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RESUMO

LIMA, Marta Regina Ferreira. Qualidade de vida em criancas com mielomeningocele sub-
metidas a reparo intrauterino e cirurgia pos-natal. 2024. 114 f. Dissertacdo (Mestrado em
Ciéncias Médicas) — Faculdade de Ciéncias Médicas, Universidade do Estado do Rio de Ja-
neiro, Rio de Janeiro, 2024.

A mielomeningocele (MMC) € o defeito congénito do tubo neural mais comum, afetando
multiplos 6rgaos e impactando significativamente a sobrevida e a qualidade de vida. O reparo
intrauterino da MMC reduz a necessidade de derivacdo ventricular e aumenta as taxas de deam-
bulacdo independente. Objetivo: avaliar a qualidade de vida entre as criangas com MMC subme-
tidas a correcdo intrauterina versus pos-natal. Desenho: Estudo transversal que utilizou o questi-
onario genérico PedsQL aplicado aos responsaveis de criancas de 2 a 7 anos de idade. Local:
Hospital Sarah — Rio de Janeiro. Participantes: Este estudo incluiu 28 criangas submetidas ao
reparo intrauterino e 65 que foram submetidas a cirurgia pds-natal. Os testes estatisticos utilizados
foram regressdo logistica e coeficiente de correlacdo de Pearson. Resultados: O grupo intrauterino
apresentou maior probabilidade de deambulacdo (p=0,007) e nivel funcional principalmente nas
regides lombar e sacral, enquanto o grupo pds-parto apresentou nivel funcional torécico e lombar
(p=0,004). A hidrocefalia esteve presente em 89,3% (25) do grupo intrauterino e 100% (65) no
grupo poés-parto (p=0,025). A derivacdo peritoneal (\VVP) foi necessaria 42,9% (12) do grupo in-
trauterino e 60,0% (52) no grupo pds-natal p=0,001. O cateterismo intermitente limpo foi reali-
zado em 82,2% (25) das criangas com reparo intrauterino e em 81,5% (53) daquelas com reparo
pos-parto (p=0,945). A prematuridade foi significativamente maior no grupo intrauterino OR
10,25 (1C95% 3,17 — 33,10). . Os responsaveis relataram melhor qualidade de vida nos dominios
fisico (p=0,035), social (p=0,035), psicossocial (p=0,019) e escore total (p=0,016) para o0 grupo
intrauterino. Concluséo: O reparo intrauterino foi associado a melhores resultados de qualidade
de vida relacionados a saude.

Palavras-chave: mielomeningocele; pré-parto; pds-parto; criancas deficientes; qualidade de vida.



ABSTRACT

LIMA, Marta Regina Ferreira. Quality of life in children with myelomeningocele undergoing
intrauterine repair and postnatal surgery. 2024. 114 f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias Mé-
dicas) — Faculdade de Ciéncias Medicas, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Ja-
neiro, 2024.

Myelomeningocele (MMC) is the most common congenital neural tube defect, affecting
multiple organs and significantly impacting survival and quality of life. Intrauterine MMC re-
pair reduces the need for ventricular shunting and increases independent ambulation rates. Ob-
jective: To evaluate the quality of life in children with MMC who underwent intrauterine versus
postpartum repair. Design: A cross-sectional study utilized the PedsQL questionnaire, adminis-
tered to guardians of children aged 2 to 7 years. Setting: Sarah Hospital- Rio de Janeiro. Parti-
cipants: This study included 28 children who underwent intrauterine myelomeningocele repair
and 65 who underwent postpartum repair. Outcome measures: The statistical tests were logistic
regression and Pearson correlation coefficient Results: The intrauterine group showed greater
ambulation likelihood (p=0.007) and a functional level mainly in lumbar and sacral regions,
compared to thoracic and lumbar functional levels in the the postpartum group (p=0.004).
Hydrocephalus was present in 89.3% (25) of the intrauterine group and 100% (65) of those in
the postnatal group (p=0.025). Ventriculoperitoneal (\VVP) shunting was required in 49.2% (12)
of the intrauterine group and 60.0% (52) in the postpartum group (p=0.001). Clean intermittent
catheterization was performed in 82.2% (25) of children with intrauterine repair and 81.5% (53)
of those with postpartum repair (p=0.945). Prematurity was higher in the intrauterine group
(OR 10.25; 95%CI 3.17-33.10). Guardians reported better quality of life in physical (p=0.035),
social (p=0.035), psychosocial domains (p=0.019), and total score (p=0.016) for the intrauterine
group. Conclusion: Intrauterine repair was associated with better health-related quality of life
outcomes.

Keywords: myelomeningocele; intrauterine; postnatal; health-related gol questionnaire;

pedsql.
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INTRODUCAO

Segundo os dados da organizacdo Mundial de Saude de 2015, cerca de 276 mil recém
nascidos morrem de transtornos congénitos graves, durante os primeiros 30 dias de vida no
mundo, e 0s casos mais comuns sao malformacdes cardiacas, defeitos do tubo neural e sindrome
de Down. (FIGUEIREDO, 2019).

A mielomeningocele (MMC) é um tipo de defeito de fechamento do tubo neural, em
que ocorre a exposicdo do tecido neural e protrusdo da medula espinhal e meninges, durante o
desenvolvimento embrionéario (BEVILACQUA e PEDREIRA, 2015; BONELLI et al., 2021).
Dentre os defeitos do tubo neural, a MMC € o tipo mais comum e 0 mais grave. Em diferentes
regibes do mundo a incidéncia pode ocorrer entre 0,3 a 5 por 1000 neonatos vivos (PAS-
TUSZKA et al., 2019).

Antes de 1960 a taxa de sobrevivéncia para todos os defeitos do tubo neural era de 10 a
12% (PRUITT, 2012), crian¢as morriam de meningite e complicacdes renais. Na década de
1960, ocorreram mudancas no tratamento da espinha bifida, surgindo métodos mais eficientes
na abordagem cirargica precoce do fechamento da malformacéo e da hidrocefalia. Novos pro-
cedimentos para eliminacdo urindria com objetivo de preservar a funcao renal também foram
adotados. Esses avancos levaram a maiores taxas de sobrevivéncia e menores graus de incapa-
cidade (PRUITT, 2012; SMITH e SMITH, 1973).

A MMC representa a segunda incapacidade fisica comum da infancia, depois das cardi-
opatias congénitas. Esta pode desencadear alteracfes neurolégicas como malformacdes cere-
brais, hidrocefalia e Arnold Chiari, e ocasionar deficiéncia intelectual, dificuldade nas funcbes
executivas, alteracdes visuoespaciais e oculomotoras. Também ocorrem alteracbes medulares,
como fraqueza muscular e reducdo da sensibilidade nos membros inferiores, alteragéo do fun-
cionamento da bexiga e do intestino e problemas ortopédicos, como escoliose e deformidades
articulares. Essas alteracdes estdo relacionadas a gravidade do nivel da lesdo, do grau de com-
prometimento das raizes nervosas e de outras malformacdes associadas (BONELLI et al. 2021)

Complicagdes secundarias também podem ocorrer dentre estas: infec¢fes do trato uri-
nario, insuficiéncia renal, hipertenséo arterial, lesbes por pressao, obesidade, epilepsia, dimi-
nuicdo da acuidade visual e fraturas. (VERHOEF et al., 2004; DICIANNO e WILSON, 2010).

Devido a essas complicag0es, estes pacientes, s&o propensos a internacoes e tratamentos
a longo prazo e a dificuldades de adaptacéo psicossocial. As deficiéncias cronicas acarretam

impacto nas criangas, suas familias, no sistema de salde e também na sociedade.


https://paperpile.com/c/vnIfaK/Tut7%2B0x19
https://paperpile.com/c/vnIfaK/9gVz
https://paperpile.com/c/vnIfaK/9gVz
https://paperpile.com/c/vnIfaK/0x19
https://paperpile.com/c/vnIfaK/vEHK
https://paperpile.com/c/vnIfaK/SQdc
https://paperpile.com/c/vnIfaK/SQdc
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(FIGUEIREDO, 2019). Estudos relatam menor qualidade de vida relacionada a satde fisica do
que seus pares (ANTIEL et al., 2016) (ROZENSZTRAUCH; IWANSKA e BAGLAJ, 2021).

A correcdo do defeito tubo neural aberta é realizada na maioria das vezes nas primeiras
24hs do nascimento (PRUITT, 2012), Com o avanco das tecnologias de imagem, os defeitos do
tubo neural passaram a ser observados mais precocemente, a partir da décima sexta e décima
sétima semana gestacional. Esta evolucdo estimulou a realizagdo de estudos, para a corregdo
do defeito antes do nascimento (BEVILACQUA e PEDREIRA, 2015). Estes estudos visaram
a diminuicdo de deficiéncias, com reduc¢édo do dano secundario dos insultos mecanicos (movi-
mentacdo fetal contra a parede) e quimicos (contato direito com o liquido amni6tico) no Utero
(ADZICK et al., 2011; ANTIEL et al. 2016).

Os primeiros estudos experimentais sobre o fechamento intradtero da MMC foram rea-
lizados em meados da década de 80, em modelos animais. A corre¢do em fetos humanos foi
iniciada em 1997, com Bruner et al, por via endoscépica. No ano seguinte, Adzick et al., inici-
aram a correcdo laparoscépica da MMC e esta forma de correcdo a céu aberto passou a ser
utilizada com mais frequéncia (BEVILACQUA e PEDREIRA, 2015; PERALTA e BARINI,
2011).

O estudo randomizado MOMS (Management of Myelomeningocele Study), publicado
em 2011, demonstrou beneficios do reparo pré-natal da MMC em reduzir a necessidade de
derivacdo ventricular, reverter a hérnia de cérebro posterior e melhorar o nivel funcional, com
maior taxa de deambulacdo independente (ADZICK et al. 2011; BROCK 3RD. et al. 2015).
Apbs esta publicacdo, correcdo intrauterina difundiu-se entre os neurocirurgides e vem sendo
realizada em alguns centros (BROCK 3RD. et al., 2015; BEVILACQUA e PEDREIRA, 2015).

Em ambos os tipos de cirurgia intrauterina e pds natal, as sequelas e complicacfes de-
correntes da MMC requerem acompanhamentos em servicos de salde especializados e multi-
disciplinares e devem perdurar por toda a vida (ANTIEL et al. 2016) (FREITAS; FALEIROS;
SILVA, 2019). E fundamental que esta equipe avalie a crianca e estimule as etapas do seu
desenvolvimento, oriente a familia na realizagdo das atividades cotidianas da crianga, e 0s apoie
nos problemas psicoldgicos que possam ter (VERMAES et al., 2007). A qualidade de vida
(QV) da familia pode ser impactada negativamente de forma independente pelos prejuizos na
mobilidade, autocuidado e ajustamento psicossocial e disfun¢es da bexiga e intestino (FI-
GUEIREDO; SOUZA e GOMES, 2016) (VERMAES et al. 2007; BONELLI et al. 2021).

Embora importantes estudos avaliem a qualidade de vida em criangcas com MMC sub-
metidas a cirurgia intrauterina versus pés-natal, deixam lacunas significativas na compreenséao

do contexto mais amplo no impacto dessas abordagens cirdrgicas no funcionamento diario e


https://paperpile.com/c/vnIfaK/g1DG
https://paperpile.com/c/vnIfaK/QpXu
https://paperpile.com/c/vnIfaK/9gVz
https://paperpile.com/c/vnIfaK/Tut7
https://paperpile.com/c/vnIfaK/g1DG%2BmF22
https://paperpile.com/c/vnIfaK/Tut7
https://paperpile.com/c/vnIfaK/hD5z
https://paperpile.com/c/vnIfaK/hD5z
https://paperpile.com/c/vnIfaK/hD5z
https://paperpile.com/c/vnIfaK/mF22
https://paperpile.com/c/vnIfaK/AXin
https://paperpile.com/c/vnIfaK/AXin
https://paperpile.com/c/vnIfaK/AXin%2BTut7
https://paperpile.com/c/vnIfaK/AXin%2BTut7
https://paperpile.com/c/vnIfaK/g1DG
https://paperpile.com/c/vnIfaK/g1DG
https://paperpile.com/c/vnIfaK/Jn6M
https://paperpile.com/c/vnIfaK/Jn6M
https://paperpile.com/c/vnIfaK/PwFJ
https://paperpile.com/c/vnIfaK/PwFJ
https://paperpile.com/c/vnIfaK/PwFJ
https://paperpile.com/c/vnIfaK/7Duh
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nas principais areas de desenvolvimento

Mummareddy et al. (2019), analisaram a qualidade de vida (QV) em adolescentes de 14
a 19 anos que foram submetidas a cirurgia intrauterina versus pos natal. A concluséo foi que os
adolescentes que foram submetidos a cirurgia intrauterina tém melhor QV a longo prazo no
aspecto psicossocial e total.

Apesar dos avangos proporcionados pela técnica de correcdo intrauterina da MMC, 0s
estudos sobre QV nestes pacientes sdo escassos e em nossa revisao nas bases LILACS, PUB-
MED, CINAHL, MEDLINE nos altimos 5 anos ndo identificamos artigos que descrevessem a
qualidade de vida em criangas com MMC que foram submetidas a cirurgia intrauterina.

Compreender a QV nesta faixa etéria é essencial, pois fornece insights sobre como os
beneficios precoces do reparo intrauterino se traduzem no funcionamento diario e no bem-estar.

Nesse sentido, a questdo norteadora deste estudo foi se as criangas que realizaram a
cirurgia intrauterina, tem melhor QV do que criancas submetidas a cirurgia pos-natal baseado

no funcionamento emocional, fisico, social e escolar.


https://paperpile.com/c/vnIfaK/PoqQ

17

1 REVISAO DE LITERATURA

1.1 Mielomeningocele

Durante o desenvolvimento embrionario normal, por volta da 22°dia de gestacéo, co-
meca o processo de formacéo do tubo neural, com a chamada fase neurulacdo primaria e tam-
bém ocorre a separagdo do tecido nervoso e da pele. Em torno de 28 a 40 dias de gestacao,
ocorre o fechamento completo do tubo neural, nas por¢Ges terminais ou caudais (BEVILAC-
QUA e PEDREIRA, 2015)

A maioria dos cientistas acredita que a combinacdo de fatores genéticos e ambientais,
como histérico familiar de malformacges da coluna vertebral e a deficiéncia de acido félico,
podem causar um tipo de defeito do tubo neural (DFTN) prejudicando o desenvolvimento da
crianca (MOUSSA et al., 2021).

Entre os fatores ambientais podem estar: idade materna avancada, diabetes melitus ma-
terno, obesidade, deficiéncia de zinco, ingestdo de alcool durante os primeiros meses de gravi-
dez, deficiéncias alimentares, exposi¢cdo ocupacional, uso de farmacos anticonvulsivantes,
agentes anestésicos, infeccdo congénita por TORCH (toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus,
herpes, sifilis e Zika Virus) durante a gravidez, entre outros (MOUSSA et al., 2021; BRON-
ZERl etal., 2011; AGUIAR et al., 2003; CORTES, 2003).

A deficiéncia do acido félico tem se mostrado um dos principais fatores de risco para o
desenvolvimento dos defeitos do tubo neural, pois em condi¢des adequadas atua na biossintese
do DNA, que é necessario para realizacdo da divisao celular que ocorre durante o desenvolvi-
mento fetal. No periodo da gestacdo, seu mecanismo ndo € muito compreendido, mas estudos
afirmam que o seu uso reduz a incidéncia das malformagdes no tubo neural. (AGUIAR et al.,
2003; BRONZERI et al., 2011; MEZZOMO, et al, 2007).

A incidéncia dos defeitos do tubo neural (DFTN), de uma maneira geral, se situa em
torno de 1:1.000 nascimentos vivos, nas diversas regides geograficas (ROUTH et al. 2016).

Nos Estados Unidos, a incidéncia global varia de 0,5 e 1,0 a cada 10.000 nascidos vivos.
No Brasil, acomete cerca de 1,9 a cada 10.000 nascidos vivos (PEDREIRA, 2016). Segundo
boletim epidemiol6gico foram notificados 13.327 casos de defeitos de tubo neural nascidos no
Brasil entre 2010 e 2019. As regides Sudeste (n=5.478) e Nordeste (n=3.886) foram as que

registraram o maior nimero de casos ao longo do periodo avaliado (Ministério da saude).
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Dados da Organizacdo Mundial da Satde (OMS) demonstram que as anomalias congé-
nitas estdo entre as principais causas de mortalidade infantil, condigdes cronicas e incapacidade
no mundo. Nas ultimas décadas, ocorreram importantes mudancas nos protocolos e elaboracao
de rotinas nos servicos de saude, contribuindo para o direcionamento de condutas baseadas em
evidéncia (OMS, 2001).

