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RESUMO

SANTOS, E. M. Qualidade de vida relacionada a saude em criancas e adolescentes com
mielomeningocele. [Dissertacdo]. Uberlandia: Faculdade de Medicina, Universidade
Federal de Uberlandia; 2009.

A mielomeningocele (MM) é a forma mais freqiiente e incapacitante dos defeitos de fechamento do
tubo neural. As limitagbes motoras e sensitivas e os diversos problemas de salde associados a essa
condicdo podem comprometer a qualidade de vida relacionada a salde (QVRS) dos portadores.
Todavia, ndo esta claro como os diferentes niveis de lesdo e de comprometimento motor influenciam
na QVRS. O objetivo deste estudo foi avaliar a QVRS de criangas e adolescente com MM em
comparacao com individuos saudaveis da mesma faixa etaria, e segundo o nivel de lesdo medular e o
padrdo de deambulagdo. Participaram do estudo portadores de MM entre 5 e 18 anos de idade,
acompanhados na AACD-MG e individuos saudaveis pareados por idade e sexo. Os pacientes foram
classificados segundo o nivel neurolégico da lesdo medular (toracico, lombar alto, lombar baixo ou
sacral) e o padrdo de deambulagdo (comunitario, domiciliar, ndo funcional ou ndo deambulador). Os
dados demograficos e clinicos foram obtidos por entrevista com o cuidador e completados com
informacdes contidas no prontuario médico. O Child Health Questionnaire (CHQ-PF50) foi
respondido pelos pais/responsaveis pela técnica de auto-aplicacdo. As propriedades psicométricas
foram avaliadas pela qualidade dos dados (proporcdo de dados perdidos, efeito piso e efeito teto) e
confiabilidade (consisténcia interna do item e confiabilidade da consisténcia interna). Os escores dos
pacientes foram comparados com os do grupo controle e segundo o padrdo de deambulacéo (teste de
Mann-Whitney) e o nivel neuroldgico da lesdo (teste de Kruskall-Wallis). O questionario foi
respondido por 30 participantes no grupo de estudo e 60 no grupo controle. A idade média dos
pacientes foi de 8,3 anos. A taxa de dados perdidos foi baixa (variou de 0,0% a 6,7%). O efeito piso
foi observado em duas escalas (variou de 0,0% a 10%). O efeito teto foi detectado em 10 escalas
(variou de 0,0% a 56,7%). A confiabilidade foi adequada como um todo, apenas a escala percepcéo de
saude mostrou valores insatisfatorios quanto a consisténcia interna do item (taxa de sucesso = 60%) e
a confiabilidade da consisténcia interna (coeficiente de alfa Cronbach = - 0,37), simultaneamente. Os
pacientes obtiveram escores menores que os controles em oito escalas e no sumario fisico do CHQ-
PF50 (p<0,05). Nédo ocorreu diferenca entre os pacientes segundo o nivel de lesdo e o padrdo de
deambulacdo (p>0,05). Os resultados confirmaram que criangas e adolescentes com MM apresentam
prejuizo fisico e psicossocial na QVRS pela perspectiva dos responsaveis. O impacto foi semelhante
entre os diferentes niveis de lesdo ou padrGes de deambulacdo. Esses resultados implicam na
necessidade de uma abordagem interdisciplinar a todos os portadores, independentemente do tipo de
lesdo ou de incapacidade motora.

Palavras- chave: adolescentes, criangas, defeito do tubo neural, mielomeningocele, qualidade de vida.



ABSTRACT

SANTOS, E. M. Health-related quality of life of children and adolescents with
meylomeningocele. [Dissertation] Uberlandia: Faculdade de Medicina, Universidade
Federal de Uberlandia; 2009.

Myelomenigocele (MM) is the most common and disabling disorder of neural tube defects. It is
associated to several health problems and to motor and sensitive disabilities. This condition may
impair patient’s health-related quality of life (HRQL). However, it is not established how different
neurological lesion levels and functional ambulation influence HRQL. This study aimed at assessing
the HRQL of children and adolescents with MM in comparison with healthy controls of the same age
and according to the lesion level and functional ambulation. Patients with MM followed at AACD-
MG, aged 5 to 18 years, and healthy controls of the same age and sex were recruited for this study.
Patients were classified according to the neurological lesion level (thoracic, upper lumbar, lower
lumbar and sacral) and to functional ambulation (community ambulators, household ambulators, non-
functional ambulators and non-ambulators). Clinical and demographic data were obtained by interview
with caregivers and by information collected in medical records. The Child Health Questionnaire
(CHQ-PF50) was self-administered to parents/proxies. Psychometric properties were assessed by data
quality (rate of lost data, floor and ceiling effects) and reliability (item internal consistency and
reliability of internal consistency). Patients’ scores were compared with controls’ and according to
functional ambulation (Mann-Whitney test) and to neurological lesion level (Kruskal-Wallis test).
Thirty participants in the study group and 60 in the control group answered the questionnaire. Patients’
mean age was 8.3 years. The rate of lost data was low (ranged from 0.0% to 10.0%). Ceiling effect
was observed in 10 scales (ranged from 0.0% to 56.7%). In general, reliability was considered
appropriate since the scale general health was the only one with low values of tem internal
consistency (success rate of 60%) and internal consistency reliability (Cronbach’s alpha of -0.37).
Patients had lower scores in comparison to controls on 8 scales and on physical summary of CHQ-
PF50 (p< 0.05). There was no difference among patients according to the neurologic lesion level and
to the functional ambulation (p> 0.05). These results confirm physical and psychosocial impairment of
HRQL of children and adolescents with MM, according to their proxies’ perspective, with similar
findings among the different neurological lesion levels and functional ambulation. This study point to
the need of a multidisciplinary approach to all patients, independently of lesion level or functional

ability.

Key words: adolescents, children, neural tube defect, myelomeningocele, quality of life.
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A Mielomeningocele (MM) é uma malformagdo do tubo neural que ocorre entre a
terceira e a quinta semanas de vida intra-uterina caracterizada por falha na fusdo dos
elementos posteriores da coluna vertebral, com consequente protrusdo da medula espinhal e
meninges. Esta condi¢do constitui a forma mais frequente e incapacitante dos defeitos do
fechamento do tubo neural (FREY; HAUSER, 2003; NORTHRUP; VOLCIK, 2000).

A MM afeta aproximadamente 1:1000 nascidos vivos, mas a sua freqiiéncia pode
variar consideravelmente nas diversas regides geogréficas (GUCCIARDI et al.,2002;
NOSTHRUP; VOLCIK, 2000; PERSAD et al., 2002). No Brasil, a prevaléncia dos defeitos
do fechamento do tubo neural é estimada em 1,8 a 4,2:1000 nascidos vivos (AGUIAR et al.,
2003; ULSENHEIMER et al., 2004).

Antes da década de 60, a maioria dos recém-nascidos com MM ndo era tratada, o que
em geral resultava em morte da crianga por sepse, meningite, hidrocefalia ou insuficiéncia
renal. Com a melhoria das técnicas cirdrgica e a correcdo mais precoce da lesdo espinhal e da
hidrocefalia ocorreu uma reducdo da taxa de mortalidade e morbidade (ADZICK, 2009; de
JONG, 2008). Contudo, o progndstico ainda é desfavoravel para todas as criancas nascidas
com essa malformacgdo. Apenas 60% sobrevivem até a vida adulta e a insuficiéncia renal é a
causa mais comum de morte (HUNT, 1990; ROSANO et al., 2000; WOODHOUSE et al.,
2008).

A etiologia da MM ainda € desconhecida, mas envolve a associacdo de fatores
genéticos e ambientais, sendo de grande importancia os niveis inadequados de &cido folico no
organismo materno durante o periodo de embriogénese (ASBAH; 2003; NORTHRUP;
VOLCIK, 2000). A utilizagdo de &cido folico antes da concepgdo e nos primeiros meses de
gestacdo tem se mostrado eficiente na prevencéo dos defeitos de fechamento do tubo neural

(GROSSE; COLLINS, 2007).
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Como a malformacédo pode ocorrer em qualquer nivel da coluna vertebral, diferentes
graus de comprometimento neuroldgico sdo observados, com alteracfes sensitivas e motoras
detectadas abaixo do nivel da lesdo. Criancas com malformacbes mais baixas ou sacrais
podem apresentar apenas disfuncéo intestinal e urinaria enquanto o comprometimento lombar
alto ou toracico pode ocasionar varios graus de paralisia dos membros, dentre outras
incapacidades (BARTONEK et al., 1999; FERNANDES et al., 1983; SAMUELSSON;
SKOOG, 1988).

Embora o nivel neuroldgico da lesdo apresente forte correlagdo com o progndstico de
marcha, outros fatores determinantes para a deambulacdo também foram identificados, como
a idade do paciente, presenca de hidrocefalia, espasticidade, deformidades na coluna,
deficiéncia intelectual, contraturas, fatores sociais, fun¢cdo dos membros superiores e
obesidade (BARTONEK; SARASTE, 2001; HOFFER et al, 1973).

Em virtude da grande variagdo do comprometimento motor foram propostas algumas
classificagdes com o objetivo de agrupar individuos com semelhante nivel neurolégico de
lesdo e que fossem, portanto mais homogéneos quanto a limitagdo motora, ao progndstico de
marcha e & abordagem terapéutica (BARTONEK et al., 1999).

A classificacdo de Hoffer et al. (1973) continua sendo a mais utilizada em nosso meio
para definir o nivel neuroldgico da leséo e o padrdo de deambulagdo. De acordo com o nivel
neurolégico de lesdo medular os pacientes sdo classificados como: toracico, lombar alto,
lombar baixo e sacral. Segundo a capacidade de deambulagdo os pacientes podem ser
divididos em quatro classes: deambulador comunitario, deambulador domiciliar, deambulador

ndo funcional e ndo deambulador (Quadro 1).
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Classificagdo segundo o Descritor

nivel neuroldgico da lesdo

Torécico ndo apresenta movimentacao ativa nos quadris ou abaixo destes
Lombar alto apresenta forca flexora e adutora dos quadris, eventualmente

extensora dos joelhos

Lombar baixo apresenta fungdo nos masculos psoas, adutores, quadriceps,
flexores mediais dos joelhos, eventualmente tibial anterior e/ou
gliteo médio

Sacral além dos muisculos presentes nos niveis anteriores, 0 paciente

apresenta funcéo de flexdo plantar e/ou extensora dos quadris

Classificagdo segundo o Descritor
padréo de deambulacdo
Né&o deambulador ndo realiza marcha, dependente da cadeira de rodas
Deambulador ndo marcha utilizada apenas para fins terapéuticos com o objetivo de
funcional vivenciar a postura ortostatica e a troca de passos com apoio
Deambulador domiciliar marcha nas atividades domiciliares com ou sem acessorios e usa

cadeira de rodas para se locomover em longas distancias

Deambulador comunitario | marcha independente no dia a dia com ou sem acessorios

Quadro 1 - Classificagdo dos portadores de mielomeningocele segundo o nivel neurolégico da
lesdo e o padréo de deambulagéo, de acordo com Hoffer et al. (1973).
Outros sistemas de classificacdo também tém sido utilizados para descrever a funcéo
motora e o nivel neuroldgico da lesdo medular em pacientes com MM (BARTONEK et al.,
1999). Todavia, uma vez que essas classificacbes ndo sdo equiparaveis, a falta de
padronizacdo pode limitar a comunicagdo entre os pesquisadores e profissionais de salide para
uma adequada comparagdo de resultados obtidos por meio do tratamento clinico.
Recentemente, a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) (WHO, 2001) prop6s uma
nova classificacdo da salde e dos dominios relacionados a saude para individuos portadores
de doengas incapacitantes, a International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF). Em portugués, a versdo foi traduzida como “Classificagdo Internacional de

Funcionalidade, Incapacidade e Saude” (CIF) (OMS, 2003). Neste modelo, a principal
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preocupacdo é a funcionalidade, mais do que a propria limitagdo do individuo. Essa
classificacdo considera a influéncia de aspectos sociais e ambientais na saide e bem-estar do
individuo em suas quatro secdes: funcdo corporal, estrutura corporal, atividade e participacéo,

e fatores ambientais (Quadro 2).

Estado de Saude
{disturbio/doenga)
|
| | }
Fungéo/ estrutura Atividade Participagéo
corporal (Limitagéio) (Restrigéo)
(Deficiéncia)
Fatores Fatores
Ambientais Pessoais

Quadro 2 — Modelo conceitual da Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).

Fonte: OMS (2003)

A utilizagdo da CIF na MM pode favorecer um melhor conhecimento sobre as
dificuldades e as barreiras ambientais enfrentadas pelos portadores. De acordo com essa
classificagdo, criangas e adolescentes com MM apresentam limitacGes fisicas e mentais, além
de restricdo na atividade e na participagdo que sdo vivencias pelos portadores como uma
condicao secundéria a doenca (SIMEONSSON et al., 2002).

