
ter morrido prematuramente por falta de tratamento nesse ano.

No Brasil, segundo dados do Inquérito Brasileiro de Dialise Cronica, em 2013
houve um aumento ndo explicado do percentual de criancas e adultos jovens, em
didlise, em relacédo a 2012, tendéncia seguida no periodo de 2011 a 2012. Sesso e
colaboradores'# observam que esse aumento pode ser devido a forma de coleta dos
dados.

Assim, com essa breve revisdo é possivel entender a gravidade da doenca e
a complexidade de seu tratamento. As acfes em saude devem englobar néo
somente o tratamento, a prevencdo, o diagndstico precoce, mas atencao especial
deve ser dada a educacdao e informacdo em salde. Nesse aspecto, a tecnologia de
informacéo e comunicacao tem sido vista como potencial fator estratégico, podendo
contribuir eficazmente em diversos aspectos de uma doenca tdo grave e que causa

tanto sofrimento a pacientes e familiares.

2.2 TECNOLOGIA DE INFORMAGAO E COMUNICACAO (TIC) EM SAUDE

Estabelecer uma definicdo para Tecnologia de Informacdo e Comunicacéo
nao é tarefa facil, haja vista sua abrangéncia e sua constante e rapida evolucdo. De
uma forma mais genérica, podemos dizer que a Tecnologia de Informacdo engloba
todas as atividades que se utilizam de recursos de computacdo para a producéo,
armazenamento, transmissdo, acesso, seguranca e uso das informacdes. Com o
crescimento, nas Ultimas décadas, da capacidade de armazenamento dos
computadores aliado a disseminacdo do seu uso, a tecnologia da informacao foi se
expandindo surgindo aplicacdes e usos em todas as areas do conhecimento. O fim
comum de sua utilizacao é a capacidade de permitir o tratamento da informacéo e a
posterior tomada de decisdo com vistas a execugdo de algum objetivo. Mas, para

compreendermos todo o0 progresso advindo da tecnologia de informacgao
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7

experimentado nos ultimos anos é preciso remontar a época da Revolucao
Industrial.

As inovacdes trazidas pela Revolucdo Industrial simplificaram muitas das
tarefas mecanizando passos que passaram a ser desempenhados por maquinas a
vapor. Em 1834, a Maquina Analitica idealizada pelo matematico Charles Babbage
capaz de resolver equacgdes polinomiais, foi o precursor do computador mecéanico. A
inovacdo conceitual de Charles Babbage foi perceber que sua Maquina Analitica
podia ser programada, por meio do uso de cartdes perfurados, para realizar mais de
um processo. Por sua vez, Ada Lovelace, reconhecida nos dias atuais como a
primeira programadora de computador do mundo, ao traduzir um trabalho para
Babbage, acrescentou suas famosas “Notes” onde explorava conceitos
computacionais tidos como o primeiro programa de computador.>® Mais até do que
Babbage, concentrado somente nos numeros, Ada Lovelace foi capaz de perceber
que a capacidade de processamento da Maquina de Babbage poderia ser usada
nao somente com uma forma de calculo matematico e com numeros, mas para
qualquer tipo de dados ou informacdo, manipulando simbolos como musica,
imagens, texto e sons. Sua ciéncia poética e inovadora daria inicio a era digital que
floresceria apenas cem anos mais tarde. 585°

A partir da teoria da computabilidade criada nos anos 30 por trés
matematicos: Alan Turing, Kurt Godel e Alonzo Church, que pesquisavam sobre
como resolver ou computar problemas de forma automética, a informacdo comecou
a ser processada utilizando computadores. Alan Turing, idealizou a “maquina de
Turing” que com operagdes simples podia calcular os valores de todas as fungdes
gue um matematico computava. Os trés matematicos estabeleceram ndo s6 as
bases tedricas da computabilidade, mas revolucionaram e redefiniram o mundo
matematico — uma revolucéo que culminou na Era da Informacé&o.5°

As demandas impostas por guerras sempre mobilizaram a ciéncia. Assim foi
durante a Segunda Guerra Mundial, periodo determinante para o desenvolvimento
de certas tecnologias, como os radares, a descoberta da penicilina e o primeiro
computador totalmente eletrénico, utilizado por Turing para decodificar os cédigos
militares aleméaes, que foram essenciais na vitéria dos aliados. Nessa mesma época,
também surgiu o ENIAC - Electronic Numerical Integrator and Computer, o primeiro
computador eletrbnico digital, inicialmente projetado para calcular trajetorias de

projéteis, mas que sO foi concluido ap6s 1945.5% Talvez nenhum invento tenha
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provocado mais transformacdes na nossa vida diaria do que o computador eletrénico
digital.

Apés a Segunda Guerra Mundial, os impactos cumulativos dos avancos
tecnoldgicos, aliados a retomada do crescimento econdmico provocaram tamanha
transformacdo na sociedade, s6 compardveis as mudancas ocorridas durante a
Revolugcdo Industrial. Nas décadas que se seguiram ao pos-guerra as
telecomunicacbes avancaram e expandiram-se velozmente facilitando a
comunicacdo nao sO dentro, mas entre 0s continentes possibilitada pelos satélites
na década de 60. Com a introducdo dos transistores, dos circuitos integrados e o
desenvolvimento de programas antes inexistentes, os computadores evoluiram
tornando-se menores, mais baratos e mais faceis de serem utilizados. Rapidamente
eles foram sendo introduzidos em praticamente todas as atividades humanas como
a administracdo, os servicos bancarios, a exploracdo espacial e a exploracdo de
petr6leo.5?

Nas duas ultimas décadas do século XX e meados desse século a expressao
“sociedade da informacao” € a que melhor traduz as mudangas proporcionadas pela
inovacao continua da tecnologia dos computadores, os avan¢os da microeletronica,
das telecomunicac¢fes e a expansado da Internet cujo ponto central é a informacao.

A capacidade de produzir, armazenar, transmitir e processar a informagéo
passou a ser determinante no progresso da ciéncia e da tecnologia. O
processamento das informacdes contidas na identificacdo do codigo genético bem
como as descobertas sobre o sistema imune, tdo importantes para a evolugdo dos
transplantes, s6 tém sido possiveis gracas a andlise dos dados nesses sistemas
bioldgicos por meio das tecnologias da informagédo. Com a introducéo da penicilina e
outros antibidticos, foi possivel entender mecanismos de rejeicdo imunoldgica. O
aparecimento dos imunossupressores, como a introducéo da ciclosporina, no inicio
da década de 80 permitiu que os transplantes fossem realizados com mais
sucesso.52

Por sua vez, o precursor da Internet surgiu no inicio da década de 70 nos
EUA, com finalidade de trocar informagdes militares e de pesquisa (Rede ARPANET
- Advanced Research Projects Agency Network). Mas n&o havia nenhum método ou
plataforma para visualizar ou navegar por conteidos como fazemos hoje, ou seja,
ndo havia navegadores da web ou paginas ou “hyperlinks” como os conhecemos

atualmente. Em 1989, o fisico britanico Tim Berners-Lee, na época um cientista do
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CERN (European Organization for Nuclear Research) desenvolveu o primeiro
navegador (world wide web), originalmente para atender a demanda por troca de
informacBes entre os pesquisadores nas universidades e institutos ao redor do
mundo. Posteriormente, em abril de 1993, o CERN colocou sob dominio publico o
software cliente e servidor, garantindo assim a gratuidade da Internet impedindo que
alguém se apoderasse da ideia. Dessa forma, a Internet se expandiu rapidamente
permitindo que pessoas utilizando seus computadores pessoais pudessem acessatr,
produzir, processar e disseminar informacéo.®?

A partir de entdo, o desenvolvimento e o crescimento da Internet tém
transformado a forma como os individuos comunicam e buscam informac&o. Sua
popularizacdo rapida, com a facilidade de acesso (em casa, no trabalho, em locais
publicos), a disponibilidade em varios aparelhos (desktops, notebooks, celulares e
tablets), seu alcance amplo em lugares pouco acessiveis e a qualquer hora a
tornaram rapidamente, fonte importante de informacéao.

Informacdo em saulde pode ser definida como toda informacéo, registrada ou
nao em um prontuario de saude relacionada com as condi¢cdes de vida e morte de
individuos e populagdes. Incluem-se, ainda, aquelas informagbes sobre
comportamentos, produtos e servicos relacionados com o corpo e a saude. A
informacdo em saude é fundamental no processo de tomada de decisdo no a&mbito
do individuo e na elaboracdo de politicas publicas, cuja finalidade é elevar a
qualidade de vida.®* Por sua vez, pesquisas mostram que a procura por informacéo
sobre temas de salide despertam bastante interesse.?3 De acordo com definicdo de
Niederdeppe et al.®® busca por informacdo em saude seria um esforgo ativo para
obter uma informacao especifica em resposta a um evento relevante.

Segundo pesquisa da European Citizens' Digital Health Literacy® seis de cada
dez europeus utilizaram a Internet em 2014 como fonte de informac¢éo em saude, e
nove de cada dez pessoas na Europa concordam que sua pesquisa ha Internet
ajudou a melhorar seu conhecimento em topicos especificos de saude. O principal
interesse sdo informacgdes gerais relacionados a saude ou formas de melhora-la,
como topicos sobre nutricdo, atividade fisica e tratamento para o habito de fumar.
Em segundo lugar, vem a pesquisa por informacdes mais especificas sobre
doencas, especialmente sobre sintomas.

Nos EUA, 72% dos adultos usuérios de Internet procuraram por informagdes

em saude em 2012 e pouco mais da metade (55%) pesquisaram por dados sobre
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alguma doenca?. Buscas por tratamentos médicos ou procedimentos foram feitos por
43% dos americanos. Interessante notar que metade dos americanos usuarios de
Internet utilizam celulares para a pesquisa de informacfes de saude. Observou-se
também que as pessoas procuram a Internet, para conhecer a experiéncia de outros
com problemas de saude semelhantes, e para dividir as mesmas duvidas ou
gueixas.

Levantamento populacional americano recente, com 32.139 individuos
mostrou que aqueles que tiveram alguma dificuldade de acesso a atendimento
médico tinham duas vezes mais chance de utilizar a Internet para obter informacdes
em salde em comparacédo com 0s que nado relataram tais dificuldades.%6

De acordo com dados da Pew Internet & American Life Project®’ pais sdo um
pouco mais propensos do que os adultos sem filhos a buscar informacdes sobre
saude. Além disso, as maes ficam a frente quando comparadas aos pais no que se
relaciona a busca por conteudos de saude. Elas sédo avidas usuérias na busca por
saude na Internet e muitas vezes estdo a procura de informacfes relacionadas a
seus filhos, principalmente sobre o que certos sintomas podem significar ou o tipo de
medicacao ou tratamento exigido por certas doencgas.