No Brasil, embora haja decréscimo na taxa de mortalidade por espinha bifida, esté ainda
ocupa lugar relevante nas causas de morbimortalidade por malformacdes congénitas. Tal redu-
cdo pode ser explicada pela prevencdo das causas de defeitos do fechamento do tubo neural por
meio de um acompanhamento pré-natal bem assistido, adocao de estilo de vida saudavel, pre-
vencao de fatores de riscos e da suplementacdo de &cido félico, além de métodos diagndsticos
eficazes no reconhecimento da patologia congénita no inicio da gestacdo (FIGUEIREDO et al.,
2019; NEVES, 2021).

E fundamental que seja realizado um trabalho de orientagdo para as mulheres em idade
fértil com o objetivo da prevencdo priméaria de nascimentos de criangas com defeitos congéni-
tos. Realizando o controle das vacinas em mulheres férteis para prevencdo de doencas trans-
missiveis, exames de rotina, alimentacdo adequada e variada, controle de bebidas alcodlicas,
condicBes adequadas no trabalho e acompanhamento genético nos casos de mulheres que ja
tenham criancas com algum tipo de deficiéncia (CORTES, 2003).

Alguns estudos recomendam a dose 0,4 mg/d de acido félico, 12 semanas antes da pri-
meira gestacdo e manter até 2 primeiros meses de estacdo. Para as mulheres que tem histérico
obstétrico de malformacdes em gestacdes anteriores, devem tomar 4mg/d dois meses antes da
concepcao e manter no primeiro trimestre de gestacdo. O risco de recorréncia em futura gravi-
dez de um casal que teve um filho com defeitos do tubo neural (DTN) é cerca de 25 a 50 vezes
maior que o risco da populacdo em geral, se situando entre 4% e 5% (COPP et al. 2015;
AGUIAR et al., 2003).

Os defeitos ocorridos durante a fase de neurulagdo priméria que acometem a formacéo
do tubo neural em sua porcdo cranial, resultam em malformacgdes como anencefalia e Encefa-
locele, e quando ocorrem na porgdo caudal resultam em malformagdes que sdo conhecidas
como espinha bifida (MOUSSA et al. 2021).

A espinha bifida, por sua vez, pode ser subdividida em fechada (ou oculta) quando co-
berta por pele e aberta quando hé tecido neural exposto sem cobertura da pele. A espinha bifida
aberta, representada pela mielomeningocele, € um tipo de defeito de fechamento do tubo neural,
em que ocorre a exposicdo do tecido nervoso, podendo estar recoberto por fina camada epitelial

contendo liquor, com aspecto cistico ndo oferecendo barreira de prote¢éo contra 0 meio externo
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(MOUSSA et al. 2021).

Cunha (2005), relata maior frequéncia de espinha bifida em neonatos do sexo feminino,
e tem sido associado que para o fechamento do tubo neural, o feto feminino precisaria ter uma
maior quantidade de gonadotrofina coridnica humana que o feto masculino.

As gonadotrofinas coridnicas humanas (HCG) séo responsaveis em perceber a gestagdo
logo nas primeiras semanas, desencadeando sintomas como nauseas, sensibilidade nos seios e
outros. A HCG pode ser detectada no plasma e na urina materna dez dias depois da ovulacéo,
mas a sua concentracdo maxima é em torno de 40 a 50 dias ap06s a fertilizacdo. A deficiéncia
deste hormdnio pode aumentar o risco para esse tipo de malformagéo (SANTOS et al., 2015).

A MMC pode ser identificada em toda a extensdo da coluna vertebral, tendo maior
prevaléncia na regido lombar (60-70%), lombar sacral (46,6%) e sacral (BONELLI et al., 2021;
ROZENSZTRAUCH et al., 2021).

Figura 1: Malformacdo da coluna vertebral — Mielomeningocele.

Fonte: Autora, 2024


https://paperpile.com/c/vnIfaK/KzIl

20

Até pouco tempo atras, a correcdo do defeito neural aberto sé era possivel apos o
nascimento, e consistia no fechamento da malformacao na coluna com sutura por planos, e
preferencialmente nas 48 horas de vida (BROCK 3RD et al., 2015; SOCIEDADE BRASI-
LEIRA DE PEDIATRIA, 2020).

Em meados da década de 80, foram realizados estudos experimentais em modelos
animais, com a realizacdo da correcédo do defeito antes do nascimento, e que poderia contribuir
para o desenvolvimento neurologico, diante disso surgiu a cirurgia fetal.

Em fetos humanos, a corre¢cdo da malformacao, foi iniciada em 1997, com Bruner et
al., por via endoscopica. No ano seguinte, Adzick et al., iniciaram a corre¢do laparoscopica
da MMC.

No Brasil, a cirurgia fetal deu inicio em 2002 em dois centros universitarios (CAISM
— UNICAMP e Universidade Federal de S&o Paulo — UNIFESP). No Rio de janeiro foi reali-
zado o procedimento no Instituto do Cérebro Paulo Niemeyer (JECPN), Unico hospital no
estado que oferece a cirurgia pelo sistema Unico de saude (SUS), e é feito em parceria com o
hospital Maternidade Escola da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ).

Para a realizacdo da cirurgia € necessaria uma avaliacdo cuidadosa da condi¢cdo do
feto e da mée. Eles avaliam o tamanho da lesdo na medula espinhal, a idade gestacional, a
salde geral da mée e outros fatores relevantes (NOGUEIRA e COSTA, 2024).

A idade gestacional para a correcdo de defeito fetal € entre a 202 e 252 semana e pode
ser feita por meio da via a céu aberto (laparotomia materna, seguida de histerectomia e expo-
sicdo fetal direta) e fetoscopia, e através da ultrassonografia se insere uma cAmera dentro do
utero e realiza a corre¢do da malformacédo. Segundo Brock 3rd. (2015) a correcdo a céu aberto
passou a ser utilizada com mais frequéncia.

A cirurgia fetal € um avango promissor na corre¢do da MMC, considerada padrdo
ouro. No entanto, o desafio atual é encontrar técnicas menos invasivas que garanta mais se-
guranca para a gestante (PEDREIRA, 2016).



Figura 2 — Correcdo do defeito neural por via endoscopica

Fonte: Autora, 2024

Figura 3 — Correcédo do defeito neural por via céu aberto.

|

Fonte: Autora, 2024
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A abertura do Utero e exposicdo do feto pode apresentar um risco significativamente
aumentado de complicacg0es, infecgOes, deiscéncia uterina e trabalho de parto prematuro e idade
gestacional mais precoce ao nascimento. (NOGUEIRA e COSTA, 2024; BROCK 3RD., 2015;
ADZICK et al. 2011; JOHNSON et al. 2016).

De um modo geral, as DTN’s cursam com uma frequéncia 6 vezes maior de parto antes
de 37 semanas de gestacdo, comparadas com aquelas com nenhuma alteracdo congénita. As
causas sdo multifatoriais e estdo relacionadas aspectos genéticos, s6cio econémicos, idade ma-
terna, ambientais e relacionados a gestacdo. (NASCIMENTO, 2008; BALBI, CARVALHAES
e PARADA, 2016; MARTINELLI, et al, 2021).

Para o grupo da cirurgia intrauterina, hd também risco aumentado de deiscéncia intrau-
terina. (BROCK 3RD., 2015; ADZICK et al. 2011).

Segundo a OMS, o parto pré termo € definido como aquele cuja gestacao termina entre
a 20% e a 372 semanas ou entre 140 e 259 dias apds o primeiro dia da ultima menstruacdo
(BALBI, CARVALHAES e PARADA, 2016). Com base na idade gestacional, a prematuridade
é subdividida em: prematuro extremo (< 28 semanas), prematuro moderado (29 a 33 semanas
e seis de dias) e prematuro limitrofe (34 a 36 semanas e seis dias de gesta¢do). (MARTINELLI,
et al., 2021; SECRETARIA DE SAUDE DO DISTRITO FEDERAL, 2023).

A viade parto € um topico controverso na literatura, para os casos que fizeram a cirurgia
fetal, observa-se maior predilecdo pela via de parto cesareo, devido a possibilidade de apresen-
tar dificuldade na extracdo deste feto, risco de rompimento do Utero e geracdo de zona de fra-
gueza que contra indica o trabalho de parto em gestacGes atuais ou futuras (PEDREIRA, 2016;
NASCIMENTO, 2008; HOLLAND et al. 2017).

Individuos com MMC frequentemente apresentam déficit neuroldgico motor abaixo do
nivel da lesdo, desencadeando fraqueza ou paralisia dos membros inferiores, como também
diminuicdo ou falta de sensibilidade, incontinéncia urinaria e fecal (COOP et al. 2015).

Outras alterac6es do sistema nervoso central podem ocorrer devido a herniacao dos ele-
mentos da fossa posterior do canal medular (BEVILACQUA e PEDREIRA, 2015). As mais
comuns observadas no sistema nervoso central sdo a malformacao de Arnold-Chiari do tipo 2 e
a hidrocefalia (ROZENSZTRAUCH et al., 2021).

A hidrocefalia é decorrente da dilatacdo progressiva dos ventriculos cerebrais e pode
ocorrer em até 80% dos recém nascidos com MMC ao nascimento. Esta pode descompensar
apos o fechamento do defeito do tubo neural. Sendo necesséria a colocagdo de uma derivacao
ventriculo peritoneal (DVP) para tratamento da mesma (BEVILACQUA e PEDREIRA, 2015;
ADZICK et al., 2011; HOUTROW et al., 2020). Alguns pacientes podem estabilizar a


https://paperpile.com/c/vnIfaK/hIyY
https://paperpile.com/c/vnIfaK/N6Ud
https://paperpile.com/c/vnIfaK/N6Ud
https://paperpile.com/c/vnIfaK/hIyY
https://paperpile.com/c/vnIfaK/hIyY%2BqLeu

23

hidrocefalia e ndo necessitar de cirurgia (HOUTROW et al., 2020).

A literatura mostra beneficio potencial da cirurgia intrauterina, que consiste na melhora
do progndstico neuropsicomotor apds o nascimento, reducdo da necessidade de colocacdo da
derivacdo ventriculo-peritoneal, bem como a gravidade e a incidéncia de herniacao cerebelar,
dobrando a chance de deambulagcdo (BROCK 3RD et al., 2015; MOUSSA et al., 2021;
SIAHAAN et al., 2023).

Pastuszka et al. (2020) avaliaram a gravidade das alteracGes inflamatdrias na dura-mater
e em amostras de pele coletadas de fetos e criangas durante o reparo da MMC. O estudo desco-
briu que a infiltracdo linfocitica e granulocitica na pele e na dura-méter foi mais prevalente em
criangas submetidas a cirurgia pos-natal em comparacdo com aquelas que foram submetidas a
cirurgia pré-natal. Os autores concluiram que o reparo pré-natal da MMC, ao reduzir a duragédo
da exposicdo a fatores prejudiciais, reduz significativamente o risco de alteragdes inflamatorias
e degenerativas na medula espinhal exposta, melhorando assim o seu funcionamento adequado

A correcdo do defeito neural nos dois tipos de cirurgia intrauterina e pés natal, pode
levar ao ancoramento da medula ao sitio cirdrgico. Com o crescimento da crianca, ocorre 0
estiramento da medula e das raizes nervosas podendo desencadear alteraces neuroldgicas e
aparecimento de sinais e sintomas, denominados sindrome da medula presa ou ancorada. Den-
tre os individuos acometidos, 20 a 30% precisard de uma nova abordagem cirdrgica para sol-
tar a medula (BROCK et al. 2015).

1.1.1 Classificacdo do nivel neuroldgico da leséo em pacientes com MMC

A depender da lesdo neuroldgica, e necessario avaliar o comprometimento motor que
pode ocorrer. A classificacdo mais utilizada para definir o nivel neurolégico da leséo e o padréo
de deambulacéo, é de Hoffer (HOFFER et al. 1973).

De acordo com o nivel neuroldgico de lesdo os pacientes sdo classificados como prova-
vel: toracico, lombar alto, lombar baixo, sacral. E, segundo & capacidade de deambulacéo os
pacientes podem ser divididos em quatro classes: deambulador comunitario, deambulador do-

miciliar, deambulador ndo funcional e ndo deambulador.
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Quadro 1 — Classificacdo dos portadores de mielomeningocele segundo o nivel neurolégico da
lesdo e padréo de deambulacao de acordo com Hoffer.

Classificacdo segundo o nivel neuroldgico

Nivel da Lesdo Descritor

Torécico N&o apresenta movimentagéo ativa nos quadris ou abaixo destes
Apresenta forga flexora e adutora dos quadris, eventualmente ex-

Lombar alto .
tensora dos joelhos,
Apresenta funcdo nos masculos psoas, adutores, quadriceps, fle-

Lombar baixo xores mediais dos joelhos, eventualmente tibial posterior e ou
gluteo médio

Sacral Além dos musculos presentes nos niveis anteriores, 0 paciente
apresenta fungéo de flex&o plantar e/ou extensora dos quadris.

Classificacao segundo o padréo de deambulacéo
N&o deambulador N&o realiza marcha, depende da cadeira de rodas

Marcha utilizada apenas para fins terapéuticos com o obje-
tivo de vivenciar a postura ortostatica e a troca de passos com
apoio

Deambulador nédo funcio-
nal

Marcha nas atividades domiciliares com ou sem acessorios e usa

Deambulador domiciliar ; RN
cadeira de rodas para se locomover em longas distancias.

Deambulador comunitario | Marcha independente no dia a dia com ou sem acessorios
Fonte: Santos, 2009.

1.1.2 Aspectos familiares

A gestacdo de um filho envolve diversos sentimentos, tais como alegria, realizacédo
pessoal, preocupacéo, angustia, entre outros, mas geralmente sdo acompanhados pela ideali-
zacdo de uma crianca perfeita. A descoberta durante a gestacdo ou ap6s o parto de uma crianca
com malformacgdo pode desencadear a expressao de sentimento de culpa, medo, rejeicéo, ne-
gacdo ou desespero, ndo sO para a mae, mas também para o conjuge, e toda a familia (NEVES
etal., 2014; AZEVEDO et al., 2014).

O avanco da tecnologia tem contribuido para diminuir a mortalidade de criangas com
doencas cronicas / incapacitantes, e perpetuacdo da vida, e isso formou um grupo de criangas
que precisam de cuidados especificos continuos, sejam temporarios ou permanentes. Também
precisam ser encaminhadas de forma adequada a centros de reabilitagdo com proposta de es-

timular o seu desenvolvimento como também avaliar e acompanhar suas questées clinicas em
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decorréncia do defeito do fechamento do tudo neural (FIGUEIREDO et al., 2019; NEVES et
al., 2021).

Essas criangas sdo denominadas, na literatura internacional, como Children With Spe-
cial HealthCare Needs (CSHCN) e, no Brasil, de Criangas com Necessidades Especiais de
Sadde (CRIANES) (CHILDREN..., 2015).

A assisténcia € voltada para diferentes necessidades da crianga com o objetivo de me-
Ihorar o seu quadro clinico. Essas familias recebem s alta hospitalar, necessitando de prestar
cuidados especificos aos seus filhos, e com novas tarefas e deveres, recomendadas pelos pro-
fissionais. O aspecto psicolégico muitas vezes é negligenciado, no entanto, observa-se que
apresentam duvidas, medos, frustracdes, e incertezas do crescimento e desenvolvimento do
seu filho, desencadeando desgaste fisico, conflitos intrafamiliares, estresse, principalmente
dos pais, e geram mudancas dos habitos de toda a familia (AZEVEDO et al., 2014).

Outras repercussdes emocionais e sociais sao relatadas devido a incontinéncia urinaria
e fecal, como baixa autoestima, tristeza, angustia e diminuicdo do convivio social, afetando
cada vez mais a dindmica familiar. Também podem ocorrer repercussdes econdmicas devidas
aos gastos com fraldas, medicamentos, deslocamento para a realizacao de tratamentos, inter-
nacOes e cuidados especificos (CIPRIANO e QUEIROZ, 2008; AZEVEDO et al., 2014;
MOUSSA et al., 2021).