Além das alteracBes motoras, sensitivas e de coordenacdo, os portadores de MM
podem apresentar diversos problemas de saude associados & doenca. A presenca de outras

alteracbes neurolégicas como malformagBes cerebrais e hidrocefalia sdo comuns e podem



17

ocasionar deficiéncia intelectual, dificuldade nas fungdes executivas, alteragbes visual-
espaciais e oculomotoras. Os portadores podem apresentar complicagbes ortopédicas, como
escoliose e deformidades articulares. A incontinéncia urinaria e fecal também s&o frequentes e
exigem grande empenho no tratamento (FERNANDES et al., 2005, NORTHRUP; VOLCIK,
2000).

A doenga pode causar prejuizos no autocuidado e mobilidade, como também no
desempenho escolar e na realizagcdo profissional (SINGH, 2003). Os adolescentes com MM
podem apresentar baixa auto-estima, alto risco de isolamento social e depressdo (APPLETON
et al., 1997; BORJESON; LAGERGREN, 1990). A doenca pode gerar impacto negativo néo
apenas no paciente, mas também na familia e na sociedade (BURAN et al., 2004; CATE et
al., 2002).

Frente a todo esse contexto de limitagBes fisicas e repercussdes psicossociais, a MM
pode afetar a sensacdo subjetiva de felicidade e satisfacdo pessoal, ou seja, a qualidade de
vida (QV) das criangas e adolescentes portadores. Com isso, os profissionais da &rea de salde
e 0s pesquisadores tém se preocupado recentemente em aprimorar as formas de se conhecer as
aspiracdes do paciente e de seus familiares. Avaliar o impacto da doenga na QV dos pacientes
tem se mostrado como uma nova perspectiva para habilitar a equipe multidisciplinar na
tomada de ag0es terapéuticas mais efetivas (THE WHOQOL GROUP, 1995).

A OMS tem oferecido importantes contribuicBes nessa area desde a década de 40 ao
definir saide como, “um estado completo de bem-estar fisico, mental e social e ndo
meramente a auséncia de doencas” (WHO, 1946). O termo QV foi se desenvolvendo ao longo
do tempo e aplicado nos diversos setores do conhecimento até a publicagdo de um consenso
na década de 90 no qual a QV foi definida pela OMS como “a percepcéo do individuo de sua
posigdo na vida no contexto cultural e no sistema de valores em que ele vive e em relagéo a

seus objetivos, expectativas, preocupacdes e desejos.” (THE WHOQOL GROUP, 1995). Na
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area biomédica a qualidade de vida relaciona a satude (QVRS) refere-se a satisfagdo e bem-
estar do individuo nos dominios fisico, psicolégico, social, econdmico e espiritual em relacéo
ao seu estado de satde (GUYATT et al., 1997).

Embora ainda existam criticas e debates sobre o conceito de QV, as pesquisas tém
demonstrado uma concordancia sobre alguns aspectos. O primeiro ponto é a subjetividade
inerente & percepcdo de bem-estar diante das condicBes de vida tanto subjetivas quanto
objetivas. Assim, pessoas com problemas semelhantes de salde podem apresentar
repercussdes diferentes em sua vida, devido as experiéncias individuais (GUYATT et al.,
1997). O segundo aspecto refere-se & natureza multidimensional da QV, incluindo no minimo
as dimensdes fisica, psicoldgica e social. Em terceiro lugar, a QV inclui tanto dimensdes
positivas (como mobilidade e satisfagdo) quanto negativas (como dor e fadiga) (THE
WHOQOL GROUP, 1995).

Para avaliar a QV e a QVRS foram desenvolvidos instrumentos, em sua maioria
questiondrios. Estes instrumentos podem ser divididos em dois grupos: genéricos e
especificos. Os instrumentos genéricos avaliam o impacto de inimeras situagdes, incluindo as
doencas na vida de um individuo e englobam vérios dominios como o fisico, 0 mental e o
social. A vantagem de aplicar este tipo de instrumento est4 na sua ampla aplicabilidade, a
multiplicidade de conceitos e a propriedade de detectar possiveis repercusses ndo previsiveis
de uma condigdo ou intervengdo (GUYATT et al., 1993). Os instrumentos especificos séo
mais sensiveis, pois incluem aspectos da vida relevantes para o grupo a ser estudado, embora
sejam vélidos somente para uma determinada condi¢do ou populacéo especifica (DE BOER et
al., 1998).

Para a escolha do instrumento mais apropriado, deve-se considerar o objetivo do
estudo, as caracteristicas da populacdo avaliada, 0 modo de aplicacdo e as propriedades

psicométricas do instrumento para a populacdo avaliada (GUYATT et al., 1993; 1997). O
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instrumento deve ser confiavel, valido e sensivel para a finalidade a que se propde (GUYATT
etal., 1997).

A avaliacdo da QV em criancas tem sido obtida, em geral, por meio de um
representante, mais freqlientemente os pais, 0 que pode gerar controvérsias, pois a perspectiva
desses nem sempre corresponde a da crianca. Discrepancias entre as informacfes foram
observadas na avaliacdo de criangas e adolescentes com doengas cronicas (EISER, 1997,
EISER; MORSE, 2001), pois os familiares tendem a perceber maior prejuizo na QVRS do
que os proprios pacientes (BRITTO et al, 2004; PAREKH et al.,2006). Todavia, a
concordancia entre as informagdes relatadas pela crianca e pelo familiar foi demonstrada em
outras pesquisas (BARREIRE et al., 2003; DUFFY et al., 1993; THEUNISSEN et al., 1998;
VAN EMPELEN et al., 2005).

A presenga de um representante respondendo aos questionarios, contudo, pode ser de
grande importancia para abordar criangas tanto menores de 12 anos de idade quanto com
dificuldades no aprendizado ou com comprometimento por enfermidade que impossibilite a
obtencg&o de respostas (JENNEY; CAMPBELL, 1997; WHITE-KONING et al., 2005).

Alguns instrumentos genéricos de avaliacdo de QV e QVRS j& foram utilizados em
pacientes com MM, como o Child Health Questionnaire-Parental Form 50 item (CHQ-PF50)
(DANIELSON et al.,, 2008), Revidierter Kinder Lebens-qualitatsfragebogen (KINDL-R)
(MULLER-GOLDEFFROQY et al., 2008), Medical Outcomes Study - 36 Item Short- form
Health Survey (SF-36) (LEMELE et al., 2006; PADUA et al., 2002), Pediatric Quality of Life
Measure (PedsQL) (ODDSON et al., 2006; PAREKH et al., 2006); Heath Utilities Index Il
(HUI-I1) (BIER et al., 2005; TILFORD et al., 2005), Child Quality of Life Questionnaire
(CQOL) (CATE et al., 2002), Quality of Life Scale (HRQL) (KIRPALANI et al., 2000). Além
desses, um instrumento especifico (PARKIN et al., 1997) foi desenvolvido para avaliar a

QVRS de criangas com MM, o Spina Bifida Health Related Quality of Life Questionnaire
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(SAWIN et al., 2002; SCHOENMAKERS et al., 2005) e outro instrumento foi construido
com a finalidade de avaliar o impacto da fungéo intestinal (incontinéncia fecal e constipacéo)
na QV de criangas com espinha bifida e de seus cuidadores (Lemelle et al., 2006).

Os principais estudos de QV e QVRS em criangas e adolescentes com MM séo
demonstrados de forma resumida no quadro 3.

Criancas e adolescentes com MM apresentam um prejuizo fisico e psicossocial na QV
e QVRS em comparagdo com a populagdo normativa (DANIELSSON et al., 2008;
LEMELLE et al., 2006; MULLER-GOLDEFFROY et al., 2008; PAREKH et al., 2006) e
portadores de outras doengas crénicas (ODDSON et al., 2006). A independéncia na
mobilidade tem sido apontada como o fator determinante para a melhor QVRS destes
pacientes (KIRPALANI et al.,2000; MULLER-GOLDEFFROY et al., 2008; PADUA et al.,
2002; SCHOENMAKERS et al., 2005). Variaveis clinicas como hidrocefalia, bexiga
neurogénica ou deformidades ortopédicas, parecem ter uma menor repercussdo na QVRS do
paciente, pela perspectiva do mesmo e de sua familia (KIRPALANI et al.,2000; MULLER-
GOLDEFFROY et al., 2008; PADUA et al.2002; SCHOENMAKERS et al., 2005). As
intervencgdes uroldgicas para a incontinéncia urinaria ndo modificaram, em geral, 0 impacto
da doenca na QVRS dos pacientes (MACNEILY et al., 2005) .

Embora os individuos com niveis de lesdo mais altos e com maior limitacdo na
deambulagdo apresentem um maior prejuizo na saide geral (BARTONEK et al., 1999;
HOFFER et al.; 1973; SAMUELSSON et al., 1988), ndo ha concordancia se o nivel de lesdo
ou 0 padrdo de deambulacéo interferem na QVRS do portador (DANIELSSON et al., 2008 ;
MULLER-GOLDEFFROY et al., 2008; PADUA et al., 2002; SAWIN et al., 2002;

SCHOENMAKERS et al., 2005; TILFORD et al., 2005) .
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Estudo Local Objetivo Metodologia Instrumento Resultados quantoa QV e QVRS
Daniglsson ~ Multicéntrico, - avaliar fatores que - transversal - CHQ-PF 50 - em comparacéo com a populago normativa os
etal; 2008 EUA afetama deambulagdo, - idade: 3al6anos - PEDI* pacientes apresentaram prejuizo global na QVRS
funcionalidade e QVRS - participantes: 38 - 0 impacto fisico foi maior quanto menor a mobilidade
- [esp.: pais funcional e 0 auto-cuidado
Miiller- Multicéntrico, ~ - avaliar a QVRS de - transversal -KINDL-R - comparados com a populacéo normativa, as criancas
Coldeffroy ~ Alemanha  criancas e adolescentes - idade: 8a16anos - CHAQ* tiveram pior QVRS quanto ao bem-estar, auto-estima e
etal, 2008 com MM - participantes: 50 - CBCL* relages de amizade; adolescentes apresentaram pior
- Verificar o impacto das - resp.: paciente QVRS em relagdes de amizade
limitaces clinicas e - pardmetros clinicos e limitages nas AVDS ndo se
AVDs na QVRS associaram com a QVRS
Parekhetal, Vanderbilt  -avaliaraQVRS de - prospectivo - PedsQL - (etectado prejufzo fisico e social em comparagdo com
2006 Children's  pacientes com EB - idade: 2 18 anos criancas saudaveis
Hospital, - comparar percepcdo dos - participantes: 10 - pacientes relataram melhor percepcdo de QVRS que os
EUA pais com a dos pacientes - resp.: pacientes e pais antes da cirurgia
- verificar mudancas apds  pais - apds cirurgia: 0s pacientes ndo relatam alterago na
cirurgia uroldgica QVRS; os pais perceberam melhora social e emocional
Lemelleet  Multicéntrico, - determinar arelacdo - transversal - SF-36 - observado impacto negativo na QVRS em comparagéo
al, 2006  Franca entre incontinéncia - idade: 8 al9anos - VSP com a populagdo geral
urinaria/fecal, métodos de - participantes: 160 -0 0correu associagao entre a incontinéncia ou 0
manejo e QVRS adolescentes e 300 tratamento adotado com os escores de QVRS
adultos - mulheres adultas obtiveram escores menores que 0s
- [eSp..peciente e homens; adolescentes do sexo feminino apresentaram
pais maior prejuizo psicossocial
Oddsonet ~ Bloorview - avaliar o impacto da dor - transversal - PedsQL - (letectado prejuizo na QV em comparagdo com criancas
al, 2006 MacMillan ~ naQV decriancascom - idade: 8al9anos - PPQ* com outras doencas crnicas
Children's  EB - participantes: 68 - CDI* - a freqiiéncia de dor foi elevada nos portadores
Centre, Canadd - Tesp.. pacientes - LOC* - (or e pior QV associou-se com depressdo

Quadro 3 - Estudos de qualidade de vida/qualidade de vida relacionada a saide de criancas e adolescentes com mielomeningocele (continua)