No Brasil, o Comité Gestor da Internet no Brasil (CGl.br), criado em 1995,
realiza por meio do Centro Regional de Estudos para o Desenvolvimento da
Sociedade da Informacédo (Cetic.br) pesquisas sobre o acesso e uso das tecnologias
de informacdo e comunicacdo (TIC) no pais. O Cetic.br € um departamento do
Nucleo de Informacdo e Coordenacdo do Ponto BR (Nic.br), que implementa as
decisdes e projetos do Comité Gestor da Internet do Brasil (Cgi.br)*. Realizada
anualmente pelo Cetic, desde 2005, a pesquisa TIC Domicilios mapeia 0 acesso a
infraestrutura TIC nos domicilios urbanos e rurais do pais e as formas de uso destas
tecnologias por individuos de 10 anos de idade ou mais. Mais recentemente,
também realiza a pesquisa TIC Saude, que investiga a infraestrutura, a
disponibilidade das TIC e de aplicacdes nelas baseadas nos estabelecimentos de
salde no pais e investiga o uso das TICs por médicos e enfermeiros.?°

A pesquisa TIC Domicilios 2014 mostra que 50% dos domicilios brasileiros
possuiam acesso a Internet. O pais contava com cerca de 94,2 milhdes de usuarios
de Internet, o que corresponde a 55% da populagdo com 10 anos ou mais de idade.
Infelizmente ao longo do tempo, as desigualdades de acesso persistem quando

avaliamos os indicadores relacionados a escolaridade, renda e localizacédo
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geografica. Pessoas menos escolarizadas, de menor renda e que vivem em &reas
rurais e regides do norte e nordeste tem menor acesso. O mesmo ocorre com as
pessoas de faixa etaria mais elevada. O que significa que se nada mudar, essas
pessoas ficardo cada vez mais excluidas de processos onde a tecnologia da
informag&o e comunicagao estiver presente. Apesar das importantes desigualdades
regionais e socioecondmicas, com relacdo ao uso de celulares éramos 148,2
milhdes de usuarios, o que significava 86% dos individuos acima de 10 anos, sendo
que 47% acessavam a Internet no celular, 16% a mais do que os numeros obtidos
em 2013.4

No contexto de nosso estudo destacamos que, dos 55% de brasileiros que
haviam acessado Internet nos ultimos trés meses, 38% procuraram por informacdes
relacionadas a saude ou servi¢os de saude. Ao verificarmos os dados obtidos da TIC
Domicilios estratificados em determinados segmentos da populacdo, podemos ver
que ha diferencas no percentual de pessoas que buscam informacdo de saude.
Parece que a maior diferenca reside no fator escolaridade e renda. Quando olhamos
para os individuos de acordo com o grau de instrucdo, aqueles com ensino
fundamental o percentual € de apenas 19%. Sobe para 38% para os individuos com
ensino médio e alcanca 62% para aqueles com ensino superior. J& para aqueles
individuos com renda familiar até 1salario minimo (SM), o percentual € de 20%. Na
faixa compreendida de mais de 1SM até 2SM, 28%, e de 2SM até 5SM gira em torno
de 40%. Quando observamos por faixa etaria, o percentual dos que pesquisam
sobre saude fica em torno de 45% para as faixas de idade de 25 a 34 anos; 35 a
44anos e 45 a 59 anos.*

Esse interesse por pesquisar informacdes de saude pela populacdo geral,
levou diversos pesquisadores a investigarem o uso da Internet para buscas por
informacdes em saude por populagées especificas, como pais de criancas.>®. Sim et
al.®® avaliaram que 53% dos pais de criancas de um hospital britanico haviam
acessado a Internet para buscar mais informagdes sobre a condi¢cdo da crianga,
sendo que 94% deles consideraram a informagdo util. Outros pesquisadores,
também obtiveram que os individuos pesquisados consideraram util a informacéo e
se sentiram satisfeitos. °6° Embora estudo de Zeng et al.”® tenha encontrado que
muitos consumidores de informagdo em saude foram incapazes de localizar a
informacdo desejada satisfatoriamente, quando realizavam uma busca especifica.

Apesar disso, de forma geral eles relataram como sendo positiva sua experiéncia de
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busca na Internet. Khoo et al.” em estudo de 2008, relataram que de um total de
360 pais, 52,2% tinham buscado informacBes sobre o problema de saude que
acometia seus filhos, embora apenas 10% deles confiavam na informacéo
encontrada no buscador Google. Mais recentemente, Knapp et al.® ao investigarem
pais de baixa renda de criangas com necessidades especiais, encontraram que 74%
dos pais que utilizavam a Internet declararam saber como pesquisar para encontrar
a informacdo sobre a condicdo de saude de seu filho, mas somente metade deles
confiavam em usar a informacao online para a tomada de decisdo em saude.

Alguns pesquisadores sustentam que pais de crian¢gas com doencga cronica ou
alguma condigao rara utilizam mais a internet como meio de informacéo. De acordo
com Shah et al.®*® 87% dos pais de criangcas com uma paralisia rara, buscavam
informacBes na Internet sobre a doenca, assim que sabiam do diagnéstico. Os
topicos de maior interesse ainda incluiam opc¢Bes de tratamento (84%), causas
(76%) e sintomas (70%). Além disso, 72% dos pais consideraram a informacao
encontrada Util para a tomada de decisdo. lkemba et al.”! obtiveram nlUmeros
similares (66%) na utilidade da informacdo encontrada por familiares, no que se
refere ao entendimento da condicdo de saude da crianca. O mesmo estudo
encontrou um percentual de 58% de pais que usavam a Internet para obter
informacdes apds o diagnostico de doencga cardiaca congénita da crianca. Pesquisa
de de Lu et al.”? também reforca a premissa, quando mostra que familias de
criancas com epilepsia refrataria acessavam significativamente mais fontes de
informacao além das recomendadas pelo servico médico.

Em se tratando de pais de criancas com doenca renal cronica (DRC),
destacamos apenas o trabalho de Cargill e Watson’® que em 2002, avaliaram a
estratégia de comunicacao utilizada por eles em clinicas de nefrologia voltadas a
familias de criancas com problemas renais. O principal objetivo era avaliar, além das
fontes tradicionais (televisdo, artigos em revistas, matérias cientificas) e Internet, os
materiais produzidos pelo servigo, que eram muitos e incluiam livretos explicativos,
videos e folders. No trabalho de Cargill e Watson’® a Internet era utilizada para obter
informacg&o por apenas 20% das familias com doencga renal cronica. E importante
observar, contudo, que desde 2002 até agora, 14 anos se passaram € a Internet se
expandiu consideravelmente nesse periodo.

A Internet rapidamente tem suplantado outras fontes de informacéo

particularmente tradicionais, como livros, televisdo, revistas, amigos e familiares.
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Mas, profissionais de saulde, especialmente médicos, ainda ocupam papel de
destaque para os pacientes De acordo com Tuffrey e Finlay® 88% dos pais
gostariam que meédicos e profissionais de saude sugerissem websites onde eles
pudessem se informar.

Segundo Rogers et al.”* aprender sobre o tratamento, os efeitos colaterais e a
medicacdo, além de obter conselhos dos membros de equipes multidisciplinares
foram as principais razdes que levaram pacientes com cancer de cabeca e pescoco
a utilizar a Internet.

Swallow et al.l%"> destacam que h& uma falta de informacédo e recursos
baseados em evidéncias para o apoio do cuidado realizado em casa pelos pais de
criancas com DRC. Além disso, salienta que pais gostariam que informacodes
confiaveis que pudessem apoia-los, estivessem continuamente disponiveis e
acessiveis empoderando-os para as atividades do cuidado em saude de seus filhos
com DRC.

Pouco é conhecido na literatura sobre o acesso a informacéo na Internet por
pais de criangcas com DRC, embora encontremos estudos com pacientes adultos.
Schatell et al.”® ao estudarem o acesso de pacientes adultos com DRC, encontraram
que as razdes para a nao utilizacdo da Internet consistia mais na falta de acesso
(70%) do que na falta de interesse (21%). Além disso, 23% de sua amostra de
pacientes adultos com DRC haviam usado a Internet para buscar informacéo sobre
salde. Buettner e Fadem’” em uma revisdo dos recursos disponiveis na Web para
pacientes também adultos com DRC e profissionais de saude salientam que a
educacdo é um fator critico para o autocuidado dos pacientes renais e que
atualmente, a Internet € um meio promissor para a disseminacao de informacédo em
saude.

Por outro lado, ha poucos relatos na literatura até a presente data, que
investigaram o uso da Internet como fonte de informagédo em saude bucal, embora
dados de tendéncias de pesquisa na Internet obtidos nos sites do Google Trends e
Twitter mostrem que ha por parte dos usuarios um interesse por conteudos
relacionados a dor de dente, incluindo remédios para dor de dente, doencas da
gengiva e cancer bucal.”®7?

Com relacdo aos sites de mecanismos de busca utilizados, destacam-se no

Brasil, 0 Google, que concentra o maior volume de buscas. De acordo com dados de
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novembro de 2015, obtidos no site Stat Counter® o Google tém dominio quase
absoluto (95%) quando comparado ao Yahoo (2,16%) e Bing (1,99%).

Assim, os estudos mostram que pais de criangas procuram complementar as
informacdes dadas por profissionais de saude e de provedores de saude, embora 0s
dados encontrados na Internet, possam ser imprecisos, equivocados e nem sempre
confiaveis.8! De acordo com Jaffery e Becker®? muitos sites de salde publica sobre
doenca renal cronica nos EUA, que eram facilmente acessados ndo cumpriam com
0s padrdes aceitos para sites de salude e eram escritos usando uma linguagem
muito além da compreenséo de leitura do publico em geral.

Dispondo de um meio tao facil e rapido como a Internet, é inegavel que seria
esperado que os usuarios de Internet a utilizassem para a busca de respostas a
guestBes dificeis, como muitas daquelas que invariavelmente surgem ao longo do
curso de uma doenca, caso da doenca renal crénica em criangas. Nao ha razéo para
acreditarmos que na populagéo brasileira seja significativamente diferente. Mas em
se tratando de pais de criangcas com doenca renal cronica (DRC), ndo encontramos
na literatura estudos que investigaram o uso da Internet como fonte de informacéo
sobre a doenca renal que acomete essas criancgas, e informacdes sobre problemas
bucais. Assim, o presente estudo teve como motivacdo responder a instigante
indagacéo: em que medida a Internet esta sendo utilizada como fonte de informacao

em saulde por pais de criancas com insuficiéncia renal crénica?
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3 PROPOSICAO

A presente dissertacdo tem como objeto de estudo a utilizacdo da Internet
como fonte de informacdo em satde. E orientada pela seguinte pergunta: pais de
criangas com doenga renal crénica tem utilizado a Internet como fonte de informacéo

em saude?

3.1 OBJETIVO GERAL

O objetivo desse estudo é o de investigar se a Internet tem sido utilizada por
pais de criangas com doenga renal cronica como fonte de informagao sobre a

doenca e sobre problemas bucais.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Investigar qual a frequéncia de uso da Internet, quais Ss&o 0s
dispositivos mais utilizados e os locais para o acesso.

e A medida que esses pacientes apresentam maior ocorréncia de
problemas bucais investigar se isso se reflete em um maior cuidado
com relagcéo a saude bucal, no que diz respeito aos habitos de higiene,
importancia dada ao cuidado profissional e utilizacdo de servigos
odontologicos e se ha interesse em buscar na Internet por informacodes
sobre os problemas que acometem a cavidade bucal

e Conhecer os motivos que levam os pais de criancas com DRC a
procurarem informacgdes sobre a doenca na Internet

e Saber quais sao as outras fontes de informacédo sobre saude utilizadas
por esses pais

e Saber se consideram uteis as informagdes encontradas
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3.3 JUSTIFICATIVA

O presente estudo se justifica, a medida que os resultados obtidos fornecem
um panorama da utlizagdo da Internet como fonte de informacdo em saulde,
necessario para posterior desenvolvimento de recursos educacionais e informativos,
baseados na web, cujos objetivos sejam o de contribuir para promover o cuidado e

educacdo em saude a pais e pacientes com doenca renal cronica.
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4 MATERIAL E METODOS

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Odontologia da Universidade de Sao Paulo (FOUSP), instituicéo
proponente, tendo anuéncia da instituicdo coparticipante, o Instituto da Crianca do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (IC-
FMUSP) com numero do parecer consubstanciado: 1.235.212 (Anexo A). Os sujeitos
de pesquisa participaram mediante concordancia e assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A).

4.1 POPULACAO AMOSTRAL

Este é um estudo transversal e a populacdo estudada representa uma
amostra de conveniéncia em um total de 111 sujeitos de pesquisa, baseada no
namero de pacientes que sdo acompanhados no servico de Nefrologia Pediatrica do
Instituto da Crianca.

O local de coleta dos dados foi a unidade de Nefrologia Pediatrica do Instituto
da Crianca do Hospital das Clinicas (HC-FMUSP) da Faculdade de Medicina da
Universidade de S&o Paulo.

