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As criancas com toxoplasmose congénita, que desde o nascimento dependem de
tratamentos e enfrentam, com seus familiares, as dificuldades do acompanhamento
médico e da disponibilidade do servigo de salde, na busca por melhores prognosticos

visuais e menores impactos da perda visual em sua qualidade de vida.
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RESUMO

Introducdo: A elevada prevaléncia da toxoplasmose congénita (TC) no Brasil, verificada
também no estado de Minas Gerais, associada ao maior comprometimento ocular observado
nas criancas brasileiras comparadas as europeias; e a evolucdo de muitos desses individuos
para a baixa visdo (BV), nos remetem a necessidade de compreender o impacto da perda
visual na qualidade de vida em uma coorte de criancas infectadas identificadas no periodo
neonatal e tratadas com antiparasitarios durante o primeiro ano de vida. Objetivo: Adaptar o
questionario Children’s Visual Function Questionnaire (CVFQ) a realidade sociocultural de
criangas brasileiras com toxoplasmose congénita e investigar as propriedades psicométricas
para mensuracdo da qualidade de vida (QV) relacionada a visdo nesses pacientes; descrever as
lesbGes retinocoroideanas observadas em uma coorte de criangas pré-escolares com TC em
Minas Gerais; avaliar quantitativamente o déficit visual e investigar sua correlagdo com a
pontuacdo na percepcdo da QV relacionada a perda visual (CVFQ7-BR-toxo). Método:
Estudo epidemioldgico transversal aninhado, em uma coorte de 142 criangas acompanhadas
prospectivamente nos Servicos de Infectologia Pediatrica e Oftalmologia do Hospital das
Clinicas da UFMG. Questionarios foram aplicados aos pais e cuidadores para avaliar a
percepcao sobre a QV de suas criancas com TC e para verificar a situacdo socioecondmica
das familias. Oftalmologistas do setor de uveite avaliaram a retina das criancas e descreveram
as lesdes de retinocoroidite quanto a localizacdo, numero de lesbes, tamanho e lateralidade.
No setor de baixa visdo, oftalmologistas avaliaram a acuidade visual. Foram usadas técnicas
de estatistica multivariada para avaliar as propriedades psicométricas da escala de QV e testes
de Kruskal Wallis e Mann Whitney para a comparacao dos escores medianos da escala de QV
em criancas com visdo normal, perda visual leve e baixa visdo. O estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da UFMG. Resultado: Adaptacdes no CVFQ versio brasileira
deram origem ao CVFQ7-BR-toxo, questionario para avaliar a percepcao de pais/cuidadores
sobre qualidade de vida relacionada a baixa visdo de criangcas com toxoplasmose congénita
pré-escolares. Na andlise fatorial exploratéria o resultado do teste Kaiser-Meyer-Olkin
Measure of Sampling Adequacy (KMO) foi de 0,74, indicando boa adequabilidade do modelo
fatorial. Seis componentes (fatores) extraidos correspondem a 46,3% da variancia total
explicada, e sdo compostos por itens com coeficiente de saturacdo (carga fatorial) maior ou
igual a 0,45. Pela descricdo, estrutura de variabilidade, e interpretacdo do agrupamento dos
itens do questiondrio CVFQ adaptado (CVFQ7-BR-toxo) identificaram-se seis subescalas:
salde geral; capacidade visual; desempenho visual/visdo funcional; comportamento social e
pessoal, impacto na familia e tratamento. A homogeneidade das medidas para o construto QV
no CVFQ adaptado foi avaliada pela consisténcia interna das subescalas. As subescalas
Desempenho visual - visdo funcional e o Impacto na familia se mostraram adequadas, com
coeficiente alfa de Cronbach de 0,75 e 0,77 respectivamente. As subescalas comportamento
pessoal e social e, tratamento apresentaram valores de alfa de Cronbach menores que 0,7
(0,68 e 0,61 respectivamente). A correlacdo entre as subescalas e a escala global foram todas
significativas (p-valor <0,001) variando de 0,42 a 0,75. As correlagdes item-escala globais
foram significativas (p-valor <0,01) e maiores do que 0,20, sendo estes valores considerados
aceitaveis. Verificou-se a validade discriminante do instrumento pelas diferencas
significativas (p<0,005) na comparagdo das escalas do CVFQ7-BR-toxo para escores
relatados pelo pai/cuidador de criangcas com e sem baixa visdo. A validacdo convergente foi
verificada pela correlagéo (r=0,58; p<0,001) entre o escores globais do CVFQ7-BR-toxo e do
PedsQL, com resultado moderado. Para analise dos exames clinicos oftalmoldgicos, das 142
criangas, duas foram excluidas por ndo terem realizado todos os exames. Das 140 criangas,
87,1% (121/139) apresentaram pelo menos uma lesdo de retinocoroidite e, dentre elas, 20,7%
(25/121) foram diagnosticadas com baixa visdo (BV). A retinocoroidite esteve presente em
X1



ambos os olhos de 81,0% (98/121) das criancas com lesGes, sendo que 25,5% (25/98) destas
tinham BV. Lesdo macular (foveal e/ou extrafoveal) em ambos os olhos ocorreu em 43,9%
(43/98) das criancas e 51,2% (22/43) destas apresentaram BV. Pelo menos 50% das criancas
com BV apresentaram lesdes com tamanho médio superior a 3,0 didmetros de disco Optico
(DD). Auséncia de lesdo ocorreu em apenas 12,9% (18/140) das criancas. Na percepcdo dos
pais cuidadores (CVFQ7-BR-toxo) das criancas diagnosticadas com BV, os escores medianos
foram menores nas dimensdes capacidade visual (p=0,002), desempenho funcional/visdo
funcional (p=0,002), impacto na familia (p=0,001) e na QV global (p=0,009) quando
comparados as criancas com perda visual leve e com visdo normal. Conclusdo: As
propriedades psicométricas do CVFQ7-BR-toxo se mostraram adequadas quanto a validade
do construto QV. O instrumento foi capaz de registrar o impacto no comprometimento da
visdo funcional e na familia de criancas com toxoplasmose congénita. Na avaliagcdo
oftalmologica dessa populacdo foram observadas lesGes retinocoroideanas de maior
gravidade, por serem em sua maioria maculares, multiplas, bilaterais, resultando em
comprometimento da funcdo visual e menor acuidade visual. Na percepcdo dos pais e
cuidadores sobre a QV relacionada a baixa viséo, estas criangas apresentaram pior capacidade
visual, pior desempenho funcional / visdo funcional, com maior impacto nas suas familias e
piora da qualidade de vida global. Esses resultados podem subsidiar politicas para melhor
controle e prevencdo da toxoplasmose congénita.

Palavras-chave: qualidade de vida; propriedades psicométricas; toxoplasmose congénita;
retinocoroidite; perda visual; baixa visao.
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ABSTRACT

Introduction: The high prevalence of congenital toxoplasmosis (CT) in Brazil, in addition to
the high burden of ocular involvement in infected individuals, evolving to low vision (LV) in
many of them, highlights the importance of assessing their quality of life (QOL).
Objective:To adapt the Children's Visual Function Questionnaire (CVFQ) to the socio-
cultural reality of Brazilian children with CT, and to investigate the psychometric properties
to measure vision-related quality of life (QOL) for these patients; to characterize
retinochoroidal changes in a cohort of preschool children with CT in Minas Gerais; to
quantitatively evaluate the visual deficit and to investigate its correlation with QOL
perception scores (CVFQ7-BR-toxo instrument).Methods: Cross-sectional epidemiological
study with nested cohort of 142 children prospectively followed at the Pediatric Infectious
Disease and Ophthalmology Services of Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Minas GeraisQuestionnaires were applied to parents and carers to evaluate QOL perception of
their children with CT and to characterize the socioeconomic status of their families. Number,
location, size and laterality of retinochoroidal lesions were recorded. Best-corrected visual
acuity was also assessed. Multivariate statistical techniques were used to evaluate
psychometric qualities of QOL scale. Kruskal Wallis and Mann Whitney test were employed
for comparison of median scores of the QOL scale in children with normal visual, mild vision
loss and low vision. Results: Adaptations in the CVFQ-Brazilian version originated the
CVFQ7-BR-toxo, a questionnaire to evaluate perception of parents/carers about vision-related
QOL of preschool children with CT. In the exploratory factor analysis, result of Kaiser-
Meyer-Olkin Measure of Sampling Adequacy test (KMO) was 0.74, indicating good
suitability of the factor model.Six extracted components (factors) explained 46.3% of total
variance, consisting of items with saturation coefficient (factor load) > 0.45. Six subscales
were identified after description, variability structure and interpretation of grouping of items
of CVFQ7-BR-toxo: Overall Health; Visual Acuity; Visual Performance/Functional Vision;
Individual and Social Behavior, Impact on Family, and Treatment. Homogeneity of measures
for the QOL construct in the adapted CVFQ was evaluated by internal consistency of the
subscales: Subscales Visual Performance/Functional Vision and Impact on Family showed to
be adequate, with Cronbach’s alpha of 0.75 and 0.77 respectively.Subscales Individual and
Social Behavior and Treatment showed Cronbach’s alpha coefficient smaller than 0.7 (0.68
and 0.61 respectively). The correlations between subscales and the global scale were all
statistically significant (p-value <0.001) ranging from 0.42 to 0.75. The global item-scale
correlations were also significant (p-value <0.01) and greater than 0.20, with these values
being considered acceptable. Discriminant validity of the instrument by significant differences
(p <0.005) was verified in the comparison of CVFQ7-BR-toxo scales to the scores reported
by the parent/carers of children with and without low vision.The convergent validity was
verified by the moderate correlation (r = 0.58; p <0.001) between the overall scores CVFQ7-
BR-toxo and PedsQL. For the analysis of the clinical examinations of the 142 children, two
were excluded because they did not have all the exams. Of the 140 children, 87.1% (121/139)
had at least one retinochoroidal lesion. Among them, 20.7% (25/121) were diagnosed with
LV. Retinochoroiditis was found in both eyes in 81.0% (98/121), and 25.5% (25/98) of these
had LV. Macular (foveal and/or extrafoveal) lesions in both eyes occurred in 43.9% (43/98);
51.2% (22/43) of these children had low LV. At least 50% of children with LV presented
retinochoroidal lesions with an average size > 3 optic disc diameter. Absence of
retinochoroidal lesions was recorded in only 12.9% (18/140) of children. In the perception of
carers parents (CVFQ7-BR-toxo) of children diagnosed with LV, median scores were lower
for visual ability dimensions (p = 0.002), functional performance- visual function (p = 0.002),
impact on family (p = 0.001) and overall QOL (p = 0.009) when compared to those of
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children with mild visual loss and with normal vision. Conclusion: CVFQ7-BR-toxo
psychometric properties were appropriate concerning the validity of the QOL construct. The
questionnaire was able to register the impact of visual disability on families of children with
CT. Retinochoroiditis, was more severe, with frequent multiple, bilateral and macular lesions,
resulting in impaired visual function. According to QOL perception of parents and carers,
children with LV presented worse scores for visual capacity, functional
performance/functional vison, with greater impact on their families and decreased overall
quality of life. These results can support policies for better control and prevention of CT.