Estudo Local Objetivo Metodologia Instrumento Resultados quantoa QV e QVRS
schoenmakers Wilhelmina - investigar quais - transversal - Spina Bifida Health Related - aindependéncia na mobilidade foi o fator determinante
etal, 2005 Children's  habilidades funcionais - idade: Lal8anos  Quality of Life Questionnaire  mais importante para QVRS do que outros indicadores
Hospital, s30 determinantes paraa - participantes: 122 - PEDI* clinicos da doenca
Holanda QVRS - [esp.. paise - Movement-ABC*
adolescente
Tilford ~ Centerfor Birth - avaliar QV eimpacto - transversal -HUI -2 - Quanto maior o grau e incapacidade, piores s&o 0s
etal, Defects Research ~ econdmico quantoao - idade: 0 17 anos -QWB* escores de QV dos pacientes e dos cuidadores
2005 and Prevention-  nivel de incapacidade em - participantes: 98 -0 nivel neurolégico da lesdo apresentou correlacéo
Arkansas- EUA  pacientes e cuidadores - respondedor: pais maoderada com os escores de QV
Cate University of -avaliaroimpactoda - transversal -CQOL - o houve diferenca significativa na QV entre os
etal 2002 Southampton,  gravidade, condigdo - idlade: 6.2 13 anos -FNS* grupos (EB x hidrocefalia x EB com hidrocefalia)
Reino Unido clinica e recursos - 62 EB, 354 hidrocefalia - CSES* - 0COrTeu associacdo entre a gravidade da condicdo de
familiares na QV e 128 com amhos salide, 0tipo de incapacidade e os recursos familiares
- [eSp.: pais com os escores de QV
Padua  Catoholic -avaliaraQVRSea - transversal - SF-36 - (etectada correlagdo inversa entre o grau de
etal, University of incapacidade de - idlade: 14 al8 anos - FIM* incapacidade e a dimenso fisica da QV
2002 Rome, Itélia pacientes jovens comEB - participantes:20 - Barthel Index* - quanto menor o grau de incapacidade, maior foi a
e correlacionar comos - resp.: paciente - Deambulation repercussdo negativa na dimenséo mental da QV
achados clinicos Index* -ndo ocorreu correlagdo da QV com nivel da leséo
Sawinet  Indiana University, -OeterminaraQV dos - transversal - Spina Bifica Health - ndo (etectada diferenca entre os adolescentes e os pais
al, 2002 EUA adolescentes portadores - idade: 12a2Lanos  Related Quality of Life ~ naQV e QVRS; ndo ocorreu associacéo entre nivel de
de EB e seus familiares; - - participantes: 60 Questionnaire lesdo, gravidade e presenca de valwula com a QV
- Verificar os fatores - [esp.. pacientes e pais - cuas escalas visual- - adolescentes com menor nivel de estresse, melhor
associados coma QV analogicas de QV geral ~ comunicacdo e maiores estratégias de enfrentamento
- WeeFIM* relataram melhor QV' pessoal e familiar
Kirpalani  Multicéntrico, -avaliar a contribuigdo - transversal -Quality of Life Scales - esperanca dos pais apresentou associacio mais forte
etal, 2000 Canadd dos exames neonatais, da - idade: 5a20 anos -Miller Hope Scale* coma QVRS que os parmetros clinicos neonatais ou &s
funcdo fisica e esperanca - participantes: 211 -Newborn Neurophysical ~ limitagdes fisicas
dos pais na QVRS - Tesp.: pais Examination*

Quadro 3 - Estudos de qualidade de vida/qualidace de vida relacionaca a satide de criangas e adolescentes com mielomeningocele (concluséo)

* instrumentos ndo utilizados para medir qualidade de vida/qualidade de vida relacionada & salde; QV:qualidade de vida; QVRS:qualidade de vida relacionada & sade; resp.:
respondedor; MM:mielomeningocele; CHQ-PF 50: Child Health Questionnaire-Parental Form 50 item; PEDI: Pediatric Inventory; AVDS: atividades de vida didria; KINDL-R:
Revidierter Kinder Lebens-qualitétsfragebogen; CHAQ:Child Health Assessment Questionnaire; CBCL: Child Behavior Checklist; SF-36: Medical Outcomes Study- 36 Item
Short- form Health Survey; V/SP: Vecu et santué percu; PedsQL: Pediatric Quality of Life Measure; PPQ: Varni;Thompson Pediatric Pain Questionnaire; CDI: Children's
Depression Inventory; LOC: Nowicki-Strickland Locus of Control Scale; Movement-ABC: Movement Assessment Battery for Children; HUI -2: Healthy Utilities Index; QWB:
Quality of well-Being; CQOL: Child Health Related Quality of Life-Parent report form; FNS: Family Needs Survey; CSES: Caregiving Self-Efficacy Scale; EB: espinha bifida;
FIM: Function Independence Measure; WeeFIM: Function Independence Measure for children.
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Com o objetivo de esclarecer melhor esses aspectos, o presente estudo pretende avaliar a
QVRS de criancas e adolescentes com MM em comparacgdo com individuos saudaveis da mesma

faixa etéria, e segundo o nivel de lesdo e o padrdo de deambulag&o.
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2 OBJETIVO
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Avaliar a qualidade de vida relacionada a saude de criancas e adolescentes com
mielomeningocele por meio do instrumento genérico Child Health Questionnaire (CHQ-PF50)
em comparacdo com individuos saudaveis da mesma faixa etaria, e segundo o nivel neurolégico

de leséo medular e o padrdo de deambulacdo, pela perspectiva do cuidador.
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3 METODOS
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3.1 Participantes

O estudo transversal foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Associacdo de
Assisténcia a Crianca Deficiente (AACD, Anexo 1) e pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Uberlandia (Anexo 2). Os pacientes foram recrutados de maio a

setembro de 2007, ao comparecerem na AACD para consultas, terapias e orientacoes.
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Participaram do estudo os pacientes atendidos na AACD de Minas Gerais (AACD-MG),
com idade entre 5 e 18 anos, e diagnostico de MM. A amostra foi obtida por conveniéncia, pois a
abordagem do paciente e do responsavel dentro da instituicdo teve o cuidado de ndo interferir
com o0s horarios de consultas/terapias do paciente e de trabalho dos pesquisadores (duas
fisioterapeutas funcionarias da instituicdo), afim de ndo prejudicar os atendimentos e a rotina de
trabalho da AACD.

Todos os pacientes foram submetidos, como rotina do servico, a avaliagdo médica
(neuroldgica e ortopédica) e agrupados segundo a classificagdo de Hoffer et al. (1973) (Quadro
1). Os pacientes foram classificados quanto ao nivel neuroldgico de lesdo medular como:
toracico, lombar alto, lombar baixo, sacral; quanto ao padrdo de deambulagdo como:
deambulador comunitario, deambulador domiciliar, deambulador ndo funcional, néo
deambulador. Para fins de comparacéo os pacientes deste estudo foram divididos em dois grupos
de acordo com o padrdo de deambulacéo:

e Deambulador: deambulador comunitario e domiciliar

e Nao deambulador: deambulador ndo funcional e ndo deambulador

O grupo controle compreendeu criancas e adolescentes sadios, pareados por sexo e idade,
na proporcdo de 2:1, procedentes de escolas publicas e privadas da cidade de Uberlandia-MG
(registro CEP: 107/05; 06 de junho de 2005).

3.2 Instrumento
3.2.1 Child Health Questionnaire - CHQ-PF50
O CHQ-PF50 € um instrumento genérico de avaliacdo de qualidade de vida relacionada a

salde, traduzido, adaptado culturalmente e validado para a lingua portuguesa (MACHADO et al.,
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2001). Destinado a criangas acima de 5 anos e adolescentes, esse questionario compreende uma
abordagem multidimensional de QVRS, com o objetivo de determinar o bem-estar fisico,
emocional e social, sob a perspectiva dos pais ou responsavel.

O instrumento é constituido por dez conceitos de QVRS: saude global, funcdo fisica,
dor/desconforto corporal, limitagdo nos trabalhos escolares ou atividades com os amigos devido a
salde fisica, percepcdo de saude, alteracbes na saude, limitacdo nos trabalhos escolares ou
atividades com os amigos devido a dificuldades emocionais, salde mental, comportamento em
geral e auto-estima. S&o incluidos ainda quatro conceitos relacionados a familia, com a finalidade
de medir o impacto emocional da saude da crianca no responsavel avaliado, o0 quanto o
representante sente-se limitado em seu tempo pessoal devido a saude da crianga, 0 grau de
limitagdo das atividades familiares e o nivel de coesdo familiar (LANDGRAF et al., 1998)
(Anexo 3).

O questionario é constituido de 50 itens que compdem 15 escalas. A avaliagdo de cada
item utiliza 0 método de pontos somados — método de Likert. A pontuacdo final de cada escala
varia de 0 a 100. Dez escalas sdo utilizadas para compor o0s escores agregados (ou sumarios) que
resumem a avaliacdo da funcdo fisica e psicossocial, com a pontuacéo de 0 a 50 para cada escore
sumario. Os maiores escores indicam melhor funcdo ou sensagdo, ou seja, melhor qualidade de
vida.

O sumério do escore fisico € representado principalmente pelas escalas fungéo fisica,
limitacdo devido a funcgdo fisica, satde geral e dor corporal. O sumério do escore psicossocial €
representado principalmente pelas escalas auto-estima, salde mental, avaliacdo global do
comportamento, limitagdo devido aos aspectos emocionais e comportamento.

A relacgdo das escalas e itens que compdem o CHQ-PF50, bem como a interpretacdo dos

maiores e menores escores estdo relacionadas no Anexo 4.
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O questionario foi administrado segundo a técnica de auto-aplicagdo a pais ou
responsavel, os quais foram orientados a basearem as informagfes nas experiéncias vividas
durante as quatro Gltimas semanas, exceto na escala alteracdo de salde que se refere a mudancas
na satde nos Ultimos 12 meses (LANDGRAF et al., 1999).

O célculo dos escores obtidos em cada questionario foi realizado conforme as normas
estabelecidas pelos autores (LANDGRAF et al., 1999). Para o calculo do escore é necessario o
minimo de 50% de itens preenchidos em cada escala.

O instrumento foi aplicado apenas nos casos que o0 acompanhante tinha condigdes

cognitivas de compreender e responder o questionario.

3.3 Propriedades psicométricas avaliadas para o CHQ-PF50

3.3.1 Qualidade dos dados
3.3.1.1 Dados perdidos

Dados perdidos referem-se a propor¢do de participantes que ndo completaram pelo menos
um item da escala (HEALTH ..., 2000; McHORNEY et al., 1994). Quanto menor a taxa de itens
ndo preenchidos melhor a qualidade dos dados, indicando também maior aceitabilidade e
compreensdo das questdes pelos participantes. Valores abaixo de 20% s&o ideais (CRAMER,

2002). A taxa de dados perdidos foi computada para cada escala.

3.3.1.2 Efeito piso e efeito teto
Efeito piso e efeito teto séo definidos, respectivamente, como a proporcéo de pacientes

que obtiveram 0s menores e maiores escores possiveis de cada escala (HEALTH ..., 2000;
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McHORNEY et al., 1994). As taxas de efeito piso e efeito teto foram calculadas para cada escala

e consideradas presentes quando excederam 10%.

3.3.2 Confiabilidade
A confiabilidade refere-se a acuracia ou precisao do instrumento (GUYATT et al., 1997).
A avaliacdo foi realizada por meio da consisténcia interna do item e da confiabilidade da

consisténcia interna das escalas.

3.3.2.1 Consisténcia interna do item

A consisténcia interna do item avalia a habilidade de cada item para contribuir no
embasamento do construto. Para atingir uma confiabilidade satisfatéria € necessario que cada
item correlacione substancialmente com a escala que ele hipoteticamente representa. A
correlacdo acima de 0,4 é utilizada como padrdo para a consisténcia interna do item
(McHORNEY et al., 1994). O coeficiente de correlagéo foi calculado para as onze escalas multi-
itens. Taxas de sucesso igual ou maior que 80% foram consideradas satisfatdrias para cada

escala.

3.3.2.2 Confiabilidade da consisténcia interna

A confiabilidade da consisténcia interna das escalas é acessada usando-se o coeficiente de
alfa Cronbach, que é baseado no nimero de itens em uma escala e na inter-correlacdo entre 0s
itens. Para o propdsito de comparar grupos, medidas com confiabilidade minima de 0,5 a 0,7 ou
preferencialmente maiores, sdo recomendadas. A analise de escores de pacientes individuais

requer maior precisdo, com uma confiabilidade de 0,90, sendo desejado o valor de 0,95
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(McHORNEY et al., 1994). O coeficiente de alfa Cronbach foi calculado para cada escala multi-

item.

3.4 Procedimento

Foi obtido o consentimento livre e esclarecido dos pais ou responsavel (Anexo 5), e realizada
breve entrevista, com protocolo estabelecido para o estudo, incluindo dados sobre o paciente
(idade, sexo, cor, procedéncia, escolaridade, doengas crbnicas e/ou agravos a saude relacionados
a MM e medicacdo), o informante e os pais (grau de parentesco, idade, sexo, estado civil,
escolaridade, presenga de doenca cronica) e a familia (renda familiar, nimero de irmaos e se 0s
pais vivem juntos) (Anexo 6). As informaces clinicas foram obtidas pelo prontuério médico do
paciente, especialmente quanto ao nivel neuroldgico da lesdo medular e o padrdo de
deambulagéo.

Em seguida, foi solicitado o preenchimento do questionario CHQ-PF50 (Anexo 3),
segundo a técnica de auto-aplicacédo, realizado preferencialmente na instituicdo. Os responsaveis
foram estimulados a responder os itens faltantes ao devolverem os questionarios.

Os escores obtidos pelo CHQ-PF50 foram comparados com o0s do grupo controle e
segundo a classificacdo pelo nivel neuroldgico de lesdo medular e o padrao de deambulacg&o.

Foram excluidos do estudo os individuos que ndo devolveram o questionario preenchido.