A populacgédo alvo do estudo foram pais ou cuidadores da crianga com doenga
renal cronica recrutados de acordo com o0s seguintes critérios de incluséo:

e Pais ou cuidadores de crianga < 18 anos de idade com doenca renal
cronica, estagios de 1 a 5.

e Pais ou cuidadores de crianga < 18 anos de idade com doenca renal
cronica, transplantados renais.

e Na presenca de mais de um acompanhante junto ao paciente, a
escolha recaia no familiar com maior tempo de interagdo com o
paciente.

e Concordancia dos sujeitos de pesquisa ao Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido (Apéndice A).
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N&o foram incluidos pais que ndo viviam com o paciente ou que algum outro
membro ja havia participado. Assim como pais ou cuidadores de crianca < 18 anos
de idade que estavam passando pela primeira vez no servico e que ainda nao

tinham diagndstico fechado para DRC.

4.2 INSTRUMENTO DE COLETA

N&o ha até o presente momento, nenhum instrumento para pesquisa validado
do comportamento de pais na busca por informa¢gbes de salde na Internet. Os
dados foram coletados por meio de um formulério (Apéndice B) elaborado para este
estudo, baseado em estudos prévios,*®83 com 30 perguntas com respostas Unicas
ou multiplas e nédo foi validado previamente para ser utilizado. Foram elaboradas
questdes relacionadas ao uso da Internet pelos pais ou cuidadores para buscar
informacdes sobre a condicdo de saude do filho (a), perguntas de dados
demograficos basicos, dados de saude bucal, fontes de informacdo em saude, uso
da Internet, motivos para a busca da informacao em saude e utilidade da informacéo
encontrada.

Pré-Teste: Um formulario pré-teste foi aplicado a um grupo de dez (10) pais
de pacientes do CAPE (Centro de Atendimento a Pacientes Especiais) da Faculdade
de Odontologia da Universidade de Sao Paulo, para avaliar a adequacao da
construcdo, a clareza e o entendimento das questdes, bem como o tempo da
aplicacdo do formulario. Os resultados do pré-teste ndo foram incluidos na anélise. A
partir dai uma verséo final foi elaborada e usada no estudo.

O formulario foi inserido em um aplicativo de pesquisa chamado
QuickTapSurvey App. (6.2.3) instalado em um dispositivo iPad (Apple). O aplicativo
funciona sem a necessidade de conexdo a Internet, armazenando as respostas
coletadas, que sdo automaticamente enviadas a um servidor assim que uma
conexdo é disponibilizada. A fim de proporcionar aos sujeitos de pesquisa um
ambiente tranquilo e calmo, sem interferéncias externas, foi utilizada uma sala de
consulta do ambulatorio de Nefrologia Pediatrica do Instituto da Crianca. A aplicacéo

do formulario foi realizada durante o periodo de 21 de setembro a 16 de outubro de
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2015, por um unico entrevistador e levava em média 5 a 10 minutos para ser

aplicado.

4.3 ANALISES ESTATISTICAS

Os dados foram analisados usando o programa Excel (Microsoft) e o SPSS
v.20 (Statistical Package for Social Sciences, IBM). As frequéncias de respostas
para cada uma das 30 questdes foram tabuladas e analisadas descritivamente
usando porcentagens expressas relativamente ao numero de respondentes a
questBes individuais. Gréaficos e tabelas foram utilizados para apresentar 0s
resultados.

As questdes relativas ao uso da Internet para busca de informagbes em
saude, busca de informacfes sobre o problema de salde da crianca e busca de
informacdes sobre problemas bucais foram avaliadas e comparadas descritivamente
entre grupos de individuos separados por caracteristicas demograficas de idade,
renda, escolaridade e local de residéncia, além de uso da Internet por celular e
frequéncia de uso da Internet.
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5 RESULTADOS

Dos 120 pais ou cuidadores que foram convidados, um total de 111
concordaram em participar da pesquisa (taxa de resposta de 92,5%). Dados
demograficos sdo apresentados na tabela 5.1.

Tabela 5.1 — Caracteristicas sociodemograficas dos individuos participantes do estudo.
(n=111)

Variavel n %

Relagéo com a crianga

Mae 100 90
Pai 9

Outro cuidador 2 2

Idade (anos)

< 24 anos 5 5
25a 34 37 33
35a44 44 39
45 a 59 25 23
de 60 anos ou mais 0 0

Grau de instrugéo
Analfabeto / educacao infantil

Fundamental

Médio 81 73

Superior 22 20
Renda Familiar

Até 1 Salario Minimo 19 17

Mais de 1 até 2 SM 53 48

Mais de 2 até 3 SM 29 26

Mais de 3 até 5 SM
Mais de 5 até 10 SM

Mais de 10 SM

Local de Residéncia
Grande S&o Paulo 74 67
Interior de S&o Paulo 17 15
Outros estados 20 18

Total 111 100
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A quase totalidade dos participantes, 90% (100/111) eram maes, 8% (9/111)
eram pais e 2% (2/111) cuidadores de criancas. Assim, ao nos referirmos aos
participantes, usaremos o termo pais de criancgas.

A maioria situava-se na faixa etaria de 25 a 34 anos (33%) e 35 a 44 anos
(39%). Com relacdo a escolaridade, 73% (81/111) tinham ensino médio e 20%
(22/111) ensino superior. A renda familiar declarada de 74% estava entre mais de 1
até 3 salarios minimos. A medida que o servico de Nefrologia Pediatrica do Instituto
da Crianca é um centro de referéncia no tratamento da insuficiéncia renal crénica,
encontramos pacientes vindos do interior do estado de Sdo Paulo (15%) e também
de outros estados (18%). Residentes da regido metropolitana de Sao Paulo (Grande
Sao Paulo) representam 67% (74/111) da amostra. As criancas tinham idade entre 1
e 18 anos com média de idade de 10 anos (DP= 4,5 anos). Noventa e seis por cento

dos pais conheciam o nome do problema do filho(a).

5.1 ACESSO A INTERNET

Dos 111 participantes do estudo, 91% (101/111) utilizavam a Internet, sendo
que 57% (63/111) relataram acessar diariamente, 23% (26/111) a0 menos uma vez

na semana e apenas 9% (10/111) nunca haviam acessado (Grafico 5.1).
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Gréfico 5.1 — Frequéncia de uso da Internet
(Percentual sobre o total da amostra)(n=111)

Com que frequéncia vocé usa a Internet? (%)

diariamente 57

pelo menos uma vez por semana 23

nunca acessou a Internet 9
pelo menos uma vez por més 7
= F
0

menos de uma vez por més

10 20 30 40 50 60

Ao investigarmos entre os usuarios de Internet (101), quais os locais de
acesso (Grafico 5.2), a maioria relatou ser em casa (88%) o local de maior
frequéncia, seguido do acesso em deslocamento (41%), indicando uso de celulares.
O que se confirma quando observamos os dados dos dispositivos usados para o
acesso. Os mais utilizados eram os celulares (72%), seguido dos notebooks (34%) e
computadores (desktop) (32%) e por ultimo os tablets (13%) (Grafico 5.3).
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Gréfico 5.2— Propor¢éo dos usuarios de Internet por local de acesso
(Percentual sobre o total de usuarios)( n=101)
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5.3 - Dispositivos utilizados para o acesso a Internet
(Percentual sobre o total que acessa a Internet)(n=101)
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Tabela 5.2 — Proporcéo de pais que utilizam a Internet diariamente (n=101)

Uso diéario da Internet

nao sim
Total
Dados demogréficos n (%) | n (%) (n)
Local de residéncia  Grande S&o Paulo 27 (40)| 41 (60) 68
Interior de S&o Paulo 5 (36) 9 (64) 14
Outros estados 6 (32) 13 (68) 19
Faixa etaria de <24 a 34 anos 13 (32) 28 (68) 41
de 35 a 44 anos 14 (37) 24 (63) 38
de 45 a 59 anos 11 (50) 11 (50) 22
Grau de instrucéo Analfabeto /
¢ Fundamental 3 (60) 2 (40) >
Médio 32 (43) 42 (57) 74
Superior 3 (14) 19 (86) 22
Renda familiar Até 1 Salario Minimo 7 (47) 8 (53) 15
Mais de 1 até 2 SM 21 (44) 27 (56) 48
Mais de 2 até 3 SM 9 (32) 19 (68) 28
Mais de 3 SM 1 (10) 9 (90) 10

45

A tabela 5.2 ilustra a proporcdo de pais usuarios de Internet que a utilizam

diariamente. As propor¢des de acesso diario sédo altas (acima de 50%) em todas as

categorias. A Unica exce¢do ocorre no grupo de pais da amostra que sao

analfabetos e que possuem ensino fundamental. Embora nesse grupo, nossa

amostra tenha um nimero de individuos pequeno quando comparado ao numero de

individuos com ensino médio e ensino superior.
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Por outro lado, quando observamos a proporcdo dos pais que utilizam a
Internet no celular em todas as categorias ela atinge nameros elevados (Tabela 5.3).
A excecéo fica por conta dos pais situados na faixa etaria de 45 a 59 anos com um
uso abaixo dos 50%. Por outro lado a propor¢cdo de pais situados na faixa etaria
entre <24 a 34 anos atingiu 85% de uso.

Tabela 5.3 — Proporcéo de pais que utilizam a Internet no celular (n=101)

Uso da Internet no celular

néo sim
Total
Dados demogréficos n (%) n (%) (n)
Local de Grande S&o Paulo 24 (35) 44 (65) 68
residéncia Interior de S&o Paulo 2 (14) 12 (86) 14
Outros estados 2 (11) 17 (89) 19
Faixa etaria de <24 a 34 anos 6 (15) 35 (85) 41
de 35 a 44 anos 10 (26) 28 (74) 38
de 45 a 59 anos 12 (55) 10 (45) 22
Grau de instrucdo Analfabeto /
’ Fundamental 2 (40) 3 (60) >
Médio 25 (34) 49 (66) 74
Superior 1 (5 21 (95) 22
Renda familiar Até 1 Salario Minimo 4 (27) 11 (73) 15
Mais de 1 até 2 SM 14 (29) 34 (71) 48
Mais de 2 até 3 SM 9 (32) 19 (68) 28
Mais de 3 SM 1 (10) 9 (90) 10

5.2 BUSCA DE INFORMACAO EM SAUDE NA INTERNET

Dos 101 pais que declararam utilizar a Internet, 88% (89/101) disseram que
utilizavam para buscar informacdo de saude (Tabela 5.4). Pais que buscavam
informacdo em salude sdo usuérios frequentes de internet (mais de 90% utiliza
diariamente). As propor¢des de pais que buscam informacdo de salde foram muito
elevadas em todos os grupos. Mesmo entre aqueles com nivel de escolaridade mais

baixo (analfabeto / ensino fundamental) o interesse na busca foi de 60%.
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Tabela 5.4 — Variaveis e respostas para a pergunta sobre o uso da Internet para acessar

informacgé&o de saude (n=101)

Nao Sim
Variaveis n (%) n (%)
Frequéncia uso da Internet diariamente 5 (8) 58 (92)
pelo menos uma vez por semana 3 (12) 23 (88)
pelo menos uma vez por més 3 (38) 5 (63)
menos de uma vez por més 1 (25) 3 (75)
Acesso a Internet no celular n&o 5 (18) 23 (82)
sim 7 (10) 66 (90)
Renda familiar Até 1 Salério Minimo 3 (20) 12 (80)
Mais de 1 até 2 SM 6 (13) 42 (88)
Mais de 2 até 3 SM 1 (4) 27 (96)
Mais de 3 SM 2 (20) 8 (80)
Grau de Instrugao Analfabeto / Fundamental 2 (40) 3 (60)
Médio 10 (14) 64 (86)
Superior 0 (0) 22 (100)
Faixa etaria de <24 a 34 anos 4 (10) 37 (90)
de 35 a 44 anos 6 (16) 32 (84)
de 45 a 59 anos 2 (9) 20 (91)
Local de Residéncia Grande S&o Paulo 9 (13) 59 (87)
Interior de S&o Paulo 0 (0) 14 (100)
Outros estados 3 (16) 16 (84)