Keywords:  quality-of-life;  psychometric ~ qualities;  congenital ~ toxoplasmosis;
retinochoroiditis; visual loss; low vision.
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1 INTRODUCAO

No mundo, hd aproximadamente 1-10 criangas infectadas pelo Toxoplasma gondii a cada
10.000 nascidos vivos. No Brasil, a infec¢ao atinge 3-20 a cada 10.000 nascidos vivos, uma
das prevaléncias mais elevadas do mundo. ' Em Minas Gerais, Brasil, foram realizados dois
estudos para avaliar a prevaléncia da toxoplasmose congénita (TC) utilizando a triagem
neonatal (IgM anti-7. gondii). O primeiro, no periodo de 2003-04, realizado em Belo
Horizonte, encontrou seis recém-nascidos (RN) com TC para cada 10.000 nascidos vivos.
O segundo incluiu criangas de todo o estado, entre 2006-07 e encontrou 13 infectados por
10.000 nascidos vivos, com predominio da infec¢do congénita nas regides com menor indice

de desenvolvimento humano (IDH). ©

Em estudo em Minas Gerais, foram identificados 190 neonatos com TC e 80% apresentavam
retinocoroidite no primeiro exame oftalmologico, entre o primeiro e segundo més de vida.
Cerca de 40% dessas criangas apresentavam lesdes retinocoroideanas em atividade.  Outros
estudos ja haviam evidenciado a elevada prevaléncia e gravidade do comprometimento ocular
nas criangas brasileiras. ©® Estudos de coorte multicéntricos realizados na Europa ) e nos
EUA ® tém mostrado que o diagndstico e tratamento precoces da infeccdo congénita e das
reativacdes oculares podem melhorar o progndéstico visual das criancas. Muitas dessas
criancas, principalmente quando ndo tratadas, apresentam retinocoroidite bilateral com
comprometimento macular, evoluindo com baixa visdo. O encaminhamento precoce para
programas de habilitagdo/estimulacdo visual pode possibilitar participacdo mais efetiva na
sociedade. Embora muito tenha se avancado no conhecimento da TC, o impacto dessa doenca

na qualidade de vida (QV) dos individuos ainda é pouco conhecido. ©

Questionarios sdo os instrumentos mais comumente utilizados na avaliacdo de QV, sendo as
formas de aplicacdo mais frequentes a autoaplicacdo e a entrevista. Ha também variagéo
quanto ao respondente, sendo a versdo self aquela em que a propria pessoa mensura a
percepcdo sobre os itens avaliados (autorrelato) e a versdo proxy quando outro respondente

(familiar ou pessoa proxima) avalia a percepgdo sobre os itens avaliados. (10)

A maioria dos instrumentos utilizados para mensurar a QV foi desenvolvida nos Estados
Unidos e Europa e sua aplicacdo em populagdo distinta da que foi desenvolvida requer
traducdo e avaliagdo da pertinéncia e adequacdo do instrumento ao novo meio cultural, ao

contelido, normas ou referéncias disponibilizadas. ¢



A comunidade cientifica considera a importancia de relacionar os resultados clinicos a
percepcdo dos pacientes quanto ao impacto da doengca no seu bem estar, bem como a
necessidade de um instrumento confiavel e valido para mensurar a qualidade de vida

relacionada a visio. ¥

Estudos sobre qualidade de vida relacionada a viséo tém se intensificado desde a década de 90
e, na faixa etéria pediatrica, seu uso tem sido restrito, por depender da idade e do
desenvolvimento da crianca. ** Recentemente no Brasil, foi validado o instrumento de
Avaliacgéo da Viséo Funcional para criangas de 2 a 6 anos de idade (AVIF - 2 a 6 anos), mas 0
estudo ndo relacionou a deficiéncia visual as dificuldades na realizacdo de tarefas diarias e 0s

aspectos emocionais e sociais. 5%

Pesquisadores nos EUA construiram questionario para avaliacdo da fungéo visual e o impacto
da deficiéncia na qualidade de vida de criancas. Obteve-se 0 Children’s Visual Function
Questionnaire (CVFQ) especifico para faixa etaria menor de 3 anos (CVFQ-3) e de 3 até 7
anos (CVFQ-7). Os autores concluiram que o CVFQ avalia o impacto do comprometimento

da visdo nas criancas e suas familias. ¥

No Brasil, a versdo em portugués-brasileiro do CVFQ teve sua traducdo validada durante o
estudo original e foi usada, entre 2006-07, para avaliar a qualidade de vida relacionada a visao
de criancas com catarata congénita ", mas a investigacio das propriedades psicométricas do

instrumento ndo esta disponivel na literatura.

Este estudo se propde a adaptar o instrumento CVFQ-7 em versdo portugués brasileiro, visto
que o Brasil é pais com grande diversidade social, cultural e econémica e investigar suas
propriedades psicométricas, e além de descrever a perda visual em criancas com

toxoplasmose congénita.

Os resultados serdo apresentados no formato de dois artigos, de acordo com a resolucao
03/210 do Programa de Pés-graduacdo em Ciéncias da Salde, Area de Concentracdo Saude
da Crianga e do Adolescente, da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas
Gerais (FM-UFMG)".

! Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Minas Gerais (FM-UFMG). Disponivel em:
<http://ftp.medicina.ufmg.br/cpg/programas/saude_crianca/arquivos/2010/Resolucao03-2010.pdf.>.
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O primeiro artigo descreverd a adaptacdo do Children’s Visual Questionnaire (CVFQ) e a
investigacdo de suas propriedades psicométricas para avaliagdo da qualidade de vida

relacionada a visao em criancas com toxoplasmose congénita.

O segundo artigo versara sobre o impacto da perda visual na qualidade de vida de criancas

com toxoplasmose congénita.
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2 REFERENCIAL TEORICO
2.1 Qualidade de vida e qualidade de vida relacionada a saude

A definicdo de qualidade de vida (QV) é abrangente, complexa e dependente da perspectiva
de quem a avalia. Desde a década de 90, o conceito de QV contempla dois aspectos
fundamentais: a subjetividade e a multidimensionalidade. A subjetividade considera a
percepcdo da pessoa sobre o seu estado de salde e sobre os aspectos ndo medicos no seu
contexto de vida, ou seja, a sensacdo de bem-estar e satisfacdo pessoal; e a
multidimensionalidade engloba diferentes aspectos como fisico (percepcao do individuo sobre
sua condicdo fisica, nivel de funcionalidade e independéncia), psicoldgico (percep¢do do
individuo sobre sua condicdo afetiva e cognitiva), relacdo social e pessoal (percepcao do
individuo sobre os relacionamentos sociais e 0s papéis sociais adotados na vida) e meio
ambiente (percep¢do do individuo sobre aspectos diversos relacionados ao ambiente onde
vive). ¥ Trata-se de considerar como as pessoas percebem e identificam os fatores capazes

de incidir sobre suas vidas.

H& duas tendéncias quanto a conceituacdo do termo na area da saude: qualidade de vida
(qualify of life) como um conceito mais genérico e qualidade de vida relacionada a salude
(health-related qualify of life). A primeira, que aborda conceituacdo mais ampla e ndo faz
referéncia as disfungdes ou agravos, é definida pelo Grupo de Qualidade de Vida da
Organizagdo Mundial da Satde como sendo:

a percepcdo do individuo de sua posicdo na vida, no contexto da

cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupagoes. 3

A segunda € usada com objetivos semelhantes a primeira, mas envolve aspectos sobre o
impacto das disfuncdes ou agravos e do tratamento na vida do individuo. Inclui informacdes
sobre condicdo e funcionamento fisico, psicoldgico e social, além do impacto dos sintomas da

doenca e da terapia empregada no cotidiano do individuo e de sua familia.

Indicadores de qualidade de vida tém sido alvo de estudo na area da saude e diversos
questionarios tém sido construidos para mensura-los. Eles sdo compostos por itens
(perguntas) que procuram medir com respostas numéricas o quanto os aspectos da vida das

pessoas sdo afetados pelas condicGes de salde.



E importante ressaltar que, no Brasil, ndo ha estudos de base populacional com individuos
livres de doencas (individuos saudaveis) de maneira a se ter um ponto de corte para a

populacdo que sirva como referéncia.

Os indicadores de qualidade de vida sdo essenciais para subsidiar decisdes de saude publica,
tais como alocacgdo de recursos, implantagdo de melhorias nos servigos, registros de novos
medicamentos e equipamentos, avaliagdo do impacto fisico e psicossocial que os agravos ou
disfungbes podem acarretar para as pessoas acometidas, avaliacdo dos programas de

habilitacéo e reabilitagéo.

2.2 Instrumentos para avaliar a qualidade de vida

Os instrumentos utilizados para avaliacdo de qualidade de vida sdo classificados na literatura
cientifica como genéricos (avaliacdo geral da QV) ou especificos (avaliacdo da QV
relacionada a condicdo de salde). Os genéricos procuram englobar todos o0s aspectos
importantes relacionados a satde e refletem o impacto de uma doenga sobre o individuo. Tém
como vantagens a possibilidade de avaliacdo simultanea de varias areas ou dominios e serem
usados em qualquer populacdo, permitindo comparagdes entre pacientes com diferentes
doencas. Mas apresentam a desvantagem de ndo serem sensiveis para detec¢do de aspectos
especificos da QV em uma determinada doenga e/ou populacdo (criancas, adultos ou idosos).
Os instrumentos especificos apresentam a vantagem de serem mais sensiveis aos aspectos
clinicos e, como desvantagem, serem restritos aos dominios de relevancia avaliados. Tendem
a manter o carater multidimensional e avaliam também a percep¢do geral da QV, embora
contribuam para melhor identificar as caracteristicas, os sintomas e as incapacidades ou
limitagGes relacionadas a determinado agravo ou disfuncdo. ®® Como os dois instrumentos

fornecem percepcdes diferentes, eles podem ser empregados concomitantemente.

Os questionarios sdo os instrumentos mais comumente utilizados na avaliacdo de QV, sendo
as formas de aplicacdo mais frequentes a autoaplicacdo e a entrevista. Ha também variacédo
guanto ao respondente, havendo a versao self, em que a propria pessoa mensura a percepgao
sobre os itens avaliados (autorrelato), e a versdo proxy, em que outro respondente (familiar ou
pessoa proxima) avalia a percepcdo sobre os itens avaliados. A forma de aplicagdo dos
instrumentos para coleta de dados deve ser definida considerando-se as caracteristicas da

populacéo participante e os objetivos do estudo.
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A forma de coletar os dados de qualidade de vida na populagdo infantil deve levar em
consideracdo que o autorrelato é influenciado pelas habilidades de compreenséo e expressao
da linguagem da crianca. Muitas medidas de qualidade de vida requerem que a resposta seja
baseada nas experiéncias durante um periodo especifico de tempo: como no més passado ou
na semana anterior. A habilidade da crianga em responder em relacéo ao tempo é influenciada
por diferencas no desenvolvimento da meméria e da percepcdo do tempo. ) A percepcéo da

crianca sobre seu estado de satide e sobre seu contexto de vida pode ser limitada. ®

O relato dos pais ou de pessoas proximas € bastante utilizado em pesquisas com populacéo
infantil, mas é importante observar que criancas e pais/cuidadores ndo necessariamente
compartilham os mesmos pontos de vistas sobre o impacto da doenca. A funcionalidade
(capacidade para execucdo de determinada tarefa) e a cognicdo (processos que influenciam o
comportamento, o0 conhecimento e desenvolvimento intelectual) apresentam resultados
similares quando avaliados por pacientes e familiares, mas as limitagdes funcionais podem ser
consideradas maiores do que realmente s&o pelos familiares ®. A combinacéo de autorrelato e
relato de pessoas proximas pode ser a melhor forma de avaliacdo, pois considera tanto a

percepcao dos pais quanto das criangas, obtendo-se assim informagdes mais completas.