3.5 Analise estatistica
Todos os dados foram testados quanto as caracteristicas da distribuicdo pelo teste de

normalidade Lilliefors e foi demonstrado que os mesmos ndo apresentaram distribuicdo normal.
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A estatistica descritiva foi utilizada para a caracterizacdo demografica e clinica. As
caracteristicas demograficas dos participantes do grupo de estudo foram comparadas com as do
grupo controle pelo teste de Mann-Whitney, Qui-quadrado e teste binomial para diferenca de
proporgdes. Esses testes também foram utilizados para a comparacdo das variaveis clinicas e
demogréficas entre 0s pacientes participantes e nao participantes deste estudo.

Para calcular o efeito piso e o efeito teto foi verificada a porcentagem de questionarios
com 0 menor e maior escore, respectivamente, em cada escala.

A confiabilidade da consisténcia interna foi verificada pelo coeficiente de alfa Cronbach
para cada escala multi-item.

O coeficiente de correlagdo de Spearmann foi utilizado para determinar a consisténcia
interna do item nas escalas multi-itens. Este coeficiente também verificou a correlacdo entre as
variaveis demograficas (idade do paciente, nimero de comorbidades, nimero de irmdos, renda
familiar) e os escores do CHQ- PF50.

O teste de Mann-Whitney permitiu a comparagdo entre os escores obtidos por meio do
CHQ-PF50 pelo grupo de estudo e controle. Este teste também foi utilizado no grupo de estudo
para a comparagdo dos escores obtidos segundo o padrdo de deambulagdo, sexo e uso de
medicacdo. O tamanho do efeito foi utilizado para verificar a magnitude das diferengas entre os
escores em comparagdo ao grupo controle (razéo entre a diferenga das medianas e o desvio
interquartilico do grupo controle) (COHEN, 1988). O tamanho do efeito foi considerado pequeno
entre 0,20 e 0,49, moderado entre 0,50 e 0,79 e grande acima de 0,80 (CRAMER, 2002;
HEALTH ..., 2000).

O teste de Kruskall-Wallis foi utilizado para comparacdo dos escores de QVRS entre 0s
pacientes com diferentes niveis neuroldgicos de lesdo medular (toracico, lombar alto, lombar

baixo e sacral).



O nivel de significAncia adotado foi de p<0,05.
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4 RESULTADOS
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4.1 Representantes

No periodo do estudo, compareceram na AACD 52 pacientes elegiveis para a pesquisa.
Destes, 33 pacientes foram convidados para participar do estudo. Um dos questionarios nao foi
respondido e dois foram excluidos por limitagdo cognitiva ou escolaridade insuficiente do
responsdvel para o preenchimento do questionario, totalizando 30 participantes. Ndo houve
diferenca significativa entre os participantes e ndo participantes quanto a idade, sexo, nimero de
irm&os, nivel neuroldgico da lesdo ou padrdo de deambulagdo (p>0,05). Apenas a renda familiar
do grupo de ndo participantes (média =1,0 ) foi menor que a do grupo de participante (média =
3,3) (p<0,01).

As criangas e adolescentes portadores de MM foram representadas, em sua maioria, pelas
mées (86,6%). A idade dos informantes variou de 21 a 59 anos (média = 38,7 e desvio padrdo =
8,4), a maioria apresentava nivel de escolaridade de ensino médio completo (43,3%) e unido
matrimonial estavel (73,3%). A relacdo marital entre os pais no momento do estudo ocorreu em
19 casais (63,3%). A renda familiar mensal para o grupo estudado variou de um a quatro salarios
minimos (média = 3,03). As caracteristicas dos representantes estdo demonstradas na Tabela 1.

O grupo controle foi constituido por 60 participantes, sendo a maioria dos representantes a
prépria mae (90,0%). A idade dos informantes no grupo controle variou de 18 a 54 anos (média =
33,3 e desvio padrdo = 15,0). Na comparagdo ente os representantes do grupo de estudo e
controle ndo houve diferencga significativa quanto ao grau de parentesco, idade, sexo, situagdo
conjugal e renda familiar (p>0,05). A diferenca foi significativa apenas quanto a escolaridade,
embora tenha predominado individuos com o nivel de ensino médio completo em ambos 0s

grupos (p<0,05) (Tabela 1).
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Tabela 1 — Caracteristicas dos representantes

Caracteristicas Mielomeningocele Controle Comparacéo
(n=30) (n=60) entre grupos
(p-valor)
Idade média (anos) (DP) 38,7 (8,4) 33,3 (15,0) 0,81*
Grau de parentesco, n (%)
- mae 25 (83,3) 54 (90,0) 0,17°
- pai 1(3,3) 4 (6,6)
- outro parente 3(10,0) 2 (3,3)
- outros 1(3,3)
Sexo feminino, n (%) 29 (96,6) 56 (93,3) 0,51°¢
Escolaridade, n (%)
- E. Fundamental incompleto 11 (36,7) 17 (28,3) 0,00°
- E. Fundamental completo 6 (20,0) 4 (6,6)
- E. Médio completo 13(43,3) 23 (38,3)
- E. Superior completo 0(0,0) 16 (26,6)
Situagdo conjugal, n (%)
unido matrimonial estavel 22 (73,3) 35 (58,3) 0,14°
separado/solteiro/viuvo 8 (26,6) 19 (31,6)
NI - 6 (10,0)
Renda familiar média, em SM (DP) 3,03 (0,9) 3,26 (1,8) 0,472

DP= desvio-padrdo; E.= Ensino; NI= ndo informado; SM: salario minimo
% Teste de Mann-Whitney

b Teste do Qui-Quadrado

“Teste binomial para diferenca de proporgdes

4.2 Caracteristicas demogréficas e clinicas dos pacientes

Doze pacientes (40,0%) residiam em Uberlandia e 18 (60,0%) residiam em outras cidades da
regido. A idade dos pacientes variou de 5 a 15,4 anos (média = 8,3 anos e desvio-padréo = 3,1).

A lesédo neurologica a nivel toracica ocorreu em oito pacientes (26,7%), lombar alta em cinco
(16,7%), lombar baixa em quatorze (46,7%) e sacral em trés (10,0%). O padrédo de deambulacdo
apresentou a seguinte distribuicdo: dez (33,3%) deambuladores comunitarios, trés (10,0%)
deambuladores domicilares, cinco (16,7%) deambuladores ndo funcionais e doze (40%) né&o
deambuladores .

A hidrocefalia ocorreu em 29 pacientes (96,6%) e destes 24 (80,0%) foram submetidos a

derivacgdo ventriculo peritoneal. O uso de medicacédo foi relatado em 22 pacientes (66,6%) sendo 0s
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de uso mais frequentes : antiespasmodico urindrio 17 ( 56,6 %) , antibidtico 13 (43,3%) e

antiepileptico 5 (16,6 %).

As caracteristicas demogréficas e clinicas dos pacientes estdo demonstradas na Tabela 2.

Tabela 2 — Caracteristicas das criancas e adolescentes

Caracteristicas Demogréficas Mielomeningocele  Controle Comparacéo
(n=30) (n=60) entre grupos
(p valor)
Idade média (DP) 8,3 (3,1) 8,46 (3,0) *
Sexo masculino (%) 15 (50,0) 30 (50,0) *
Cor branca (%) 16 (53,3) 34 (56,6) 0,94*°
Escolaridade (%) 0,00°
Né&o freqlienta escola 1(3,3) -
Ensino regular 25 (83,3) 60 (100,0)
Ensino especial 4(13,3) -
Numero de irméos: média (DP) 1,92 (1,3) 1,66 (1,3) 0,95°

Caracteristicas Clinicas

Distribuicdo pelo nivel da lesdo (%)

Torécico 8 (26,7)
Lombar alto 5 (16,7)
Lombar baixo 14 (46,7)
Sacral 3(10,0)
Padréo de Deambulagéo (%)
Deambuladores comunitarios 10 (33,3)
Deambuladores domiciliares 3(10.0)
Deambuladores néo funcionais 5 (16,7)
N&o Deambuladores 12 (40,0)
Comorbidades (%)
Hidrocefalia 29 (96,6)
Epilepsia 5 (16,6)
Infeccdo do trato urinario 25 (83,3)
Escara 5 (16,7)
Constipacéo Intestinal 18 (60,0)

DP= desvio-padréo

*ndo realizado teste de comparacao, pois grupo controle pareado quanto a idade e sexo
®Teste binomial para diferenca de proporgdes

b Teste do Qui-Quadrado

¢ Teste de Mann-Whitney
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4.3 Propriedades psicométricas do CHQ-PF50

4.3.1 Qualidade dos dados
4.3.1.1 Dados perdidos

A taxa de dados perdidos variou de 0,0% a 6,7% (Tabela 3).

4.3.1.2 Efeito piso e teto

O efeito piso variou de 0,0% a 10% e foi observado em duas escalas: funcao fisica e limitacédo
devido a fungéo fisica.

O efeito teto variou de 0,0% a 56,7% e foi detectado em 10 escalas: avaliacdo global de
saude, limitacdo devido aos aspectos emocionais, limitacdo devido a fungéo fisica, dor corporal,
avaliacédo global do comportamento, auto-estima, alteracdo de salde, impacto no tempo dos pais,

atividades familiares e coesdo familiar (Tabela 3).

Tabela 3 — Dados perdidos, efeito piso e efeito teto das escalas do CHQ-PF50

Escalas Qados !Efeito Efeito
perdidos (%0) piso (%0) teto (%0)
Avaliagdo global de saude 0,0 0,0 30,0
Funcéo fisica 0,5 10,0 6,7
Limitacgdo, devido aos aspectos emocionais 0,0 6,7 23,3
Limitac&o, devido a fungdo fisica 0,0 10,0 36,2
Dor corporal 0,0 0,0 43,3
Comportamento 0,5 0,0 3,3
Avaliacdo global do comportamento 0,0 0,0 33,3
Saude mental 0,0 0,0 0,0
Auto-estima 3,9 0,0 13,3
Percepgdo de saude 0,0 0,0 0,0
Alteracdo de saude 0,0 0,0 56,7
Impacto emocional nos pais 0,0 3,3 6,7
Impacto no tempo dos pais 55 0,0 20,0
Atividades familiares 1,1 0,0 13,3

Coesao familiar 6,7 0,0 10,0
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4.3.2 Confiabilidade
4.3.2.1 Consisténcia interna do item

O coeficiente de correlagdo foi adequado (>0,4) em 84,0 % dos itens. A consisténcia interna
do item teve taxa de sucesso de 100% em 6 de 11 escalas. A escala salude mental e percep¢ao de
saude atingiram taxa de sucesso abaixo de 80% (Tabela 4)

Tabela 4 — Taxa de sucesso na avalia¢do da consisténcia interna do item
das escalas multi-itens do CHQ-PF50

Escalas Numero Variagédo d? Sucesso/ Taxa de
deitens  Correlacéo Total Sucesso
Funcéo Fisica 6 0,31-0,83 5/6 83,3%
Limitagdo devido aos aspectos emocionais 3 0,80-0,88 3/3 100,0%
Limitacdo devido a funcéo fisica 2 0,85-0,95 212 100,0%
Dor Corporal 2 0,97-0,97 212 100,0%
Comportamento em geral 6 0,39-0,74 5/6 83,3%
Saude Mental 5 0,33-0,79 3/5 60,0%
Auto-estima 6 0,31-0,80 5/6 83,3%
Percepgdo de salde 6 0,02-0,67 3/5 60,0%
Impacto emocional nos pais 3 0,53-0,75 3/3 100,0%
Impacto no tempo dos pais 3 0,52-0,86 3/3 100,0%
Atividades familiares 6 0,62-0,86 6/6 100,0%

4.3.2.2 Confiabilidade da consisténcia interna

O coeficiente de alfa Cronbach variou de 0,37 a 0,88 e foi menor que 0,5 apenas na escala

percepcao de saude (Tabela 5).
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Tabela 5 — Coeficiente de alfa Cronbach na avaliacé@o da confiabilidade da consisténcia interna
das escalas multi-itens do CHQ-PF50

Escalas Coeficiente Alfa Cronbach
Funcéo Fisica 0,76
Limitagdo devido aos aspectos emocionais 0,88
Limitacdo devido a funcéo fisica 0,84
Dor Corporal 0,93
Comportamento em geral 0,71
Saude Mental 0,58
Auto-estima 0,64
Percepgdo de salde -0,37
Impacto emocional nos pais 0,59
Impacto no tempo dos pais 0,51
Atividades familiares 0,88