Ao serem questionados sobre quais as outras fontes de informacédo sobre

saude utilizadas, 87% (88/101) disseram ser os médicos. Outros profissionais de

saude foram citados por apenas 26%, seguidos pela fonte midia (22%), amigos e

familiares (20%) e livros (12%), sendo que 4% disseram nédo utilizar nenhuma outra

fonte de informacéo (Gréfico 5.4).
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Gréfico 5.4 — Outras fontes de informacao sobre salde utilizadas pelos pais
(Percentual sobre o total de pais usuarios de Internet)( n=101)
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Aqueles pais que usavam a Internet para pesquisar informacdes de saude
(n=89), quando inquiridos se utilizavam para buscar informacdes sobre o problema
de saude que acometia o filho(a), 90% (80/89) afirmaram que “sim” (Grafico 5.5).
Sobre o total de participantes do estudo (n=111), um percentual de 72% (80/111) de
pais e cuidadores de nossa amostra utilizaram a Internet para a pesquisa de

informacdes sobre a doenca.
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Gréfico 5.5 — Proporcédo de pais que buscam informacéo sobre o problema de saude da
crianga
(Percentual sobre o total que busca informacgéo de saude)( n=89)
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Além disso, como podemos ver ilustrado no grafico 5.6, desse total 64%
(57/89) tinham ensino médio e 24% (21/89) ensino superior, 72% (64/89) tinham
menos de 44 anos de idade e 58% (52/89) residiam na Grande S&o Paulo. Com
relacdo a renda 46% (41/89) declararam ter renda entre 1 até 2 SM e 24% (21/89)
mais de 2 até 3SM.
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Gréfico 5.6 — Propor¢do dos pais que buscam informagédo sobre o problema de saude da
crianca
(Percentual sobre o total que busca informacéo sobre saude)( n=89)
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Quando observamos as proporcdes de respostas para 0 acesso dos pais na
busca por informacdes sobre o problema de salde da crianca, 0 interesse se
mantém alto em todas as categorias. Além disso, 66% (53/80) utilizavam a internet
diariamente e 76% (61/80) utilizavam a Internet no celular. (Tabela 5.5).
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Tabela 5.5 — Variaveis e respostas para a pergunta sobre o uso da Internet para acessar
informacéo sobre o problema de saude do filho(a) (n=89)

Né&o Sim
Variaveis n (%) n (%)
Frequéncia uso da Internet diariamente 5 (9 53 (91)
pelo menos uma vez por semana 2 (9) 21 (91)
pelo menos uma vez por més 0 (0) 5 (100)
menos de uma vez por més 2 (67) 1 (33)
Acesso a Internet no celular néo 4 (17) 19 (83)
sim 5 () 61 (92
Renda familiar Até 1 Salario Minimo 1(8) 11 (92
Mais de 1 até 2 SM 1 (2 41 (98)
Mais de 2 até 3 SM 6 (22) 21 (78)
Mais de 3 SM 1 (13) 7 (88)
Grau de Instrugéo Analfabeto / Fundamental 1 (33 2 (67)
Médio 7 (11) 57 (90)
Superior 1(5) 21 (96)
Faixa etéaria de <24 a 34 anos 4 (11) 33 (90)
de 35 a 44 anos 1 (3 31 (97)
de 45 a 59 anos 4 (20) 16 (80)
Local de Residéncia Grande Sé&o Paulo 7 (12) 52 (88)
Interior de S&o Paulo 0 (0) 14 (100)
Outros estados 2 (13) 14 (88)

Como esperado, o0 mecanismo de busca mais utilizado para pesquisa ha
Internet foi o Google (96%). Bing, Facebook e a opgédo “outros” ficaram com 1%
cada. Oitenta e seis por cento relataram que ao pesquisarem nos mecanismos de
busca, utilizavam como palavras-chave o home da doenca da crianca, em seguida,
com apenas 10%, os sintomas da doenca e 4% utilizavam outras palavras.

Varias sdo as razfes descritas pelos pais para a pesquisa por informacdes na
Internet sobre a condicdo de saude do filho(a), mas trés delas foram citadas com
mais destaque. A procura por mais informacdes sobre o problema foi a mais
frequentemente listada por 94% (75/80) dos pais. Para pouco mais da metade
(53%), despertam bastante interesse saber de complicagbes e logo em seguida
saber sobre o prognéstico (48%) da doenca. Tratamentos alternativos, procura por
tratamento meédico, apoio de grupos de pacientes, ndo entendimento da informacéo
do médico e diagndsticos possiveis foram pouco elencados (Grafico 5.7).
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Gréfico 5.7 - Proporcdo das razdes pelas quais os pais buscam informacdo sobre o
problema de salde da crianca

(Percentual sobre o total que busca informacéo sobre o problema de saude
da crianca)( n=80)
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Quando questionados sobre se consideraram Uutil a informacdo encontrada,
93% (74/80) afirmaram que sim. Um melhor entendimento do problema foi o motivo
mais citado (78%), seguido pela confirmacdo da informacgéo (34%) (Grafico 5.8).
Para apenas 7% (6/80) dos que nado valoraram como Uutil, os motivos listados foram
muita informacdo, o que encontraram causou preocupacao e, por fim, a informacao
era muito técnica.

Ao serem questionados sobre se a informacéo encontrada era a mesma dada
pelo médico, 85% (68/80) afirmaram que sim e 35% (28/80) comentaram com o

médico que haviam procurado informacdes na Internet.



Gréfico 5.8— Propor¢édo dos motivos pelos quais os pais consideraram a informacao
encontrada util
(Percentual sobre o total dos que consideraram util)(n=74)
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Por outro lado, 65% (52/80) dos pais que disseram nao terem comentado,

52% preferiram ndo comentar, 29% alegaram que o médico ja havia explicado da

mesma forma e 13% esqueceram de comentar (Grafico 5.9).

Gréfico 5.9 - Propor¢é@o dos motivos pelos quais os pais ndo comentaram com o médico que

buscaram informagéo sobre a doenga na Internet
(Percentual sobre o total de pais que disseram ndo comentar)(n=52)
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Considerando os inumeros problemas bucais que podemos encontrar nos
pacientes com doenca renal cronica, seria esperado um maior cuidado odontolégico,
tanto no que diz respeito ao cuidado profissional quanto aquele a cargo do paciente
ou dos pais ou cuidadores. A despeito disso, ha relatos na literatura de que os
pacientes com DRC negligenciam o cuidado odontolégico, em funcdo da
complexidade do gerenciamento da doenca, do niumero excessivo de consultas e
baixa procura por cuidados odontolégicos profissionais.®®®> Dessa forma, nos
interessava saber se em nossa amostra 0 mesmo ocorria e se diante dos problemas
encontrados, haveria um interesse dos pais pela busca na Internet de contetdos
sobre problemas bucais.

Inicialmente, questionamos 0s pais sobre a dltima visita ao dentista. Embora
72% (80/111) disseram que a crianga havia comparecido ao dentista no Gltimo ano,
14% (16/111) delas nunca haviam ido ao dentista, 12% (13/111) ha mais de dois

anos e 2% nao se lembravam (Grafico 5.10).

Grafico 5.10 — Percentual de pacientes por Ultima visita ao dentista (n=111)

Quando foi a dltima visita do seu filho ao dentista? (%)
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Apesar disso, quando perguntados sobre qual a frequéncia que achavam ser
importante o filho(a) ir ao dentista, 96% (107/111) disseram que todo ano (Gréfico
5.11).
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Gréfico 5.11 — Importéancia da consulta ao dentista relatada pelos pais (n=111)
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Quando investigamos os habitos de higiene bucal, 94% (104/111) afirmaram
que ele ou o filho(a) ja haviam sido orientados sobre cuidados de higiene bucal
(Grafico 5.12).

Gréfico 5.12 — Percentual dos pais ou da crianga que afirmaram ja terem sido orientados
sobre cuidados de higiene bucal (h=111)
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Porém, ao relatarem sobre como a crianca cuidava da higiene bucal, 74%
(82/111) apenas escovavam os dentes. Somente 10% (11/111) escovava e usava fio
dental e 12% (13/111) também faziam bochechos com enxaguatoérios. Ainda de
acordo com os pais, 5% (5/111) ndo faziam higiene bucal (Grafico 5.13). Com
relacdo ao tipo de servico odontolégico, 69% (77/111) das criancas utilizavam
servigo publico, 16% (18/111) servicos privados e 14% (16/111) nunca haviam ido ao
dentista (Grafico 5.14).

Gréfico 5.13 — Habitos de higiene bucal das criancas relatado pelos pais (n=111)
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Gréfico 5.14 — Percentual relativo ao tipo de servigo odontolégico utilizado pela crianca

(n=111)
O seu filho ja foi ou vai ao dentista ? (%)
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Quando inquiridos sobre quais problemas bucais os filhos(as) tinham ou
tiveram, 33 (37/111) relataram mau halito, 23% (26/111) sangramento nas gengivas.
O mesmo percentual 20% (22/111), foi obtido para boca seca e dor de dente e 13%
(14/111) para inchaco nas gengivas. Ainda de acordo com os pais, 34% (38/111)
nunca tiveram problemas bucais (Grafico 5.15). Finalmente, para aguele percentual
de pais que relataram pesquisar informacdes de saude na Internet (89/111), também
guestionamos se eles ja haviam buscado informacdes sobre problemas bucais.

Disseram que ndo 80% (71/89) e apenas 20% (18/89) afirmaram que sim (Gréfico
5.16).
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Graéfico 5.15 — Frequéncia de problemas bucais relatadas pelos pais (n=111)
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Gréfico 5.16 — Proporgéo de pais que buscaram informacgéo sobre problemas bucais
na Internet
(Percentual sobre o total que busca informagéo de saude)( n=89).
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A tabela 5.6 mostra as propor¢cdes obtidas estratificadas por renda,
escolaridade, faixa etaria e local de residéncia, frequéncia de uso da Internet e uso
de celulares (Tabela 5.6).



Tabela 5.6 — Variaveis e respostas para a pergunta sobre o uso da Internet para

acessar informacédo de saude bucal (n=89)

N&o (%) | Sim (%)

n (%) n (%)
Frequéncia uso da diariamente 46 (79) 12 (21)
Internet pelo menos uma vez por 17 (74) 6 (26)
semana
elo menos uma vez por
ﬁqés P 5 (100) 0 (0)
menos de uma vez por 3 (100) 0 (0)
més
Acesso a Internet no nao 19 (83) 4 (17)
celular sim 52 (79) 14 (21)
Renda familiar Até 1 Salario Minimo 12 (100) 0 (0)
Mais de 1 até 2 SM 31 (74) 11 (26)
Mais de 2 até 3 SM 22 (82) 5 (18)
Mais de 3 SM 6 (75) 2 (25)
Grau de Instrucéo Analfabeto / Fundamental 2 (67) 1 (33)
Médio 53 (83) 11 (17)
Superior 16 (73) 6 (27)
Faixa etaria de <24 a 34 anos 30 (81) 7 (19)
de 35 a 44 anos 27 (84) 5 (16)
de 45 a 59 anos 14 (70) 6 (30)
Local de Residéncia Grande S&o Paulo 46 (78) 13 (22)
Interior de S&o Paulo 12 (86) 2 (14)
Outros estados 13 (81) 3 (19)

59
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6 DISCUSSAO

Em nosso estudo nds procuramos determinar como objetivo principal, se os
pais e/ou cuidadores de criangcas com doenga renal crénica utilizavam a Internet
como fonte de informacao sobre a doenca e sobre problemas bucais. De acordo com
nossas pesquisas, este é o primeiro estudo que aborda a busca por informacdes
meédicas e odontoldgicas por pais de pacientes com DRC.

Nossos dados indicam que, dentre os usudrios de Internet de nossa amostra,
que afirmavam que buscavam informagBes em saude, a grande maioria relatou
utilizar a Internet para pesquisa sobre a doenca do filho(a). Por outro lado, o
interesse por informacdes sobre saude bucal foi inexpressivo. Enquanto que para o
problema de saude da crianca, a proporcdo chegou a ser de 90% (90/89) de
procura, para a saude bucal foi de apenas 20%.