A maioria dos instrumentos utilizados para mensurar a QV foi desenvolvida nos Estados
Unidos e Europa, com crescente interesse dos pesquisadores em traduzi-los para aplicacdo em
outras culturas. A aplicagéo transcultural por meio da traducdo de qualquer instrumento de
avaliacdo é um tema controverso. ® Alguns autores criticam a possibilidade de que o conceito
de qualidade de vida possa ndo ser ligado & cultura © e por outro lado, alguns autores tém
considerado que, independentemente da nacao, cultura ou época, € importante que as pessoas
se sintam bem psicologicamente, possuam boas condicfes fisicas e sintam-se socialmente

integradas e funcionalmente competentes. ‘%

Optando-se pela utilizagdo de um instrumento em uma cultura diferente daquela para a qual
ele foi desenvolvido, recomenda-se que alguns cuidados sejam tomados visando avaliar a
pertinéncia e adequagdo ao novo meio cultural, ao contetdo, normas ou referéncias
disponibilizadas. Possiveis inadequa¢fes de um instrumento a um grupo cultural podem
resultar de problemas na tradug&o, falta de relevancia de conteidos de determinados itens e/ou
escores normativos inapropriados as caracteristicas tipicas encontradas na referida cultura. O
Grupo de Pesquisa Europeia sobre desfechos da Saude (ERGHO) e alguns pesquisadores

desenvolveram normas e orientacdes para adaptacdes transculturais de instrumentos. ‘Y Estes
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critérios incluem equivaléncia de contetdo, equivaléncia seméntica, equivaléncia técnica e
equivaléncia conceitual. A equivaléncia de contetdo se refere a investigacdo da relevancia de
cada item de uma escala para a realidade de uma cultura. Equivaléncia semantica € uma
caracteristica do processo de traducdo no qual deve ser atribuida énfase a manutencdo da
esséncia do contetdo abordado, em lugar da traducdo direta das palavras de cada item do
instrumento. Equivaléncia técnica de um instrumento inclui a comparagdo do instrumento
traduzido e/ou adaptado com outros instrumentos que avaliam sobre o0 mesmo fenémeno. Por
fim, equivaléncia conceitual é a investigacdo da consisténcia interna de mensuracdo do
fendmeno em diferentes culturas, e também a avaliagcdo da forma como o referido fenémeno é

organizado e expresso por individuos de realidades culturais distintas. ?

Neste sentido, o estudo sobre QV inicia-se pela definicdo do conceito de qualidade de vida
que sera abordado e, por conseguinte, pela decisdo sobre qual instrumento de medicdo sera
utilizado. Este pode ser um novo instrumento, que sera construido, ou entdo um instrumento
existente que sera traduzido e/ou adaptado de outros paises. Para decidir qual instrumento, é
necessario que se conhecam os aspectos clinicos e epidemioldgicos da patologia que sera

abordada e o impacto esperado na qualidade de vida do individuo.

No Brasil, trés instrumentos para mensuracdo da qualidade de vida em criancas tém sido
amplamente utilizados: a Escala de qualidade de vida da crianca (AUQEI)? do tipo genérico e
de autorrelato que avalia a satisfacdo da crianca em diversos dominios de sua vida; o Child
Health Questionnaire (CHQ)? que também é do tipo genérico, de autorrelato e relato de
pessoas proximas que avalia o bem estar fisico e psicossocial da crianca; e ainda o Pediatric
Qualify of Life™ (PedsQL)* que existe nos tipos genérico e especifico com versdo para
autorrelato e relato de pais/cuidadores. Este ultimo vem sendo validado desde 2008 para

avaliar a percepcdo da QV em diversos agravos na populacéo brasileira.

2 Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI) desenvolvido por Manificat e
Dazord, 1997, tendo sido traduzida e adaptada para a populacdo brasileira por Assumpgéo,
Kuzynski, Sprovieri e Aranha, 2000. "

% Child Health Questionnaire (CHQ) desenvolvido por Langraf, Abetz e Ware, em 1996,
tendo sido adaptado e validado para populacéo brasileira.

* Pediatric Quality of Life Inventory version 4.0 Generic Core Scales (PedsQL) foi
desenvolvido para ser uma abordagem modular para afericdo da QVRS pediatrica (59),
integrando os méritos relativos das abordagens genéricas e daquelas concentradas em
doencas especifica. A versdo do tipo genérico foi validada para o portugués. ¢
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2.3 Condigoes clinicas e epidemioldgicas da toxoplasmose
2.3.1 Conceitos e aspectos gerais

A toxoplasmose, causada pelo Toxoplasma gondii, € uma infec¢do parasitaria amplamente
distribuida em todo 0 mundo, mas a prevaléncia é variavel de regido para regido, de acordo
com caracteristicas da populacdo e meio ambiente: idade, meio social, tipo de alimentacg&o,
habitos de higiene pessoal e de trabalho, cuidados com a 4gua consumida e formas de cultivo

e criacdo de animais utilizados para o consumo humano, acesso a informacéo. ¥

A infeccdo ocorre principalmente em regifes de clima tropical e a populacdo de gatos,
hospedeiros definitivos do parasita, € importante para aumentar as chances de infeccdo
humana. No Brasil, encontram-se prevaléncias variando de 54% a 75%. ** No mundo s&o
descritas prevaléncias entre 10% e 90%, mas nas Ultimas décadas observa-se declinio nessas
taxas nos EUA e Europa, provavelmente devido as melhores condicdes de vida da populagédo

e reducdo da infeccdo nos animais de consumo humano.

Anélise molecular do T. gondii distingue, principalmente, trés gendtipos ou linhagens clonais,
conhecidas como cepas, em amostras de todo o mundo. Essas analises mostraram que a
maioria das cepas, designadas tipos I, Il e Ill, podem infectar animais e humanos e,
aparentemente, diferem em sua viruléncia, comportamento biolégico e padrbes
epidemiolégicos de ocorréncia. ®® Em relacdo a viruléncia, o genétipo | tem se mostrado
mais virulento que o Il e 111, em modelos experimentais. Quanto ao comportamento bioldgico,
as cepas | e Il tém sido associadas a infec¢do congénita e a cepa Ill a infeccdo animal.
Experimentos realizados no laboratério de Toxoplasmose do Instituto de Ciéncias Bioldgicas
da Universidade Federal de Minas Gerais (ICB-UFMG) para identificar cepas de T. gondii
isoladas no Brasil e caracteriza-las indicam que as cepas aqui encontradas se diferenciam das
identificadas nos Estados Unidos e Europa, com indicativos de serem mais virulentas. ©
Esses achados foram confirmados posteriormente em estudo realizado no estado do Rio
Grande do Sul *” e em Minas Gerais *®, e podem estar associados com a alta prevaléncia dos

acometimentos oculares pelo toxoplasma no Brasil.

As principais vias de infeccdo na toxoplasmose sdo a oral e a vertical ou transplacentéria (19),
Quando a mulher adquire a infecg@o durante a gestacdo (priminfeccéo), o risco de transmisséo
ao feto é wvaridvel, independe da presenca de sinais/sintomas maternos e depende,

principalmente, da idade gestacional em que ocorreu a infeccdo materna. “® Quando a
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infeccdo ocorre no inicio da gestacdo, pode ocorrer morte do embrido ou do feto ou, ainda, o
feto pode desenvolver intrautero todo o processo evolutivo da doenca e nascer com sequelas
de intensidade variavel. Infeccdo em uma época tardia da gestagao ndo leva, geralmente, a
sintomatologia no recém-nascido. Dessa maneira, o recém-nascido (RN) pode apresentar um
quadro clinico extremamente polimorfo, desde auséncia de sintomas ao nascimento (forma
subclinica) ou manifestacdes sistémicas inespecificas, até sequelas oculares ou neurologicas

identificadas ao nascimento, durante o crescimento ou mesmo na vida adulta. (19

Apesar de a maioria das criancas infectadas ndo apresentarem sinais clinicos ao nascimento,

estima-se que 65% a 85% delas evoluam com acometimento principalmente ocular.

Viarios sdo os fatores considerados de risco para a gestante adquirir a infec¢do pelo 7. gondii.
Estudo recente, desenvolvido pelo Grupo de Estudo em Toxoplasmose da UFMG, avaliou em
MG a associacdo entre a prevaléncia da toxoplasmose congénita e as caracteristicas
demogréficas e socioecondmicas dos municipios deste estado. Observou-se que a prevaléncia
da TC foi maior nos municipios com menor nimero de habitantes e com pior desempenho no
indice de Desenvolvimento Humano (IDH)® e indice Mineiro de Responsabilidade Social
(IMRS)®. @2 Esses pesquisadores também avaliaram os fatores associados & toxoplasmose
congénita no estado e encontraram maior associacdo com a presenca de gatos no

peridomicilio, com a ingest&o de oocistos e com maus hébitos de higiene. ¥

2.3.2 Toxoplasmose congénita e 0 comprometimento da visdo

A prevaléncia da toxoplasmose congénita (TC) no Brasil é elevada ¥ sendo relatado, em
estudos realizados com base na triagem neonatal, trés a 20 recém-nascidos infectados para
cada 10.000 nascidos vivos. Em Belo Horizonte, encontrou-se seis infectados por 10.000

nascidos vivos ® e, em Minas Gerais, 13/10.000. 26)

Na TC, a retinocoroidite pode apresentar-se ao nascimento como lesdo inflamatoria aguda

® IDH: Medida resumida do progresso em longo prazo em trés dimensdes basicas do desenvolvimento humano:
renda, educacdo e sadde. Disponivel em: <http://www.pnud.org.br/IDH/DH.aspx>.

® IMRS: indice composto criado com o objetivo de fornecer ao governo estadual e aos municipios mineiros
subsidios para o planejamento das politicas publicas e a alocagdo de recursos financeiros, sendo
disponibilizado cerca de 500 indicadores nas areas de salde, educacdo, seguranca publica, etc. As séries
bianuais podem ser consultadas na pagina da Fundacdo Jodo Pinheiro. Disponivel em:
<http://imrs.fjp.mg.gov.br/Consultas>.
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(ativa), cicatrizada ou a concomitancia de ambas, mas pode permanecer inaparente por varios
anos, sendo identificada pelo exame oftalmoldgico periddico. Os dados disponiveis, no
momento, sugerem que o periodo de maior risco para desenvolvimento de lesao ocular na

infeccdo congénita sdo os primeiros anos de vida. '

Para avaliar a histéria natural da toxoplasmose e o impacto dessa infeccdo na visao, foi
realizado nos EUA estudo longitudinal prospectivo com 76 recém-nascidos (tratados com
pirimetamina e sulfadiazina) durante aproximadamente um ano desde o nascimento e
retrospectivo com 18 individuos nédo tratados durante seu primeiro ano de vida. Cicatrizes
retinocoroideanas periféricas foram o achado ocular mais comum em todos os pacientes (58%
dos tratados e 82% dos pacientes ndo tratados). O tempo de acompanhamento foi de 5 anos
para os tratados e de 11 anos para a coorte histdrica. Cicatrizes maculares estiveram presentes
em 54% dos pacientes tratados, sendo 41% bilaterais; e em 76% dos pacientes ndo tratados,
sendo 23% bilaterais. A acuidade visual na presenca de leséo retinocoroideana macular variou
de 20/20 a 20/400. Dentre os pacientes acompanhados desde o periodo neonatal e tratados,
29% tinham deficiéncia visual bilateral, com acuidade visual para o melhor olho inferior a
20/40. Houve reativacdo da retinocoroidite em ambos, nos tratados (13%, 7/54) e nos nao
tratados (44%, 8/18). As novas lesdes ocorreram proximas das antigas les6es, mas também
em area normal da retina. Para os autores deste estudo criangas com toxoplasmose congénita
tem dano substancial na retina no nascimento e consequente perda de visdao. No entanto, a
visdo pode ser extraordinariamente boa na presenca de grandes cicatrizes na macula. As

leses se tornam inativas com o tratamento. ¢”

Levantamento retrospectivo dos prontudrios de 395 pacientes com idade inferior a 14 anos,
atendidos pelo Servico de Visdo Subnormal da Universidade Estadual de Campinas
(UNICAMP), indicou que cicatriz bilateral na méacula devido a TC ¢ uma das principais
causas de baixa visdo e cegueira nesta populagdo. Para os pesquisadores, investigar essas
causas ¢ importante para desenvolver estratégias preventivas e terap€uticas que podem reduzir
a incidéncia de deficiéncia visual ®® e minimizar o impacto na qualidade de vida desses

individuos.