4.4 Medidas de qualidade de vida relacionada a saude - QVRS

Os pacientes com MM apresentaram escores menores que o0s controles, com diferenga
significativa em 8 escalas e no sumario fisico do CHQ-PF50 (p<0,01). Apenas na escala
alteracao de salde os pacientes obtiveram escores maiores que o grupo controle (p= 0,008). O
tamanho do efeito foi elevado (>0,8) no sumario fisico e em quatro escalas (fungéo fisica,

limitacdo devido a funcao fisica, impacto no tempo dos pais e atividades familiares) (Tabela 6).
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Tamanho
Mediana (percentil 25-75) . do
Escalas Pacientes _ Controles P /a°f efeito
(n=230) (n=160)
Avaliacdo global de saude 85,0 85,0 0,005 0.00
(60,0-100,0) (85,0-100,0) ’
Funcéo fisica 50,0 100,0 0,000 8.92
(34,72-61,1) (85,0-100,0) ’
Limitagédo, devido aos aspectos emocionais 77,7 100,0 0,001 0.99
(58,3-88,8)  (88,8-100,0) ’
Limitacéo, devido a funcéo fisica 83,3 100,0 0,001 0.08
(54,1-83,3) (100,0-100,0) ’
Dor corporal 85,0 100,0 0,051
(52,5-85,0)  (80,0-100,0) i
Comportamento 75,8 76,6 0,593
(75,8-61,0)  (66,6-87,5) i
Avaliacdo global do comportamento 85,0 85,0 0,362
(60,0-85,0)  (78,7-100,0) i
Saude mental 72,5 80,0 0,068
(65,0-72,5)  (73,7-85,0) i
Auto-estima 83,3 95,8 0,004 0.49
(71,8-95,8)  (87,5-100,0) ’
Percepcao de satde 63,3 76,6 0,000 0.36
(75,0-100,0) (50,0-100,0) ’
Alteragdo de salde 100,0 50,0 0,008 0.50
(50,0-83,3)  (47,9-93,7) ’
Impacto emocional nos pais 75,0 79,1 0,250
(54,4-78,9)  (61,5-80,1) )
Impacto no tempo dos pais 77,7 100,0 0,000 100
(58,33-77,7)  (88,8-100,0) ’
Atividades familiars 75,0 100,0 0,000 194
(66,6-91,6) (83,3-100,0) ’
Coesdo familiar 85,0 85,0 0,283
(60,0-85,0) (60,0-100,0) i
Sumario do escore fisico 36,9 53,7 0,000 196
(32,0-43,6)  (50,5-55,3) ’
Sumario do escore psicossocial 46,5 48,7 0,145
(41,1-51,2)  (45,8-53,5) ]

* teste de Mann-Whitney
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Né&o ocorreu diferenca significativa na comparagao entre os escores dos pacientes segundo o
nivel neuroldgico de lesdo medular (p> 0,05) (Tabela 7).

Tabela 7 — Escores do CHQ-PF50, segundo o nivel neurolégico de lesdo

Escalas Mediana (percentil 25-75)
toréacico lombar alto lombar sacral *
n=38 n=>5 baixo n=3 p- valor
n=14

Avaliacdo global de 85,0 72,5 72,5 100,0

satide (78,5-100,0) (37,5-96,2)  (60,0-85,0) (100,0-100,0) 0,19

Funcdo fisica 44,4 50,0 50,0 61,1 0,79
(15,2-74,2)  (40,2-59,7)  (36,1-55,5)  (58,3-63,8)

Limitagdo, devido aos 12,2 66,0 83,3 83 0,72

aspectos emocionais (50,0-100,0) (77,7-11,1)  (66,6-97,2)  (80,5-86,0)

Limitacdo, devido a 66,6 66,6 100,0 83,3 0,33

fungio fisica (24,9-87,4)  (54,1-79,1) (66,6-100,0)  (83,3-83,3)

Dor corporal 85,0 95,0 65,0 100,0 0,23
(67,5-100,0) (60,0-100,0) (50,0-97,5) (100,0-100,0)

Comportamento 69,5 83,3 73,7 87,8 0,70
(83,1-80,6)  (81,4-84,5) (60,4-81,3)  (63,7-87,9)

Avaliacéo global do 85,0 85,0 85 80,0 0,10

comportamento (60,0-88,7)  (66,2-96,2) (60,0-100,0) (70,0-50,0)

Saude mental 70,0 80,0 72,5 72,5 0,47
(65,0-85,0)  (91,2-85,0)  (60,0-80,0)  (68,7-86,2)

Auto-estima 79,1 95,0 83,3 77,0 0,46
(65,6-88,5) (86,4-98,9) (80,2-91,6)  (65,6-88,5)

Percepcao de satde 64,1 65,4 55,4 55,4 0,18
(60,8-66,6)  (56,2-77,0)  (50,2-69,7)  (50,2-69,7)

Alteracdo de saude 87,5 100,0 100,0 87,5 0,99
(75,0-100,0) (62,5-100,0) (56,2-100,0) (81,2-87,5)

Impacto emocional nos 83,3 66,6 75,0 62,5 0,39

pais (62,5-83,3)  (47,9-72,9) (52,0-83,3)  (60,4-64,5)

Impacto no tempo dos 77,7 66,6 77,7 77,7 0,78

pais (44,4-100,0) (66,6-75,0) (58,3-77,7)  (77,7-77,7)

Atividades familiares 66,6 75,0 81,2 87,5 0,50
(57,2-74,9)  (68,7-87,5) (70,8-95,8)  (85,4-89,5)

Coeséo familiar 85,0 72,5 60,0 60,0 0,48
(78,7-85,0)  (60,0-85,0) (60,0-35,0) (17,5-72,0)

Sumario do escore 34,5 35,0 37,5 46,8 0,42

fisico (30,4-39,0)  (32,0-42,5) (33,5-40,7)  (44,2-49,3)

Sumario do escore 49,1 49,9 441 46,1 0,90

psicossocial (41,3-50,6)  (48,6-51,03) (40,8-49,9)  (40,3-52,0)

* teste de KrusKal — Wallis



N&o ocorreu diferenca significativa na comparacgao entre os escores dos pacientes segundo o

padrdo de deambulagéo (p> 0,05) (Tabela 8).

Tabela 8 — Escores do CHQ-PF50, segundo o padréo de deambulacéo
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Mediana (percentil 25-75)

Escalas N&o P
Deambuladores deeambuladores ~ valor
n=13 n=17
Avaliacdo global de saude 85,0 85,0 0.69
(60,0-100,0) (30,0-100,0) '
Funcéo fisica 55,0 44,4 0.56
(44,4-55,5) (16,6-72,2) '
Limitagédo, devido aos aspectos 7,7 77,78
s ol (66,6-88,8) (55,5-100,0) 0,77
Limitagdo, devido a funcéo fisica 83,3 66,67 0.30
(66,67-100,0) (33,3-100,0) '
Dor corporal 70,0 90,0 0.20
(50,0-100,0) (60,0-100,0) '
Comportamento 75,0 79,1 0.64
(59,17-83,3) (64,17-85,0) '
Avaliacdo global do comportamento 85,0 85,0 0.45
(60,0-100,0) (60,0-100,0) '
Saude mental 80,0 70,0 0.98
(60,0-85,0) (70,0-85,0) '
Auto-estima 83,3 83,3 0.92
(79,1-91,6) (70,0-95,8) ’
Percepcao de satde 60,0 64,1 0.5
(50,8-75,0) (55,0-71,6) '
Alteracdo de saude 100,0 75,0 0.30
(75,0-100,0) (75,0-100,0) ’
Impacto emocional nos pais 66,6 75,0 0.19
(50,0-75,0) (66,6-83,3) '
Impacto no tempo dos pais 77,7 75,7 0.92
(66,6-77,7) (44,4-88,8) ’
Atividades familiars 83,3 66,6 0.14
(70,8-91,6) (58,3-91,6) '
Coesdo familiar 60,0 85,0 0.06
(60,0-85,0) (60,0-85,0) '
Sumario do escore fisico 38,7 36,2 0.85
(33,6-40,9) (31,3-43,7) '
Sumario do escore psicossocial 43,3 48,4 052
(40,7- 51,1) (42,4-50,6) '

* teste de Mann-Whitney
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N&o ocorreram diferencas significativas na comparacdo entre os escores dos pacientes
segundo 0 sexo ou uso de medicacdo (p>0,05). N&o foram detectadas correlagdes significativas
entre os escores do CHQ-PF50 e a idade dos pacientes ou o numero de comorbidades (p>0,05). O
namero de irm&os apresentou correlagdo positiva com a escala fun¢éo fisica (r = 0,41; p = 0,023)
e negativa com a escala impacto no tempo dos pais (r = -0,37; p =0,043) e no sumario
psicossocial (r = -0,37; p = 0,43). A renda familiar teve correlacdo positiva com a escala

limitacdo devido a funcgéo fisica (r = 0,36; p = 0,046).
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5 DISCUSSAO
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No presente estudo, criancas e adolescentes com MM apresentaram um impacto negativo na
QVRS em comparacdo com individuos saudaveis da mesma faixa etéaria pela perspectiva dos
cuidadores. A repercussdo negativa na QVRS foi semelhante entre os individuos com diferentes
niveis de lesdo ou padrdes de deambulacdo. Quanto maior o nimero de irmdos melhor foi a
QVRS no dominio que avalia a fungéo fisica e maior foi o impacto negativo no tempo dos pais.
Quanto maior a renda familiar menor a percepcao de limitacdo devido a funcéo fisica. N&o foram
detectadas associacgdes entre os escores de QVRS e a idade do paciente, sexo, uso de medicacao
ou 0 numero de comorbidades.

A utilizacdo de um instrumento genérico permitiu uma avaliagdo multidimensional e
possibilitou detectar o prejuizo na QVRS dos portadores de MM em relacdo as criangas e
adolescentes saudaveis. Esse prejuizo foi nitidamente maior na funcdo fisica, embora também
consideravel nas escalas que avaliam a limitacdo da criangca/adolescente devido aos aspectos
emocionais, 0 impacto no tempo dos pais e a repercussao nas atividades familiares.

Estudos prévios que utilizaram instrumentos genéricos para a avaliagdo da QVRS em
criancas e adolescentes portadores MM também detectaram um prejuizo multidimensional na
QVRS em comparacdo com a populagdo normativa (ABRESCH et al., 2007; DANIELSSON et
al., 2008; MULLER-GOLDEFFROY et al., 2008).

O prejuizo na dimensdo fisica pela perspectiva dos responsaveis justifica-se pela MM
ocasionar incapacidade motora, em diferentes niveis de gravidade, e interferir na independéncia
funcional (BARTONEK et al., 2001). A repercussdo negativa nas escalas psicossociais pode ser
decorrente da baixa auto-estima e do alto indice de isolamento social detectado em portadores de
MM (BURAN et al., 2004; SOARES et al., 2006; WOODHOUSE, 2008).

Outro aspecto importante foi o impacto negativo encontrado no presente estudo e no

trabalho norte-americano (DANIELSSON et al., 2008) nas escalas do CHQ-PF50 que avaliam a
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QVRS da familia e dos pais. A dependéncia destas criangas/adolescentes nas atividades de vida
didria (principalmente na locomocdo e higiene), os recursos financeiros despendidos no
tratamento, o envolvimento emocional de todo o nucleo familiar e as questfes sociais inerentes
ao quadro clinico, afetam a familia (HOLMBECK et al., 1997; SINGH et al., 2003) e podem
influenciar na QVRS.

Segundo os resultados do presente estudo, o maior nimero de filhos deve aumentar ainda
mais a sobrecarga aos pais (conforme verificado pela correlagdo negativa entre a escala impacto
no tempo dos pais e o numero de irmdos), embora tenha uma correlagdo positiva com a funcéo
fisica da crianca/adolescente portador de MM.

Os resultados deste estudo também demonstraram que a renda familiar mais elevada
apresentou correlacdo positiva com a escala limitacdo devido a funcdo fisica. 1sso sugere que
com melhores condigdes financeiras a familia deve conseguir meios para maior acessibilidade e
superacdo das limitagGes fisicas impostas pela doenca. De fato, um estudo prévio ja havia
detectado correlacdo entre a QVRS e a disponibilidade de recursos em portadores de MM e
hidrocefalia (CATE et al., 2002).

Apenas na escala alteracdo de saude, que verifica mudancas percebidas nas condigdes de
salde no periodo de um ano, o0s pacientes obtiveram escores melhores que os controles, pela
perspectiva do cuidador. Esse resultado ja era esperado, uma vez que individuos saudaveis nao
apresentam, em geral, mudancas significativas no seu estado de satde ao longo do tempo. Para
os portadores de MM estas mudancas podem estar presentes ja que sdo pacientes em processo de
reabilitacdo em instituicdo de alta complexidade, com acompanhamento em terapias e
atendimento médico que visam promocdo de saude. Entretanto, este € um estudo transversal e

existem grandes limitacOes para afirmar estas consideracdes. Estudos longitudinais sobre as
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intervencdes da equipe de reabilitagdo em pacientes com MM devem ser realizados para obter
dados mais conclusivos.

No presente estudo ndo foi detectada diferenca significativa na QVRS dos portadores de
MM segundo os niveis de lesdo medular e padrdo de deambulagdo, o que divergiu da hipotese
inicial. De acordo com os parametros clinicos, os pacientes com niveis de lesdo medular distal
(sacral e lombar baixo) apresentam menor limitacdo funcional em relacdo aos individuos com
niveis de lesdo proximal (torécico e lombar alto) (BARTONEK et al., 1999; STILLWELL;
MENELAUS, 1983). O padréo de marcha também ¢ bastante diversificado entre os portadores de
MM e varia de individuos com completa independéncia a pacientes restritos a cadeira de rodas
(FERNANDES et al., 1983; SAMUELSSON et al., 1988; WILLIAMS et al., 1999). Cate et al.
(2002) avaliaram criangas com MM e hidrocefalia e detectaram uma associagao entre a gravidade
da condigdo de saude e o tipo de incapacidade com os escores de QVRS. Desse modo, seria
esperado observar diferentes repercussdes na QVRS em um grupo com manifestacdes clinicas t&o
heterogéneas, pelo menos na dimens&o fisica.