Em nossos resultados, vimos que do total de pais, 91% utilizavam a Internet.
Dentre os usuarios, majoritariamente o acesso ocorre em casa (88%), que pode ser
pelo celular (72%) ou outro dispositivo. Para aqueles individuos, que buscam
informacdo em salde de forma geral, o percentual que obtivemos em nosso estudo
(88%) é bem mais alto que o encontrado na pesquisa TIC Domicilios de 2014 para a
populacao geral (38%). Da mesma forma, os percentuais também sédo mais elevados
ao observarmos os individuos separados por faixa etaria, escolaridade e renda
(Tabela 5.4). Assim, em nossa mostra a propor¢cdo de individuos que busca
informacdo em sadde na Internet é maior entre aqueles com nivel de escolaridade
mais alto do que aqueles com menor grau de instru¢cdo. O que corrobora o fato de
gue, também encontramos grandes diferencas na pesquisa TIC Domicilios, descritos
em nossa revisdo de literatura, quando observamos 0s estratos populacionais
separados por grau de instrucdo. A falta de habilidade na utilizacdo tanto dos
dispositivos, quanto para navegar na Internet estdo entre os motivos para o menor
acesso da populacdo menos escolarizada.*

De acordo com Santos®, a discussdo que deve permear a entrada de
qualquer cidaddo na sociedade da informacéo e no uso das TIC € justamente como
o cidadédo pode se informar e como pode usar a informacéo recebida a seu favor. Os
individuos devem ser capazes ndo s6 de obter, mas de interpretar uma informacéao.

Munidos do conhecimento adquirido devem ser aptos a compreender e identificar
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quando uma informacao é util, relevante e passivel de ser utilizada eficazmente para
a solucéo de problemas.

E importante assinalar, que é dificil estabelecermos comparacdes entre 0s
dados nacionais da pesquisa TIC Domicilios, com aqueles de nossa amostra, ja que
ela ndo é representativa dos pais de pacientes de todo o pais. Os individuos sdo
pais (90% sao méaes), predominantemente jovens (abaixo de 44 anos), e a maioria

apresentou grau médio de instrucao.

Como um item de nossos objetivos, estava o de saber qual a frequéncia de
uso da Internet, quais eram os dispositivos mais utilizados e os locais para 0 acesso

No mundo todo, mais de 75% das pessoas tem acesso a um telefone celular
e ndo é novidade que no Brasil seu uso é disseminado por toda a populacao. Aliado
a isso, pesquisas mostram um aumento do acesso a Internet por meio do celular.*

Sabe-se que o brasileiro utiliza mais de um dispositivo para se conectar a
Internet. A utilizacdo de mdltiplos dispositivos provocam um aumento no consumo de
conteudo, a medida que o que antes faziamos em computadores de mesa, agora
fazemos também com os dispositivos de menor tamanho, como os celulares, tablets
€ mesmo 0S notebooks.

Entre os individuos de nossa amostra, bem mais da metade citam os
celulares como os dispositivos mais utilizados para o acesso a Internet. Um
percentual mais alto do que o encontrado na pesquisa TIC Domicilios.* Os
notebooks seguidos de perto pelos computadores (desktops) séo utilizados por
menos da metade. A utilizacdo dos celulares para acesso a Internet, se revelou alta
entre agueles que buscavam informacédo sobre a saude da crianca (Tabela 5.5). Mas
nao necessariamente o0 acesso a informacdo em saude se dava, exclusivamente
pelo celular, pois muitos acessavam também por meio de outros dispositivos. O que
nao nos permite fazer comparacdes com os dados obtidos com estudo americano
onde metade dos usuarios de Internet usavam celulares para a busca de contetdo
em saude.?

Pais mais jovens, residindo em locais mais distantes e com grau de
escolaridade maior utilizavam mais o celular para acessar a Internet. Embora, para
agueles individuos residindo na Grande Sao Paulo, o uso do celular também se
revelou alto (65%). O fato desses pais frequentemente estarem se deslocando para

consultas, que em muitos casos sao frequentes, além de passarem muito tempo nos
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servicos de saude acaba por transformar o celular no meio pelo qual o acesso a
Internet € possivel.

Sabe-se que pessoas mais jovens utilizam mais os celulares e acessam mais
a Internet. Nossos dados confirmam tal premissa, ja que 85% do pais mais jovens de
nossa amostra (<24 a 34 anos) utilizavam a Internet no celular. Para a variavel grau
de instrucdo, os dados corroboram os obtidos para a populagdo geral. Aqueles
individuos de nivel de escolaridade mais altos utilizavam mais o celular do que os de
escolaridade mais baixa. Com relacao a frequéncia de uso da Internet ela era maior
entre aqueles com maior grau de escolaridade.

Assim de maneira sintética, resumindo os achados para o objetivo que se
relaciona a frequéncia de uso da Internet, os dispositivos mais utilizados e os locais
para o acesso, podemos dizer que os pais que utilizavam a Internet, em sua maioria
a utilizavam com uma frequéncia alta, sendo a residéncia o local de maior acesso e
em sua maioria usando celular.

Quando olhamos para os percentuais conseguidos para aqueles individuos
gue buscaram informacdes sobre a doenca da crianca, ha um interesse que se
revela alto em todas as categorias (Tabela 5.5). Ele s6 € percentualmente um pouco
mais baixo (67%) naqueles individuos com grau de instru¢do mais baixo (analfabeto
e educacdao fundamental) quando comparado aqueles de nivel médio (90%) e
superior (96%).

O uso mais frequente esta associado a percentual mais alto de procura por
informacdes sobre o problema de saude do filho(a) (Tabela 5.5). Embora nao
tenhamos dados que confirmem tal afirmacdo, muito provavelmente os individuos
gue pesquisamos procuram por informacdes sobre o problema da crianca por
diversas vezes, visto que a doenca renal crénica € de longo curso, gerando duvidas
e questionamentos continuamente.

Importante ressaltar, que nossa amostra € constituida especificamente por
pais de criangcas com doenca renal crbnica, uma patologia cuja complexidade
provoca uma demanda constante por informagdes sobre diversos aspectos do
problema de salude. De acordo com diversos autores,®71.72 pais de criancas com
alguma patologia procuram mais informagdes de saude do que outros pais cujas
criancas nao apresentam nenhum problema. Essa procura seria maior
especialmente quando o problema é mais grave. Nossos dados confirmam esses

estudos anteriores, ja que os percentuais mensurados séao altos e semelhantes aos
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encontrados por outros autores.®®’%72 O que também corrobora os percentuais
elevados € que os participantes dessa pesquisa eram constituidos em sua grande
maioria por maes de pacientes (90%), que de acordo Allen et al.®” buscam mais

sobre os problemas de saude dos filhos, quando comparadas aos pais.

Investigamos quais seriam, as outras fontes de informagdo em saude
utilizadas pelos usuarios de Internet.

A guase totalidade dos individuos (87%), declararam serem o0s meédicos e
uma pequena parcela citou outros profissionais de satde. Nossos achados estdo em
consonancia com os obtidos por Sim et al.®® (68%), e Rogers et al.”* (76%),
mostrando que os médicos ainda sdo fonte primaria de informacdo para o0s
pacientes.

Cargill e Watson® observaram na literatura em 2002, que a Internet poderia
vir a ser utilizada mais frequentemente, dado o aumento de informacfes disponiveis.
Ele investigou quais as fontes de informacdo mais comumente utilizadas por
pacientes com doenca renal, sendo que a utilizacdo da Internet era superada por
folhetos informativos sobre a doenca, livros, familiares e programas de televisao.
Pouco mais de dez anos depois, os dados de nossa pesquisa mostram que, apesar
do médico continuar sendo protagonista em seu papel de informar os pacientes, a
Internet suplantou outras fontes mais tradicionais de informacdo em saude como
televisédo, jornais, livros, amigos e familiares.

O que ainda é considerado um meio de comunicacdo relativamente novo,
ganhou espaco rapidamente. Assim, a partir do momento que essa € uma mudanca
que veio para ficar, médicos, profissionais de salde e gestores de salude devem
voltar sua atencdo para as novas ferramentas disponiveis e utiliza-las
desenvolvendo aplicacdes que sejam Uteis para melhorar a comunicacdo com o
paciente e a qualidade do atendimento prestado. Especificamente para os pacientes
e pais de criangas com doenca renal crbnica a Internet pode ser um importante
coadjuvante provendo informa¢Bes para o cuidado em saude. A doenga renal
cronica em criangas ndo € tdo comum, e pais de criancas com essa condicao,
encontram poucas pessoas para conversar e trocar informagdes. A grande
propor¢cdao de pais em nosso estudo que buscam a Internet como fonte de
informacdo em saude, evidenciam a continua necessidade por conhecimento para

lidar com o problema, assim como o relatado na literatura.’6:84
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Profissionais de saude que entendem, aceitam e sugerem fontes e recursos
disponiveis na Internet auxiliam mais efetivamente seus pacientes no processo de
tomada de decisdo em saude. Pacientes ou pais de pacientes mais informados
compreendem melhor a doenca e seu tratamento, sdo mais capazes de relatar e
perceber efeitos adversos, comunicar problemas e queixas, entender as prescricoes
e gerenciar melhor a doenga.

O proximo de nossos objetivos era saber quais os motivos que levaram 0s
pais de criangcas com DRC a procurarem informagdes sobre a doenca na Internet.

Na pergunta que fizemos aos pais véarios foram os motivos elencados. A
maioria dos pais citou a busca por mais informac¢6es sobre o problema da crianca.
Saber de complicacdes e saber o prognostico vieram logo em seguida. O que deixa
evidente a necessidade sentida pelos pais de conhecer mais sobre a doenca. Os
dados vao ao encontro aqueles obtidos por varios estudos. Tanto por levantamentos
gue investigaram a populacdo geral, como aqueles estudos de populacdes com
alguma doenca especifica. Em levantamento realizado nos EUA? em 2012, a
principal motivacdo para a busca de conteldos em saude era por dados sobre
alguma doenga ou informacdes mais especificas. O mesmo foi encontrado na
Europa pela pesquisa European Citizens’Digital Health Literacy3>. Como ja
comentado anteriormente, nossa amostra era majoritariamente constituida por maes,
que, segundo pesquisas prévias,®’ buscam mais sobre os problemas que acometem
os filhos quando comparadas aos pais, além de procurarem por sintomas, tipo de
medicacdo ou tratamento relacionados a doenga dos filhos. Embora em nossa
pesquisa, ndo € possivel comparar diferencas entre 0s pais e as maes, visto que
temos apenas 8 pais em nossa amostra.

Quando analisamos nossos dados com os de Shah et al.??, “opgbes de
tratamento” estava entre os mais citados, apesar de os pais de sua amostra também
buscarem por mais informacdes sobre a doenga. De maneira similar aos dados que
encontramos, nos estudos que investigaram sobre alguma doenca especifica, a
principal razdo para buscar informacéo era entender melhor a patologia.588>

Logicamente, que os motivos podem variar de acordo com a gravidade da
doenca, a dificuldade de opc¢des de tratamento, ou a falta de informacdes no caso de
uma doenca rara por exemplo. A doenca renal crbnica em criangas, embora de

prevaléncia pouco conhecida, ndo € uma doenca rara, mas também nao é tao



65

comum. Dificilmente os pais tem algum conhecimento prévio sobre ela quando seu
filho(a) € diagnosticado. Além disso, como relatado na revisdo de literatura, a DRC
provoca inameras complicacbes em diversos 6rgaos e sistemas e se constitui em
uma doenca de longo curso. O que explicaria a motivacao dos pais para saber sobre
as complicacdes e sobre o prognostico da doenca.

Ha de se notar, que as opg¢des “ndo tenho tempo suficiente com o médico
para perguntar”’ e “tenho receio de perguntar para o médico” foram as op¢des menos
escolhidas. No que se relaciona aos motivos para a procura de informacdes na
Internet € interessante observarmos duas das raz6es menos citadas. Apenas 10%
(8/80) citaram a falta de tempo suficiente com o médico para perguntar e somente
3% (2/80) disseram ter receio de perguntar para o médico. O que pode ser creditado
ao fato da pesquisa ter sido feita em um centro considerado referéncia no tratamento
de criancas com problema renal e reconhecido pelo bom atendimento dado pelo
servigo e por seus profissionais. Por outro lado, ainda ha espacgo para a melhora da
comunicacao entre os profissionais de saude e os pais a medida que uma parcela,
embora pequena, tenha relatado ndo entender a informacdo do médico e buscam
esclarecer suas duvidas com as fontes encontradas na Internet.