A alta hospitalar planejada tem sido descrita na literatura como uma possibilidade da
equipe de saude mediar e preparar a familia para cuidar de uma CRIANES. A familia ndo
deve ser “enganada”, e, por isso, a medida que as demandas chegam, as informagdes ndo de-
vem ser omitidas, mas € preciso respeitar o ritmo, a individualidade e o tempo de cada familia,
ja que ela normalmente ndo esta preparada para aprender tudo de uma so vez.

No entanto, observa-se que ndo existe uniformizacéo das informacdes e do preparo des-
tas familias em relacdo aos cuidados especificos que a crianga precisara ter, como também do
seu acompanhamento e tratamento para prevenir complicagdes neurologicas e uroldgicas
(AZEVEDO et al., 2014).

Ajudar a reconhecerem o seu papel, as suas forcgas, potencialidades, fragilidades e ne-
cessidades é fundamental para que o cuidado seja prestado de forma lenta e gradual.

A mielomeningocele tem morbidade complexa e precisa de uma equipe multidiscipli-
nar, incluindo a enfermagem, envolvidos no processo de reabilitagdo da crianca com MMC e
sua familia. Esses profissionais devem abordar as necessidades especificas de cada paciente
com problemas neuroldgicos para ajuda-los a desenvolver todo o seu potencial funcional,

social, emocional, espiritual e de lazer.
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As atividades educativas devem ser realizadas visando estimular a troca de ideias e
opiniBes sobre os cuidados necessarios a sua crianga, sanando as duvidas e criando estratégias
de enfrentamento da doenca e suas sequelas (COSTA et al., 2017).

A enfermeira(o) atua no processo de reabilitagdo junto a crianca e sua familia desde
0s primeiros meses de vida até a fase adulta. Entre as suas atribui¢des, estdo estimular a par-
ticipag&o da crianca e sua familia nas atividades cotidianas, respeitando as suas condigdes de
salde, e visando conquistar a sua independéncia e autonomia. Outra contribui¢do muito im-
portante é prepara-los quantos os possiveis problemas associados as disfungdes vesico intes-
tinais. A atuacao da enfermeira a crianca visa integréa-la a sociedade em que vive, como tam-

bém incentivar a melhoria da sua qualidade de vida e de sua familia.

1.1.3 Qualidade de vida (QV)

Na Ultima década, observamos uma importante melhoria dos procedimentos e tratamen-
tos na crianca com diagndstico de MMC. Apds a década de 1960, houve reducgéo dos quadros
de meningite, hidrocefalia descompensada, insuficiéncia renal e 6bito por MMC.

Ap0s o reparo da medula e o tratamento da hidrocefalia, a taxa de mortalidade e mor-
bidade diminuiu, e essas criancas estdo crescendo, se tornando adolescentes e adultos. Apesar
desses avancos, as complicacdes a longo prazo, falta de tempo pelas diversas terapias que sao
realizadas, questbes psicoldgicas (desconforto, ansiedade, depressdo, entre outros), podem
afetar negativamente a QV de criancas, adolescentes e adultos. (ROZENSTRAUCH et al.,
2021; BALL e CLAYTON, 2024).

Outro ponto que pode interferir sdo as sequelas neuroldgicas. Quanto mais alto for a
lesdo na medula espinhal deste individuo, mais prejuizos ocorrem, com prognosticos desfa-
voraveis e impacto negativo nos seus aspectos fisico, psicologico, emocional, social e profis-
sional do individuo, familia e a sociedade por anos. (ROZENSTRAUCH et al., 2021; SAN-
TOS et al., 2009; COPP et al., 2015; DANIELSSON et al., 2008).

Diante destas inimeras transformacdes seja nos dominios econémicos, sociais, emo-
cionais, foi necessario dar maior énfase na compreenséo das dificuldades e buscar caminhos
para avaliar e melhorar a qualidade de vida (QV) desses individuos e de suas familias (RO-
ZENSTRAUCH et al., 2021; SANTOS et al., 2009; COPP et al., 2015; DANIELSSON et
al., 2008).
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Na década de 40, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) publicou uma definicéo de
QV como “um estado de completo bem estar fisico, mental e social, e ndo apenas auséncia de
saude” (ROSENSZTRAUCH et al., 2021; BALL e CLAYTON, 2024).

Como o passar do tempo, a QV foi sendo mais estudada e desenvolvida, e a partir da
década de 90, a OMS define a QV como “a percep¢ao do individuo de sua posi¢do na vida no
contexto cultural e o sistema de valores em que ele vive e em relagédo a seus objetivos, expec-
tativas, preocupacdes e desejos (SAWIN, BREI e HOUTROW, 2020).

A QV é um termo conceitual geral mais amplo que abrange aspectos da vida nédo
relacionados a salde, e depende da experiéncia, dificuldades, sobrecargas e aspiracdes de
cada paciente.

E fundamental que seja avaliado o impacto da doenca na QV, visando auxiliar a
equipe multidisciplinar nas tomadas de acGes terapéuticas, relacionando as condicGes de vida
do paciente e sua familia (SAWIN, BREI e HOUTROW, 2020). Para os profissionais da sa-
Ude e pesquisadores, a qualidade de vida e salde sdo temas estreitamente relacionados, isto
¢, a saude contribui para melhorar a qualidade de vida e esta é fundamental para que um
individuo ou comunidade tenha satde.

Para representar a percepcao do paciente e/ou sua familia em relacdo ao impacto de
uma doenca e seu tratamento, emergiu o termo qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS), visando melhorar os fatores positivos relacionados a QV, como também avaliar 0s
servicos de saude e produtos médicos (VARNI e SEID, 2001).

A qualidade de vida relacionada a saide (QVRS) mede uma percepcdo subjetiva do
impacto de uma condicdo de salde e/ou tratamento no individuo. E ela abrange aspectos fisi-
C0s, emocionais, sociais, cognitivos e comportamentais (SAWIN, BREI e HOUTROW, 2020).

A literatura descreve dificuldades nos atendimentos médicos de extrair informacdes
importantes dos pacientes em relacdo a sua condicdo de sadde. Quando utilizadas medidas
padronizadas, € possivel identificar problemas mais significativos na QVRS (VARNI, BUR-
WINKLE e LANE 2005).

Os estudos sobre a QV e QVRS estdo em desenvolvimento e para avaliar as suas
medidas foram desenvolvidos alguns instrumentos (SAWIN, BREI e HOUTROW, 2020),
alguns foram validados para 0 uso no Brasil. Os instrumentos de QRVS devem ser multidi-
mensionais e avaliam no minimo, os dominios fisico e psicoldgico (incluindo emocional e
cognitivo), e social do paciente como delineado pela Organizagdo Mundial de Satude (OMS,
1948).

Para este estudo foi utilizado o questionario Pediatric Quality of Life Inventor
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(PedsQL) que foi desenvolvido por Varni e Seid (1999) com o0 objetivo de avaliar o impacto
da doenca e do tratamento na QVRS em criancas e adolescentes de 2 a 18 anos saudaveis
e naqueles com condicBes de saude agudas e cronicas (KLATCHOIAN et al., 2008; VARNI
e SEID, 1999).

O questionario Pediatric Quality of Life Inventor (PedsQL), foi validado para uso no
Brasil (KLACHOIAN et al., 2008). Possui escalas basicas genéricas e madulos especificos de
doencas em um sistema de medicao. O questionario pode ser feito para familias de 2 a 18 anos,
e tem autoavaliacdo para criancas e adolescentes entre 5 e 18 anos (VARNI e SEID, 1999).

Para a participacdo da crianca e adolescentes é necessario avaliar 0s instrumentos, pois
muitos estdo voltados para o desenvolvimento tipico ou deficiéncia sem alterages cognitivas.
(BALL e CLAYTON, 2024).

Estudos sugerem que as criancas e adolescentes com Espinha Bifida (EB) tendem a
ter QVRS inferior e menor participacdo, em comparagdo com criangas e jovens com desen-
volvimento tipico ou com outras deficiéncias, entre 8 e 15 anos de vida, e nos dominios de
funcionamento sociais e fisicos, e podem continuar na vida adulta (MURRAY et al., 2015;
DANIELSSON et al., 2008, ROCQUE et al, 2015).

Os autores descrevem que baixa motivacao, influenciada pela experiéncia reduzida e
menos contatos sociais fora da escola; dificuldades na capacidade de iniciar tarefas, planejar,
resolver problemas e tomar decisdes de forma independente; dificuldades de atencdo, con-
centracdo, memoria; serem socialmente imaturas e passivas; serem fisicamente ativas, apre-
sentarem problemas urinarios e intestinais, obesidade, problemas ortopédicos, contribuem
para que haja prejuizo no alcance no seu desenvolvimento (HOLMBECK etal., 2003; MUR-
RAY et al., 2015; BAKANIENE et al., 2018).

Danzer et al. (2011), em seu estudo, aborda que a maioria das criancas até 0s 5 anos,
com MMC com cirurgia intrauterina, alcangou independéncia cognitiva e de mobilidade, no
entanto precisa de assisténcia significativa no autocuidado, quando as criangas sdo compara-
das com as de desenvolvimento normal, pois estas tiveram maior probabilidade de serem in-
dependentes da vida diaria.

Mummareddy et al., 2019, demostra em seu estudo, que os adolescentes apresentaram
saude psicossocial significativamente maior (mediana [IQR] 70,0 [56,7-83,3] vs 55,0 [42,1-
60,0], p = 0,015), bem como QV total (mediana [IQR] 56,5 [55,4-81,5] vs 49,5 [32,9-59,0],

p =0,019) do que criangas que sofreram corre¢Bes pds-natal. A satde fisica ndo foi significa-
tivamente diferente entre os dois grupos estudados.

Liptak, Garver e Dosa (2013) ressalta a importancia dos profissionais de satude em
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adultos com EB, devem reconhecer o impacto da disfungdo executiva e da dificuldade de

aprendizagem ndo verbal na autogestéo, na vida independente e no emprego na vida adulta.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Avaliar a qualidade de vida entre as criancas com diagnostico de mielomeningocele sub-

metidas a correcdo intrauterina e a pds-natal.

2.2 Objetivos especificos

a)

b)

Descrever o perfil sociodemografico do principal responsavel e das cri-
ancas com diagndstico de mielomeningocele submetidas a corre¢do intrauterina
e pos-natal.

Comparar o resultado da escala PedsQL em relagdo a capacidade fisica, aspecto
emocional, atividades sociais e escolares e escore total em criancas com diag-
nostico de mielomeningocele submetidas a corre¢do intrauterina e pds-natal.
Comparar o resultado da escala PedsQL em relacédo a capacidade fisica, aspecto
emocional, atividades sociais e escolares e escore total em criancas com diag-
nostico de mielomeningocele submetidas a correcdo intrauterina e pos-natal en-

tre as faixas etarias de 2-4 anos e 5 a 7 anos.
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3 METODO

Tratou- se de estudo observacional, transversal, analitico, com abordagem quantitativa.
A primeira etapa da coleta de dados se deu no periodo de janeiro de 2023 a marco de 2024.

Este estudo foi desenvolvido no Centro Internacional Sarah de Neurorreabilitagdo e
Neurociéncia, pois trata-se de um centro de reabilitacao de referéncia que admite adultos e cri-
ancas portadores de lesdes congénitas ou adquiridas no sistema nervoso central e periférico. E
um hospital pablico, gratuito e com acesso a todos os brasileiros de todas as classes sociais. E
constituida por nove unidades, localizadas em diversas capitais brasileiras (Rio de janeiro, Belo
Horizonte, Brasilia, Salvador, Fortaleza, Sdo Luis, Belém e Macapa).

Na unidade do Rio de Janeiro a maioria dos atendimentos é feito por uma equipe mul-
tiprofissional compostos por médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicélogos, pedagogos, pro-
fessor de educacdo fisica, fonoauditlogos e nutricionista.

No periodo de 02 de janeiro de 2021 a 19 de dezembro de 2023, foram admitidas 504
criancas entre 0 e 16 anos ambulatorialmente, com diagnostico de mielomeningocele (CID-10:
Q05.9). Sendo que, 51 criancas foram admitidas com diagndéstico de mielomeningocele e foram
submetidas a corregédo intrauterina (CID-10: Z40.9). Das 51 criangas, 28 participaram deste
estudo pois estavam participando do programa de reabilitagdo e com idade entre 2 e 7 anos e
11 meses, 14 ndo vinham aos atendimentos na instituicdo, 6 tinham menos de 2 anos de idade,

2 tinham mais de 10 anos de idade e uma faleceu.

3.1 Critérios de inclusao

Foram convidados para realizagdo deste estudo, familias que tinham criancas na faixa
etaria de 2 a 7 anos e 11 meses e estavam participando do programa de reabilitacdo ou compa-
reciam aos atendimentos com a equipe de enfermagem ou consulta médica.

As criancas foram divididas em dois grupos: aquelas submetidas ao reparo intrauterino,
denominado grupo Intrauterino (GI) e aquelas que realizaram o reparo pds-natal, grupo pos-
natal (GP), e foram incluidas de forma aleatdria, quando vinham aos atendimentos presencias
no Hospital Sarah Rio de janeiro,

Para o grupo intrauterino, participaram 28 criancas deste estudo. Para o grupo pos-natal
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(grupo de comparacgdo), participaram 65 criangas, pois estimou-se um nimero superior de par-

ticipantes em relagdo ao grupo intrauterino.

3.2 Critérios de exclusao

Abandono do programa de reabilitagdo infantil no periodo do estudo.

Nao ter a faixa etaria estabelecida neste estudo.

3.3 Aspectos éticos

A coleta de dados se iniciou ap6s aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) desta ins-
tituicdo sob o0 nimero 55420522.0.0000.0022. (Anexol).

O convite para participacdo do trabalho foi feito pela enfermeira, que trabalha no setor
de Reabilitagdo Infantil da Rede SARAH - unidade do Rio de Janeiro, ao principal responsavel
pela crianca. Apo0s assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (Anexo 2), era
realizada uma entrevista e aplicacdo do questionario PedsQIl (Anexo 4).

Paraas criancas, foi solicitado dispensa do termo de assentimento livre e esclarecido, pois
foi observada dificuldade das criangas em entenderem o objetivo do estudo. (Anexo 3).

As criancas de ambos 0s grupos tiveram seus dados anotados nos seus respectivos for-

mularios de coleta de dados (Apéndice 1).

3.4 Instrumento de coleta

Foi utilizado um formulario elaborado com o objetivo de categorizar a populacéo estu-
dada (apéndice 1). Foram coletados dados no prontuario da crianga: sexo, data de nascimento,
data da admissao médica, idade da crianga na admissdo médicae na entrevista, nivel neuroldgico
e a sua locomocéo.

Ao principal responsavel foram realizadas perguntas sobre o grau de parentesco, nivel
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de escolaridade, local da cirurgia, tipo de parto, se a gravidez foi programada, ocupacéo antes e
depois do nascimento da crianga, recebimento de algum tipo de beneficio do sistema publico.
Quanto ao tratamento da bexiga neurogénica, foi questionado ao responsavel se fazia o esvazi-
amento vesical atraves do cateterismo vesical intermitente. Para a mae da crianca que foi sub-
metida a correcdo intrauterina, foi perguntado o tipo de cirurgia realizada.

O questionario Pediatric Quality of Life Inventor (PedsQL) é utilizado para avaliar a
percepcéo do responsavel da crianga ou adolescente em relacdo a QVRS.

Para os responsaveis, o questionario pode ser feito nas idades de 2- 4 anos (pré-escolar),
5-7 anos (crianga pequena), 8 -12 anos (crianga) e 13 -18 anos (adolescente). Para a autoavali-
acdo do paciente faria entre as faixas etarias de 5-7, 8- 12 e 13 e 18 anos.

Neste estudo, optou-se em realizar o questionario PedsQL para 0s responsaveis de cri-
ancas de 2 a4 anos e 5 a 7 anos de idade, pois as criancas acima de 5 anos tiveram dificuldade
em respondé-lo e também por um ndmero consideravel de criangas abaixo desta idade.

O questionério avalia as dificuldades que a crianga apresentou nos aspectos fisicos, so-
ciais, emocionais e escolares durante o ultimo més. Para as criancas de 2 a 5 anos sao trés
perguntas e para as crianc¢as de 5 a 7 anos sao cinco.