Até o momento, apenas um estudo detectou maior prejuizo na dimensao fisica da QVRS
em criancas e adolescentes com MM que ndo deambulavam em comparagdo com 0s que
deambulavam (DANIELSSON et al., 2008). Qutro trabalho demonstrou maior repercussao
negativa na QVRS, tanto para as criancas/adolescentes portadores de MM quanto para 0s seus
cuidadores, quanto mais alto o nivel da lesdo (TILFORD et al.,, 2005). Esses estudos
consideraram a perspectiva dos responsaveis.

Todavia, a maioria dos trabalhos aponta para o fato de que tanto os cuidadores
(SCHOENMAKERS et al., 2005) quanto os proprios pacientes (MULLER-GOLDEFFROY et
al., 2008; PADUA et al., 2002; SAWIN et al., 2002; SCHOENMAKERS et al., 2005) nio

percebem associacdo entre o nivel de lesdo medular ou o padrdo de deambulacdo com a
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percepc¢do de bem-estar, ou seja, com a QVRS. Uma vez que a doenga acompanha o individuo ao
longo de toda a sua trajetdria de vida, é possivel que ocorram adaptacfes tanto fisicas quanto
psicossociais com consequente superacdo das limitagdes impostas pela condigdo de sadde. A
mudanga de metas, de expectativa e de desejos decorrentes da revalorizacdo da vida pode
transpor o olhar clinico, muitas vezes tdo objetivo e limitado para refletir a sensacéo subjetiva de
bem-estar do préprio paciente. Do mesmo modo, a avaliacdo da QVRS segundo a percep¢do dos
responsaveis também pode diferir do julgamento clinico embasado em critérios estabelecidos

pelos profissionais de salde.

Algumas limitacGes podem ser consideradas para o presente estudo.

A avaliacdo da QVRS constitui um desafio metodoldgico, pois envolve a mensuracgdo de
conceitos e valores individuais e subjetivos. Na populagéo infantil e principalmente em criangas
que apresentem déficit cognitivo esse desafio € ainda maior, pois as informacdes obtidas
segundo a percepcdo de um representante pode ser a Unica forma de se conseguir avaliar a
QVRS. No presente estudo, quase a totalidade dos pacientes apresentava comprometimento
encefalico, com hidrocefalia, e a maioria tinha limitacbes cognitivas para responder 0s
questionarios. Desse modo, seria inviavel avaliar a QVRS desses individuos sem a perspectiva
do cuidador.

Novos estudos devem ser conduzidos na tentativa de avaliar o impacto da doenca pela
perspectiva do proprio portador, pois esta pode diferir dos parametros clinicos tradicionais e do
julgamento de valores atribuido pelos familiares e pela sociedade.

Em relacdo ao tamanho da amostra, 0 nimero total de participantes ndo foi tdo expressivo
e a distribuicdo dos pacientes de acordo com o nivel de lesdo e padrdo de deambulacdo foi

heterogénea. Apesar da perda de 42% do total de pacientes elegiveis para o estudo, o grupo de
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ndo-participantes nao diferiu, em geral, do grupo de participantes quanto as variaveis clinicas e
demograficas. Além disso, a propor¢do de pacientes distribuidos segundo o nivel da lesdo e
padrdo de deambulacdo correspondeu & mesma obtida em um estudo descritivo que analisou
todos os portadores de MM inscritos na AACD-MG com a mesma faixa etaria (MORALES, et al.
2005). Desse modo, os resultados devem refletir a populacdo local. Estudos futuros poderéo ser
conduzidos com um maior namero de pacientes com MM provenientes das diversas regiées do
pais em um trabalho multicéntrico.

Outra questdo a ser discutida refere-se ao grupo controle utilizado. Para este tipo de
estudo seria recomendavel a comparacgao dos resultados obtidos com a populagdo normativa, pois
na prética ndo é possivel e nem é desejavel controlar todas as variaveis demograficas e clinicas
para uma avaliacdo tdo subjetiva, como a QV. Todavia, at¢ 0 momento ndo dispomos de um
banco de dados no pais referente a populagdo normativa. Optou-se por recrutar o grupo controle
em escolas publicas e privadas, com a finalidade de obter uma amostra mais representativa de
criancas e adolescentes da mesma faixa etaria e sexo. Nao € possivel afirmar até que ponto as
variaveis demografica ndo controladas interferiram nos resultados obtidos na comparacéo entre a
QVRS dos pacientes e o grupo saudavel, contudo deve-se considerar que do ponto de vista
estatistico o grupo controle diferiu do grupo estudado apenas quanto a escolaridade, o que em
relacdo aos pacientes constitui uma particularidade inerente a propria doenca de base. No futuro,
essa questdo metodoldgica referente ao grupo controle podera ser resolvida com a disponibilidade
de dados provenientes da populagdo normativa.

O presente estudo teve a preocupacdo verificar a qualidade dos dados e a confiabilidade
do instrumento. O CHQ tem sido avaliado extensivamente pela verificagcdo de suas propriedades
psicométricas em populagbes distintas de criancas e adolescentes, apresentando-se como um

instrumento confiavel e valido (SCHMIDT et al.,, 2002), o que também foi confirmado na
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utilizacdo de sua versdo brasileira para populacdo saudavel, com artrite reumatdide juvenil
(GOMES et al., 2001; MACHADO et al., 2001) e com paralisia cerebral (MORALES et al.,
2007). Entretanto, recomenda-se verificar em cada estudo se o instrumento escolhido € valido,
confiavel e sensivel para os individuos avaliados, pois essas propriedades podem ndo se manter
em grupos populacionais diversos (McCARTHY et al., 2002; McHORNEY et al., 1994).

As propriedades psicométricas do CHQ-PF50 testadas neste estudo foram adequadas
como um todo. A presenca de efeito teto reproduz, em geral, os resultados de outros trabalhos
(GOMES et al., 2001; MACHADO et al., 2001; MORALES et al., 2007) e sugere a possibilidade
do instrumento ser insensivel para detectar diferencas na QVRS entre os pacientes situados nos
extremos, ou seja, com melhor escore. Embora o efeito teto possa ter influenciado na ndo-
deteccdo de diferengas entre os pacientes agrupados segundo o nivel de lesdo e padrdo de
deambulagdo, mesmo nas escalas que ndo apresentaram efeito teto os escores foram semelhantes
entre os grupos, o que refor¢a a importancia dos dados obtidos. Quanto a confiabilidade, apenas a
escala percepcdo de salde obteve resultados insatisfatorios nos dois aspectos testados
(consisténcia interna do item e confiabilidade da consisténcia interna). Esse achado foi
semelhante aos resultados encontrados na valida¢do do instrumento para a populagédo brasileira,
com artrite reumatdide juvenil e com paralisia cerebral e tem sido atribuida a problemas na
adaptacéo cultural do instrumento (GOMES et al., 2001; MACHADO et al., 2001; MORALES et
al., 2007).

Deve-se considerar ainda que o instrumento utilizado, pela sua natureza genérica, pode
ndo detectar aspectos especificos para essa populacdo. Entretanto, a utilizacdo de um instrumento
multidimensional mostrou-se confiavel e Gtil para uma avaliacdo mais ampla da QVRS, que era o
objetivo deste estudo. Novas pesquisas ainda sdo necessarias para a elaboracdo e validacdo de

instrumentos especificos destinados aos portadores de MM, o que proporcionara um melhor
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entendimento do prejuizo ocasionado pela doenca e dos mecanismos de enfrentamento
desenvolvido pelos pacientes e familiares. Com isso, serd possivel direcionar recursos mais

efetivos na promoc&o da saude.

Concluindo, criangas e adolescentes com MM apresentam prejuizo na qualidade de vida
relacionada a satde pela perspectiva dos responsaveis, em comparacdo com individuos saudaveis.
A repercussdo foi mais importante na dimensdo fisica, mas também ocorreu em escalas que
avaliam o dominio psicossocial e a familia. O prejuizo foi semelhante entre os diferentes niveis
de lesdo ou os diversos padrdes de deambulacdo. Esse resultado implica na necessidade de
direcionar as estratégias de tratamento e reabilitagdo que promovam melhor satisfagdo e bem-
estar ao paciente e sua familia por meio de uma abordagem interdisciplinar, independentemente

do nivel de lesdo e da limitacdo na deambulagéo.
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6 CONCLUSAO
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6.1 Criancas e adolescentes com mielomeningocele apresentaram impacto negativo fisico e
psicossocial na qualidade de vida relacionada a saude pela perspectiva dos responsaveis,

em comparagdo com individuos saudaveis.

6.2 Nao houve diferenca na QVRS entre os portadores com diferentes niveis de lesdo neuroldgica

medular ou padrdes de deambulagéo.
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ANEXO 1 —Parecer do Comité de Etica em Pesquisa AACD

ASSOCIACAO DE ASSISTENCIA

N GRAITA BEPSCITS S0 Paulo, 21 de Dezembro de 2006,
CEP - AACD - n® 74/2006 (C/c: Diretoria Clinica)

lima. Sra.
NIVEA DE MACEDO OLIVEIRA MORALES
Diretoria Clinica — AACD / SP

Prezado Pesquisador:

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Associagio de Assisténcia & Crianca Deficiente, instituido em
28/02/2002, e de acordo com as NORMAS DE PESQUISA EM SAUDE da Resolugdo n® 01/88, do Conselho
Nacional de Saude, outorgadas pelo Decreto n® 93.933 de 14 de Janeiro de 1987 e publicadas no periddico
Biogtica 1995;3:137-154 analisou e APROVOU o projeto de pesquisa intitulado:"AVALIACAO DA QUALIDADE
DE VIDA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM MIELOMENINGOCELE E SEUS CUIDADORES".

De acordo com as resolugdes internas do CEP, solicitamos aos pesquisadores que atendam as recomendagbes
abaixo, nas quais ENQUADRE-SE o projeto de pesquisa apresentado:

1. Incluir a citagdo da instituicdo “ASSOCIAGAO DE ASSISTENCIA A CRIANGA DEFICIENTE", em
trabalhos impressos, eletrénicos, apresentagdes orais, congressos cientificos, meios de comunicagao em
geral, efc., como um dos locais PRINCIPAIS onde desenvolveu-se o trabalho;

2. Enviar a Diretoria Clinica, copia(s) do resultado final do trabalho {publicagdo em periddicos, capitulos de
livros, apresentagdes em congressos e reunides cientificas, etc.), como forma de monitoramento e retorno
ao CEP no que tange aos resultados obtidos, forma de apresentagdo e cumprimento em relagdo a
recomendagao 1,

3. Anexar “TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO”, nos prontudrios dos pacientes,
deixando uma segunda via com 0s mesmos @ uma terceira via em poder do pesquisador. Este aparente
excesso de seguranga resguarda “pesquisadores” e “instifuigio” de pendéncias e discussdes ético-juridicas
posteriores acerca do trabalho realizado,

4. Nos casos de profissionais da instituigdo (AACD) matriculados em programas de pds-graduagdo “strict
sensu” (niveis Mestrado e Doutorado), “ato sensu” (Especializagdo, Aperfeicoamento ou Extensdo) ou
programas de Pos-Doutoramento, NAO sera permitido o uso de hordrio institucional para realizagéo de
cursos, cumprimentos de créditos, disciplinas, reunides e demais atividades ligadas a P6s-Graduagéo;

5. Muclanc;as substanciais quanto ao tema ou metodologia empregados devero ser submetidas novamente a
apreciagio do CEP;

6. No caso de trabalhos interinstitucionais, enviar a Diretoria Clinica cépia do parecer do CEP da instituigio
envolvida e, se for o caso, com 0s modelos locais de “termo de consentimento livre e esclarecido” utilizados.