De acordo com o0s pais de nossa amostra, ao pesquisarem, eles utilizaram o
nome da doenca e como segunda opcéo foi citada os sintomas da doenca. Essa
informacéo por nos obtida pode ndo ser de todo confiavel, haja vista que segundo
relatos dos pais, a procura por informa¢cdes ndo ocorreu apenas uma uUnica vez. O
interesse pela busca sempre acontece, a medida que a doenca € de longo curso.
Esse fato, nos leva a acreditar que diferentes termos possam ser usados de acordo

com o interesse do momento da pesquisa.

Seguindo com nossos objetivos nos interessava saber se as informacgdes
encontradas foram consideradas Uteis pelos pais dos pacientes.

Nossos achados confirmam que cada vez mais a Internet ocupara espaco em
sua fungcd@o de suprir 0s pais e pacientes com informacdes sobre saude. Os pais
consideraram as informacfes encontradas como uteis, assim como encontrados por
Sim et al.®® e Shah et al.®.

Por outro lado, ndo avaliamos quais 0s principais recursos encontrados na
Internet sobre a doenca renal cronica. E possivel que os pais tenham valorado a

informacéo encontrada como util, mesmo que eles possam nado ter encontrado
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exatamente o que estavam procurando, a exemplo do relatado por Zeng et al.”°. De
acordo com ele, consumidores de informacdo em saude foram incapazes de
localizar a informacéo desejada satisfatoriamente, quando realizavam uma busca
especifica. Apesar disso, de forma geral eles relataram como sendo positiva sua
experiéncia de busca na Internet. Contudo, o estudo de Zeng et al.” foi realizado
com pacientes que ndo tinham historia de doencas prévias. De forma oposta, nossa
amostra era constituida de pais cujas criancas tinham uma doenca crbnica, 0 que 0s
levam a buscar informacéao por diversas vezes.

O que também confirma o dado da informacédo de fato ser Gtil em nossa
pesquisa, € que a maioria relata que a informacdo encontrada permitiu melhor
entendimento do problema. De fato, no caso da doenca renal cronica, 0s pais
frequentemente se deparam com informacdes fornecidas por médicos e profissionais
de saude. Dada a complexidade e o volume de informac¢fes a que sdo expostos, a
Internet pode representar um meio para um melhor entendimento dos diversos
aspectos da doenca.

Um pouco menos da metade dos pais, também consideraram que as
informacdes encontradas confirmaram aquelas que eles ja haviam obtido de
médicos e outros profissionais de saude. Além disso, os pais consideraram que a
informacao que eles encontraram era a mesma dada pelo médico.

De forma semelhante ao encontrado por Tuffrey e Finlay’® metade dos
participantes disseram que nao haviam comentado com o médico que haviam
procurado por mais informacdes na Internet. A principal razdo alegada no estudo de
Tuffrey e Finlay® é a de que o médico ja havia explicado da mesma forma. Para
metade dos participantes de nosso estudo, porém, eles preferiram ndo comentar

com o médico.

A medida que os pacientes acometidos pela DRC apresentam maior
ocorréncia de problemas bucais também era nosso obijetivo investigar se isso se
refletia em um maior cuidado com relagdo a saude bucal, no que diz respeito aos
habitos de higiene, importancia dada ao cuidado profissional, qual a periodicidade da
utilizacao de servicos odontologicos e sobretudo se havia interesse em buscar por
informagdes sobre os problemas que acometem a cavidade bucal na Internet.

Seria natural que a presenca de tantos problemas bucais pudesse ser um

fator de motivacdo para que os pais também utilizassem a Internet com a finalidade
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de pesquisar sobre o tema. Nossos resultados demonstram que ha muito pouco
interesse de busca por problemas bucais por parte desses pais. A despeito dos
inimeros problemas que podemos encontrar na cavidade bucal parece ndao haver
maior atencdo ao cuidado em saude bucal o que é evidenciado pelos habitos de
higiene também investigados neste estudo.

As alteragBes bucais representam potenciais fatores preveniveis de
desfechos adversos nos individuos com DRC. Mas, apesar das estratégias de
tratamento e prevencdo dos problemas bucais serem amplamente conhecidas, os
pacientes com DRC sofrem com saude bucal deficiente de forma desproporcional
causando impactos na qualidade de vida. Pacientes com doencgas cronicas
geralmente necessitam de cuidados mais intensivos sobre sua saude bucal e maior
frequéncia de uso dos servicos odontoldgicos.

Pesquisas mostram que pacientes com DRC utilizam pouco 0s servigcos
odontoldgicos.>*558687 Nossos achados mostram que os pacientes do estudo tém
acesso a tratamento odontolégico, sobretudo no servigo publico (escolas e postos de
saude), além de atendimento odontolégico do proprio hospital. Essa € uma
particularidade que deve ser discutida, a medida que nossa amostra dispbe de
acesso mais facilitado ao cuidado odontolégico. Embora o servico ndo disponha de
dentistas exclusivamente dedicados ao atendimento das criangas com doenca renal,
estas sdo regularmente encaminhadas a dois servicos odontolégicos do proprio
hospital. Ademais, todos o0s pacientes que sdo submetidos a transplante
obrigatoriamente devem passar pela avaliacdo odontologica. Ap6s o transplante,
retornos peridédicos também s&o agendados. Contudo, embora mais da metade das
criancas (72%) havia passado por consulta no dltimo ano, 14% nunca tinham ido ao
dentista e para 12% a ultima consulta havia sido ha mais de dois anos.

Além disso, a julgar pela ocorréncia dos problemas bucais relatados pelos
pais das criangas (mau halito, sangramento nas gengivas, dor de dente, boca seca e
inchagco nas gengivas) seria necessario melhorar o acesso ao cuidado profissional.
Consultas de rotina mais frequentes parecem ser necessarias.

O alto indice de concordancia dos pais (96%) sobre a necessidade de
retornos periddicos anuais ao dentista ndo se reflete em um maior cuidado com a
saude bucal quando avaliamos os dados sobre habitos de higiene bucal. Embora a
guase totalidade dos pais (94%) tenha afirmado que ja haviam sido orientados sobre

cuidados de higiene bucal, mais da metade dos pacientes (74%) apenas escovava
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os dentes, de acordo com o0s pais. Escovacao e uso do fio dental se restringiu a 10%
dos pacientes. Além disso, 5% dos pacientes ndo faziam higiene bucal.

Assim, o pouco cuidado com a saude bucal, se reflete no baixo interesse
demonstrado pela procura por problemas bucais na Internet. De forma oposta ao
interesse demonstrado tanto por informaces sobre saulde geral, quanto por
informacdes sobre o problema de salude da crianga, apenas 20% afirma ja ter
procurado por informacdes sobre problemas bucais.

Em criancas, sabemos que a DRC se constitui em condigcdo complexa e de
longo curso e seu monitoramento e acompanhamento demandam esforcos nao sé
de provedores e profissionais de saude, mas especialmente de pais, familiares e
pacientes. A partir do diagnéstico da doenca, cabera aos pais e/ou cuidadores o
gerenciamento do cuidado. Entre outros desafios, eles tém que administrar
medicacOes, cuidar da alimentacdo, em alguns casos realizar procedimentos como
alimentacao por sonda nasogastrica ou gastrostomia, realizar didlise peritoneal, além
de estarem atentos as intercorréncias e relata-las para a equipe médica. No caso de
pacientes submetidos a didlise, rigidez dietética e de horario, mudancas potenciais
nos contextos familiar, ocupacional e social, bem como preocupacgdes diversas com
a doenca e seu tratamento, causam dificuldades de adaptacdo ao problema, medos
e duvidas com suas consequéncias e incerteza do futuro ndo s6 para os pacientes,
mas também para os familiares.88

Avancos tecnolégicos trouxeram melhora significativa para o tratamento da
DRC, entretanto, esta ainda apresenta riscos que aumentam proporcionalmente 0s
indices de morbidades emocionais e fisicas, ndo somente pela gravidade da doenca,
por ndo ter cura, mas especialmente pelas limitacbes e pela mudanca abrupta
imposta na rotina.88 Essa complexidade do gerenciamento da doenca requer dos
pais educacdo e habilidades especificas para a execucao das tarefas necessarias
para o cuidado requerido. Pais e/ou cuidadores raramente tem as habilidades e
conhecimento prévios necessarios, 0 que implica na necessidade de receberem
apoio e informacao constantes, cuja prestacao se torna parte integrante do cuidado
clinico dos profissionais de saude e provedores de saude.

A complexidade do cuidado, pode provocar a negligéncia com o cuidado
bucal. Sabemos que pobre higiene bucal estd associada a doenca cardiovascular e
desfechos adversos nos pacientes com DRC. Por outro lado, é necessaria uma

estreita colaboracdo entre nefrologistas e dentistas, de forma que o0s pacientes
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sejam encaminhados e possam ter acesso adequado e mais frequente ao cuidado
odontoldgico. Cuidados de saude bucal, como monitoramento, prevencdo e
tratamento dos problemas s&o necessarios para evitar maiores agravos Ssistémicos,
como as doencas cardiovasculares, bem como diminuir ou minimizar o impacto na
qualidade de vida.

Assim, os dados obtidos sobre o cuidado odontoldgico aliado ao baixo
interesse demonstrado pela procura por contetudos de saude bucal, nos alertam que
€ necessario dar mais énfase na educacdo em saude odontolégica a esses
pacientes e pais. Além disso, € importante integrar o cuidado odontol6gico
profissional ao tratamento desses pacientes de maneira mais efetiva, alertando
sobre a importancia do cuidado bucal e contribuindo para a melhora da saude geral
desses pacientes.

Diante disso, as ac¢des que priorizem fortemente a prevencao e deteccéo
precoce das doencas e 0 acompanhamento e gerenciamento desses pacientes
devem integrar todos os envolvidos no cuidado em saude. Fornecer informacdes
promove o empoderamento de pacientes e pais de forma que estes possam
compartilhar das decisdes sobre sua saude e bem estar com profissionais e
provedores de saude. A continua transmissdo de informagfBes e orientagdes no
transcorrer do tratamento, promove o0 autocuidado, ajuda no entendimento da
doenca e do tratamento, minimiza a inseguranca e medos, e aumenta a adeséo na
participacdo dos cuidados necessarios ajudando a crianca e os pais.

De acordo com Remuzzi et al.?% espera-se que em um futuro préximo o
tratamento da DRC envolva medicina personalizada e equipes multidisciplinares
adequando as necessidades individuais diversas dos pacientes. Estudos?® indicam
gue o tratamento compartilhado entre nefrologistas, e as diversas especialidades
médicas, enfermeiros, nutricionistas, dentistas, fisioterapeutas, assistentes sociais,
farmacéuticos e psicologos resulta em melhores desfechos na DRC do que o
tratamento nefrolégico convencional. Por outro lado, a disponibilidade de recursos e
de profissionais de diversas especialidades ndo é possivel em todos os lugares. O
gue torna mais importante a interacdo entre especialistas e profissionais da atencéo
basica, tidos como essenciais no diagndstico precoce e acompanhamento desses
pacientes. Programas de telessalde como o Telessaude Brasil Redes séo vistos
como solugbes a serem adotadas pelos paises para suprir a caréncia de

especialistas, dificuldades geograficas e de recursos financeiros.



70

Dessa forma, as tecnologias de informacdo e comunicacéo (TIC) oferecem
uma chance de mudanca no grave problema de salde representado pela DRC
introduzindo formas inovadoras de superar problemas como a baixa disponibilidade
de especialistas e de pessoal treinado, distancias geograficas e problemas de
transporte e infraestrutura.? Assim como a transmissdo de informacdo por meio da
Internet, de forma planejada, em aplicativos e portais de pacientes, pode e deve ser
utilizada como um importante recurso para aproximar o conhecimento necessario

para melhorar as habilidades e o suporte tanto de pais como de pacientes com DRC.