Foi avaliada coorte historica de 114 criangas com TC acompanhada no setor de Infectologia
Pediatrica do HC-UFMG, sendo observado que o estrabismo foi o sinal clinico mais frequente
(65% dos casos), a microcefalia (30%) foi mais frequente que a macrocefalia (10%) e as

calcificagdes cranianas estiveram presentes em 37% das criangas. A retinocoroidite (87%) foi
12



predominantemente macular e bilateral (79%). Durante um periodo de seguimento médio de
10,3 anos observou-se, ainda, a ocorréncia de reativacao da retinocoroidite em 12% dos casos,
predominantemente entre dois a sete anos de vida, tendo sido os afetados identificados pelo
exame oftalmologico de rotina (71%), pois nio apresentavam sinais ou sintomas oculares. **
Esse estudo apresentou viés na sele¢do da amostra, visto que analisou criangas encaminhadas

a hospital universitario para diagnostico e tratamento.

Coorte prospectiva de recém nascidos com TC entre 1992 e 2003, identificados no pré-natal e
na triagem neonatal no Brasil e na Europa, incluiu 311 criangas com toxoplasmose congénita:
30 no Brasil e 281 na Europa, onde 71 criangas foram identificadas por triagem neonatal, com
tempo médio de seguimento de 4,1 anos na Europa e 3,7 anos no Brasil. Os resultados
mostraram que relativamente mais criangas tiveram retinocoroidite durante o primeiro ano no
Brasil (15/30, 50%) do que na Europa (29/281, 10%) e o risco de lesdes até os 4 anos de
idade no Brasil foi significativamente maior, sendo 5,36 vezes mais frequente quando
comparada a Europa. As criancas no Brasil tiveram lesdes significativamente maiores, com
maior probabilidade de serem multiplas e de acomentimento do polo posterior. No Brasil, a
deficiéncia visual (<6/12 Snellen) foi estimada (87%, 27/31) para olhos mais afetados, mas
nao na Europa (29%, 20/69; p<0,0001). O tamanho das lesdes recém detectadas diminuiram
significativamente com a idade. Os autores concluiram que a retinocoroidite toxoplasmica
parece ser mais comum e grave no Brasil do que na Europa. ®* Essas diferengas ndo sio
adequadamente explicadas pelas altas taxas de infeccdo congénita ou pos-natal no Brasil, uma

. . ~ 30-32
vez que taxas similares de infeccdo foram observados na Franca e no leste europeu. (30-32)

Em Minas Gerais entre novembro de 2006 e maio de 2007, recém-nascidos foram submetidos
a triagem neonatal sendo identificados 190 neonatos com TC, o que representa uma
prevaléncia de 1 infectado para cada 770 nascidos vivos. As 178 (178/190; 93,7%) criangas
realizaram o primeiro exame oftalmologico com média de idade de 55,6+16,6 dias. Oitenta
por cento dos neonatos apresentaram lesdes retinocoroideanas ao nascimento; 65% tinham
lesdes bilaterais e 50% tinham acometimento do centro da fovea, indicando a gravidade do
acometimento ocular por TC. As hipoteses de maior viruléncia parasitaria e susceptibilidade
individual aumentada estdo atualmente sendo investigadas. A  retinocoroidite
predominantemente macular e, com frequéncia comprometendo ambos os olhos @9 leva a

prejuizo funcional da visdo.
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As caracteristicas epidemioldgicas da deficiéncia visual de 229 pacientes do Setor de Baixa
Visdo Infantil do Hospital S&o Geraldo, no periodo de agosto de 2006 a dezembro de 2011,
foram estudadas retrospectivamente. A toxoplasmose ocular (13,5%) se apresentou dentre as
doencas mais prevalentes. Os pesquisadores recomendam que habilitacdo/reabilitacdo seja
incluida de forma efetiva e sistematica tdo logo haja suspeita ou, seja diagnosticada a

deficiéncia visual. ¢

2.3.3 Impacto da toxoplasmose na qualidade de vida

Tendo em vista a alta prevaléncia e a gravidade das sequelas oriundas da infeccdo pelo T.
gondii, se faz necessario conhecer seu impacto no estado de satde da populacdo afetada para
implementacao e sustentacdo de programas da atencéo basica e politicas de salde publica. No

Brasil estudos ainda ndo foram desenvolvidos neste sentido.

Estudo realizado na Holanda estimou para esse pais a carga da toxoplasmose congénita (TC),
por meio dos anos de vida sadia perdidos ajustados por incapacidade (disability adjusted life
years — DALY), indicador que mede simultaneamente o efeito da mortalidade e dos
problemas de saude que afetam a qualidade de vida dos individuos. A parcela referente a
mortalidade refere-se aos anos de vida perdidos por morte prematura (years of life lost — YLL)
e a parcela dos anos vividos com incapacidade (years of life with disability — YLD)
ponderados com a perda da salde em cada momento da vida. O DALY (YLL + YLD)
corresponde ao numero de anos de vida sadia perdido. O impacto da toxoplasmose congénita
na Holanda é de 620 (variacdo de 220-1900) anos de vida saudavel perdido por ano,
semelhante ao da salmonelose, e é causada principalmente pela perda fetal e retinocoroidite.
No entanto, ha consideravel incerteza nessa estimativa, sendo que a verdadeira carga pode ter
sido subestimada. A carga esperada da doenca varia com a incidéncia de infeccdo congénita,
mas também pode depender do sistema de cuidados de satde. Nos paises em que ha triagem
ativa para toxoplasmose, como na Franca, pode haver menor carga de morbidade, mas
elevada carga de mortalidade. Para estes pesquisadores a estimativa do impacto da infeccao
sobre o estado de saude na populacdo holandesa ndo estd disponivel e esta informacdo é

essencial para desenvolvimento de programas da atencdo bésica e politicas de satde publica.
(34)

Estudo realizado na Franca avaliou a qualidade de vida de 102 adultos, nascidos entre 1983 e
14



1991, com média de idade de 22 anos; faixa etaria de 18 a 31 anos, que tiveram diagnostico
de toxoplasmose congénita ¢ foram acompanhados ao longo dos anos. Destes, 60 (58,8%)
apresentaram lesdes oculares, mas estas s6 foram associadas a reducéo da funcdo visual em
12,7% dos casos. A localizacdo das lesbes mais centrais ndo seguiu um padrdo ou predilecéo
especifica para qualquer olho, 25% apresentaram leséo bilateral e 15% lesdo central. Foram
relatados 11,8% de recidivas. O Psychological General Well-Being Index (PGWBI)’ foi
utilizado para avaliar o efeito deste agravo na qualidade de vida. Os resultados mostraram que
0 escore da qualidade de vida global foi 74,2 £14,2, proximo da variagdo normal esperada
para a populacdo (73,7 £15,3) e que, no geral, a funcdo visual foi ligeiramente deficiente.
Embora circunstancias criticas da vida, independentes da doenca, tenham sido associadas com
reducdo do indice de bem-estar geral psicoldgico, este indice ndo foi influenciado por
quaisquer das caracteristicas clinicas da toxoplasmose congénita. Patologias neurolégicas,
localizacdo foveal da lesdo retinocoroideana e estrabismo contribuiram para a funcéo visual
reduzida nos individuos em seguimento. Os pesquisadores concluiram que, pelo menos na
Franca, a toxoplasmose congénita tratada apresenta pouco efeito sobre a qualidade de vida e

funcdo visual dos individuos acometidos. **

Avaliagdo da qualidade de vida relacionada a toxoplasmose ocular na Colombia incluiu
participantes selecionados prospectivamente durante um periodo de 11 meses (janeiro a
dezembro de 2008) entre aqueles que faziam controle de rotina da toxoplasmose ocular. Vinte
nove pacientes com média de idade de 30,7 anos, pareados quanto ao género e idade e, muitas
vezes, a partir da mesma familia, morando na mesma cidade e com niveis socioecondmicos €
educacionais semelhantes, foram selecionados para comparacao dos escores de qualidade de
vida visual mensurados usando o instrumento 25-ltem National Eye Institute — Visual
Function Questionnaire (NEl VFQ-25)®%. Os escores medianos de qualidade de vida visual
foram mais baixos nos pacientes com toxoplasmose ocular do que nos controles. O estudo
mostrou que pessoas com toxoplasmose ocular apresentaram piores escores de qualidade de
vida relacionada a visdo do que as pessoas sem a condicao, especialmente aqueles que tém

lesdes bilaterais e um maior indice de recidiva. Os escores medianos de qualidade de vida

" PGWBI - Escala de bem estar psicolégico desenvolvido por Harold Dupuy et. al. ®V para
avaliar QVRS através do autorrelato e apresenta-se sob varias versdes quanto ao niumero de
itens.

8 NEI-VFQ 25 - 25-Item National Eye Institute — Visual Function: Questionnaire questionario
para avaliacdo da qualidade de vida visual em adultos, autorrelato, adaptado da verséo
original com 51 itens. %
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global para as pessoas com cegueira legal (AV <20/200) em um ou ambos os olhos,
comparados com aqueles sem cegueira legal, foram significativamente mais baixos. Para estes
pesquisadores, a avaliagdo de novos medicamentos e programas de saude publica em

toxoplasmose ocular deveriam incluir a avaliacao da QV como um indicador. (36)

2.4 Condigdes clinicas e epidemioldgicas da baixa visdo
2.4.1 Conceito e aspectos gerais

As condicdes de saude relacionadas as doencas, transtornos ou lesbes sdo classificadas na
CID-10 (Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a
Saude, 102 Revisao) que fornece um modelo baseado na etiologia, anatomia e causas externas
das lesdes 7, permite andlises estatisticas e torna possivel monitorar as diferentes causas de

morbidade e mortalidade em individuos e populagdes.