O questionario PesdQl abrange os seguintes aspectos:

a) Capacidade fisica—avalia 0 andar, correr, praticar esportes ou exercicios fisicos,
tomar banho, levantar objetos pesados, ajuda nas tarefas domésticas, dor e ter
disposicao ou energia. Contém oito itens;

b) Emocional — avalia 0 medo, a tristeza, a raiva, sono, e se tem preocupacao com
0 que vai acontecer. Contém cinco itens;

c) Atividades sociais — avalia a convivéncia com outras criangas, se hd implicancia
por partes de outras criancas, se consegue acompanhar a brincadeira e se faz as
coisas da mesma maneira que outras criangas. Contém cinco itens;

d) Atividade escolar — avalia se presta atencdo na aula, se esquece as tarefas ou o
que aprendeu, se acompanha a turma nas atividades escolares ou se falta a aula
por ndo estar se sentindo bem ou ir ao médico ou terapia. Contém trés ou cinco
itens, depende da idade da crianca.

Os responsaveis utilizam uma escala que contem cinco opg¢des para responder a per-
gunta, que sdo: 0 - nuncaum problema; 1 - quase nunca um problema; 2 - as vezes um problema;

3 - muitas vezes um problema; 4 - quase sempre um problema.
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Quadro 2 - Escore PedsQL

Opcdes de respostas | Nunca | Quase nunca | As vezes | Muitas vezes | Quase sempre

Pontuacdes brutas 0 1 2 3 4

Pontuacdes de escala

02100 100 75 50 25 0

Fonte: Varni e Seid (1999).

Os itens sdo pontuados inversamente e transformados linearmente em uma escala de 0 a
100 (0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0), de modo que as pontuacdes mais altas indicam melhor
qualidade de vida (QVRS).

E necessario realizar o somatorio dos itens da escala infantil PedsQL e dividir pelo nu-
mero de itens respondidos, para o obter a média de cada escala.

A média da pontuacdo total, é calculada, realizando a soma de todos itens da escala in-
fantil PedsQL, divididos pelo numero de itens respondidos.

Para o escore do dominio fisico, é feito o somatorio de todos os 8 itens do aspecto fisica.
Para o escore do dominio psicossocial, a média é computada com a soma dos itens respondidos
nas escalas dos aspectos emocional, atividades sociais e escolares dividida pelo numero total
dos itens respondidos.

Para o célculo dos dados que ndo foram respondidos, a recomendacéo é que se 50% ou
mais dos itens da escala estivessem faltando, a pontuacdo ndo poderia ser computada. Neste
estudo, ndo foi necessario realizar este célculo.

Varni e Seid (1999) em seu estudo refere que as pontuacGes mais altas, indicam melhor
qualidade de vida.

A aplicagéo do formulario e da escala levou em média 20 minutos para o participante
respondé-los e foi realizado durante o atendimento presencial com a equipe de enfermagem.

A estratificacdo socioeconémica dos participantes do estudo foi feita através da aplicagdo
do questionario do critério da classificacdo econémica da Associacdo Brasileira de Estudos Po-
pulacionais (ABEP) (Anexo 5), cujo objetivo é estimar a renda média mensal para os estratos
socioeconbmicos, seguem 0s parametros (renda média em reais): B1 — R$10.361,48; B2 —
R$5.775,23; C1 — R$3.276,76; C2 — R$1.965,87; DE — R$900,60.
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3.5 Analise estatistica

Para armazenamento, processamento e anélise dos dados utilizamos o Software Statisti-
cal Package for Social Scienses (SPSS). Para variaveis categdricas foram calculadas frequén-
cias e proporcdes. Na comparacdo entre os dois grupos, a analise foi feita pelos testes de qui-
quadrado e exato de Fisher.

As variaveis quantitativas foram descritas por meio de médias e desvio padrdo (DP),
quando havia distribuicdo normal, ou por meio de mediana e intervalos interquartis, quando a
distribuicdo era anormal, de acordo com o teste de Kolmogonov Sminov ou Shapiro Wilk

Para hipotese nula, a distribuicdo é normal, utilizado teste paramétrico — T Student; e
para hipdtese 1 a destrui¢do € anormal utilizado o teste ndo paramétrico T de U de Mann Whit-
ney. Foi adotado o P valor 0,05 como estatisticamente significante.

Para verificar a associacdo entre as variaveis, foi realizada regressdo logistica e o teste
de correlacdo de Pearson (r) nivel de significancia de p< 0,05, isto é, 95% de confianca que 0s

resultados estejam corretos.
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4 RESULTADOS

4.1 Perfil sociodemogréfico e clinico dos pacientes

A amostra estudada corresponde a 93 criangas com diagnostico de mielomeningocele,
sendo que 28 foram submetidas a corre¢do intrauterina e 65 a corre¢do pos-natal. A distribuicdo
por sexo no grupo intrauterino (GI) foi 50% (14) do sexo masculino e no grupo pos-natal (GP)
56,9 % (37) do sexo masculino (p-0,538).

Aidade no momento da realizagdo do questionario variou de 24 a 94 meses (média=50,82
meses e DP =20,13) para o grupo intrauterino e de 24 a 95 meses (média = 56,18 meses e DP =
21,01) no grupo pos-natal (p- 0,572).

A idade na primeira consulta variou de 1 a 45 meses (média =8,18 meses e DP =9,98)
no grupo intrauterino e de 1 a 46 meses (média = 11,5 meses e DP = 11,31) no grupo pds-natal.

Dentre as criangas submetidas a correcao intrauterina, 71,4% (20) frequentavam a es-
cola, sendo que 38,1% (9) tinham menos de 60 meses de idade e 30,1% (11) tinham entre 60 e
95 meses de idade. Para o grupo pds natal, 62,2% (43) frequentavam a escola, sendo que 24,6%
(16) tinham menos de 60 meses de idade e 41,3% (27) tinham entre 60 e 95 meses de idade.

A hidrocefalia ocorreu em 89,3% (25) criangas submetidas a correcédo intrauterina e em
42,9% (12) foi necessario realizar a derivacdo ventriculo peritoneal. Entre as criancas que rea-
lizaram a correcdo pés-natal 100,0% (65) apresentaram hidrocefalia (p- 0,025) e 60,0% (52) fo-
ram submetidas a derivacgdo ventriculo peritoneal (p- 0,001). A realizacdo da derivacdo ventri-
culo perineal foi significativamente maior para o grupo pés natal OR 0,22 (1C95%0,08- 0.65) do
gue o0 grupo intrauterino.

Em criangas submetidas a correcéo intrauterina, a lesdo neuroldgica se situou a nivel
toracico em 3,6% (1), lombar alto em 21,4% (6), lombar baixo em 53,6% (15) e sacral em
21,4% (6). Nas criancas submetidas a corre¢do pos-natal, encontramos nivel toracico em 24,6%
(16), lombar alto em 32,3% (21), lombar baixo em 36,9% (24) e sacral em 3,1% (2) (p<0,004).
Adicionalmente, em 3,1% (2) das criangas deste grupo, a avaliacdo ndo foi possivel devido as
alteragbes comportamentais ( p<0,004).

O padrdo deambulagéo apresentou a seguinte distribuicdo: nas criangas submetidas a
corregéo intrauterina —42,9% (12) deambuladores ndo funcionais, 14,3% (4)
deambuladores comunitarios, 17,9% (5) deambuladores domiciliares e 25,0% (7) ndo deambu-

ladores; nas criancas submetidas a correcdo pos-natal — 12,3% (8) deambuladores néo
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funcionais, 23,4% (15) deambuladores comunitarios, 15,4% (10) deambuladores domiciliares.
Havendo diferenca estatisticamente significativa (p- 0,007).

Quando agrupamos os grupos em deambuladores (comunitario e domiciliar) e grupos
(ndo deambuladores, ndo funcionais), podemos observar que para o grupo intrauterino, 67,9 %
(19) criancas deambulavam e para o grupo pés natal 61,5% (40) criancas deambulavam. Néo
houve diferenca significativa (p- 0,562).

Para o tratamento da bexiga neurogénica, o cateterismo vesical é realizado em 82,2%
(25) criancas submetidas a correcdo intrauterina e 81,5 (53) nas criangas submetidas a correcao
pos-natal, ndo houve diferenca significativa entre os grupos (p-0,945). Os dados acima estéo
descritos na tabela 1.

Tabela 1: Distribuicdo em relacdo a caracterizacao das criancas com mielomeningocele subme-
tidas a correcdo intrauterina e pés natal. Rio de Janeiro, 2024.

Cirurgia Grupo intrauterino Grupo pos natal
Variaveis N % N % Valor P
Sexo
Feminino 14 50,0 28 43,1 0,538 *
Masculino 14 50,0 37 56,9
Total 28 100 65 100

Idade (meses)

<60 16 57,1 33 50,8 0,572*
60 a 95 12 42,9 32 49,2
Total 28 100 65 100

Frequenta escola

Sim 20 71,4 43 66,2 0,481*
Néo 8 28,6 22 338

Total 28 100 65 100

Hidrocefalia

Sim 25 89,3 65 100 0,025**
Néo 3 10,7 0 0,0

Total 28 100 65 100

DVP

Sim 12 42,9 52 80 0,001*
Néo 16 57,1 13 20

Total 28 100 65 100

Continua
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Continuacao

Cirurgia Grupo intrauterino Grupo pds natal
Variaveis N % N % Valor P

Internagdes em 1 ano

Sim 13 46,4 25 40 0,473*
Né&o 15 56,3 40 60
Total 28 100 65 100

Nivel funcional

Torécico 1 3,6 16 24,6 0,004*
Lombar alto 6 21,4 21 32,3
Lombar baixo 15 53,6 24 36,9
Sacral 6 214 2 3,1
Indefinido 0 0,0 2 3,1
Total 28 100 65 100

Cateterismo vesical

Sim 23 82,2 53 81,5 0,945*
Né&o 5 17.8 12 18,5
Total 28 100 65 100

Deambulagéo

Nao 7 25,0 32 49,2
0,007*
Nao funcional 12 42,9 8 12,3
Domiciliar 5 17,9 10 15,4
Comunitario 4 14,3 15 23,4
Total 28 100 65 100

Nota: Qui-quadrado (*) Teste de Fisher (**). Fonte: Autora, 2024

4.2 Perfil sociodemogréafico dos principais responsaveis das criangas

As criangas com MMC foram representadas, em sua maioria pelas mées em ambos 0s
grupos (p-0,312). A idade dos informantes variou de 15 a 42 anos. A média para 0 grupo intrau-
terino foi de 30,07 e desvio padrdo 5,7, para o grupo pos-natal a média foi 29,35 com desvio
padrdo 6,95.
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Para a situacdo conjugal, as mdes relataram que eram solteiras em 71.4% (22) para o
grupo intrauterino e 66,2% (43) para o grupo pés-natal. (p-0,618).

No grupo intrauterino, 78,6% (22) mées afirmaram que estavam trabalhando antes do
periodo da gravidez e apds o nascimento da crianc¢a, 50,0% (14) tiveram que parar de trabalhar
para cuidar dos seus filhos. Para o grupo pés-natal 44, 1% (41) trabalhavam antes de engravi-
darem e 75,4% (49) precisaram parar de trabalhar para cuidar dos seus filhos. (p-0,011).

Né&o houve diferenca significativa em relacdo ao nivel de instrucéo entre os participantes
do estudo (p- 0,124), no entanto, observamos que para o0 grupo intrauterino predominou o nivel
de ensino médio completo e superior incompleto, e para o grupo p6s-natal o nivel fundamental
Il completo, médio completo e superior incompleto.

Na comparacdo com os grupos do estudo, ndo houve diferenca significativa quanto ao
recebimento de renda social (p- 0,378). e classe social (0,176). Os dados descritos acima, podem
ser observados na tabela 2.

Tabela 2: Caracterizacdo dos principais responsaveis das criangas submetidas a corre¢ao intrau-
terina e pos natal em relacdo ao grupo familiar, grau de instrucdo, ocupacao antes de engravidar
e depois do nascimento do seu filho, renda continuada e classe social. Rio de Janeiro, 2024

Cirurgia Grupo intrauterino Grupo pés-natal

Variaveis Freq. % Freq. % Valor P

Cuidador principal

Mae 28 100 61 938 |0315**
Pai 0 0 4 6,2
Total 28 100 65 100

Situacao conjugal

Solteira 20 71,4 43 66,2 0,618*
Casada 8 28,6 22 33,8
Total 28 100 65 100

Nivel de instrucdo

Fundamental I e 1l incompleto 1 3,6 9 13,9 0,124*
Fundamental Il — médio incompleto 5 17,8 11 16,9
Meédio até superior incompleto 13 46,5 37 56,9
Superior completo 9 32,0 8 12,3
Total 28 100 65 100

Continua
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Cirurgia Grupo intrauterino | Grupo pés-natal

Variaveis Freq. % Freq. % Valor P
Ocupacéo antes da gravidez
Do lar 3 3.2 16 17,2 0,274*
Trabalho 22 78,6 41 441
Outros 3 3,2 8 8,6
Total 28 100 65 100
Ocupacéo-depois da gravidez
Do lar 14 50,0 49 75,4 0,011*
Trabalho 10 35,7 15 231
Outros 4 14,3 1 15
Total 28 100 65 100
Renda social
Sim 11 39,3 32 49,2 0,378*
Néo 17 60,7 33 50,5
Total 28 100 65 100
Classe social
B2 9 32,1 9 13,8 |0,176*
C1 9 321 20 30,8
Cc2 5 17,9 17 26,2
DE 5 17,9 19 29,2
Total 28 100 65 100

Nota: B2-5775,23, C1- 3276,76, C2- 1965,87, DE- 900,60. Teste utilizado Qui-quadrado (*) Teste de Fisher (**).

Fonte: Autora, 2024

4.3 Distribuicdo de variaveis maternas
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A tabela 3 apresenta variaveis maternas referentes a gestacdo e ao parto. Para o grupo

intrauterino, 67,9% (19) das maes nao planejaram a gestacgéo, a técnica realizada para a corregdo
intrauterina foi de 85,7% (24) por céu aberto e 14,28 % (4) por via endoscépica. e 100% (28)

tiveram parto cesareo. No grupo pés-natal, 69,2% (45) das mées néo planejaram a gestacéo e

87,7% (57) tiveram parto cesareo.

Entre as criangas submetidas a correcOes intrauterina, 85,7% (24) nasceram com 37 ou
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menos semanas de gestacdo, enquanto nas criancas submetidas a correcdo pds natal, 33,8% (22)
nasceram com 37 ou menos semanas de gestacdo, havendo diferenca estatisticamente signifi-
cativo entre as médias (p- 0,001). A prematuridade foi significativamente maior no grupo in-
trauterino OR 10,25 (1C95% 3,17 — 33,10)

Tabela 3: Distribuicdes de varidveis maternas referentes a gestacéao e tipo de parto em relacdo
ao planejamento da gravidez, tipo de parto e idade gestacional nas criancas submetidas a corre-
cao intrauterina e pos-natal. Rio de Janeiro, 2024.

Cirurgia Grupo intrauterino | Grupo pos-natal

Variaveis Freq. % Freq. % Valor P

Gravidez programada

Sim 9 32,1 20 30,8 0,896*
Né&o 19 67,9 45 69,2
Total 28 100 65 100

Tipo de parto

Parto cesareo 28 100 57 87,7 0,100**
Parto vaginal 0 0 8 12,3
Total 28 100 65 100

Idade Gestacional

< ou = 37 semanas 24 85,7 22 33,8 0,001*
> 37 semanas 4 14,3 43 66,2
Total 28 100 65 100

Nota: Qui-quadrado (*) Teste de Fisher (**). Fonte: Autora, 2024

4.4 Andlise da qualidade de vida usando o questionario genérico PedsQl 4.0

O impacto do diagndstico da crianca em relacdo aos resultados da escala PedsQL nos
itens capacidade fisica, aspectos emocional, atividades sociais e atividades escolar foram ava-
liados e representados na tabela 4.

Em relagdo aos parametros relacionados a QVRS, observou-se que o escore da capaci-
dade fisica para o grupo intrauterino foi em media 55,7 (desvio padréo 22,2) e para 0 grupo pos
natal 47,7 (desvio padrdo 17,7), havendo diferenca estatisticamente significativa entre as me-

dias. O aspecto emocional e atividade escolar ndo apresentaram diferencas nas médias.
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Para o escore total, o grupo intrauterino teve média 65,4 (desvio padrdo 17,1) e para o
grupo poés natal 56,6 (desvio padrdo 15,1). Houve diferenca estatisticamente significativa entre
as médias (p- 0,016).