6.1 SUMARIO

Ha bastante interesse por informacgfes sobre salde e sobre o problema de
saude da crianca, mas pouco interesse por informacfes de saude bucal.

A maioria dos pais, usuarios de Internet a utilizavam diariamente, sobretudo
em casa e os dispositivos mais usados para 0 acesso a Internet sao os celulares.

Entre aqueles usuarios de Internet, pais mais jovens, residindo em locais mais
distantes e com grau de escolaridade maior utilizavam mais o celular para acessar a
Internet.

A frequéncia de uso é maior quanto maior a escolaridade dos pais.

Os pais procuram por mais informacdes sobre o problema, querem saber das
complicagcbes e conhecer o prognostico. Consideram que as informacdes
encontradas na Internet séo Uteis, mas preferem ndo comentar com o médico.

Além da Internet, os médicos sdo as principais fontes de informacdo em
saude utilizadas.

No que se relaciona a saude bucal, em mais da metade dos pacientes, 0s
hébitos de higiene bucal se restringiam a escovac¢do. Encontramos ainda, pacientes

gue nao faziam higiene bucal e outros que nunca haviam ido ao dentista.
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6.2 LIMITACOES DO ESTUDO

Nossos resultados sao limitados pelo fato de ter sido realizado em um dnico
centro, o que limita a generalizacdo dos dados obtidos. Além do mais, n6s néo
abordamos a utilizacdo da Internet para informacdo em saulde pelas criangas e
adultos jovens do estudo, que provavelmente também estdo envolvidos no processo

de busca de informacéao.

6.3 CONTRIBUICOES DO ESTUDO

O que nos levou a investigar se os pais das criangas com problemas renais
cronicos utilizavam a Internet como fonte de informacgéo sobre o problema de saude
de seus filhos é que ao constatar a complexidade dessas doencas e suas
implicacdes tanto sisttmicas quanto bucais, entendemos que esses pacientes e
seus pais podem ser beneficiados com a criacdo de solugbes de cunho informativo
e/ou educativo, baseadas na web, que os auxiliem no gerenciamento da doenca.
Bem como, diante das inumeras manifestaces bucais encontradas, faz-se
necessario ndo so informar e educar pais e pacientes sobre a importancia do
cuidado bucal, mas melhorar o acesso ao cuidado odontoldgico profissional.

Dessa forma, a pesquisa contribui com dados sobre como os pais de criancas
com DRC, tém se utilizado da Internet para auxilia-los no enfrentamento da doenca.
Fornecem subsidios para o desenvolvimento de solucfes baseadas na tecnologia de
informacdo e comunicacgdo, que pretendam beneficiar ndo sé os participantes dessa
pesquisa, que frequentam o Instituto da Crianca e o CAPE (Centro de Atendimento a
Pacientes Especiais), mas pacientes e pais, em locais distantes, com pouco ou
nenhum acesso a assisténcia médica e odontoldgica adequadas. Conteudos digitais,
aplicativos, uso de redes sociais ndo substituem o cuidado profissional, mas sao
suplementares, disponiveis continuamente podendo contribuir para empoderar

pacientes e pais quando profissionais estdo menos acessiveis.
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6.4 SUGESTOES DE ESTUDOS FUTUROS

A medida que nosso estudo n&o abordou o contetdo, acuracia, ou
credibilidade da informacéo disponivel na Internet recomendamos estudos futuros
que investiguem quais sdo as fontes de informacdo disponiveis tanto no que se
refere a contetudos de saude geral, quanto aqueles de saude bucal. Ndo sabemos o
gue os pais desses pacientes encontram exatamente ao utilizarem a Internet. Quais
sdo os sites, por quem sao criados, quais 0s conteudos existentes e qual a
confiabilidade das informagdes, bem como as atividades desenvolvidas por grupos
de pacientes em redes sociais. Esses dados podem vir a complementar os obtidos
por este estudo, para que a partir dai possamos direcionar os esforcos para a
elaboracdo de conteldos mais adequados as necessidades de pais, cuidadores e
pacientes renais.

Estudos que investiguem criancas e adultos jovens com doenca renal também
podem trazer contribuicbes importantes, a medida que o0s pacientes usam 0S
dispositivos eletrbnicos massivamente e também devem estar envolvidos no

processo de busca de informagédo em saude.
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7 CONCLUSOES

Concluimos que dentre os pais usuarios de Internet de nossa amostra, que
afirmavam que buscavam informa¢des em salde, a grande maioria utilizou a Internet
para pesquisa sobre a doenga do filho(a), sobretudo para saber mais informacdes
sobre o problema, consideradas uteis pelos pais. Apesar disso, 0os meédicos
continuam sendo fontes de informacéo importantes para os pais dos pacientes. A
frequéncia de uso da Internet era alta, em sua maioria por meio do celular, sendo a
residéncia o local de maior acesso. Contudo, o pouco cuidado com a saude bucal

demonstrado, se refletiu com baixa procura por problemas bucais na Internet.
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APENDICE A — Termo de consentimento livre e esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo do estudo: Insuficiéncia renal crénica em criangas - informag&o disponivel na internet: estudo para uma abordagem
digital para o cuidado em saude a pais e criangas.

Pesquisadores responséveis: Ana Estela Haddad e Deise Garrido Silva do Departamento de Odontopediatria da Faculdade
de Odontologia da Universidade de S&o Paulo (FOUSP). Telefone para contato: (11) 3091 7835.

Meios de contato e denlncias éticas ao comité de ética da FOUSP: Av. Lineu Prestes 2227, 05508-000 S&o Paulo,
telefone (11) 3091 7960 ou pelo e-mail cepfo@usp.br

Local da coleta de dados: Unidade de nefrologia pediatrica do Instituto da Crianca do Hospital das Clinicas da Universidade
de S&o Paulo e CAPE (Centro de Atendimento a pacientes Especiais) / FOUSP.

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de forma totalmente voluntaria de uma pesquisa que sera realizada por meio da
aplicagédo de um questionario.

Antes de concordar em participar desta pesquisa e responder as perguntas, € muito importante que vocé compreenda as
informacgdes e instrucdes contidas neste documento. Os pesquisadores deverdo responder todas as suas dlvidas antes de
vocé se decidir a participar. (Esta pesquisa cientifica ja foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa). Vocé tem o direito de
desistir de participar da pesquisa a qualqguer momento, sem nenhuma penalidade e sem perder os beneficios aos quais tenha
direito.

Objetivo do estudo: Conhecer se, e como a Internet tem sido utilizada por pais de criangcas com doenga renal crdnica para a
busca por informagdes em salde relacionadas a doenga.

Procedimento: Sua participagdo nesta pesquisa consistird em responder um questionario.

Beneficios: Esta pesquisa trar4 maior conhecimento sobre o tema abordado, sem beneficio direto para vocé.

Riscos: A participagdo na pesquisa citada ndo apresenta risco significativo de ordem fisica ou psicolégica para vocé e sua
identidade ser4 mantida em sigilo durante e ap6s o término da pesquisa.

Sigilo: As informag6es fornecidas por vocé serdo confidenciais e de conhecimento apenas dos pesquisadores responsaveis.
Os sujeitos da pesquisa nado serdo identificados em nenhum momento, mesmo quando os resultados desta pesquisa forem
divulgados em qualquer forma.

Eu, ,

R.G.: , declaro, por meio deste termo, que fui suficientemente esclarecido sobre a pesquisa em questao,
todas as minhas dividas foram respondidas pela pesquisadora e concordei em autorizar minhas informagdes, fornecidas a
Deise Garrido Silva, para a realizagdo da pesquisa: “Insuficiéncia renal cronica em criancas - informagéo disponivel na
internet: estudo para uma abordagem digital para o cuidado em sadde a pais e criangas.”

A pesquisadora me entregou uma copia assinada deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme
recomendacdes da Comiss&o de Etica em Pesquisa (CEP). Fui, ainda, informado (a) de que posso me retirar dessa pesquisa a
qualquer momento, sem prejuizos ou qualquer constrangimento. Fui também informado (a) de que em caso de dividas posso
entrar em contato com as pesquisadoras responsaveis, pelo telefone: (11) 30917835 ou pelos e-mails: aehaddad@usp.br ou
deisegarrido@usp.br

Data: / /

Assinatura do sujeito de pesquisa Assinatura do pesquisador

Via pesquisador
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo do estudo: Insuficiéncia renal cronica em criancas - informacéo disponivel na internet: estudo para uma abordagem
digital para o cuidado em saude a pais e criangas

Pesquisadores responséveis: Ana Estela Haddad e Deise Garrido Silva do Departamento de Odontopediatria da Faculdade
de Odontologia da Universidade de S&o Paulo (FOUSP). Telefone para contato: (11) 3091 7835.

Meios de contato e denuncias éticas ao comité de ética da FOUSP: Av. Lineu Prestes 2227, 05508-000 S&o Paulo,
telefone (11) 3091 7960 ou pelo e-mail cepfo@usp.br

Local da coleta de dados: Unidade de nefrologia pediatrica do Instituto da Crianga do Hospital das Clinicas da Universidade
de Séo Paulo e CAPE (Centro de Atendimento a pacientes Especiais) / FOUSP.

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de forma totalmente voluntaria de uma pesquisa gque sera realizada por meio da
aplicacédo de um questionario.

Antes de concordar em participar desta pesquisa e responder as perguntas, € muito importante que vocé compreenda as
informagdes e instru¢cdes contidas neste documento. Os pesquisadores deverdo responder todas as suas duvidas antes de
vocé se decidir a participar. (Esta pesquisa cientifica ja foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa). Vocé tem o direito de
desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, sem nenhuma penalidade e sem perder os beneficios aos quais tenha
direito.

Objetivo do estudo: Conhecer se, e como a Internet tem sido utilizada por pais de criangas com doenca renal cronica para a
busca por informagdes em salde relacionadas a doenga.

Procedimento: Sua participagdo nesta pesquisa consistird em responder um questionario.

Beneficios: Esta pesquisa trara maior conhecimento sobre o tema abordado, sem beneficio direto para vocé.

Riscos: A participagdo na pesquisa citada ndo apresenta risco significativo de ordem fisica ou psicolégica para vocé e sua
identidade ser4 mantida em sigilo durante e ap6s o término da pesquisa.

Sigilo: As informag6es fornecidas por vocé serdo confidenciais e de conhecimento apenas dos pesquisadores responsaveis.
Os sujeitos da pesquisa ndo serdo identificados em nenhum momento, mesmo quando os resultados desta pesquisa forem
divulgados em qualquer forma.

Eu, ,

R.G.: , declaro, por meio deste termo, que fui suficientemente esclarecido sobre a pesquisa em questao,
todas as minhas dlvidas foram respondidas pela pesquisadora e concordei em autorizar minhas informagées, fornecidas a
Deise Garrido Silva, para a realizagdo da pesquisa: “Insuficiéncia renal cronica em criancas - informagdo disponivel na
internet: estudo para uma abordagem digital para o cuidado em saude a pais e criangas.”

A pesquisadora me entregou uma coépia assinada deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme
recomendacdes da Comisséo de Etica em Pesquisa (CEP). Fui, ainda, informado (a) de que posso me retirar dessa pesquisa a
qualquer momento, sem prejuizos ou qualquer constrangimento. Fui também informado (a) de que em caso de dividas posso
entrar em contato com as pesquisadoras responsaveis, pelo telefone: (11) 30917835 ou pelos e-mails: aehaddad@usp.br ou
deisegarrido@usp.br

Data: / /

Assinatura do sujeito de pesquisa Assinatura do pesquisador

Via sujeito de pesquisa



APENDICE B - Formulério

Parte 1 — Informacgéo Geral
1. Qual é suarelagcdo com o paciente?

[ ]pai [ ]mae [ Joutro cuidador (especifique)
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2. Que cidade vocé mora?