A categorizacao de deficiéncia visual baseada na CID-10 considera visdo subnormal, ou baixa
visdo, quando o valor da acuidade visual corrigida no melhor olho é menor que 0,30 e maior
ou igual a 0,05, ou o campo visual € menor que 20° no melhor olho com a melhor corre¢édo
Otica. Considera cegueira quando a acuidade visual se encontra abaixo de 0,05 ou 0 campo
visual é menor que 10°. E importante distinguir os diferentes graus de perda de visdo.
Resumidamente, a escala mais simples apresenta trés faixas, que estdo divididas em sete
subescalas, cada uma equivalente a quatro linhas no grafico de acuidade padronizado, que
podem ser consultadas na Classificagdo Internacional das Doencas (CID-10).%® De acordo
com a CID-10 a classificacdo é Visdo normal: (normal e proxima do normal); Visdo
subnormal (deficiéncia visual: moderada, grave e profunda) e Cegueira: (préxima da cegueira,
cegueira total). A baixa visdo ou visdo subnormal definida na reunido de Oslo 2004 ©9 ¢
similar a definicdo de Bangkok proposta em 1992 (Organiza¢do Mundial de Saide - OMS):

A person with low vision is one who has impairment of visual functioning even after

treatment and/or standard refractive correction, and has a visual acuity of point of

less than 6/18 to light perception, or a visual field of less than 10° from the point or

fixation, but who uses, o ris potencially able to use, vision for planning and/or
execution of a task. %

De acordo com o Decreto n° 3.298 de 20 de dezembro de 1999, que regulamenta a Lei n°

7.853, de 24 de outubro de 1989, que dispde sobre a Politica Nacional para a Integracdo da
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Pessoa Portadora de Deficiéncia, considera-se pessoa deficiente visual aquela que enquadra
na seguinte categoria:
deficiéncia visual — cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor que 0,05
no melhor olho, com a melhor correcdo dptica, a baixa visdo que significa acuidade

visual entre 0,32 e 0,05 no melhor olho com a melhor corregéo 6ptica, 0s casos nos
quais a somatoria da medida do campo visual em ambos os olhos for menor ou

. A s . n - . 1
igual a 60 graus; ou a ocorréncia simultanea de qualquer condicdo anterior. (41)

Esta definicdo corresponde a cegueira para fins de aposentadoria e outros beneficios. Isto
significa que na documentacdo de cegueira sdo incluidos desde pacientes que entrem na

categoria “baixa de visdo profunda” até aqueles com “cegueira total”.

Em 2002, o Conselho Internacional de Oftalmologia (CIO) adotou algumas normas quanto as
defini¢bes de deficiéncia visual que foram desenvolvidas pelo Dr. August Colenbrander. A
Sociedade Brasileira de Visdo Subnormal, em 2006, recomendou que, para estudos
populacionais e para pesquisa clinica, se empregassem as defini¢des propostas pela CID-10 e
quando maior detalhamento fosse necessario, se empregassem as categorias de perda visual
recomendadas pelo Conselho Internacional de Oftalmologia (CIO), com base nas orientacdes
apresentadas em Kyoto 1978, que descrevem de forma detalhada a perda visual e a

classificam com base nos valores da acuidade visual:

e Visdo normal > 0,8 (20/25);

e Perda visual leve < 0,8 (20/25) > 0,3 (20/63);

e Perda visual moderada < 0,3 (20/63) > 0,125 (20/160);

e Perda visual grave < 0,125 (20/160) > 0,05 (20/400);

e Perda visual profunda < 0,05 (20/400) > 0,02 (20/1000);

e Perda visual quase total (proximo a cegueira) < 0,02 (20/1000) > NPL (nega

percepcao luminosa);

e Perda visual total. Adaptado de International Council of Ophthamology . “?*%

A Tabela 1 mostra a classificacdo da perda da acuidade visual na CID-9, CID-9-CM e CID-
10.“¥

O programa VISION 2020 estabelece alta prioridade a infancia por causa do numero de anos
vividos com déficit visual e baseia-se, também, no efeito econdmico decorrente da deficiéncia

visual, ou seja, apresenta custos diretos com tratamento da doenca ocular (servigos de saude,
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medicacdo,  auxilios  Opticos, modificacbes ambientais para  acessibilidade,
habilitacdo/reabilitacdo) e custos indiretos (gastos com seguridade social e morte). ¥

Diversas sdo as patologias oculares que causam baixa visdo em criangas: catarata congénita,
retinopatia da prematuridade, glaucoma congénito, albinismo, ma-formacdo ocular,
retinocoroidite toxopladsmica, lesdo no nervo optico ou na area cortical da viséo, dentre outras.
As criangas com baixa visdo apresentam comprometimento de diversos aspectos das func¢des
visuais como: acuidade visual, campo visual, motricidade e alinhamento ocular, visdo de
contraste, estereopsia (visdo de profundidade no campo de percepcao), visdo de cores e
adaptacdo a luminosidade. Torna-se importante, entdo, conhecer como essas fungdes se
desenvolvem para que se possa realizar adequadamente sua avaliagdo e estimulacéo, tanto do
ponto de vista da oftalmologia, quanto dos diversos profissionais que atuam com criancas

com baixa visdo. “®

Estudiosos recomendam a realizagdo de pesquisas que demonstrem a importancia da
avaliacdo precoce da visdao em criangas, para que a intervenc¢do, quando necessaria, ocorra o
mais cedo possivel e previna os possiveis atrasos de desenvolvimento ocasionados pela
deficiéncia visual. E ainda deve-se garantir que achados oftalmol6gicos se complementem
com avaliagBes que caracterizem em quais situacdes os individuos que ja possuem algum tipo

de deficiéncia possam utilizar com maior eficacia sua visgo. “®
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Tabela 1: Classificacdo da perda da acuidade visual no CID-9, CID-9-CM. E CID 10.

Classes de perda Ordem Definicdes Acuidade visual Escala linear
visual (C10,1978 e nunerada comumente usadas . , Contagem
CID-9-CM  |(OMS, CID-9)| para visio subnormal | DECI@I| Pes | Metios | =\ s |FOIMAR
1,6 20/12 6/4 110 -0,2
= Normal 1,25 20/16 6/5 105 -0,1
£ E CID ndo 1,0 |20220| 6/6 100 0
= S classifica 0,8 20/25 6/7,5 95 0,1
% g acuidade visual 0,63 | 20/32 6/10 90 0,2
Y g Deficiéncia normal 0,5 20/40 6/12 85 0,3
visual leve 0,4 20/50 6/15 80 0,4
0,32 20/63 6/18 75 0,5
Deficiéncia < it 0,25 | 20/80 | 6/24 70 0,6
visual g S O 0,2 |20/100| 6/30 65 0,7
moderada | & o o 0,16 ([20/125| 6/36 60 0,8
= a 0,125 |20/160| 6/48 55 0,9
IS O =
S = | K
— s |
g 2 N s | 2
S . = S| o 0,1 |20/200| 6/60 50 1,0
Deficiéncia | - S =
5 Visual' ra\'/e - < 2 | | 008 |20/250 45 1,1
2 g o | @ g | 5 | 0063 |20/300 40 1,2
2 = > | 2| 0,05 |20/400| 3/60 35 1,3
g R 2
2| m 3
s | = > 0,04 |20/500 30 1,4
- @«
D ﬁ A . o o > l ’
e\/;'j:lc'a 2 | g|=2 0,032 |20/600 25 15
rofunda 5 5 § @ 0,025 |20/800| 20/60 20 1,6
P 8|32 0,02 [20/1000 15 1,7
L o O
%) TS || o
> &| oo
o D355
s < S| =
< L. = = < =
= | Proximo a % =3 2|0 Menor | Menor |1/60 ou <
= - E | T
€ g cegueira | & 5 = 2 10
s 3 > = 5 1,8
> =N O
D g D © 0 1,9
= - ©1s 2,0
= Cegueira g §
d 2 00 | NPL | NPL

Fonte: Adaptado de Colenbrander, 2002 p.7 citado por Cristina H. de Paula. “**®

2.4.2 Classificacdo Internacional de Funcionalidade e Incapacidades e a visdo funcional

Visando responder a necessidade de maior conhecimento sobre as consequéncias das doencas,
ou o0 impacto na vida dos individuos ap6s o diagnostico de uma doenca ou sequela, em 1980 a
OMS publicou a Internacional Classification of Impairment, Disabilities and Handicaps
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(ICIDH)Q, traduzido para o portugués como Classificacdo internacional de Deficiéncias,
Incapacidades e Desvantagens (CIDID). O modelo CIDID € estruturado em trés niveis:
deficiéncia (impairment) é descrita como a anormalidade nos 6rgéos, sistemas e estruturas do
corpo; incapacidade (disability) é descrita como as consequéncias da deficiéncia do ponto de
vista do rendimento funcional, no desempenho das atividades; e desvantagens (handicap), que
significa a adaptacdo do individuo ao meio ambiente resultante da deficiéncia e incapacidade.
Este modelo apresenta termos etimologicamente negativos (deficiéncia, incapacidade e
desvantagem) para descrever o estado de saude do individuo, ndo reconhece 0s aspectos
ambientais e sociais como influenciadores do estado de saide e, além disso, ndo existe uma

interacdo entre suas dimensGes, ou seja, a relacdo é causal e unidirecional (linear). "

Apos estudos de campo e consultas internacionais, a revisdo da ICIDH foi aprovada em maio
de 2001 pela Assembleia Mundial de Saude e uma nova verséo, a International Classification
of Functioning, Disability and Health (ICF) foi traduzida para o portugués com o titulo

Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde, CIF, em 2003. “®

A CIF descreve a funcionalidade e a incapacidade relacionadas as condi¢Ges de saude,
identificando o que a pessoa “pode ou ndo fazer na sua vida diria”, tendo em vista as fungdes
dos 6rgdos ou sistemas e estruturas do corpo, assim como as limitagdes de atividades e da

participacdo social no meio ambiente onde a pessoa vive. 7

Segundo este modelo, o termo “Funcionalidade” engloba todas as fun¢des do corpo. Entre as
funcbes descritas positivamente estdo atividades (por exemplo, execucdo de tarefas) e
participacdo (envolvimento do individuo numa situacdo de vida real, como, por exemplo,
contribuicdo econdmica na familia). Também esta entre as fung¢bes o termo “Incapacidade”,
gue inclui as deficiéncias, resultante de problemas nos 6rgdos ou na estrutura do corpo que
leva a limitacdo das atividades ou restricdo na participacdo. A CIF também relaciona os
fatores ambientais (ambiente fisico e social) que interagem com todos estes componentes, que
podem atuar como facilitadores ou barreiras para o desempenho dessas atividades e

participacao.

® Publicada inicialmente pela Organiza¢do Mundial de Satde com carater experimental em
1980.
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Neste sentido, a classificacdo permite ao utilizador registrar perfis Gteis da funcionalidade,

incapacidade e salde dos individuos em varios dominios (Figura 1). A CIF é baseada,

portanto, numa abordagem biopsicossocial que incorpora 0s componentes de sadde nos niveis

corporais e sociais 748

Parte 1: Funcionalidade e Incapacidade

Parte 2: Fatores Contextuais

Fungdes e Estruturas Atividades e . . Fatores
Componentes S Fatores Ambientais .
do Corpo Participagao Pessoais
N Influéncias
Avreas Vitais Influéncias externas internas sobre a
Dominios Funcbes do Corpo sobre a funcionalidade e

(tarefas, aces)

a incapacidade

funcionalidade e
a incapacidade

Mudanca nas funcdes do

Capacidade Execuc¢do
de tarefas num

Impacto facilitador ou

corpo (fisiologicas) ambiente padréo limitador das I_mpacto dos
Constructos . o atributos de uma
Mudanga nas estruturas Desempenho/Execugéo Cgr_acterlst!cas do. mupdo pessoa
o de tarefas no ambiente | fisico, social e atitudinal
do corpo (anatémicas) .
habitual
Integridade funcional e Atividades
Asect estrutural
spectos - « L
positivos Participacdo Facilitadores Né&o aplicavel
Funcionalidade
Limitacdo da atividade
Deficiéncia
Aspec_:tos Rest_rl_gao Eia Barreiras Né&o aplicavel
negativos participacdo

Incapacidade

Adaptado: (OMS, 2004)

Figura 1: Viséo geral da CIF

A aplicacdo da CIF tem sido bastante explorada na area de medicina fisica e reabilitacdo de

modo a minimizar os impactos causados pela deficiéncia na qualidade de vida dos pacientes.