Atenciosamente e colocando-nos 2 disposigao,

J o~
NAAA ,‘{(Sﬂ_i_nl\ / K" ) .
Dr. Luis Garcia\c;nso Dr. 4ntonio Carlos Fernandes Dr. Marcelo J. J. Ares
Médico Geneticista Diretor Clinico Médico Fisiatra
Presidente do CEP . mbro Titular do CEP Membro Titular do CEP

Estou de acordo com o parecer e as recomendagdes do CEP - AACD

ISlos [ o3 Moo & beos. © Lot
l Pesqlisador Responsével

< : 7 { Mon \ Pern nIIC n s de do S Minnc Gemic e Rio de 24
000 atendimentos/dia em 2005, nas 07 unidades: SP(Ibirapuero, Mooca e Osasco), Pernombuco, Rio Grande do Sul, Minos Gerais e Xio ée Joneirg

ASSOCIAGAO DE ASSISTENCIA A CRIANGA DEFICIENTE

CENTRO DE REABILITACAO DR. RENATO DA COSTA BOMFIM ‘
Cor da de Usiidade Pabica Lel Estadual, 2081 de 27 12.52 - Decreto Federal n° 1.325 da 30.08 62 - Decreto Municipal n* 19 265 da 25.11.63
Rua Borges Lagoa, 1505 - 50 Paula - SP - D403B-004 - waww.aacd arg br - PABX: (11) §576-0777- Fax: {11) 5576.0871
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Anexo 2- Parecer do Comité de Etica em Pesquisa UFU

O Universidade Federal de Uberlandia i
Pré-Reitoria de Pesquisa eEFg{J?Sridu?ngag
COMITE DE ETICAEMP - . .
Av. Jodo Naves de Avila, n® 2160 - Bloco J - Campus Santa Monica - Uberlandia-MG —
CEP 38400-089 - FONE/FAX (34) 3238-41 31

PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA N° 440/06

Registro CEP: 275/06

- “Avali ] Classificagéo
Projeto Pesquisa: “Avaliagdo dos componentes 'de saude .pela :

Intejmaciond de Funcionalidade (CIF) e da quahdgade de vida de criancas e
adolescentes portadores de paralisia celebral e mielomeningocele, e de seus

cuidadores” '
Pesquisador Responsavel: Carlos Henrique Alves de Resende

De acordo com as atribuicdes definidas na Rpsolugéo CNS 196/96, o CEP
manifesta-se pela aprovagéo do projeto de pesquisa proposto.

Situagdo: O protocolo nao apresenta problemas de ética nas condutas Qe
pesquisa com seres humanos, Nos limites da redacdo e da metodologia
apresentadas.

O CEPIUFU lembra que:

a- segundo a Resolucdo 196/96, o pesquisador devera arquivar por 5 anos O
relatério da pesquisa e os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido, assinados
pelo sujeito de pesquisa.

b- podera, por escolha aleatéria, visitar o pesquisador para conferéncia do relatério
e documentagao pertinente ao projeto.

¢- a aprovagio do protocolo de pesquisa pelo CEP/UFU da-se em decorréncia do
atendimento a Resolugao 196/96/CNS, n@o implicando na qualidade cientifica do
mesmo.

Data para entrega do Relatério parcial:agosto/2007
Data para entrega do Relatério Final: junho/2008

-~ 25
/ /
q J

X
I ~

15 de dezembro de 2008.  / ctascte o s Ja= > TR - SO FordSels
- Profa. Dra. Sandra Terezinha de Farias Furtado
. Coordenadora do CEP/UFU
Orientagdes ao pesquisador:
(Para parecer Aprovada o Aprovade com

Recomendagaes)
+ O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar scu consentimento em qualquer fase
ﬁ‘m s::n mmwi.adol"“gmd: écm prejuizo ao sen cuidado (Res. CNS l‘)él‘)ﬁ-ll?:m (IlV,I.I‘)e
< ermo de i A i ]
oty onsentimento Livre ¢ Esclarecido, na integra, por ele assinado
* O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protecolo vado e descontinuar o estudo
somente apds andlise das mzbes da descontinuidade pdoC,Pq:co:;;r":\'ou (Res. CNS llanolll.lz),
:gmdm&mm:m.q@oqu;ﬂombunqcowdam&?ommchmmmmw
pando constatar _supenomhdc regume oferecido a um grupos da pesquisa (ftem V.
O CEP de w:}:madodewdos efe —
. Ve ser i 03 efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do estudo
(‘l;es(.,r;im‘/.ﬁ),fpapddopcsqms;fmcgwmodidasinguﬁa@udu;mhsﬁmlcucwﬂo
Nu-vctm‘im#w@omdo_ mesmo 'SMANMVISA—j l:nm oct:’t‘r: sec«:l:um)_e‘«:mulruoﬁ.:ﬁca‘;ao:soCl:Pe:lAgéncm
'Evenql:;?.od:fmqbaouemmdsaopmocdo_demseroprmdnaoCEPdefomaclmemcim,
x[;:1wﬂoapmmdopr«ocoloasamodnﬁudaemjustiﬁwimEmcasodepmjaosdonpol
ou Wmsmomm_mmmmchmﬁﬂmmband
fncm&.;momopcmaprmmdocgﬂpcammm»prmhinicial(R.n25]/97,
tem ..e).Ommeﬂmdcuh&médchOdhsupésowrmimdnmwiop«viﬂnm
cronograma do projeto, conforme norma da Res. 196/9%6 CNS.
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Anexo 3-Versdo em Portugués do CHQ- PF50

1 QUESTIONARIO de SAUDE da CRIANCA - Relatério dos Pais

2 CHQ-PF50

3 INSTRUCOES

4 |1. As questdes que se seguem referem-se a saude e bem-estar do seu filho. As
suas respostas ndo serdo comentadas com mais ninguém.

5 | 2. Se ndo quiser participar isso ndo afetar4 em nada a assisténcia que recebe.

3. Responda as perguntas assinalando o quadrado apropriado [ v []

7 | 4. Algumas perguntas podem parecer iguais, mas todas sdo diferentes. Algumas
questdes sdo sobre problemas que o seu filho pode ndo ter, mas também essa
informac&o é importante para nds. Por favor responda a todas.

8 | 5. N&o h& respostas certas ou erradas. Se ndo tem a certeza de como responder a
uma pergunta, por favor dé a melhor resposta que conseguir e faga um
comentério a margem.

9 | 6. Todos os comentérios serdo lidos, por isso faca todos os que quiser.

1 SECCAO 1: A SAUDE GLOBAL DO SEU FILHO
0
1 1.1 De um modo geral, diria que a saude do seu filho é:
1
0O 0O 0O 0O 0O
1 Excelente Muito Boa Boa Razoavel Ma
2
1 SECCAO 2: AS ATIVIDADES FISICAS DO SEU FILHO
3
1 As perguntas seguintes sdo sobre as atividades fisicas que o seu filho pode fazer durante o
4 dia
1 | 2.1 Durante as ultimas 4 semanas o seu filho esteve limitado em alguma das seguintes
5 atividades devido a problemas de saude?
1 Sim, Sim. Sim, um Nao,
6 muito bastante pouco nada

limitado limitado limitado limitad
0
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a. Fazer coisas que precisam de muita

energia, como jogar futebol ou O 0 [ [
correr?

b. Fazer coisas que precisam de alguma
energia, como andar de bicicleta ou O 0 [ [
de patins

c. Capacidade (fisica) de passear na
vizinhanga, parque infantil ou no [ [ [ [
patio da escola?

d. Andar um quarteirdo o subir um lance

de escadas? . . . .
e. Dobrar-se, levantar-se e debrugar-se?
0 0 0 0
f. Cuidar de si préprio, ou seja,
alimentar-se, vestir-se, lavar-se e ir
ao banheiro
0 0 0 0

SECCAO 3: AS ATIVIDADES DIARIAS DO SEU FILHO

3.1 Durante as ultimas 4 semanas os trabalhos escolares do seu filho ou as suas atividades com
amigos foram de alguma das seguintes formas limitadas devido a dificuldades
EMOCIONAIS ou problemas com o0 sesu COMPORTAMENTO?

Sim, Sim, Sim, um Néo,
muito bastante pouco nada
limitado limitado limitado limitad

0

a. Limitado no TIPO de trabalhos
escolares ou atividades com amigos O 0 [ [
que podia fazer

b. Limitado na QUANTIDADE de
tempo empregado em trabalhos O 0 [ [
escolares ou atividades com amigos

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

3.2 Durante as ultimas 4 semanas, os trabalhos escolares ou as atividades de seu filho com
amigos foram de alguma das seguintes formas limitados devido problemas com a sua saude
fisica?
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3 Sim, Sim. Sim, um Néo,
0 muito bastante pouco nada
limitado limitado limitado limitad
0
3 | a. Limitado no TIPO de trabalhos
1 escolares ou atividades com amigos O O O [
que podia fazer
3 | b. Limitado na QUANTIDADE de
2 tempo empregado em trabalhos O 0 [ [
escolares ou atividades com amigos
3 SECGAO 4: DOR
3
3 4.1 Durante as ultimas 4 semanas, como foi a dor corporal ou desconforto que teve o seu
4 filho?
0 0 0 0 0 0
3 Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito
5 grave
3 | 4.2 Durante as ultimas 4 semanas, quantas vezes é que o seu filho teve dor corporal ou
6 desconforto?
0 0 0 0 0 0
3 Nenhuma Uma ou Algumas Com Com muita Todos/quas
7 vez duas vezes vezes alguma freqliéncia e todos 0s
freqliéncia dias
3 SECCAO 5: COMPORTAMENTO
8
3 Abaixo estd uma lista de afirmagdes que descrevem comportamentos ou problemas que
9 criancas e adolescentes podem por vezes ter.
4 | 5.1 Quantas vezes durante as Ultimas 4 semanas cada uma das seguintes afirmacdes se aplicam
0 ao seu filho
4 Muit A maior Algum Rara Nunca
1 as parte das as S
veze vezes vezes veze
s s
4 | a. Discutiu muito
0 0 0 0 0
2
4 | b. Teve dificuldades de concentracéo . . . . .
3 ou de prestar atencéo
4 | c. Mentiu ou enganou
0 0 0 0 0
4
4 | d. Tomou para si coisas que néo lhe . . . . .
5 pertencem dentro ou fora de casa
4 | e. Fez birra ou ficou
6 0 0 0 0 0

irritado/emburrado
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5.2 Comparado com outras crian¢as da mesma idade, em geral diria que o seu
comportamento é:

0 0 0 0 0
Excelente Muito Bom Bom Razoavel Mau

SECCAO 6: BEM-ESTAR

As frases que se seguem dizem respeito a disposi¢ao/estado de espirito do seu filho

6.1 Durante as ultimas 4 semanas, quanto tempo é que o seu filho

Todo o A maior Algu Pouc Nu
tempo parte do m 0 nca
tempo temp temp
0 0
a. Ficou amuado ou teve crises de . . . . .
choro?
b. Se sentiu solitario?
0 0 0 0 0
c. Ficou nervoso?
0 0 0 0 0
d. Ficou aborrecido ou contrariado?
0 0 0 0 0
e. Ficou alegre/animado?
0 0 0 0 0

SECCAO 7: AUTO-ESTIMA ou “AMOR-PROPRIO”

As questdes seguintes dizem respeito a satisfacdo do seu filho consigo préprio, com a
escola, e com os outros. Se vocé souber como as outras criangas da mesma idade sentem
sobre 0s mesmos assuntos, isto podera ajudar.

7.1 Durante as Ultimas 4 semanas qual foi o grau de satisfacdo que pensa que o seu filho sentiu
sobre:

Muito Pouco Nem Pouco Muito
satisfei satisfei satisfeito insatisfe insatisfe
to to nem ito ito
insatisfeito
a. A sua capacidade de . . . . .
aprender na escola?
b. A sua capacidade de fazer . . . . .
esportes?
c. As suas amizades?
0 0 0 0 0
d. A aparéncia do seu corpo?
0 0 0 0 0
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6 |e. As suas relagoes . . . . .
6 familiares?
6 |f. A suavidaem geral?
7 0 0 0 0 0
6 SECCAO 8: A SAUDE DO SEU FILHO
8
6 As afirmac0es seguintes sdo sobre a salide em geral.
9
7 8.1 Até que ponto é verdadeira cada afirmacao, relativamente ao seu filho:
0
7 Total- Na N& Na Total
1 mente maiori 0 maio ment
verdad a sei ria e
eira verdad falsa falsa
eira
7 | a. O meu filho parece ser menos saudavel
- 0 0 0 0 0
2 que outras criangas que conhego
7 | b. O meu filho nunca esteve gravemente . . . . .
3 doente
7 | c. Quando h& alguma doenga contagiosa (que
4 pega), o meu filho geralmente pega com 0 0 0 0 0
facilidade
7 | d. Eu tenho esperanca que o meu filho venha . . . . .
5 a ter uma vida muito saudavel
7 | e. Eu preocupo-me mais com a satde do meu
6 filho do que outras pessoas se preocupam | 0 0 0 0
com a saude dos seus filhos
7 | 8.2 Comparado com o que se passava ha um ano, como classificaria a satide do seu filho
7 agora?
0 0 0 0 0
7 Muito Um pouco Igual agora e Um pouco pior Muito pior
8 melhor agora melhor agora ha 1 ano agoraque ha 1 agora que ha 1
que hd 1 ano que hd 1 ano ano ano

0O O O

SECCAO 9: VOCE E SUA FAMILIA

9.1 Durante as ultimas 4 semanas QUANTA preocupacéo ou aborrecimento Ihe causou cada
um dos seguintes aspectos?

Nenh Pouca Algu Basta Muita
uma ma nte
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a. A salde fisica do seu filho

0 0 0 0 0
b. O bem-estar emocional ou o
- 0 0 0 0 0
comportamento do seu filho
c. A atengdo ou a capacidade de
0 0 0 0 0

aprendizagem do seu filho

9.2 Durante as ultimas 4 semanas, esteve LIMITADO na quantidade de tempo que teve para
AS SUAS proprias necessidades, devido a?