Tabela 4: Resultado da escala PedsQL em relacédo a capacidade fisica, aspecto emocional, ati-
vidade escolar e escore total nas criangas com mielomeningocele submetidas a correcao intrau-
terina e pds-natal. Rio de Janeiro, 2024.

Escore de qualidade de vida
Escala PedsQL
Grupo intrauterino Grupo p6és-natal
N Meédia DP N Média DP Valor p
Capacidade fisica 28 | 57,7 22,2 65 47,7 17,7 0,035
Aspecto Emocional 28 | 685 18,6 65 62,9 17,7 0,169
Atividade Escolar 21 | 659 18,4 45 58,1 22,4 0,168
Score Total 28 | 654 17,1 65 56,6 15,1 0,016

Nota: Teste de normalidade normal p>0.05 analise com T student. Abreviacdes DP desvio padréo
Fonte: Autora, 2024

Houve diferenca estatisticamente significativo para o grupo intrauterino nas atividades
sociais (p- 0,031), conforme pode ser visto na tabela 5.

Tabela 5: Resultado da escala PedsQL em relacdo as atividades sociais, nas criangas com mi-
elomeningocele submetidas a correcdo intrauterina e p6s natal. Rio de Janeiro, 2024.

Escore de qualidade de vida
Escala PedsQL Grupo intrauterino Grupo pés-natal
) Intervalo ) Intervalo
Mediana Mediana Valor -p
(Q1;Q3) (Q1;Q3)
Atividades sociais 75,0 65,0:90,0 65,0 60,0; 75,0 0,031

Nota: Teste de normalidade anormal P<0.05, andlise T U-Mann Whitney. Fonte: Autora, 2024.

A tabela 6 descreve os escores dos dominios capacidade e psicossocial. O dominio psi-
cossocial foi obtido atraves do somatorio dos escores aspectos emocionais, atividades sociais e

escolares e que apresentou diferenca estatisticamente significativa (p-0,019).
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Tabela 6: Resultado dos dominios fisico e psicossocial em criangas com mielomeningocele

submetidas a corregdo intrauterina e pds natal. Rio de Janeiro, 2024.

Escore de qualidade de vida

Dominios Grupo intrauterino Grupo pos-natal
N Média DP N  Média DP Valor p
Capacidade fisica 28 57,7 22,2 65 47,7 17,7 0,035
Psicossocial 28 71,0 15,7 65 62,3 16,1 0,019

Nota: Teste de normalidade normal p>0.05 anélise com T student. Abreviagdes: DP desvio padrao.

Fonte: Autora, 2024

Na anélise do coeficiente de correlacdo de Pearson, foi estaticamente significativo nas

atividades sociais, escore total e os dominios capacidade fisica e psicossocial, sendo p<0,05.

Os resultados estao inseridos na tabela 7.

Tabela 7: Correlacao entre o tipo de cirurgia e as variaveis: capacidade fisica, aspectos emoci-
onais, atividades sociais e escolares, escore total e dominio psicossocial em criangas com mi-
elomeningocele submetidas a correcdo intrauterina e pos-natal

Cirurgia
Variéveis Valor P
Capacidade fisica -0, 25 0.013
Aspectos emocionais -1,68 0,107
Atividades sociais -0,23 0,022
Atividade escolar -1,05 0,400
Score total -0,24 0,020
Psicossocial -0,24 0,020

Nota: r — coeficiente de Person.. Fonte: Autora, 2024

4.5 Analise da qualidade de vida usando o questionario genérico PedsQL 4.0 para criancas

menores de 60 meses de idade

Foi feita a analise do questionario genérico PedsQL para as criangas submetidas a cor-

recao intrauterina e pos natal com idades até 60 meses. Observamos que ndo houve diferencga

significativo no aspecto emocional, atividades sociais e escolares para ambos 0s grupos estuda-

dos. Conforme descrito na tabela 8
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Tabela 8: Resultado da escala PedsQL em relacdo ao aspecto emocional, atividades sociais e
escolares, nas criangcas com mielomeningocele menores de 60 meses de idade submetidas a
correcdo intrauterina e pos-natal. Rio de Janeiro, 2024.

Escore de qualidade de vida
Grupo intrauterino Grupo pos-natal
Escala PedsQL
N Média DP N  Média DP Valor p
Aspecto emocional
16 66,5 20,2 33 63,7 18,2 0,63
Atividades socials 16 | 746 | 217 |33| 619 | 230 0,07
Atividade escolar 09 | 611 | 144 |16 593 | 259 0,08

Nota: Teste de normalidade anormal P<0.05, andlise com T student. Abreviac¢Oes; DP desvio padréo .

Fonte: Autora, 2024

As criancas com mielomeningocele menores de 60 meses de idade, n&o apresentaram diferenca

estatisticamente significativo nos itens capacidade fisica e score total. A tabela 9 descreve estes re-

sultados.

Tabela 9: Resultado da escala PedsQL em relacdo a capacidade fisica e escore total, nas criangas
com mielomeningocele menores de 60 meses de idade submetidas a correcdo intrauterina e pos-
natal. Rio de Janeiro, 2024

Escore de qualidade de vida

Grupo intrauterino Grupo pds natal

Escala PedsQL
Mediana | Intervalo | pjediana | Intervalo Valor -p
(QL; Q3) (Q1; Q3)
Capacidade fisica 45,0 45,0-72,0 46,5 40,6-52,8 0,24
Score total 55,2 54,2-758| 55,3 50,7-61,8 0,28

Nota; Teste de normalidade anormal P<0.05, andlise T U-Mann Whitney. Fonte: Autora, 2024

4.6 Anélise da qualidade de vida usando o questiondario genérico PedsQL 4.0 para criancas

maiores de 60 meses de idade

Na analise da capacidade fisica, aspecto emocional, atividades sociais, atividade escolar
e escore total para criangas com mielomeningocele maiores de 60 meses de idade, submetidas a cor-

recao intrauterina e pds-natal ndo houve diferencas estatisticamente significantes, conforme



45

descrito na tabela 10. Também ndo houve diferenca quando avaliado o dominio psicossocial.

Tabela 10: Resultado da escala PedsQL em relacdo a capacidade fisica, aspecto emocional,
atividades sociais, atividade escolar e escore total nas criancas com mielomeningocele maiores
de 60 meses de idade submetidas a correcdo intrauterina e pds-natal. Rio de Janeiro, 2024.

Escore de qualidade de vida

Grupo intrauterino

Grupo p6s-natal

Escala PedsQL
N Média DP N  Média DP Valor p
Capacidade fisica 12 55,0 16,8 32 49,0 18,8 0,34
Aspecto emocional 12 71,2 16,6 32 62,0 175 0,12
Atividades sociais 12 754 18,0 32 65,3 19,4 0,12
Atividade escolar 12 69,5 20,8 32 57,4 20,7 0,09
Escore total 12 65,8 12,5 32 57,0 14,9 0,07

Nota; Teste de normalidade normal p>0.05 anélise com T student. Abreviagdes: Gl grupo intrauterino GP grupo

pés-natal. Fonte: Autora, 2024

A tabela 11 representa os resultados do dominios capacidade fisica e psicossocial em

criancas com mielomeningocele maiores de 60 meses de idade submetidas a corre¢do intrauterina

e pds-natal, e para o dominio psicossocial apresentou diferenca estatisticamente significativa

(p - 0,04).

Tabela 11: Resultado dos dominios fisico e psicossocial em crian¢as com mielomeningocele mai-
ores de 60 meses de idade submetidas a correcdo intrauterina e pds-natal. Rio de Janeiro, 2024.

Escore de qualidade de vida

Dominio Grupo intrauterino Grupo p6s-natal
N  Média DP N Média DP Valor p
Fisica 12 55,0 16,8 32 49,0 18,8 0,34
Psicossocial 12 71,0 13,0 32 61,1 14,0 0,04

Nota: Teste de normalidade normal p>0.05 analise com T Student. Abrevia¢des: DP desvio padrao.

Fonte: Autora, 2024
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5 DISCUSSAO

Até onde sabemaos, este estudo é o primeiro a avaliar a comparacéo da qualidade de vida
em criangas com mielomeningocele, com faixa etaria de 2 anos até 7 anos e 11 meses, que
foram submetidas a correcdo intrauterina e p6s natal. Este é um periodo critico do desenvolvi-
mento, e os resultados precoces podem influenciar a QV.

Ao usar o questionario PedsQL validado, que avalia de forma abrangente os aspectos
fisicos, psicoldgicos (incluindo dominios emocionais e cognitivos) e sociais do paciente, con-
forme descrito pela Organizacdo mundial de Saude, conseguimos capturar informacdes deta-
Ihadas da vida desta populacdo mais jovem.

Mummareddy et al. (2019), realizaram um estudo com adolescentes que foram subme-
tidos a cirurgia intrauterina, e demonstraram que ha melhora da QV a longo prazo nos aspectos
psicossocial e total. Para os aspectos fisico, emocional e escolar ndo houve diferenca significa-
tiva nas médias. Em nosso estudo, criangas com idades entre 24 e 95 meses que foram subme-
tidos a reparo intrauterino tiveram pontuacdo mais alta em funcionalidade fisica, o que inclui
movimento e atividades (caminhar, correr, praticar esportes ou fazer atividade fisica, tomar
banho, ajudar nos trabalhos de casa, sentir dor e ter energia), funcionamento social, pontuacéo
total e no dominio satde psicossocial do que as criancas que sofreram correcdo pos-parto. Para
o funcionamento emocional e escolar, ndo ha foi observada diferenca nas médias. De acordo
com o coeficiente de correlacdo de Pearson, QV entre 0s grupos estudados apresentou diferenca
inversamente proporcional, ou seja, 0 grupo intrauterino tem melhor QV que o grupo po6s-parto

Para explicar estes dados, foram levantadas algumas possibilidades de correlagdes.

Avaliar a qualidade de vida em criangas mais novas é fundamental porque fornece in-
formac0es precoces sobre os efeitos da cirurgia da MMC nos dominios fisico, emocional, social
e escolar, permitindo a identificacdo de potenciais areas que necessitam de intervengdo. Ao
contrario dos adolescentes, que podem relatar sua QV baseada na independéncia funcional a
longo prazo e na adaptacgéo psicossocial, as criangas mais jovens dependem fortemente de cui-
dadores, e sua QV € mais diretamente influenciada por apoio familiar e marcos iniciais de de-
senvolvimento.

A utilizacdo do questionario PedsQL permitiu capturarmos de forma abrangente esses
resultados relatados pelo cuidador. A natureza evolutiva dos determinantes da qualidade de vida
amedida que as criangas crescem real¢a a importancia das avaliacGes especificas por idade. Por

exemplo, embora os adolescentes possam dar prioridade a integracéo social e autonomia, a Qv
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em crian¢as mais novas pode estar mais intimamente ligada a fatores como funcionamento,
mobilidade e envolvimento dos pais. Estas distinges sublinham a importancia de avaliar a QV
em diferentes estagios de desenvolvimento, como intervengdes precoces com base nesses in-
sights pode potencialmente mitigar deficiéncias de longo prazo e melhorar os resultados

Neste estudo, as criangas submetidas ao reparo intrauterino apresentaram maior preva-
Iéncia de problemas funcionais niveis nas regides lombar e sacral. Por outro lado, no grupo que
realizou correcao pds-natal, houve maior prevaléncia de niveis funcionais nas regides toracica
e lombar regibes. Em relacdo a deambulagéo, o grupo intrauterino demonstrou maior probabi-
lidade de deambulag&o do que o grupo pés-parto, o que poderia explicar o melhor desempenho
nos dominios do funcionamento fisico e social.

A literatura sugere que a cirurgia intrauterina, com a corre¢do cirargica precoce das
deformidades da coluna pode melhorar o equilibrio corporal e a qualidade de vida (MOUSSA
et al., 2021). Além disso, pode haver melhora nos escores dos desfechos primarios para o de-
senvolvimento mental e fungdo motora. Para os desfechos secundarios observa-se melhora na
deambulacdo independente, no autocuidado e no indice de desenvolvimento psicomotor aos 30
meses (ADZICK et al., 2011; FARMER et al., 2018; SIAHAAN et al, 2023).

Outro ponto a considerar é a maior incidéncia da hidrocefalia em criancas submetidas a
cirurgia p6s natal, com taxas de 100%, em comparacao a 89,3% nas criancas que realizaram
cirurgia intrauterina (HOUTROW et al., 2020; ADZICK et al., 2011; PASTUSZKA, 2019). A
necessidade de intervencdo com a colocacdo de DVP foi observada em cerca de 80% dos casos
de cirurgia pés-natal. Este requisito é descrito na literatura como fator negativo preditivo de
qualidade de vida (QV), corroborando os dados encontrados neste estudo (BEVILACQUA e
PEDREIRA, 2015; BROCK 3RD., et al., 2015; ANTIEL et al., 2016; MOUSSA et al., 2021,
HOUTROW et al., 2020).

A QV das criancas submetidas ao reparo intrauterino foi percebida como melhor pelos
seus responsaveis. Contudo, a literatura sugere que esta percepcao pode ser influenciada néo
apenas pelo procedimento cirargico em si, mas também pelo ambiente de vida da crianga, pois
essas familias ja tinham consciéncia da importancia da estimulacdo precoce para o desenvolvi-
mento do seu filho (HOUTROW et al., 2020 e MUMMAREDDY et al., 2019).

Outro ponto a ser considerado, foi a anélise da escala PedsQL em idades diferenciadas.
Quando as criangas eram menores de 60 meses ndo foi encontrado diferenca significativa nos
itens capacidade fisica, aspecto emocional, atividades sociais, escolares e score total para ambos
0s grupos estudados. Este dado nos traz a reflexdo que nesta faixa etéaria, na maioria das vezes,

a familia fica totalmente responsavel pela realizacdo dos cuidados da crianca, levam a diversas
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terapias visando melhores aquisi¢des motoras.

Muitas vezes estas criancas tém agendas lotadas em médicos e em centros de reabilita-
¢do, os pais os levam no colo e pouco estimulam a sua participacéo por nao terem muito tempo.
A inclusdo na sociedade, seja em festas, escolas e até mesmo a atividades com outras criancas
acontecem quando sdo maiores, podendo levar a prejuizos nos dominios psicossociais como
discutido por alguns autores (MASSOLI, ALVES e ESPER, 2020; CHACON, 2011).

Para as criangas maiores de 60 meses, observamos no dominio psicossocial diferenca
estatisticamente significativa (p-0,04), e isso se da porque a crianca estd mais velha, e acaba
sendo estimulada de ter contato outras criangas, seja em casa, na escola ou na sua vizinhanca.
A crianca apresenta menos problemas de saude e demostra mais as suas emogdes e vontades.
(MASSOLLI, ALVES e ESPER, 2020; CHACON, 2011).

Quanto a distribuicdo da mielomeningocele em relacdo ao sexo, varios estudos relatam
maior incidéncia no sexo feminino (GAIVA & SANTO,2011; FARLEY & DALEY, 2002;
MORAIS, 2010). Neste estudo, a maior percentagem foi do sexo masculino o que é corroborado
por outros autores (GAIVA, CORREA e SANTO, 2011; ALBERGARIA, 2011; HOUTROW
et al., 2020).

Para ambos 0s grupos os principais responsaveis eram representados pelas maes. A pre-
dominéncia de mulheres vai ao encontro do que é visto na literatura (BUORO e NOGUEIRA,
2020; CIPRIANO e QUEIROZ, 2008).

Viver em familia monoparental pode levar a inimeras dificuldades em relacédo aos as-
pectos psicoldgicos e fisicos, 0 que é corroborado por Reis, et al. (2020), que descreve em seu
estudo que a presenca do(a) companheiro(a) pode ajudar no fortalecimento emocional, alivi-
ando a solidao e contribui com os aspectos fisicos no cuidado. Observa-se maior QVRS para
os dominios de funcionamento do papel social e emocional desempenhado por papéis entre
cuidadores e companheiro. (ROZENSZTRAUCH, 2021; COSTA, 2015).

Outros artigos, analisam que estas maes se encontram em idades reprodutivas jovens e
que podem estar expostas a uma diversidade de fatores que podem interferir na gestacéo. Eles
ressaltam a importancia da identificacdo de fatores que podem contribuir para prevenir os de-
feitos congénitos. Essas médes gestantes jovens precisam de orienta¢cdo adequada e acompanha-
mento genético uma vez identificada a malformacéo (CORTES, 2003; GOMES e ABRAHAO,
2018).