Considerando o sistema visual podemos explicar os diferentes aspectos da condicdo do

paciente e as consequéncias na visao funciona

usados na CIF da seguinte maneira:

1
I 0

1 Texto adaptado de Fletcher, 1999.
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A “Funcionalidade” ¢ um termo que engloba a estrutura e as fungdes do corpo, a capacidade
de execucdo de tarefas das atividades da vida diéria e participacdo social, descritos numa
perspectiva positiva na vida do individuo.

A disfuncdo refere-se as mudancas na anatomia ou fisiologia de um sistema organico
(estrutura do corpo) ou as mudangas funcionais do sistema orgéanico (fun¢des do corpo). As
disfungdes visuais descritas em termos anatdbmicos como a opacidade da cdrnea, catarata,
cicatrizacdo da retina, atrofia Optica e derrame occipital, podem causar perda da visdo, no
entanto somente a condicdo anatdmica ndo nos diz qudo bem o olho funciona. As mudancas
funcionais do sistema organico visual incluem as limitacdes da acuidade visual, campo visual,
sensibilidade ao contraste, visdo de cores, etc. Varias escalas de medicdo foram desenvolvidas
para cada um destes aspectos. Essas medidas podem nos dizer qudo bem o olho funciona.
Mesmo assim ndo nos contam a historia toda, uma vez ndo nos informam gudo bem o
individuo realiza suas atividades diarias apesar das mudancas dos sistemas. Note que, embora
o(a) oftalmologista esteja habituado a descrever a gravidade de um caso em termos de
deficiéncias (acuidade visual caiu duas linhas), o(a) paciente geralmente expressa sua queixa

em termos de incapacidade (“Dr. Nao consigo mais ler”).

A incapacidade refere-se as habilidades e competéncias do individuo ao invés de
funcionamento orgéanico. Por exemplo, o individuo com uma cicatriz na cérnea em um olho
tem uma deficiéncia daquele olho, mas exceto pelas atividades que requerem o uso apurado
dos dois olhos, aquele individuo sentird pouca perda da capacidade da visdo funcional. As
incapacidades sdo bem descritas em termos de tarefas diarias: capacidade de ler, escrever,
capacidade de orientacdo e mobilidade, capacidade vocacional, etc. Assim, a medida que
ampliamos nossa perspectiva do 0rgdo para a pessoa como um todo, observamos que este
aspecto ndo é mais inteiramente especifico a visdo. As capacidades de ler e escrever podem
ser reduzidas devido a perda de visdo; e também podem sofrer reducdo devido a outras
condigdes similares. Uma combinacédo de fatores pode ser mais incapacidade que qualquer um
fator isolado. Saber das capacidades do individuo é informativo, porém ainda ndo nos diz
gudo bem esta pessoa estd funcionando em sociedade, portanto devemos expandir nossa

perspectiva novamente.

Os fatores ambientais atuam como facilitadores ou limitadores no desenvolvimento das

habilidades e competéncias do individuo. As consequéncias econdmicas e sociais de uma
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incapacidade podem ser influenciadas pelo ambiente, sendo descritas em termos do esforgo
extra que o individuo tem de fazer para alcangcar 0s mesmos objetivos que 0s outros, e em
termos de independéncia e interdependéncia: independéncia econémica, potencial de ganhar a
vida, viver sem acompanhante, mobilidade independente, etc. Assim percebe-se interacéo

entre todos os dominios considerados na classificagio da funcionalidade e incapacidade. “¥

Em algumas patologias a CIF tem sido usada para elaboracéo de instrumentos de avaliacdo da
qualidade de vida relacionada a satide ou mesmo para avaliacdo da consisténcia destes. “” Na
literatura ndo foi localizado nenhum estudo que indique o uso da CIF em estudos de
avaliacdes da visao funcional e da qualidade de vida relacionada a viséo.

Pinheiro et al, 2012 avaliaram a producédo cientifica sobre avaliacdo da visdo em criancas
disponivel na base dados Lilacs. Os descritores usados foram: “avaliagdo visual”, “avaliagdo
da visdo”, “avaliacdo funcional da visdo”, “portadores de deficiéncia visual”, “baixa visdo” e
“transtornos da visdo”, e foram selecionados 27 artigos. As tematicas mais abordadas foram:
“baixa visdo”, “acuidade visual”, “ambliopia” e “glaucoma”. Nesse estudo foi constatado
também que nem todos os autores trataram especificamente sobre avalia¢fes da visao, sendo
proposta também a avaliacdo cognitiva e da qualidade de vida de deficientes visuais. Os
autores recomendaram a realizacdo de novas pesquisas que demonstrem a importancia da
avaliacdo precoce da visao em criangas, para que a intervencdo, quando necessaria, ocorra o
mais cedo possivel e previna os possiveis atrasos de desenvolvimento ocasionados pela
deficiéncia visual. Deve-se também garantir que estes achados oftalmoldgicos se
complementem com avaliagfes que caracterizem em quais situacbes os individuos que ja

possuem algum tipo de deficiéncia possam utilizar com maior eficacia sua visdo. “®

2.4.3 Deficiéncias visuais e Qualidade de vida

No encontro cientifico Measuring the Quality of Life of People with Visual Impairment,
promovido pelo National Eye Institute no final dos anos 80, a comunidade cientifica concluiu
pela importancia de relacionar os resultados clinicos de exames oftalmoldgicos & percepgéo
dos pacientes quanto ao impacto da deficiéncia visual no seu bem-estar. E ainda, pela

necessidade de um instrumento confiavel e valido para mensurar a qualidade de vida visual.
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0 Os primeiros estudos relacionados & qualidade de vida visual surgiram na década de 80.
Os estudos prévios enfatizavam essencialmente dificuldades na realizacdo de tarefas diérias e

sintomas visuais, mas ndo relacionavam a deficiéncia visual a aspectos emocionais e sociais.

Desde a década de 90 estudos sobre qualidade de vida visual tém se intensificado.
Instrumentos para avaliacdo de qualidade de vida relacionada a visdo em adultos tém sido
desenvolvidos, e/ou adaptados a condicéo de satde dos pacientes. J& na faixa etéria pediatrica,

seu uso tem sido restrito, por depender da idade e do desenvolvimento da crianca.

Questionario para avaliacdo da visdo funcional e o impacto do comprometimento visual na
qualidade de vida em criancas foi desenvolvido em estudo que contou com a participacédo de
773 pais/cuidadores de criangas americanas com diversos diagndsticos de doenca ocular e foi
realizado em duas fases. Os itens foram avaliados em funcéo da idade, as dimensdes (escalas
ou dominios) da qualidade de vida identificadas pela analise fatorial e o instrumento validado.
Avaliou-se também as associag¢Oes entre 0s escores (pontuacdes) e as caracteristicas clinicas.
Foram identificadas seis dimensdes, sendo, saude geral, saude geral da visdo, “competéncia”
de executar tarefas diarias, comportamento pessoal e social, impacto sobre a “familia” (como
o stress dos pais) e a atitude em relagdo ao “tratamento”. Obteve-se assim, 0 Children’s Visual
Function Questionnaire (CVFQ) especifico para faixa etaria menor ou igual a trés anos e de
trés a sete anos. Felius at al., 2004 concluiram que o CVFQ descreve o impacto do

comprometimento visual sobre as criangas e suas familias. ¥

Com o objetivo de avaliar impacto do comprometimento visual na qualidade de vida das
criancas alemds com deficiéncia visual pesquisadores iniciaram o processo de validacdo do
CVFQ, que passou pelo processo de traducdo e adaptacdo. A amostra foi composta por trés
grupos com o total de 54 criancas, sendo que 32 apresentavam deficiéncia visual: 23 criangas
com ambliopia e nove afacia uni ou bilateral, apos cirurgia de catarata congénita. As outras 22
criangas que ndo apresentavam deficiéncia visual compuseram o grupo controle. Os principais
resultados estatisticamente significativos neste estudo referiram-se ao dominio familia,
mostrando diferenca entre o grupo com ambliopia e afacia e o grupo controle. Quando
comparados 0s grupos de pacientes com deficiéncia visual, no dominio habilidade, ndo houve
diferenca significativa, mas as respostas foram mais baixas para o grupo de ambliopia.
Quando comparados 0s escores entre as criangas sem deficiéncia visual e as criancas com
ambliopia e afacia, as subescalas viséo, habilidades funcionais e familia apresentaram escores

significativamente menores (p < 0,05) para as criancas com ambliopia e afacia. Os autores
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sugeriram estudos com nimero maior de pacientes para validacdo da versdo alemd do CVFQ.
(52)

Os testes objetivos da funcdo visual, como acuidade visual, da sensibilidade ao contraste e o
de visdo cromatica quantificam alteracbes especificas de cada funcdo visual. Eles ndo
mensuram o impacto que a disfungdo exerce sobre a qualidade de vida visual do individuo. ©*
Por outro lado, instrumentos genéricos para mensuracdo da qualidade de vida sdo incapazes

de mensurar aspectos especificos de uma determinada condicdo de saude.

Estudo realizado no setor de baixa visdo infantil do HSG validou o instrumento de Avaliacao
da Visdo Funcional para criangas de 2 a 6 anos de idade (AVIF-2 a 6 anos) e mostrou sua
capacidade para discriminar os diferentes niveis de resposta visual em criangas com e sem
baixa visao, no escore total e nos dominios fixacao visual, seguimento visual, campo visual de
confrontacdo, coordenagdo-olho mao e deslocamento no ambiente, sendo constatadas
diferencas significativas entre os dois grupos. A pontuacdo mediana para as criangas com

baixa visdo foram inferiores quando comparadas a aquelas sem baixa visao. “>*%

O CVFQ teve sua traducdo validada para o portugués brasileiro durante o estudo da versao
estadunidense sendo denominada QFVI. O QFVI foi aplicado a pais/cuidadores de 69
criancas alocadas no grupo experimental e controle composto, respectivamente, por criangas
com catarata congénita e com exame oftalmoldgico normal. O grupo experimental apresentou
escores significativamente menores quando comparado ao grupo controle em todos os
dominios da QV. A investigacdo das propriedades psicométricas do questionario aplicado nas

criancas brasileiras ndo foi disponibilizada pelos pesquisadores. ©®

Estudo de coorte foi realizado no periodo de abril a margo de 2010, no setor de Baixa Visao e
Reabilitacdo Visual, da Universidade Federal de S&o Paulo (UNIFESP). Intervengdes
oftalmoldgicas, fisioterapéuticas, terapéuticas ocupacionais e psicoldgicas, centradas na
necessidade da crianca e da familia sdo rotinas no atendimento. O QFVI foi aplicado aos
pais/cuidadores, antes e apos intervencgdes de reabilitacdo em seus filhos, com intervalo médio
de 3 meses entre as duas aplicagdes. Participaram deste estudo um total de 24 pais/cuidadores
de criancas com deficiéncia visual que realizaram seguimento no Ambulatério de Estimulagéo
Visual Precoce, distribuidos igualmente em dois grupos: criancas menores de trés anos e
criancas maiores de trés anos. Os resultados mostraram correlagdes significativas entre as

subescalas nos dois momentos e importantes diferengas nos escores medios para satde geral,
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salde da visao, personalidade e para a qualidade de vida global. Os pesquisadores concluiram
que as intervencdes multidisciplinares promoveram melhora da viséo funcional da crianca e

qualidade de vida da familia como um todo. ©®
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3 JUSTIFICATIVA

A toxoplasmose congénita ¢ prevalente no Brasil e responsavel por sequelas neuroldgicas e
oftalmologicas que podem comprometer a qualidade de vida das criangas infectadas. Os olhos
sao os o0rgdos mais frequentemente acometidos nessa infecgao congénita, e a retinocoroidite ¢
a lesdo mais comum. Estudos tém mostrado que as criangas brasileiras apresentam
comprometimento ocular mais frequente e mais grave do que as criangas europeias, com
lesdes retinocoroideanas mais numerosas, mais extensas, frequentemente maculares e em
ambos os olhos, com maior taxa de reativagdes. O maior comprometimento ocular pode levar
a baixa visdo. O diagndstico precoce da toxoplasmose congénita possibilita o tratamento
antiparasitario e melhor prognéstico com reducdo das sequelas, principalmente visuais. O
acompanhamento dessas criancas e encaminhamento aos programas de habilitacdo, de acordo
com a necessidade de cada uma, é fundamental para que aquelas com baixa visdo possam

desenvolver-se e ter uma participacéo efetiva na sociedade.