3. Qual a sua idade?
[ 1<24 anos [ ]de 25 a 34 anos [ ]de 35a44 anos

59 anos [ ]de 60 anos ou mais

4. Qual seu grau de instrugéo?

[ ] Analfabeto / Educacéo Infantil [ ]Fundamental [ ]Médio
Superior

5. Qual suarenda familiar?

[ ]Até 1 Salario Minimo (R$788,00)

[ ]Mais de 1 até 2 SM (R$R$788,00 a R$1576,00)
[ ] Mais de 2 até 3 SM (R$1576,00 a R$2364,00)

[ ] Mais de 3 até 5 SM (R$2364,00 a R$3940,00)

[ ] Mais de 5 até 10 SM (R$3940,00 a R$7880,00)
[ ] Mais de 10 SM (R$7880,00)

Parte 2 — O problema de salude da crianca

6. Idade da crianca:

7. Vocé conhece o nome do problema de saude de seu filho (a)?
[ ]Sim [ ]1N&o

8. Quando foi a ultima visita do seu filho ao dentista?

[ ]Nodltimoano [ ] Mais de dois anos [ ] Nunca foi ao dentista

[ ] N&o sabe ou néo se lembra

[ ]ded5a

[ ]

9. Com que frequéncia vocé acha que é importante o seu filho ir ao dentista?

[ Jtodo ano [ ]a cada dois anos [ ]em caso de dor

[ ]ndo ha necessidade de ir ao dentista periodicamente

10. Vocé ou seu filho ja foi orientado sobre cuidados de higiene bucal (ou

saude bucal)?
[ ]1SIm [ 1Nao
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11. Como seu filho cuida de sua higiene bucal?

[ ] escova os dentes

[ ] escova os dentes e passa fio dental

[ ] escova os dentes e faz bochecho com enxaguatorios

[ ]escova os dentes, passa fio dental e faz bochecho com enxaguatérios

[ ]n&o faz higiene bucal

12. O seu filho ja foi ou vai ao dentista ?

[ ]dentista particular

[ ]dentista do convénio

[ ] servico publico (posto de saude)

[ ]dentista da escola

[ ] nunca foi ao dentista

13. Seu filho(a) tem ou ja teve?

[ ]dordedente [ ]sangramento nas gengivas [ ]bocaseca [ ]inchaco nas

gengivas [ ] mau halito [ ]outros problemas| ] nunca teve problemas bucais

Parte 3 — Informacéo na Internet

14. Com que frequéncia vocé usa a Internet?

[ ]diariamente

[ ] pelo menos uma vez por semana

[ ]pelo menos uma vez por més

[ ] menos de uma vez por més

[ ]nunca acessou a Internet

15. Vocé tem acesso a Internet? (pode assinalar mais de uma alternativa)
] em casa
] no trabalho

] na casa de outra pessoa

[
[
[
[ ] centro publico de acesso pago (cybercafé, lanhouse ou similar)
[ ]naescola

[ ] em deslocamento (ha rua, no dnibus, no metrd, no carro)

[ ]centro publico de acesso gratuito (telecentro, biblioteca, entidade comunitaria)
16. Vocé acessa a Internet? (pode assinalar mais de uma alternativa)

[ ] computador (desktop)

[ ] notebook

[ ]tablete
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[ ]celular

17. Vocé ja usou a Internet para acessar informacéo de saude?

[ 1SIm [ ] Nao

18. Que outras fontes de informacéo sobre satude vocé usa?

[ ]médico

[ ]amigos e familiares

[ ]livros

[ ] outros profissionais de saude

[ ] midia

[ ]outros.

19. Vocé ja procurou por informacdes sobre problemas bucais na Internet?
[ 1SIm [ ] Nao

20. Vocé encontrou ainformacao que procurava?

[ ]Sim [ ]N&o

21. Vocé usa a Internet para procurar informacédo sobre o problema de saude
atual de seu (sua) filho (a)?

[ ]Sim [ ]Né&o

22. Qual site (ferramenta de busca) vocé usou para procurar por informacao de
saude?

[ ]Google

[ 1Bing

[ ] Facebook

[ ] Twitter

[ ]Outros.

23. Que tipos de palavras vocé usou para procurar?

[ ] Nome da doencga

[ ] Sintomas da doenca

[ ] Outras palavras

24. Porque vocé procurou informagfes na Internet? (vocé pode marcar mais de
uma alternativa)

[ ] Por mais informacdes sobre o problema de saude de seu filho (a)

[ ] Buscava por tratamento médico

[ ] N&o entendi a informagéo do médico

[ ]Prognostico da doenca
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] Saber de complicacdes da doenca
] N&o tenho tempo suficiente com o médico para perguntar

] Tenho receio de perguntar para o médico

[

[

[

[ ] Diagnésticos possiveis
[ ] Tratamentos alternativos

[ ]Apoio de grupos de pacientes

[ ] Outras familias com crianca com problema semelhante

25. Vocé achou a informacao util?

[ 1Sim [ ]Né&o

26. Porque a informacéo encontrada foi Util? (pode assinalar mais de uma
alternativa)

[ ]encontrei o diagndstico

[ ] confirmacéo da informacéo

[ ] melhor entendimento do problema

[ ]encontrei apoio

[ ]outros. Especifique:

27. Porque a informacéo encontrada nao foi Gtil? (pode assinalar mais de uma
alternativa)
[ ] Muita informacao
[ ] Nao encontrei a informacéao
[ ] Me deixou preocupada
[ ] Muito pouca informacao
[ ]Informacéo era muito técnica
28. A informacao encontrada na Internet era a mesma dada pelo médico?
[ ]1SIm [ ] Nao
29. Vocé comentou com o médico que procurou por informacgdes na Internet?
[ 1Sim [ ] Né&o
30. Se vocé ndo comentou, porque?
] Ele j& havia me explicado da mesma forma

] Esqueci de comentar

] A informagé&o que eu encontrei ndo era importante

[
[
[ ] Preferi ndo comentar
[
[ ]1Na&o tive tempo

[

] Outro motivo.
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ANEXO A - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

FACULDADE DE

@ ODOMNTOLOG 1A DA,

UNIVERSIDADE DE SAQ

N
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Inzuficiéncia renal cronica em criangas - informacdo disponivel na internet estudo para
uma abordagem digital para o cuidado em sadde a pais e criangas.

Pesquisador: Ana Estela Haddad

Area Tematica:

Versio: 2

CAAE: 43058601:3.9.0000.0073

Instituigdo Proponente: Universidade de Sao Paulo

Patrocinador Principal: CHMPQ

DADOS DO PARECER

Himero do Parecer: 1235212

Apresentag do do Projeto:

Utilizag&o da Internet para a busca porinformacies em saldde relacionadss 4 DRC em criangas por seus
pais.

F‘OF‘LIL.-'J-.Qﬁ.O AMOSTRAL: Os partidpantes do estudo serdo pais de ciangas com doenca rensl crinics de
1 & 13 anos que sHo pacientes da

unidsde de nefologia pedidtrica do Instituto da Crianga do Hospital das Clinicas (HC-FMUSP ) e de
pacientes do CAPE (Centro de Atendimento &

paciente s E speciaiz) F FOUSP . Apds aprovacio do projeto pelo Comité de Etica em P esquiza da Faculdade
de Odortologis (FOUSP), e autorizagio

dos sujetos envalvidos na pesquiza, por meio do Termo de Conzentimento Livre & Esdarecido serd feita a
coleta dos dados.

INSTRUMEMTO DE COLETA: O=dados serfio coletados, durante um periodo de dois meses (agosto &
zetembro de 2013), por meio de um

guestionario elaborado com opgées relacionadss ao uso da Internet pelos peis pars buscar informace s
sobre & condigdo de sadde do filho (&)

Objetivo da Pesquisa:

2 presente trabalbo tem por objetivo principal responder a seguinte pergunts; O= pais de oiangas

Emdereqa: Ao Prof Lineu Prestes 2227

Bairro: Cidade Universitania CEP: 0&.50%-900
UF: 5P Municipio:  SA0 PALLD
Telefore: (1133091-7960 Fax: [1103001-7314 E-rnail: cepii@Eusp.br

Pgradide @
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Continagiodo Pamecer: 1 235212

comn doenga renal crénica tem ulilizado & Internet

para s busca por informacies em sadde reladonadas & doenca?

Ohigtivo Secundatio:

Zomo ohjetivos especificos pretende-ze:; Ohter um levantamento sobre os websites clazsificados nas trés
primeiras paginas dos dois principais

mecanizmos de pesguisa wWilizados no Brasil (Gaoodle & Bing), que tenham conteldds relacionado as DRC em
ctisngaz. Conhecer guais o os

termos mais utilizados pelos usuarios de Internet para & procura de informagdes sobre as DRC em
ctiangas. Oz dados coletados fornecerdo

subs dios para o planejamento & desenvolvimerto de um webste voltado para os pacientes e pais.

Avaliagd o dos Riscos e Beneficios:

0 rizcos foram considerados baixos e estdo adeguadamente descritos. 0= beneficios foram conziderados e
edfo adequados.

Comentirios e Consideragies sobre a Pesquisa:

7 protocolo de pesquisa estd adequado do ponto de sista ético e agora neda emenda 0z pesquizadores
incluiram uma Instituicio co-participante: o Instituto da Crianga do Hospital das Clinicas da FMUSP . Foi

anexada carta de anuéncia da Institvigio Co-paricipante.

Considerag bes sobre os Tenmos de apresenta¢do obrigatiria:

Oz termos obrigstorios: folha de rogto, cartas de sutorizagdo, formulério de inform agdes basicas e copia do
projeto detalhado estéo anexadss a0 protocaolo.

Recomendagies:

Tendo em vista & legizlagdo vigente | devem ser encaminhados ao CEP-FOUSP relatdrios parciais anuais
teferertes a0 andam ento da pesguiza e relatdrio final, utiizendo-se da opgdo "Enviar Motificacdo” (de scrita
no Manual "Submeter Motificagdc”, disponivel na Certral de Suporte - canto superior direito do site

weiy zaude gov briplatatormabrasil).
Qualguer slteracdo no projeto original deve ser apresentads "emenda” & este CEP | de forma objetiva e com

justificativas para nova apredacio.

Conclusies ou Pendéncias e Lista de Inadequagies:
Projeto e emenda adequados.

Considerag des Finaig a critério do CEP:

Emdereca: A Prof Lineu Prestes 2237

Bairra: Cidade Universitara CEF: p5.508-300
UF: 5P Municipio: 540 PAULD
Telefore: (11732091-7960 Fax: (110:091-7214 E-mail: cephi@usp.br
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E ste parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situacio

Qutros Autorzagao pof 18032015 Aceito
14:33:29

Falha de Rosto Falha -de-rosto pdf 18/03201 5 Aceito
14:32:06

Informacies Bésicaz [PE_INFORMAZOES _BASICAS DO _P 18032015 Aceito

do Projeto ROJETO 4534350.pdf 15:07:50

TCLE / Termos de TCLE-Termno de Consentimento Live & 28007205 Aceito

Azzentimento [ E szlarecido pdf 01:23:58

Justificativa de

AusEncia

Prajeto Detalhado ¢ |Projeto-Detalhado. pdf 2807205 Aceito

Brochura 01:25:53

Imvestica dar

Outros Anuencia Indituto Cranca pdf 280071205 Aceito
01:29:38

Informacies Basicas [PE_INFORMACOES _BASIC A% _5595849| 28/07/2015 Aceito

do Projeto E1.podf 01:44:04

Situag do do Parecer:
Aprovado

H ecessita Apreciagdo da CONEP:

M &0
SAC PAULD 158 de Setembro de 2015
Assinado pon
Mara Gabriela Haye Biazevic
(Coordenador})
Endereco: Ao Prof Lineu Prestes 2227
Bairro: Cidade Universitaria CEF: p&.508-900
UF: 5P Mupicipio:  SA0 PALILD
Telefore: [11732091-7960 Fam: (110091-7214 E-mail: cephi@uspbr
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