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

aprendizagem do seu filho

9.3 Durante as ultimas 4 semanas, quantas vezes é que 0 comportamento ou a saude do seu
filho?

Com Com As Quas Nun
muita bastante vez e ca
freqliénc freqliéncia es nunc
ia a
a. Limitou o tipo de atividades que . . . . .
podiam fazer como familia?
b. Interrompeu varias atividades diarias . . . . .
da familia (refeicGes, ver televisao)?
c. Limitou a capacidade de sua familia . . . . .
para sair de casa a ultima hora?
d. Causou tens@es ou conflitos no seu
0 0 0 0 0
lar?
e. Foi uma fonte de desacordo ou
: ~ " O 0 0 0 0
discuss@es na sua familia?
f. Lhe levou a cancelar ou alterar planos
(pessoais ou de trabalho) & dltima 0 0 0 0 0

hora?

9.4 Por vezes as familias tém dificuldade em chegar a um acordo. Nem sempre concordam
com 0s mesmos pontos de vista e podem criar conflitos. Em geral, como classificaria a
capacidade da sua familia em entender-se?

0 0 0 0 0
Excelente Muito Boa Boa Razoavel Ma
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Anexo 4 - Significado dos escores (menores e maiores) das escalas do CHQ-PF50

Escalas itens Menor escore Maior escore
, Saude da crianga €| Salde da crianca €
Saude global 11 considerada como ruim considerada excelente
Crianca muito limitada em | Crianga realiza todos os tipos
Funcéo fisica 2.1ab;c:d:e;f realizar todas as atividades | de atividades fisicas inclusive
fisicas devido a saude. as mais vigorosas
Lo L Crianca é muito limitada nas | Crianca ndo tem limitag&o nas
Limitacdo das ativida- L L
- atividades escolares e com | atividades escolares ou c/
des diarias devido aos " . . . .
A 3.13a;b;c ami-gos devido a problemas | ami-gos devido a problemas
aspectos emocionais e S >
- emo-cionais ou de | emo-cionais ou de
comportamentais
comportamento. comportamento.
Lo L Crianga é muito limitada nas | Crianca ndo tem limitagdo nas
Limitacdo das ativida- L L
AN ~ . atividades escolares e com | atividades escolares ou com
des devido a funcéo 3.23b - - X x - N X g
fisica amigos devido & funcdo | amigos devido a funcéo fisica
fisica.
) Crianca tem dor grave, | Crianga ndo tem dor ou
Dor corporal 41,42 freqiiente e limitante. limitacdo devido a dor.
Crianca freqiientemente | Crianca nunca exibe
Comportamento* 5.1ab:c:de 5.2 exibe _ comportamento | comportamento  agressivo,
agressivo, imaturo  ou | imaturo ou delinguente.
delinguente.
Crianca tem sentimento de | Crianga tem sentimentos de
Saude mental 6.1 a;b;c;d;e ansiedade/depressdo  todo | paz, alegria e calma todo
tempo tempo
Crianca é muito insatisfeita | Crianga € muito satisfeita
com sua aparéncia, | com sua aparéncia,
Auto-estima 7.1 a;b;c;d;e;f habilidades, relagdo com | habilidades, relacdo com
familiares e pares e com a | familiares e pares e com a
vida geral. vida geral.
8.1 abed Pais acreditam que a salde | Pais acreditam que a salde de
Percepcao de salde ' 1’ 1' ’ de sua crianca € fraca e pode | sua crianga é excelente e
: piorar. assim continuara.
« . Saude da crianca é pior que | Salude da crianga € melhor
Alteragdo de satde 8.2 ha& um ano atras. que ha um ano atras.
Pais sentem grande prejuizo | Pais ndo sentem prejuizo
Impacto emocional nos 9.1 ab: emocional e medo em | emocional e medo em relagdo
pais Labe relagio a saude fisica e | a salde fisica e psicossocial
psicossocial de sua crianga de sua crianca.
Pais experimentam muita | Pais ndo  experimentam
Impacto no tempo dos limi-tacdo no tempo para | limita-c80 no tempo para
aiz P 9.2 3;b;c atividades pessoais devido a | atividades pessoais devido a
P salde fisica ou psicossocial | saude fisica ou psicossocial
de sua crianca. de sua crianca.
Salde da crianga ¢/ | Salde da crianca nunca limita
Atividade familiar 9.3 abcdef frequéncia  limita  ou'| ou interrompe as atividades
interrompe as ativida-des e € | ou é causa de tensdo familiar.
causa de tensdo familiar
« - Habilidade da familia em | Habilidade da familia em
Coeséo familiar 9.4

estar unida é fraca.

estar unida é excelente.
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ANEXO 5 — Termo de Consentimento

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Projeto de pesquisa: “Avalia¢éo da qualidade de vida de criangas e adolescentes com
mielomeningocele e seus cuidadores.”

Caros Pais ou Responsaveis,

Solicitamos a sua participagdo para um estudo que vai avaliar como a mielomeningocele
influi na vida de seu (sua) filho (a) e na da familia. Vocé e seu filho (a) responderdo questionarios
e essas informacOes serdo importantes para melhor orientar os cuidados das criangas com essa
doenca.

Todas as informacdes fornecidas serdo preservadas e o seu filho (a) serd identificado
apenas por um codigo de letras e nimeros. Além disso, o senhor (a) ter4 a qualquer hora
permissdo para saber os resultados obtidos.

Pedimos que leia com atencédo as informag0es sobre a pesquisa e, se estiver de acordo, dé-
nos 0 seu consentimento para a participagdo, assinando esta folha apds a leitura:

- 0S pais ou responsaveis preencherdo trés questiondrios e a crianga/adolescente
preenchera um questionario.

- ndo havera gastos para a familia na participagdo deste estudo.

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

Muito obrigada pela atencéo.

Assinatura dos pais ou responsavel:
Assinatura do pesquisador:
Data: _/ /| Telefone:
Endereco:
Uberlandia, de de

Pesquisadores: Danielle Moretti Morais - Crefito: 53238 F

Eliane Medeiros dos Santos — Crefito: 26492 F

Nivea de Macedo Oliveira Morales — CRM: 33747
AACD-MG, Rua da Doméstica, n° 250, Bairro Planalto - Uberlandia - MG, CEP: 38413-168
Telefone: (34) 3228-8000

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

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

1) Meétodos do estudo:

Aplicacdo de questionarios de qualidade de vida em criancas e adolescentes com mielomeningocele e
em seus cuidadores.

2) Por que o estudo esté sendo realizado?

E importante que os médicos e profissionais da area da satde saibam como a mielomeningocele afeta
a qualidade de vida dos pacientes. Estudos como esse sd80 necessarios para que o0s proprios pacientes e
seus familiares manifestem sua percep¢do sobre a qualidade de vida, assim os profissionais de salde
obterdo informac0es Uteis no direcionamento de um tratamento mais eficaz.

3) Como sera realizado o estudo e qual ser4 minha participagao?

Pais e/ou cuidadores de criancas e adolescentes com mielomeningocele serdo convidados a
participar do estudo, completando 3 questionarios de qualidade de vida (contendo 21, 36 e 50 itens) e
informagbes sécio-demograficas e clinicas do paciente. Além disso, as criangas e adolescentes serdo
estimulados a responder um questionario fazendo uma auto-avaliacdo da sua qualidade de vida (criangas
de 5 a 11 responderdo um questionario de 26 itens e dois questionarios serdo aplicados aos adolescentes de
14 a 20 anos contendo 21 e 36 itens). Alguns dos questionarios poderdo ser respondidos em casa. As
despesas com a confeccdo dos questionarios (papel e reproducdo) serdo custeadas pelos pesquisadores.

4) Existem riscos? Quais sao os beneficios?

Né&o existe nenhum risco ou dano para os participantes do estudo e o projeto terd a aprovacdo do
Comité de Etica em Pesquisa. Os resultados desta pesquisa poderdo trazer beneficios para a avaliacdo da
doenca e para o tratamento de numerosos pacientes com mielomeningocele. Além disso, facilitara a
comunicacao de resultados de futuros tratamentos entre médicos e pesquisadores deste e de outros paises.

5) Quem tera acesso as informagdes?

As informacg0es serdo confidenciais como € usualmente feito na instituicdo. A identificacdo serd feita
por um codigo de letras e nimeros de tal forma a identificar apenas a idade da crianca ou adolescente.

6) Quais serdo as compensagoes?

N&o havera nenhum tipo de compensacdo e a participacdo é voluntéaria. Se a decisdo for a de ndo
participar da pesquisa, isto ndo afetard de forma alguma o tratamento de seu filho.

7) Poderei desistir de participar do estudo?

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

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

Os médicos e os pesquisadores a serem procurados para maiores esclarecimentos sobre a pesquisa
estardo dispostos a responder qualquer davida.

Pesquisadores:

- Dr. Carlos Henrique Martins da Silva (Professor de Pediatria do curso de graduacdo em Medicina)
Universidade Federal de Uberlandia — Hospital de Clinicas — Departamento de Pediatria

Avenida Pard 1720 - Bloco 2H CEP: 38405.382 Telefone: (34) 3218-2264

- Dra. Nivea de Macedo Oliveira Morales (Médica Neuropediatra da UFU e da AACD); Danielle Moretti
Morais (fisioterapeuta da AACD); Eliane Medeiros dos Santos (fisioterapeuta da AACD)

AACD-MG, Rua da Doméstica, n° 250, Bairro Planalto - Uberlandia - MG, CEP: 38413-168

Telefone: (34) 3228-8000

Comité de Etica em Pesquisa (CEP): Avenida Jodo Naves de Avila, 2121, Bloco

Telefone: (34) 3239-4131




Anexo 6- Questionario Clinico Demografico
Entrevista aos pais ou responsaveis

Nome ou iniciais da crian¢a ou adolescente:

Data de nascimento: ___/ /  Idade: Prontuario:

Cor: Sexo: Procedéncia:

Escolaridade: ( ) pré-escola () ensino fundamental ( ) ensino médio ( ) ensino superior
( ) escola especial () ndo freqlienta escola

Peso: (Percentil: ) Altura: (Percentil: )

Patologias associadas:

( ) Epilepsia, ultima crise:
( ) Alteracgdes respiratorias
() Infeccdo do trato urinario

( ) Constipacéo Intestinal

( ) Hidrocefalia - Faz uso de valvula de derivagdo ( ) Sim ( ) N&o
( ) Escaras

( )Alteragéo visual

( )Alteragdo auditiva

( )Alteragdo de linguagem

Outras doengas:

Cirurgias: ( ) ndo ( ) sim, quais e data?
Sonda vesical: ( ) ndo () sim, quem realiza? ( ) crianga/adolescente ( ) méde ou responsavel
Faz uso de medicacéo: ( ) ndo ( ) sim, qual?
Seu filho (a) esteve doente, hospitalizado ou acidentado recentemente? ( ) sim () ndo
Em caso afirmativo, especifique:

Dados do cuidador
Informante: ( ) pai ( ) mde ( ) responsavel Grau de parentesco:

Data de nascimento: __/ /  Idade: Cor: Sexo:

Escolaridade:

( ) ensino fundamental incompleto ( ) ensino superior incompleto
( ) ensino fundamental completo () ensino superior completo

( ) ensino médio incompleto ( ) ndo alfabetizada

( ) ensino médio completo

Estado Civil: Profisséo:

Emprego:

( ) trabalha fora ( ) Trabalha em casa ( ) N&o trabalha por outras razdes
( ) N&o trabalha em funcdo de cuidar da satde da crianga ( ) Procurando emprego

Dados da mae

Sua data de nascimento: __/ / Idade: Cor:

Escolaridade:

( ) ensino fundamental incompleto ( ) ensino superior incompleto
( ) ensino fundamental completo ( ) ensino superior completo

( ) ensino médio incompleto ( ) ndo alfabetizada

( ) ensino médio completo
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Estado Civil: Profissao:

Emprego:

() trabalha fora

( ) Trabalha em casa

( ) Nao trabalha por outras razdes

( ) Néo trabalha em funcéo de cuidar da satde de sua crianga
( ) Procurando emprego

Dados do pai

Sua data de nascimento: / / Idade: Cor:

Escolaridade: S

( ) ensino fundamental incompleto
() ensino fundamental completo

( ) ensino médio incompleto

( ) ensino médio completo

( ) ensino superior incompleto

() ensino superior completo

( ) nédo alfabetizada

Estado Civil: Profissao:

Emprego:

() trabalha fora

( ) Trabalha em casa

( ) Nao trabalha por outras razdes

( ) Nao trabalha em funcéo de cuidar da satde de sua crianca
( ) Procurando emprego

Dados da familia

Pais: () vivem juntos ( ) ndo vivem juntos
Classe social:

Renda familiar:

NUmeros de irmaos:

Cuidador: ( ) pai ( ) mée ( ) outros:

A crianca recebe o beneficio da Previdéncia Social? ( ) sim ( ) ndo

DOENCAS EM PARENTES PROXIMOS:
-Pai: ndo () sim ( ) qual(is):

-Mée: ndo () sim () qual(is):

-Irm&os: ndo () sim () qual(is):

-Cuidador: ndo ( ) sim () qual(is):

Outros:()