Os exames especificos da funcdo visual quantificam o grau de comprometimento, mas ndo
mensuram o impacto que o déficit exerce na qualidade de vida percebida pelo individuo. Para
mensuracdo do impacto do déficit visual na qualidade de vida percebida devido a condi¢éo de
salde, faz-se necessario a utilizacdo de instrumentos especificos e validados. No Brasil ndo
foram encontrados instrumentos validados destinados a avaliar qualidade de vida relacionada

a visdo em criancas com toxoplasmose congeénita.

Neste contexto, a elevada prevaléncia da toxoplasmose congénita em Minas Gerais, 0
frequente comprometimento visual, a grande diversidade cultural, social e econémica do
Brasil e a auséncia de estudos de validacao de questionarios de avaliacdo de qualidade de vida
em criangas com comprometimento visual secundario a toxoplasmose congénita motivaram a
realizacdo deste estudo de adaptacdo do instrumento CVFQ-7 e sua respectiva avaliacdo
psicométrica. A aplicagdo desse instrumento em uma coorte de criangas pré-escolares
identificadas com toxoplasmose congénita, tratadas no primeiro ano de vida e seguidas
anualmente em servigo de referéncia, possibilitard avaliar o impacto da baixa visdo na

qualidade de vida das criancas.
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4 OBJETIVOS

4.1 Objetivos do artigo 1

Adaptar o Children Visual Function Questionnaire (CVFQ) versdo brasileira a
realidade, dos pacientes com comprometimento visual secundario a toxoplasmose
congeénita, considerando o contexto social, cultural e econdémico.
Investigar as propriedades psicométricas de validade e confiabilidade do Children
Visual Function Questionnaire versdo adaptada denominada CVFQ7-BR-toxo
para avaliacdo da QV em pacientes com toxoplasmose congénita.

4.2  Objetivos do artigo 2

Descrever as lesdes retinocoroideanas observadas em uma coorte de criancas pré-
escolares com toxoplasmose congénita em Minas Gerais;

Avaliar quantitativamente o déficit visual das criancas com toxoplasmose
congeénita;

Investigar a correlacdo entre os resultados dos exames da acuidade visual e a
pontuacdo no Children Visual Function Questionnaire versdo adaptada (CVFQ7-
BR-toxo) sobre percep¢do da qualidade de vida relacionada a perda visual em

criangas com toxoplasmose congénita.
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5 PACIENTES E METODOS
5.1 Desenho do estudo e aspectos éticos

Estudo epidemioldgico observacional analitico transversal aninhado com uma coorte de
criancas com TC em acompanhamento clinico regular pela equipe multiprofissional
(infectologia pediétrica, oftalmologia e fonoaudiologia) do Hospital das Clinicas (HC) desde

0 nascimento.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFMG sob o parecer nimero
CAAE/05040.0.203.000-11 (ANEXO A) e os participantes foram incluidos, mediante a

assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (ANEXO B).

5.2 Populacdo em estudo

Os individuos deste estudo fazem parte de uma pesquisa desenvolvida no setor de Infectologia
Pediatrica do Hospital das Clinicas da UFMG com apoio do Ndcleo de Agles e Pesquisa em
Apoio Diagndstico (Nupad), que identificou 190 recém-nascidos com toxoplasmose congénita
no periodo de 2006 a 2007. ¥ Dentre essas criancas, 176 continuavam em seguimento no
Hospital das Clinicas da UFMG (HC) no inicio do presente estudo, sendo elegiveis para o
projeto. Além de outras oito criancas que foram encaminhadas pelo setor de Infectologia
Pediatrica, totalizando 184 criancas. Todas as criangas incluidas no estudo tém toxoplasmose
congénita definida de acordo com critérios tradicionalmente usados pelos especialistas da
area: IgM e/ou IgA positivos nos primeiros seis meses de vida, ou IgG persistentemente

positiva aos 12 meses de idade da crianca. @

As criangas foram tratadas (sulfadiazina, pirimetamina e acido folinico) durante 12 meses, de
acordo com as recomendacdes mais aceitas internacionalmente ), e fazem visitas anuais ao
HC para avaliagdo multiprofissional de acordo com as necessidades de cada uma delas.
Houve perda de seguimento de 11,4% (21/184) dessas criangas (Figura 2), e 163 criancas

continuaram em seguimento no HC durante o periodo do estudo.
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5.3 Critérios de inclusao e exclusédo

Houve perda de seguimento de 13,6% (25/184) das criancas e exclusdo no estudo de 10,7%
(17/159) das criancgas, sendo 8,2% (13) por atraso no desenvolvimento neuropsicomotor
identificado pelos pediatras no ambulatério de infectologia pediatrica por meio do teste de
Triagem de Denver 11 @ e 2,5% (4) devido & auséncia de um cuidador (residente em abrigo,
sob a guarda do conselho tutelar ou com familiares sob decisdo judicial). Foram incluidas no
estudo 142 criangas com toxoplasmose congénita atendidas no periodo de 31/01/2012 a
30/10/2013 pela equipe multiprofissional do HC (infectologista pediatrico, oftalmologista e
fonoaudidlogo) e que tiveram a concordancia dos seus pais/cuidadores em participar
(assinaram TCLE).

176 criancas 8criangas
Triagem neonatal - MG Encaminhamento médico

v

==

Perdas de seguimento:
02 criancas : §bito
17 criangas : tratamento fora do HC
02 criancas : ndo localizadas
04 criangas : nio compareceram a consulta

Excluidas:

p——3 13 criancas : disttirbio neurolégico
04 criancas : problemas familiares
v \_

T

{ 142 crancas

Figura 2: Populagdo em estudo.
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5.4 Local de realizacéo e processo de abordagem aos participantes do estudo

O estudo foi realizado no Hospital das Clinicas da UFMG. A avaliagdo oftalmoldgica foi
realizada pelas equipes dos setores de Uveite e de Baixa Visdo Infantil no Hospital Sao
Geraldo, e a avaliacdo pediatrica pela equipe de infectologia pediatrica no Ambulatério de

Pediatria Sdo Vicente de Paula.

Enquanto as criangas e pais/cuidadores aguardavam pelas consultas meédicas de rotina, a
pesquisadora principal e seus colaboradores os acolheram, informaram sobre os objetivos e
importancia do estudo e os convidaram a participar da pesquisa. Em relacdo a aplicacdo dos
questionarios, os pais/cuidadores foram abordados pela pesquisadora principal, enquanto suas
criangas foram abordadas por duas estagiarias graduandas em enfermagem e psicologia
previamente treinadas pela pesquisadora principal. Apds os esclarecimentos sobre a pesquisa
e assinatura do TCLE, foram aplicados os instrumentos de medida de QV para os 142
pais/cuidadores e suas criangas. Apos aplicacdo dos testes, as criangas eram encaminhadas aos
consultérios médicos para a primeira consulta na pediatria, oftalmologia (uveite) e
fonoaudiologia. As criancas eram automaticamente agendadas para a segunda consulta, apds
dois meses, com oftalmologistas do Setor de Baixa Visao Infantil (BV1), fisioterapia e terapia
ocupacional. Nesta segunda consulta, as criancas com diagnostico de baixa visdo foram
encaminhadas para reabilitacdo visual no Setor de Baixa Visdo Infantil do Hospital Sao
Geraldo — HC-UFMG. A coleta de dados e encaminhamento das criangas a consulta seguiu o

fluxograma apresentado na Figura 3.
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142 criangas
Acolhimento - Assinatura TCLE
Aplicagdo de Questionarios
CVFQ7-BR-toxo; socioecondmico; PedsQL

|

Ambulatério de Pediatria e Uveites:
Consulta com infectologista pediatrico,
oftalmologista e fonoaudidlogo

Reativacéo
da inflamacé&o
ocular

Servico de Baixa Viséo Infantil (BVI):
Consulta com oftalmologista,
fisioterapeuta e terapeuta ocupacional.

|

Prescricdo de
oculos

Criangas sem baixa
visao

!

Criancas Encaminhadas a BVI:
habilitacdo

Figura 3: Fluxo seguido pelos participantes do estudo desde o acolhimento até o
resultado dos exames na segunda consulta.
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5.5 Formulérios e procedimentos para avaliagdo da funcéo visual
5.5.1 Exames clinicos oftalmolégicos

A avaliacdo oftalmoldgica das criancas incluiu anamnese, exame ocular externo (ectoscopia),
medida da acuidade visual (AV), avaliacdo de visdo de cores e contraste, avaliacdo do
alinhamento e motricidade ocular e campo visual de confrontacdo, biomicroscopia do
segmento anterior, oftalmoscopia binocular indireta (mapeamento de retina) sob midriase e
refracdo (retinoscopia). Retinografia, angiofluorescéncia e tomografia de coeréncia Optica
espectral da retina foram realizadas para avaliacdo mais minuciosa de casos selecionados, de

acordo com indicag&o clinica.

A medida da acuidade visual foi feita utilizando-se tabelas ETDRS ou Teste Lea Symbols
(Teste LH) com retroiluminagdo numa distancia inicial de 4 metros, com leitura de pelo
menos quatro dos cinco optotipos. A AV com melhor correcdo foi anotada em ambos os olhos
(AO), olho direito (OD) e olho esquerdo (OE) e o resultado foi expresso em fracdo.

Classificou-se a acuidade visual como:

e Visdo normal para AV>0,8 ( 20/25) ou em escala linear logMar < 0,1 em ambos os
olhos,

e perda visual leve quando AV< 0,8 (20/25) e AV > 0,32 (20/63) ou em escala linear
logMAR > 0,1e logMar<0,5 no melhor olho;

e baixa visdo ou visdo subnormal, quando AV < 0,32 (20/63) ou em escala linear
logMAR < 0,5 no melhor olho; conforme recomendado pelo International Council of
Ophthalmology (1CO). ©

A Figura 4 e Figura 5 ilustram alguns exames oftalmol6gicos sendo realizado nos setores de
Uveite e de Baixa Visdo Infantil do Hospital S&o Geraldo HC - UFMG durante o

desenvolvimento deste estudo.

Os resultados da avaliagdo do fundo de olho possibilitaram a localizagdo das lesdes
retinocoroideanas quando presentes, sendo identificadas como lesdes macular foveal, macular
extrafoveal ou periférica (extramacular). Quanto a lateralidade, as lesGes retinocoroideanas

foram classificadas como unilaterais ou bilaterais.
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A anélise do fundo de olho foi documentada por mapeamento criterioso da retina, a presenca
e localizagdo topografica de lesdes retinocoroideanas ativas, inativas (cicatrizes), 0 numero e
tamanho das lesdes foi medido em diametro do disco optico (DD), sendo descrito a lesdo mais
proxima a macula; quando havia duas ou mais lesdes proximas, considerou-se o tamanho
meédio destas. Caso o fundo de olho néo tivesse sido facilmente observado, era indicada a

razao.