Neste estudo foi encontrado, que o parto cesareo foi a escolha, na maioria das vezes,
para 0 nascimento das criangas com MMC. No entanto, na literatura ndo ha consenso, muitos

centros preferem a cesariana como via de parto, pois é uma via mais segura e protetora para o
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neonato e para o tecido neural, mas também porque permite o agendamento do procedimento
cirargico. Outro ponto abordado nos estudos é quanto aos riscos de ruptura da pele, como tam-
bém ocorréncia de infeccdo e comprometimento neurolégico. (PACHECO et al., 2006; NAS-
CIMENTO, 2008; HOLLAND et al., 2017; CAVALHEIRO et al., 2017).

Em relagdo a maior prevaléncia da prematuridade encontrada neste estudo, a literatura
também afirma estes dados. Apesar dos beneficios da cirurgia intrauterina, a prematuridade é
descrita como um fator de risco fetal em comparacgéo a cirurgia pos-natal (NASCIMENTO,
2008; ADZICK et al., 2011; JOHNSON et al., 2016).

Este estudo teve algumas limitagdes. Primeiramente, as cirurgias de reparo intrauterino
foram realizadas em uma pequena populacdo de criangas em centros especializados, o que di-
ficulta a analise multivariada. A conscientizacdo dos beneficios do reparo intrauterino pelos
responsaveis entrevistados poderia ter influenciou as respostas obtidas em relacdo a melhora da
QV.

Tentando resolver essas limitagdes, no futuro, estudos longitudinais sao necessarios para
essas criancas com diagnostico de MMC e que foram submetidas a correcdo intrauterina ou pos
natal, visando uma andlise multivariada em nimeros, idades diferentes, e comparando com re-

lato dos seus pais, nas diversas etapas da sua vida.


https://paperpile.com/c/vnIfaK/hIyY%2BqLeu
https://paperpile.com/c/vnIfaK/hIyY%2BqLeu
https://paperpile.com/c/vnIfaK/hIyY
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CONCLUSAO

Neste estudo podemos concluir que na percepcdo das mées, as criancas entre as idades
de 24 a 95 meses submetidas a correcao intrauterina, apresentaram melhor desempenho na ca-
pacidade fisica que inclui movimento e atividades (andar, correr, praticar esportes ou fazer ati-
vidade fisica, levantar alguma coisa pesada, tomar banho, ajudar nas tarefas de casa, sentir dor
e ter energia) no aspecto social, score total e no dominio psicossocial do que as criangas sub-
metidas a correcdo pds natal.

Quando as criangas eram menores de 60 meses ndo foi encontrado diferenca significa-
tiva nos itens capacidade fisica, aspecto emocional, atividades sociais, escolares e score total
para ambos 0s grupos estudados. Para as criancas maiores de 60 meses, observamos que no
dominio psicossocial, houve diferenca estatisticamente significativa.

Para ambos 0s grupos, as maes estavam solteiras, com idade média de 15 a 42 anos, a
grande maioria possui nivel médio de ensino, tinham ocupac@es de trabalho antes de engravi-
darem e tiveram seus filhos sem ter planejado a gravidez.

S&0 necessarios mais estudos com um nimero maior de participantes e idades diferen-
tes, e assim 0s proprios sujeitos da acdo possam participar e relatar as suas préprias dificuldades
e buscar estratégias visando melhor qualidade de vida.

Jé é sabido que a mielomeningocele é uma condicdo de satde limitante e complexa, e é
necessario que haja medidas publicas que auxiliem os profissionais da satde na deteccdo pre-
coce dos casos, e no aconselhamento as gestantes que irdo realizar a correcdo intrauterina, com-
preendendo os riscos e beneficios deste procedimento. Como também a importéncia do enca-
minhamento para um centro de reabilitacdo com uma equipe multidisciplinar e especializada,
que auxiliem esta familia a estimular a crianca em cada etapa do seu desenvolvimento, mas
entendendo que sdo criangas e que precisam ser tratadas como tal.

Nesta equipe, ¢ fundamental que o enfermeiro seja um agente do cuidado centrado na
crianca e sua familia, visando capacita-lo para o desenvolvimento de habilidades de manejo dos
sintomas e sobretudo de habilidades para o gerenciamento da condigéo nas diferentes transi¢oes

do ciclo de vida humana,
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APENDICE - Formulério para a coleta de dados

1 Sexo da crianca: 1 () feminino 2 () masculino

2 Data de nascimento: / / idade atual: meses

3 Data da admisséo - hospital Sarah: _ / __Idade admissdo médica: __meses
4 Escolaridade da crianga: 1 () ndo frequenta a escola 2 () frequenta escola
5 Escola: 1() publica 2() particular
6 Grupo: 1 () intrauterino 2( ) p6s-natal
7 Nivel Neuroldgico (classificacdo de Hoofer et al).
1() torécico - N&o apresenta movimentacgdo ativa nos quadris ou abaixo destes

2() lombar alto -Apresenta forca flexores e adutores dos quadris, eventualmente, extensora dos

joelhos

3() lombar baixo- apresenta fun¢do nos musculos psoas, adutores, quadriceps, flexores mediais
dos joelhos, eventualmente tibial posterior e ou gliteo médio

4( ) sacral - além dos musculos presentes nos niveis anteriores, 0 paciente apresenta fungdo de

flex@o plantar e/ou extensora dos quadris.
8 Possui hidrocefalia:

1() compensada com valvula 2() compensada sem valvula 3() ndo

9 Locomocgéo:

0() néo se aplica ( ndo atingiu os marcos do desenvolvimento)
1( ) ndo deambula- ndo realiza marcha, depende da cadeira de rodas

2() deambulador domiciliar - marcha utilizada apenas para fins terapéuticos com o objetivo de

vivenciar a postura ortostatica e a troca de passos com apoio

3() deambulador comunitario- marcha nas atividades domiciliares com ou sem acessorios e usa



59

cadeira de rodas para se locomover com longas distancias.

4() deambulador ndo funcional- marcha independente no dia com ou sem acessorios.

As perguntas 10,11 e 12 correspondem ao procedimento da cirurgia intrauterina:

10- Local da cirurgia: 1() S&o Paulo 2() Rio de janeiro 3() outro local
11- Cirurgia realizada 1( ) servigo publico 2() servico particular 3() plano de saude.
12- Tipo da cirurgia intrauterina:1 () fetoscopia 2( ) céu aberto

13- Tipo do parto: 1() normal 2 () cesarea
14- local do parto : 1() Séo Paulo 2( ) Rio de janeiro 3( ) outro local

15- Cirurgia do parto 1() servico publico 2() servico particular 3() plano de saude.

16|: Crianca é prematura: 1 sim () 2 ndo () , Quantas semanas

17- Grau de parentesco: 1( ) mée 2 () pai 3( ) avoés 4- () outros

18- Idade do responsavel na admissdo médica: e N0 momento:

19- A gravidez foi programada 1( ) sim 2() ndo
20- Ocupacdo do responsavel da crianca antes de ter a crianca:

1 () dolar2 () trabalha 3() licenca maternidade 4- outros:

21- Ocupacdo do responsavel da crianca no momento.
1 () dolar 2 () trabalha 3() licenga maternidade 4- outros- :
22- Escolaridade do responsavel da crianca

0() analfabeto/ fundamental incompleto

1() fundamental I incompleto/ fundamental 1l incompleto 2( ) fundamental 11 completo/ médio
incompleto
3() médio completo/superior incompleto 4( ) superior completo

23- Reside: 1 () casa/ apart- propria 2( ) casa/apart- alugada 3- () casa apart- parentes

24- Quantas pessoas residem com a crianca:




25- Estado civil: 1() casada 2( ) separada (') outros:

26- VVocé tem algum tipo de ajuda. 1 () sim 2 () ndo

Qual: 1() financeiro 2( ) emocional 3() cuidados com a crianca

quem: 1( ) esposo/companheiro (a) 2( ) avos da crianca 3 () outros

27- Recebe beneficio do INSS: 1() sim 2() ndo
28- Teve internacdo em um ano: 1() sim 2( ) ndo

29- Se sim, qual foi o motivo:
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ANEXO A - Carta de aprovacao do comité de ética

,e,amm MINISTERIO DA SAUDE - Conselho Nacional de Satde - Comissao Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP
ast FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

1. Projeto de Pesquisa:
Adesdo ao cateterismo vesical intermitente limpo em criangas com miglomeningoceie: ESTUDO COMPARATIVO ENTRE PACIENTES COM
CORREGAQ intraltero E pés-natal

2. Numero de Participantes da Pesquisa: 160 '
3. Area Tematica

4. Area do Conhecimento:
Grande Area 4. Ciéndas da Salde

PESQUISADOR RESPONSAVEL

5. Nome:

MARTA REGINA FERREIRA LIMA

6. CPF: 7. Endereco (Rua, n.%):

588.549.915-20 BENVINDO DE NOVAES 2555 RECREIOQ DOS BANDEIRANTES bloco 1 apart 604 RIO DE JANEIRO
RIO DE JANEIRQ 22790900

8. Nactonalidade: 9. Telefone: 10. Outro Telefone: 11. Email:

BRASILEIRO 21964515895 martalima07011971@gmail.com

Termo de Compromisso: Declaro que conhego e cumprirel 0s requisitos da Resolugao CNS 466/12 e suas complementares. Comprometo-me a
utilizar os materiais e dados coletados exclusivamente para os fins previstos no protocolo e a publicar os resultados sejam eles favoraveis ou nic.
Aceito as responsabilidades pela condugio cientifica do projeto acima. Tenho ciéncia que essa folha sera anexada ac projeto devidamente assinada
por todos os responsaveis e fara parte integrante da documentagdo do mesmo,

jo— { C l"\
paa: X5 1 OL 1 MR d{,o,:t.!& 3e§m I°- &vm
inatura
INSTITUICAO PROPONENTE
12. Nome: 13. CNPJ: 14. Unidade/Orgso:
ASSOCIACAD DAS PIONEIRAS SOCIAIS 37.113.180/0020-90 ASSOCIACAD DAS PIONEIRAS SOCIAIS
15 Telefone: 16. Outro Telefone:
(21) 3543-7281 )

Termo de Compromisso (do responsavel pela instituigdo ): Declaro que conhego e cumprirei os requisitos da Resolugdo CNS 466/12 e suas
Complementares e como esta instituigio tem condigbes para o desenvolvimento deste projeto, autorizo sua EXecugao,

Responsavel: / J;Cl'a L"VIA"P’O (#776 )27”(60 cer: 22l 295 . 331 -20 -

CargofFun;éo??éJ‘i((v (](l ‘\}MGL}'%; C{ﬁﬁ "7;077640205 J9£7¢'l75 :
/ '
Data: 46 / (Eﬁ ! m

PATROCINADOR PRINCIPAL

Nao se aplica.
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ANEXO B - Consentimento livre e esclarecido para a participagdo em pesquisa cientifica

Titulo do Projeto: Adesdo ao cateterismo vesical intermitente limpo na mielomeningocele
estudo comparativo em criangas que sofreram corre¢do intrauterina e pos-natal

Pesquisador Responsével: Marta Regina Ferreira Lima

Prezado Sr(a)

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa que estudara a adesao das familias a
realizacdo do cateterismo vesical intermitente limpo nas criancas com mielomeningocele
corrigido intrautero e corrigida pos-natal.

Foi selecionado(a) porque seu filho foi admitido com diagnostico mielomeningocele, na
unidade do Rio de Janeiro, com a realizacdo da cirurgia de correcdo intrauterina ou pos natal.
Foram excluidas as criangas que ndo deram continuidade ao programa de reabilitacdo. A sua
participacdo € voluntéria e consiste em uma entrevista durante o dia de atendimento presencial
ou por telefone. Sera investigado o perfil da crianca e do principal responsavel, expectativas em
relacdo ao funcionamento do trato urinério e controle da bexiga, indicacdo e realizacdo do
CVIL; dificuldades em executar a técnica e sentimentos que atrapalham a realizacdo do mesmo
As informacdes obtidas nesse estudo serdo confidenciais, sendo assegurado o sigilo da sua par-
ticipacdo, pois quando ocorrer a apresentacdo dos resultados em publicacéo cientifica ou edu-
cativa, descreverdo o grupo e ndo de uma pessoa.

Seré utilizado o acesso aos prontuarios apenas pelo tempo, quantidade e qualidade das
informacdes especificas para a pesquisa; serd garantido a ndo violacéo e a integridade dos
documentos utilizados; sera disponibilizado local reservado e liberdade para nao responder
questBes constrangedoras e serd garantido que os sujeitos da pesquisa que vierem a sofrer qual-
quer tipo de dano previsto ou ndo no termo de consentimento e resultante de sua participacao,
tera direito a indenizacdo ou reparo dos danos.

Vocé podera se recusar a participar dessa pesquisa a qualquer momento, bastando para isso
informar o pesquisador responsavel, ndo havendo nenhum prejuizo em seu tratamento se esta
for a sua decisdo. Os resultados dessa pesquisa servirdo para possibilitar a elaboracéo de proto-
colos humanizados, contribuindo para melhorar a adesao das familias ao cateterismo vesical e
prevenir-se problemas renais.

\/océ recebera uma via deste termo onde consta o telefone e e-mail do pesquisador responsavel,
podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer momento.
Pesquisador responsavel: Marta Regina Ferreira Lima

E-mail: martadavila7 @hotmail.com Telefone: : (21)964515895

Este estudo foi aprovado pelo Comité de ética em Pesquisa da Associacao das Pioneiras
Sociais, que podera ser contatado em caso de questdes éticas, pelo telefone (61) 3319-1494 ou
e-mail: comiteeticapesquisa@sarah.br.

Nome do participante (em letra de forma)

Assinatura do participante ou representante legal

Nome (em letra de forma) e Assinatura do Pesquisador Data / /
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ANEXO C - Assentamento livre e esclarecimento para a participacdo em pesquisa cientifica
(TALE)

Titulo do Projeto: Qualidade de vida em criancas com mielomeningocele que foram sub-
metidas ao procedimento cirurgico intrauterina e pos-natal

Pesquisador Responsavel: Marta Regina Ferreira Lima

Ao Comité de Etica em Pesquisa da Associagdo das Pioneiras Sociais- DF/ Rede Sarah

Vimos por meio deste documento solicitar a dispensa de obtencdo do termo de assentimento
livre e esclarecido (TALE) do projeto intitulado Qualidade de vida em criangas com mielome-
ningocele que foram submetidas ao procedimento cirargico intrauterina e pds-natal proposto
por Marta Regina Ferreira Lima para os participantes, pois devido a faixa etaria em que a mai-
oria é de lactentes.

O investigador principal e demais colaboradores envolvidos no projeto acima se
comprometem, individualmente e coletivamente, a utilizar os dados provenientes deste, apenas
para os fins descritos e a cumprir todas as diretrizes e normas regulamentadoras na Res. CNS

N° 466/12 e suas complementares.

Local, de de

Assinatura do pesquisador responsavel
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N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO SOBRE QUALIDADE DE VIDA PARA JOVENS ADULTOS

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATORIO DO JOVEM ADULTO (18 a 25 anos)

INSTRUCOES

A proxima pagina contém uma lista de coisas com as quais vocé pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos quanta dificuldade vocé tem tido com cada uma destas coisas
durante os ULTIMOS 30 DIAS fazendo um “X” no numero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso

2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.
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PedsQL 2
Durante os ULTIMOS 30 DIAS, vocé tem tido dificuldade com alguma das coisas abaixo?
SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
(dificuldade com ) nunca Vezes vezes sempre
1. Para mim é dificil andar mais de uma quadra 0 1 2 3 4
2. Paramim é dificil correr 0 1 2 3 4
3. Para mim é dificil praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 4
4. Para mim é dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou de chuveiro so- 0 1 5 3 4
zinho/a
6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Eu sinto dor. 0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4
SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade com...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca Vvezes Vezes sempre
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4
2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 4
3. Eusinto raiva 0 1 2 3 4
4. Eudurmo mal 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com o0 que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4
COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS Nunca | Quase [Algumas | Muitas | Quase
(dificuldade com ) nunca Vvezes Vezes sempre
1. Eu tenho dificuldade para conviver com outros jovens. 0 1 2 3 4
2. Os outros jovens ndo querem ser meus amigos. 0 1 2 3 4
3. Os outros jovens implicam comigo. 0 1 2 3 4
4. Eu ndo consigo fazer coisas que outros jovens da minha
) 0 1 2 3 4
idade fazem.
5. Para mim é dificil acompanhar outros adolescentes 0 1 2 3 4
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SOBRE MEU TRABALHO/MEUS ESTUDOS Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
(dificuldade o ) nunca vezes Vezes sempre
1. E dificil prestar atenc&o no trabalho ou na aula. 0 1 2 3 4
2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4
3. Eutenho dificuldade para acompanhar o meu trabalho ou
0 1 2 3 4

meus estudos.
4. Eu falto ao trabalho ou a aula por nédo estar me sentindo

bem. 0 1 2 3 4
5. Eu falto ao trabalho ou a aula para ir ao médico ou ao hospital. 0 1 9 3 4




68

N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO SOBRE QUALIDADE DE VIDA PARA JOVENS ADULTOS

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DOS PAIS SOBRE O JOVEM ADULTO / AJOVEM ADULTA (18 a 25 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a sua filhal
pode ter dificuldade.

Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma|
dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nUmero:
0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso
1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso
2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele / ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso nédo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (18-25) N&o deve ser reproduzido sem autorizagdo. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.

01/00 Todos os direitos reservados.
PedsQL-4.0-Core-PYA - Brazil/Portuguese - Version of 20 Feb 17 - Mapi.

INAC7ANE I PAAAAL AN Aava PVA ALIA A e DD Adan
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R PedsQL 2
Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma das

CAPACIDADE FiSICA (dificuldade com...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca Vezes Vezes sempre
1. Andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposicao 0 1 2 3 4
CAPACIDADE EMOCIONAL (dificuldade com...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca Vezes Vezes sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com o que vai acontecer com ele / ela 0 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldade com...) ey GILeks el || LA | OIEES
nunca Vezes Vezes sempre
1. Conviver com outros jovens adultos 0 1 2 3 4
2. Os outros jovens adultos ndo quererem ser amigos dele / 0 1 ) 3 4
dela
3. Os outros jovens adultos implicarem com ele / ela 0 1 2 3 4
4. Nao conseguir fazer coisas que outros jovens adultos da 0 1 9 3 4
mesma idade fazem
5. Acompanhar o ritmo dos outros jovens adultos 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - Parent (18-25) N&o deve ser reproduzido sem autorizacao.
01/00
PedsQL-4.0-Core-PYA - Brazil/Portuguese - Version of 20 Feb 17 - Mapi.

INAC7ANE I PAAAAL AN Aava PVA ALIA A e DD Adan

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.

Todos os direitos reservados.
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TRABALHO/ESTUDOS (dificuldade com...) Nunca | Quase [Algumas | Muitas | Quase
nunca Vezes Vezes sempre
1. Prestar atencéo no trabalho ou na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer coisas 0 1 2 3 4
3. Ter dificuldade para acompanhar o trabalho ou os estudos 0 1 2 3 4
4. Faltar ao trabalho ou a aula por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar ao trabalho ou a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - Parent (18-25) N&o deve ser reproduzido sem autorizacao.
01/00
PedsQL-4.0-Core-PYA - Brazil/Portuguese - Version of 20 Feb 17 - Mapi.

INAC7ANE I PAAAAL AN Aava PVA ALIA A e DD Adan

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.

Todos os direitos reservados.




71

N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DO/A ADOLESCENTE (13 a 18 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais vocé pode ter difi-
culdade.
Por favor, conte-nos quanta dificuldade vocé tem tido com cada uma destas
coisas durante os ULTIMOS 30 DIAS fazendo um “X” no niumero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso

2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - (13-18) Nao pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
01/00 Todos os direitos reservados
PedsQL-4.0-Core-A - Brazil/Portuguese - Version of 20 Feb 17 - Mapi.

PAAAAL AN Faca A ALIANA v DO Ann
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PedsQL 2
Durante os ULTIMOS 30 DIAS, vocé tem tido dificuldade com alguma das coisas abaixo?
SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
(dificuldade com ) nunca vezes Vezes sempre
1. Para mim é dificil andar mais de uma quadra 0 1 2 3 4
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4
3. Paramim é dificil praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 4
4. Para mim é dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou de chuveiro so- 0 1 2 3 4
zinho/a

6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4
SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade com...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase

nunca vezes Vezes sempre
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4
2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 4
3. Eusinto raiva 0 1 2 3 4
4. Eudurmo mal 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com 0 que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4
COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
(dificuldade com ) nunca vezes Vezes sempre
1. Eu tenho dificuldade para conviver com outros adolescentes 0 1 2 3 4
2. Os outros adolescentes ndo querem ser meus amigos 0 1 2 3 4
3. Os outros adolescentes implicam comigo 0 1 2 3 4
4. Eu n&o consigo fazer coisas que outros adolescentes da mi- 0 1 2 3 4

nha idade conseguem

5. Para mim é dificil acompanhar outros adolescentes 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 - (13-18) Nao pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
01/00 Todos os direitos reservados

PedsQL-4.0-Core-A - Brazil/Portuguese - Version of 20 Feb 17 - Mapi.

PAAAAL AN Faca A ALIANA v DO Ann
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SOBRE A ESCOLA (dificuldade com...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes Vezes sempre

1. E dificil prestar atencio na aula 0 1 2 3 4

2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4

3. Eu tenho dificuldade para acompanhar as tarefas da escola 0 1 2 3 4

4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 4

5. Eu falto a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - (13-18) Nao pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DOS PAIS sobre O FILHO / A FILHA (13 a 18 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a sug
filha pode ter dificuldade.

Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha apresentou dificuldade com cada|
uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no ndmero:
0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso
2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele / ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso néo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 Parent (13-18) Nao pode ser reproduzido sem autorizagao prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha apresentou dificuldade com cada uma das
coisas abaixo?

CAPACIDADE FisICA (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes vezes sempre
1. Andar mais de um quarteirao 0 1 2 3 4
2. Correr 0 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposicao 0 1 2 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes vezes sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com o0 que vai acontecer com ele / ela 0 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes vezes sempre
1. Conviver com outros adolescentes 0 1 2 3 4
2. Os outros adolescentes ndo quererem ser amigos dele / dela 0 1 9 3 4
3. Os outros adolescentes implicarem com seu filho / sua filha 0 1 9 3 4
4. Nao conseguir fazer coisas que outros adolescentes da
. 0 1 2 3 4
mesma idade fazem
5. Acompanhar o ritmo dos outros adolescentes 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 Parent (13-18) N&o pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes vezes sempre
1. Prestar atencdo na aula 0 1 2 3 4

2. Esquecer as coisas (esquecer o que aprendeu, esquecer de

0 1 2 3 4
fazer as tarefas escolares, etc.)
3. Acompanhar a turma nas tarefas escolares 0 1 2 3 4
4. Faltar a aula por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 Parent (13-18) Nao pode ser reproduzido sem autorizagao prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DA CRIANCA (8 a 12 anos)

INSTRUCOES

A préxima pégina contém uma lista de coisas com as quais vocé pode ter difi-
culdade.
Por favor, conte-nos quanta dificuldade vocé tem tido com cada uma destas
coisas durante os ULTIMOS 30 DIAS fazendo um “X” no numero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso

2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - (8-12) Nao pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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Durante os ULTIMOS 30 DIAS, vocé tem tido dificuldade com alguma das coisas abaixo?
SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
(dificuldade com ) nunca Vezes Vezes sempre
1. Para mim é dificil andar mais de uma quadra 0 1 2 3 4
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4
3. Paramim é dificil praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 4
4. Para mim é dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou de chuveiro sozi-| 1 2 3 4
nho/a
6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4
SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade com...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes sempre
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4
2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 4
3. Eusinto raiva 0 1 2 3 4
4. Eudurmo mal 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com 0 que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4
COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS Nunca| Quase |Algumas | Muitas | Quase
(dificuldade com ) nunca Vezes Vezes sempre
1. Eu tenho dificuldade para conviver com outras criancas 0 1 2 3 4
2. As outras criancas nao querem ser minhas amigas 0 1 2 3 4
3. As outras criangas implicam comigo 0 1 2 3 4
4. Eu ndo consigo fazer coisas que outras criancas da minha idade 0 1 2 3 4
conseguem
5. Para mim é dificil acompanhar a brincadeira com outras criancas 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - (8-12) Nao pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia.
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SOBRE A ESCOLA (dificuldade com...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes sempre
1. E dificil prestar atencio na aula 0 1 2 3 4
2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4
3. Eu tenho dificuldade para acompanhar as tarefas da escola 0 1 2 3 4
4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Eu falto & aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 - (8-12) Nao pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DOS PAIS sobre O FILHO / AFILHA (8 a 12 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a sua
filha pode ter dificuldade. -
Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada
uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nimero: ;

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se ele / ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (8-12) N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma das
coisas abaixo?

CAPACIDADE FisICA (dificuldades...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes sempre
1. Andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposicdo 0 1 2 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com 0 gue vai acontecer com ele / ela 0 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes sempre
1. Conviver com outras criangas 0 1 2 3 4
2. As outras criancas ndo quererem ser amigos dele / dela 0 1 9 3 4
3. As outras criangas implicarem com o seu filho / a sua filha 0 1 5 3 4
4. Nao conseguir fazer coisas que outras criancas da mesma
. 0 1 2 3 4
idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - Parent (8-12)
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ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes sempre
1. Prestar atencédo na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer as coisas (esquecer o que aprendeu, esquecer de 0 1 9 3 4
fazer as tarefas escolares, etc.)
3. Acompanhar a turma nas tarefas escolares 0 1 2 3 4
4. Faltar a aula por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 - Parent (8-12) N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DA CRIANCA (5 a 7 anos)

Instrucdes para o entrevistador:

Eu vou te fazer algumas perguntas sobre coisas que podem ser dificeis para algumas crianc¢as. Eu quero
saber se cada uma destas coisas pode ser dificil para vocé.

Mostre a crianca a pagina com as carinhas e leia as frases abaixo conforme aponta a resposta corres-

pondente.

Eu vou ler cada uma das perguntas. Quando eu acabar de ler uma pergunta, vocé vai apontar a res-
posta para me dizer se isso € dificil para vocé. Vamos treinar primeiro.

Nunca Algumas Quase
vezes sempre

Para vocé é dificil estalar os dedos? I:l I:l I:l

Para determinar se a crianca respondeu corretamente a pergunta ou ndo, pec¢a-lhe que mostre como
estala os dedos. Repita a pergunta se a crianga mostrou uma resposta diferente da acao.

PedsQL 4.0 - (5-7) Nao pode ser reproduzido sem autorizacéo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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Pense em como vocé tem se sentido durante as Ultimas semanas. Por favor, escute cada uma das
frases com bastante atencéo e me conte se cada uma destas coisas é dificil para vocé.

Depois de ler o item mostre a crianga a pagina com as carinhas. Se ela hesitar ou parecer nao saber como

responder, leia as opgdes de resposta enquanto aponta as carinhas.

CAPACIDADE FiSICA (dificuldade com...) Nunca Algumasve-  Quase
Zes sempre
1. Vocé acha dificil andar? 0 2 4
2. Vocé acha dificil correr? 0 2 4
3. Vocé acha dificil fazer exercicios fisicos ou esportes? 0 2 4
4. Vocé acha dificil levantar coisas pesadas? 0 2 4
5. Vocé acha dificil tomar banho de banheira ou de chuveiro? 0 2 4
6. Vocé acha dificil ajudar nas tarefas de casa (como apanhar os 0 5 4
seus brinquedos)?
7. Vocé sente dor? (Onde? ) 0 2 4
8. Vocé se sente cansado/a demais para brincar? 0 2 4
Lembre e me diga se isto tem sido dificil para vocé nas Gltimas semanas.
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldade com...) Nunca Algumasve-  Quase
Z€es sempre
1. Vocé sente medo? 0 2 4
2. Vocé se sente triste? 0 2 4
3. Vocé sente raiva? 0 2 4
4. Vocé dorme mal? 0 2 4
5. Vocé se preocupa com 0 que vai acontecer com VOcé? 0 2 4
ASPECTO SOCIAL (dificuldade com...) Nunca | Algumas |  Quase
vezes sempre
1. Vocé acha dificil se dar bem com outras criangas? 0 2 4
2. As outras criancas dizem que ndo querem brincar com vocé? 0 2 4
3. As outras criancas implicam com vocé? 0 2 4
4. As outras criangas fazem coisas que vocé nao consegue fazer? 0 2 4
5. Vocé acha dificil acompanhar as brincadeiras com outras criancas? 0 2 4
PedsQL 4.0 - (5-7) Nao pode ser reproduzido sem autorizacéo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldade com...) Nunca | Algumas |  Quase
vezes sempre

1. Vocé acha dificil prestar atencdo na aula? 0 2 4

2. Vocé esquece as coisas? 0 2 4

3. Vocé acha dificil acompanhar a sua turma nas tarefas escolares? 0 2 4

4. Vocé falta a aula porque vocé nédo se sente bem? 0 2 4

5. Vocé falta a aula porque vocé tem que ir ao médico ou ao hos- 0 9 4

pital?
PedsQL 4.0 - (5-7) Nao pode ser reproduzido sem autorizacéo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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Isso é dificil para vocé?

Algumas vezes  Quase sempre

PedsQL-4.0-Core-YC - Brazil/Portuguese - Version of 20 Feb 17 - Mapi.
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N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DOS PAIS sobre O FILHO / AFILHA (5 a 7 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a sua
filha pode ter dificuldade. :
Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada
uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nimero: '

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se ele / ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (5-7) N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma das
coisas abaixo?

CAPACIDADE FiSICA (dificuldades...) D R N L s
nunca vezes vezes sempre
1. Andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas, como apanhar os brinquedos 1 5 3 4
7. Sentir dor 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposicdo 0 1 2 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca Vezes Vezes sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com 0 gque vai acontecer com ele / ela 0 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Nunca | Quase [Algumas | Muitas | Quase
nunca Vezes Vezes sempre
1. Conviver com outras criangas 0 1 2 3 4
2. As outras criangas ndo quererem ser amigos dele / dela 0 1 5 3 4
3. As outras criangas implicarem com o seu filho / a sua filha 0 1 9 3 4
4. Nao conseguir fazer coisas que outras criancas da mesma 0 1 5 3 4
idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - Parent (5-7)
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ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes sempre

1. Prestar atencédo na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer as coisas (esquecer o que aprendeu, esquecer de

0 1 2 3 4

fazer as tarefas escolares, etc.)

3. Acompanhar a turma nas atividades escolares 0 1 2 3 4
4. Faltar a aula por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 - Parent (5-7) N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DOS PAIS sobre O FILHO / AFILHA (2 a 4 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a sua
filha pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada
uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo um “X” no nimero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se ele / ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (2-4) N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma das

coisas abaixo?

CAPACIDADE FisICA (dificuldades...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca vezes vezes sempre
1. Andar 1 2 3 4
2. Correr 1 2 3 4
3. Participar de brincadeiras ativas ou fazer exercicios fisicos 0 1 9 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho 0 1 2 3 4
6. Ajudar a apanhar os brinquedos 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposicdo 0 1 2 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca Vezes Vezes sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Ficar preocupado/a 0 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Nunca | Quase [Algumas | Muitas | Quase
nunca Vezes Vezes sempre
1. Brincar com outras criancas 0 1 2 3 4
2. As outras criangas ndo quererem ser amigos dele / dela 0 1 5 3 4
3. As outras criangas implicarem com o seu filho / a sua filha 0 1 9 3 4
4. Nao conseguir fazer coisas que outras criancas da mesma
. 0 1 2 3 4
idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 - Parent (2-4) N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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*Por favor, responda a esta parte se seu filho / sua filha vai a escola ou a creche

ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca Vezes vezes sempre
1. Fazer as mesmas atividades escolares / pré-escolares que as 0 1 2 3 4
outras criancas da turma
2. Faltar a aula / creche por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
3. Faltar a aula / creche para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 - Parent (2-4) N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.

Todos os direitos reservados.

PedsQL-4.0-Core-PT - Brazil/Portuguese - Version of 22 Oct 15 - Mapi.

INAAAAON | PAdAAl AN Aava OT ALIANA e DD Ann




93

N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA VERSAO AGUDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DO/A ADOLESCENTE (13 a 18 anos)

INSTRUCOES

A proxima pagina contém uma lista de coisas com as quais vocé pode ter
dificuldade.

Por favor, conte-nos quanta dificuldade vocé tem tido com cada uma dessas
coisas durante os ultimos 7 dias fazendo um “X” no numero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso

2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - (13-18) Acute N&o pode ser reproduzido sem autorizagao prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.

nUNN

TnAne ne diraitne racanrardne

PedsQL-4.0-Core-Acute-A Brazil/Portuguese - Version of 12 Sep 16 - Mapi.
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PedsQL 2
Durante os ultimos 7 dias, vocé tem tido dificuldade com alguma das coisas abaixo?
SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
(diﬁCUIdade pal’a...) nunca Vezes Vezes sempre
1. Para mim e dificil andar mais de um quarteiréo 0 1 2 3 4
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4
3. Para mim é dificil praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 4
4. Para mim é dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou de chuveiro so- 0 1 2 3 4
zinho/a
6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4
SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca VEZes VEZes sempre
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4
2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 4
3. Eusinto raiva 0 1 2 3 4
4. Eudurmo mal 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com o que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4
COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS (dificuldade Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
para...) nunca vezes Vezes sempre
1. Eutenho dificuldade para conviver com outros adolescentes 0 1 2 3 4
2. Os outros adolescentes ndo querem ser meus amigos 0 1
3. Os outros adolescentes implicam comigo 4
4. Eu ndo consigo fazer coisas que outros adolescentes da mi- 4
nha idade conseguem
5. Para mim é dificil acompanhar outros adolescentes 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - (13-18) Acute

n2/nN
PedsQL-4.0-Core-Acute-A Brazil/Portuguese - Version of 12 Sep 16 - Mapi.
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SOBRE A ESCOLA (dificuldades para...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
i} nunca Vezes VEZES sempre

1. E dificil prestar atencéo na aula 0 1 2 3 4

2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4

3. Eutenho dificuldade para acompanhar as tarefas da escola 0 1 2 3 4
Eu falto & aula por ndo estar me sentindo bem 4
Eu falto a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1

PedsQL 4.0 - (13-18) Acute

n2/nN
PedsQL-4.0-Core-Acute-A Brazil/Portuguese - Version of 12 Sep 16 - Mapi.

INAANEEND | PAdAAl AN Faca Aada A AIAA mne PO Aan

N&o pode ser reproduzido sem autorizagao prévia.

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA VERSAO AGUDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DOS PAIS sobre O FILHO / A FILHA (13 a 18 anos)

INSTRUCOES

A préxima péagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a sua|
filha pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada
uma dessas coisas durante os ultimos 7 dias, fazendo um “X” no numero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele / ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso nédo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 Parent (13-18) Acute N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
n2/NN Tndnec nec diraitne racanradne

PedsQL-4.0-Core-Acute-PA - Brazil/Portuguese - Version of 12 Sep 16 - Mapi.
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PedsQL 2

Durante os ultimos 7 dias, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma das

coisas abaixo?

CAPACIDADE FisICA (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes vezes sempre
1. Andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Correr 0 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposi¢cdo 0 1 2 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes vezes sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com 0 que vai acontecer com ele / ela 0 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes Vezes sempre
1. Conviver com outros adolescentes 0 1 2 3 4
2. Os outros adolescentes ndo quererem ser amigos dele / dela 0 1 9 3 4
3. Os outros adolescentes implicarem com seu filho / sua filha 0 1 9 3 4
4. Nao conseguir fazer coisas que outros adolescentes da
. 0 1 2 3 4
mesma idade fazem
5. Acompanhar outros adolescentes 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 Parent (13-18) Acute N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.

n2/nN
PedsQL-4.0-Core-Acute-PA - Brazil/Portuguese - Version of 12 Sep 16 - Mapi.
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ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes vezes sempre
1. Prestar atencdo na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer as coisas (esquecer o que aprendeu, esquecer de 0 1 5 3 4
fazer as tarefas escolares, etc.)
3. Acompanhar a turma nas tarefas escolares 0 1 2 3 4
4. Faltar a aula por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 Parent (13-18) Acute N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.

n2/nN
PedsQL-4.0-Core-Acute-PA - Brazil/Portuguese - Version of 12 Sep 16 - Mapi.
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N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA VERSAO AGUDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DA CRIANCA (8 a 12 anos)

INSTRUCOES

A proxima pagina contém uma lista de coisas com as quais vocé pode ter
dificuldade.

Por favor, conte-nos quanta dificuldade vocé tem tido com cada uma dessas coi-
sas durante os ultimos 7 dias fazendo um “X” no niumero:
0 se vocé nunca tem dificuldade com isso
1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso
2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - (8-12) Acute N&o pode ser reproduzido sem autorizagao prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
n2/NnN
PedsQL-4.0-Core-Acute-C - Brazil/Portuguese - Version of 12 Sep 16 - Mapi.

INAAAAEA | PAdAAl A A Fava Aaida & ALIA A cav DO Adan
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PedsQL 2
Durante os ultimos 7 dias, vocé tem tido dificuldade com alguma das coisas abaixo?
SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
(diﬁCUIdade pal’a...) nunca Vezes Vezes sempre
1. Para mim e dificil andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Paramim é dificil correr 0 1 2 3 4
3. Para mim é dificil praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 4
4. Para mim é dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 4
5. Paramim é dificil tomar banho de banheira ou de chuveiro so- 0 1 2 3 4
zinho/a
6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4
SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade para...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
nunca Vezes VEZes sempre
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4
2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 4
3. Eusinto raiva 0 1 2 3 4
4. Eudurmo mal 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com 0 que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4
COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS (dificuldade Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
para...) nunca Vezes Vezes sempre
1. Eutenho dificuldade para conviver com outras criangas 0 1 2 3 4
2. As outras criangas ndo querem ser minhas amigas 0 1 2 3 4
3. As outras criancas implicam comigo 0 1 2 3 4
4. Eu ndo consigo fazer coisas que outras criangas da minha 0 1 2 3 4
idade conseguem
5. Para mim é dificil acompanhar a brincadeira com outras cri- 0 1 2 3 4
ancas

PedsQL 4.0 - (8-12) Acute

n2/nN
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SOBRE A ESCOLA (dificuldades para...) Nunca | Quase |Algumas | Muitas | Quase
i} nunca Vezes Vezes sempre

1. E dificil prestar atencéo na aula 0 1 2 3 4

2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4

3. Eutenho dificuldade para acompanhar as tarefas da escola 0 1 2 3 4
Eu falto & aula por ndo estar me sentindo bem 4
Eu falto a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1

PedsQL 4.0 - (8-12) Acute

n2/nN
PedsQL-4.0-Core-Acute-C - Brazil/Portuguese - Version of 12 Sep 16 - Mapi.
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TnAne ne diraitne racanrardne




102

N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA VERSAO AGUDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DOS PAIS sobre O FILHO / A FILHA (8 a 12 anos)

INSTRUCOES

A préxima péagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a sua|
filha pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada
uma dessas coisas durante os Ultimos 7 dias, fazendo um “X” no numero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se ele / ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso nédo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (8-12) Acute N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
n2/NN Tndnec nec diraitne racanradne

PedsQL-4.0-Core-Acute-PC - Brazil/Portuguese - Version of 12 Sep 16 - Mapi.
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PedsQL 2

Durante os ultimos 7 dias, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma das

coisas abaixo?

CAPACIDADE FisICA (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes vezes sempre
1. Andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Correr 0 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposi¢cdo 0 1 2 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes vezes sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com 0 que vai acontecer com ele / ela 0 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes Vezes sempre
1. Conviver com outras criancas 0 1 2 3 4
2. As outras criancas ndo quererem ser amigos dele / dela 0 1 9 3 4
3. As outras criangas implicarem com o seu filho / a sua filha 0 1 9 3 4
4. Nao conseguir fazer coisas que outras criangas da mesma
. 0 1 2 3 4
idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 - Parent (8-12) Acute N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
nunca | vezes vezes sempre
1. Prestar atencdo na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer as coisas (esquecer o que aprendeu, esquecer de
0 1 2 3 4
fazer as tarefas escolares, etc.)
3. Acompanhar a turma nas tarefas escolares 0 1 2 3 4
4. Faltar a aula por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 - Parent (8-12) Acute N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.

n2/nN
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N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA VERSAO AGUDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DA CRIANCA (5 a7 anos)

Instrucdes para o entrevistador:

Eu vou te fazer algumas perguntas sobre coisas que podem ser dificeis para algumas criancas. Eu
quero saber se cada uma dessas coisas pode ser dificil para voce.

Mostre a crianca a pagina com as carinhas e leia as frases abaixo conforme aponta a resposta corres-

pondente.

Se isso nunca é dificil, aponte a carinha sorridente.

Se isso algumas vezes é dificil, aponte a carinha do meio.

Se isso guase sempre é dificil, aponte a carinha zangada.

Eu vou ler cada uma das perguntas. Quando eu acabar de ler uma pergunta, vocé vai apontar a
resposta para me dizer se isso € dificil para vocé. Vamos treinar primeiro.

Nunca Algumas Quase
vezes sempre

Para vocé é dificil estalar os dedos? |:| |:| |:|

Para determinar se a crianca respondeu corretamente & pergunta ou ndo, peca-lhe que mostre como

estala os dedos. Repita a pergunta se a crianga mostrou uma resposta diferente da acao.

PedsQL 4.0 - (5-7) Acute N&o deve ser reproduzido sem autorizagao Direitos autorais © 1998 JW Varni, Ph.D.
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PedsQL 2
Pense em como vocé tem se sentido durante os ultimos 7 dias. Por favor, escute cada uma das frases
com bastante atencdo e me conte se cada uma destas coisas € dificil para vocé.

Depois de ler o item mostre a crianga a pagina com as carinhas. Se ela hesitar ou parecer ndo saber como
responder, leia as opg¢des de resposta enquanto aponta as carinhas.

CAPACIDADE FisICA (¢ dificil...) Nunca | Algumas Quase
vezes sempre

1. Vocé acha dificil andar? 0 2 4

2. Vocé acha dificil correr? 0 2 4

3. Vocé acha dificil fazer exercicios fisicos ou esportes? 0 2 4

4. Vocé acha dificil levantar coisas pesadas? 0 2 4

5. Vocé acha dificil tomar banho de banheira ou de chuveiro? 0 2 4

6. Vocé acha dificil ajudar nas tarefas de casa (como apanhar 0 5 4

0s seus brinquedos)?

7. Vocé sente dor? (Onde? ) 0 2 4

8. Vocé se sente cansado/a demais para brincar? 0 2 4

Lembre e me diga se isto tem sido dificil para vocé nos ultimos 7 dias.

ASPECTO EMOCIONAL (¢ dificil...) Nunca Algumas Quase
vezes sempre

1. Vocé sente medo? 0 2 4

2. Vocé se sente triste? 0 2 4

3. Vocé sente raiva? 0 2 4

4. Vocé dorme mal? 0 2 4

5. Vocé se preocupa com 0 que Vai acontecer com vocé? 0 2 4

ASPECTO SOCIAL (é dificil...) Nunca | Algumas Quase

Vezes sempre

1. Vocé acha dificil conviver com outras criangas? 0 2 4

2. As outras criangas dizem que ndo querem brincar com vocé? 0 2 4

3. As outras criangas implicam com vocé? 0 2 4

4. As outras criangas fazem coisas que vocé nao consegue fazer? 0 2 4

5. Vocé acha dificil acompanhar as brincadeiras com outras criangas? 0 2 4

PedsQL 4.0 - (5-7) Acute N&o deve ser reproduzido sem autorizagao Direitos autorais © 1998 JW Varni, Ph.D.
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ATIVIDADE ESCOLAR (¢ dificil...) Nunca Algumas Quase
vezes sempre

1. Vocé acha dificil prestar aten¢éo na aula? 0 2 4

2. VOCé esquece as coisas? 0 2 4

3. Vocé acha dificil acompanhar a sua turma nas tarefas esco- 0 5 4

lares?
4. Voce falta a aula porque vocé ndo se sente bem? 0 2 4
5. Vocé falta a aula porque vocé tem que ir ao médico ou ao 0 5 4

hospital?

PedsQL 4.0 - (5-7) Acute N&o deve ser reproduzido sem autorizagao

n2UNN
PedsQL-4.0-Core-Acute-YC - Brazil/Portuguese - Version of 12 Sep 16 - Mapi.

INAAALEN | MAdAAl AN Fava Amida A ALIA A av DO Aan

Direitos autorais © 1998 JW Varni, Ph.D.

TnAdne ne diraitne racan/adnc



108

Isso e dificil para vocé?

Nunca Algumas vezes  Quase sempre

1D043653 / PedsQL-4.0-Core-Acute-YC_AU4.0_por-BR.doc

PedsQL 4.0 (5-7) Acute Né&o deve ser reproduzido sem autorizagdo Direitos autorais ©
1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados 03/00
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N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA VERSAO AGUDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DOS PAIS sobre O FILHO / A FILHA (5a 7 anos)

INSTRUCOES

A préxima péagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a sua|
filha pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada|
uma dessas coisas durante os ultimos 7 dias, fazendo um “X” no numero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se ele / ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso néo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (5-7) Acute N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
n2/NN Tndnec nec diraitne racanradne

PedsQL-4.0-Core-Acute-PYC - Brazil/Portuguese - Version of 12 Sep 16 - Mapi.
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PedsQL 2

Durante os ultimos 7 dias, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma das

coisas abaixo?

CAPACIDADE FISICA (dificuldades...) Bumes. | QUEEE || Al || RUiEs | Quees
nunca S Vezes Vezes sempre
1. Andar mais de um quarteiréo 0 1 2 3 4
2. Correr 0 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas, como apanhar os brinquedos 1 9 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposi¢do 0 1 2 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes vezes sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com 0 que vai acontecer com ele / ela 0 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S Vezes Vezes sempre
1. Conviver com outras crian¢as 0 1 2 3 4
2. As outras criangas ndo quererem ser amigos dele / dela 0 1 5 3 4
3. As outras criangas implicarem com o seu filho / a sua filha 0 1 5 3 4
4. Nao conseguir fazer coisas que outras criangas da mesma 0 1 5 3 4
idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - Parent (5-7) Acute
n2/nN
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ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes vezes sempre
1. Prestar atencdo na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer as coisas (esquecer o que aprendeu, esquecer de
0 1 2 3 4
fazer as tarefas escolares, etc.)
3. Acompanhar a turma nas atividades escolares 0 1 2 3 4
4. Faltar a aula por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 - Parent (5-7) Acute N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
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N° de identificacéo

Data:

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA VERSAO AGUDA

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DOS PAIS sobre O FILHO / A FILHA (2 a 4 anos)

INSTRUCOES

A préxima péagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a sua|
filha pode ter dificuldade.
Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada|
uma dessas coisas durante os ultimos 7 dias, fazendo um “X” no numero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se ele / ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.

Caso néo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (2-4) Acute N&o pode ser reproduzido sem autorizagdo prévia. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
n2/NN Tndnec nec diraitne racanradne

PedsQL-4.0-Core-Acute-PT - Brazil/Portuguese - Version of 12 Sep 16 - Mapi.
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PedsQL 2

Durante os ultimos 7 dias, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade

com cada uma das coisas abaixo?

CAPACIDADE FisICA (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S Vezes vezes sempre
1. Andar 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar de brincadeiras ativas ou fazer exercicios fisicos 0 1 5 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho 0 1 2 3 4
6. Ajudar a apanhar os brinquedos 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposi¢édo 0 1 2 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) Nunca | Quase | Alguma | Muitas | Quase
nunca S vezes vezes sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Ficar preocupado/a 0 1 2 3 4
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) NmERy | (QUERS | Al | WLTES | (Gess
nunca s vezes vezes sempre
1. Brincar com outras criangas 0 1 2 3 4
2. As outras criangas ndo quererem ser amigos dele / dela 0 1 5 3 4
3. As outras criangas implicarem com o seu filho / a sua filha 0 1 5 3 4
4. Nao conseguir fazer coisas que outras criangas da mesma 0 1 5 3 4
idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas 0 1 2 3 4
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*Por favor, responda a esta parte se seu filho / sua filha vai a escola ou a creche

ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase

nunca Vezes vezes sempre
1. Fazer as mesmas atividades escolares / pré-escolares 0 1 9 3 4
que as outras criangas da turma

2. Faltar a aula / creche por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4

3. Faltar aaula/ creche para ir ao medico ou ao hospital| 1 2 3 4