A avaliacdo do alinhamento e motricidade oculares visou avaliar presenca de estrabismo ou
nistagmo. O estrabismo foi anotado como desvio convergente ou esotropia (ET), desvio
divergente ou exotropia (XT), desvio vertical ou hipertropia (HT), ou ausente. O nistagmo foi

anotado como ausente ou presente.

Os resultados foram registrados em formularios de uso no servico de oftalmologia do hospital
adaptados para este estudo (ANEXO C e ANEXO D).

Figura 4: Atendimento no Ambulatoério de Uveites do HSG/HC-UFMG.

A. Oftalmoscopia binocular indireta para mapeamento da retina.
B. Tomografia de coeréncia Optica espectral da retina.
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Figura 5: Atendimento no Servigo de Baixa Viséo Infantil do HSG/HC-UFMG.
A. Tabela para medida da acuidade visual.
B. Avaliagédo do alinhamento ocular / fixagao.

5.6 Instrumentos para avaliacdo de qualidade vida

No presente estudo, a qualidade de vida das criangas com toxoplasmose congénita foi
mensurada com uso de dois questionarios, 0 Children’s Visual Function Questionnaire —
CVFQ, que é especifico e avalia a percepcdo dos pais/cuidadores sobre a qualidade de vida
relacionada & visdo de suas criancas e o Pediatric Quality of Life - PedsQL™, que é um
questionario genérico para avaliacdo da QV.

5.6.1 Children’s Visual Function Questionnaire (CVFQ)

O instrumento Children’s Visual Function Questionnaire (CVFQ) foi desenvolvido nos
Estados Unidos para ser aplicado aos pais/cuidadores para avaliar sua percep¢do quanto a

qualidade de vida relacionada ao acometimento da fungo visual de suas criancas. ©

O CVFQ tem duas versdes de acordo com a faixa etaria, contendo 35 questdes para criangas
menores de 3 anos (CVFQ-3), dividido em seis subescalas: Saude Geral (1 item), Satde Geral
da visdo (2 itens), Competéncia (13 itens), Personalidade (5 itens), Impacto Familiar (8 itens)
e Tratamento (5 itens). Para a faixa etaria de 3 até 7 anos (CVFQ-7) contém 40 questdes,
divididas em seis subescalas: Saude Geral (1 item), Capacidade Visual (2 itens), Competéncia
(15 itens), Personalidade (9 itens), Impacto Familiar (7 itens) e Tratamento (5 itens),
abordando diversos aspectos sobre a qualidade da funcdo visual infantil. Cada item (pergunta)

apresenta 5 opgdes de resposta com pontuacgao proporcional variando de 0 a 1. Os escores das
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subescalas sdo obtidos pela média das pontuagdes nas respostas aos itens que a compdem. A
escala QV global é obtida pela média dos escores dos itens que compdem as subescalas:
Competéncia, Personalidade, Impacto familiar e Tratamento. Quanto a interpretacdo da
escala, escore médio igual a 1 (um) indica “melhor” e 0 (zero) indica “pior” qualidade de
vida. Os itens classificados como “ndo se aplica” referem-se a op¢do “Meu filho(a) ¢ muito

pequeno(a) para tentar fazer isso” e sdo excluidos do célculo.

O CVFQ versio no idioma inglés é de livre acesso ) e pode ser obtido no site
www.retinafoundation.org. A versdo no idioma portugués-brasileiro teve traducdo validada

durante o desenvolvimento do estudo original. ©®

No presente estudo, 0 CVFQ versdo brasileira da faixa etéria de 3 até 7 anos (CVFQ-7)
passou por avaliacdo de especialistas que julgaram necessario fazer sua adaptacdo cultural
para aplicacdo na populacdo estudada, pais/cuidadores de criancas com toxoplasmose

congénita.

5.6.2 Adaptacdo cultural do CVFQ-7

O processo de adaptacdo cultural visou adequar a linguagem usada no instrumento para
minimizar os erros de entendimento. O processo de adaptacdo do CVFQ-7 foi desenvolvido
em duas etapas: inicialmente, o questionario foi submetido a apreciacdo de especialistas que
atuam cuidando de criangas com comprometimento da fungdo visual e, posteriormente, 0
questionario modificado foi aplicado em uma amostra de pais/cuidadores de criancas com

toxoplasmose congénita e comprometimento da funcao visual para avaliar seu entendimento.

Na primeira etapa, foi reunida uma equipe de especialistas no atendimento de criancas nessa
faixa etaria e criangas com baixa visao (infectologista pediatrico, oftalmologistas especialistas
em baixa visdo, fisioterapeuta e terapeuta ocupacional atuantes na reabilitacdo de criancas
com disfuncdo visual) e, nesse encontro, a pesquisadora principal fez uma exposic¢ao dos itens
do instrumento, pois eles ndo os conheciam na integra. Os profissionais avaliaram a priori a
facilidade de compreensdo dos itens sob a perspectiva cultural, social e econdmica da
populacdo sob investigacdo, e dos aspectos clinicos envolvidos na abordagem. Com base em

sua experiéncia profissional sugeriram alteragdes no instrumento.
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Na segunda etapa foi realizado teste piloto, apds a assinatura do termo de consentimento livre
e esclarecido (TCLE), o questiondrio modificado foi aplicado na forma de entrevista em
amostra de pais/cuidadores de pacientes com toxoplasmose congénita. A amostra selecionada
para o teste piloto foi constituida por sete pais/cuidadores de criangcas com toxoplasmose
congénita, diagnosticadas fora do periodo de realizagcdo do presente estudo e acompanhadas
no ambulatério de baixa visdo infantil do Hospital Sdo Geraldo — HC-UFMG. Apos
entrevista, eles foram questionados sobre a clareza dos itens e a dificuldade para respondé-los,
e ainda foi solicitado que explicassem o que tinham entendido, conforme mostrado na Figura
6.

. ~ Vocé teve dificuldade para Comentério sobre a dificuldade ou divida ao
1D Data Item Os itens estdo claros? . .
responder este item? responder o item.
1 1
1 2
1
1 40

Figura 6: Ficha para avaliagdo do CVFQ verséo brasileira.

Apbs o término dessas duas etapas e considerando as manifestacdes dos pais/cuidadores, 0s
itens foram reavaliados pelo mesmo grupo da primeira etapa e foram efetivadas as
modificagBes no questionario (APENDICE) quando houve consenso entre os especialistas
envolvidos no processo de adaptacdo. A versao adaptada para a populacdo em estudo recebeu
0 nome de CVFQ7-BR-toxo (ANEXO E).

5.6.3 Pediatric Quality of Life (PedsQL™)

O PedsQL™ 4.0 Generic Core Scale’ é um questionario genérico para avaliagdo da
qualidade de vida, ou seja, ele permite uma avaliagdo mais geral da qualidade de vida
percebida. Este instrumento encontra-se validado para o idioma portugués © e a verséo proxy

(percepcédo da QV percebida pelos pais/cuidadores da crianga) estd apresentado no ANEXO F.

1 O instrumento original pode ser obtido em <http://www.pedsgl.org/translations.html>.
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PedsQL™ é composto por 23 itens, distribuidos em 4 subescalas: funcionamento fisico (8
itens), funcionamento emocional (5 itens), funcionamento social (5 itens) e funcionamento
escolar (5 itens). Pode ser utilizado em estudos de avaliacdo da qualidade de vida em
individuos “saudaveis” ou acometidos por enfermidades. Encontra-se disponivel em versdes
destinadas aos individuos nas faixas etarias 5-7, 8-12 e 13-18 anos e aos pais/cuidadores dos
individuos na faixa etdria de 2-4, 5-7, 8-12, 13-18 anos. Os itens para cada um dos
formuléarios sdo essencialmente similares, diferindo apenas na linguagem adequada ao nivel

de desenvolvimento e pelo uso da primeira ou terceira pessoa.

As perguntas referem-se ao quanto cada item foi um problema durante o Gltimo més, e 0s
respondentes (pais/cuidadores, criancas e adolescentes entre 8 e 18 anos) utilizam uma escala
de respostas de cinco niveis (0 = nunca; 1 = quase nunca; 2 = algumas vezes; 3 =
frequentemente; 4 = quase sempre). Os itens foram pontuados inversamente para uma escala
de 0-100 (0 = 100, 1 = 75, 2 =50, 3 = 25, 4 = 0). Os escores da subescala séo obtidos pela
média dos itens respondidos que pertencem a subescala. Se mais de 50% dos itens da

subescala estdo ausentes (ndo foi respondido), o escore ndo é calculado.

Quanto a interpretacdo, trés escores podem ser obtidos: o escore referente a salude fisica
(escore da subscala funcionamento fisico), o escore referente a salde psicossocial (composto
pela média dos escores dos itens que compdem as subescalas funcionamento emocional,
funcionamento social e funcionamento escolar) e o escore global (composto pela média dos
escores de todos os itens respondidos). Escores mais altos indicam melhor qualidade de vida.
Cabe ressaltar que ndo existem estudos com indicacdo de pontos de corte para percepcao da

qualidade de vida para populacéo brasileira.

5.7 Estatistica descritiva e analitica

Os dados coletados foram armazenados no software EpiData versdo 3.1 e a técnica de dupla
digitagédo foi utilizada para minimizagdo de erros na transcricdo dos dados para o sistema.

Para descricéo e analise dos resultados utilizou-se o programa estatistico SPSS, versao 20.0.
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5.7.1 Medidas descritivas

A descricdo dos dados foi realizada objetivando conhecer a distribuicdo das varidveis
envolvidas no estudo por meio das suas frequéncias, médias, medianas, desvio-padréo,

valores minimos e maximos e representacao grafica.

Para avaliar a homogeneidade dos dados, foi usado o coeficiente de variacdo (CV), que
exprime a dispersdo dos dados em termos relativos comparando-se o desvio-padrdo (s) com a
média (x). Este indice relativo de dispersdo é zero quando ndo héa variabilidade, ou seja,
guando (s = 0), o que ocorre quando todos os valores sao iguais. Quanto mais baixo o
coeficiente de variagdo, mais homogéneo é o conjunto de dados e um critério de classificagdo
do CV ¢ baixo (CV < 0,10); médio (0,10 < CV < 0,20); alto (0,20 < CV < 0,30) e muito
alto (CV = 0,30). A correspondéncia em termos de homogeneidade do grupo seria grande,

moderada, baixa e muito baixa. ‘%

A comparagdo de frequéncias observadas nas respostas aos itens segundo o diagndstico
clinico oftalmoldgico foi realizada pelo teste qui-quadrado de Pearson exato de Monte Carlo

ou Fisher e analise de residuos ajustados.

Em todas as andlises foi usado nivel de significancia de 5%.

5.7.2 Medidas para avaliacdo das propriedades psicométricas de instrumentos
O estudo das propriedades psicométricas do instrumento incluiu avaliacdo de varios aspectos:

¢ Validade do construto QV, através da analise fatorial exploratoria;

e Andlise da confiabilidade do instrumento pela analise da consisténcia interna das
subescalas que compdem o construto por meio do coeficiente alfa de Crombach; da
correlacéo entre item-escala e item-escala global (teste de correlacdo de Spearmann) e
do teste-reteste (correlacdo intraclasse e teste de Wilcoxon); Analise da validade
discriminante do construto por meio da comparacdo dos escores das subescalas do
CVFQ7-BR-toxo entre pacientes com e sem comprometimento da funcdo visual por
meio do teste de Mann Whitney;

e Andlise da validade convergente do construto por meio da correlagéo entre 0s escores

globais dos instrumentos CVFQ7-BR-toxo e PedsQL ™ 4.0 Generic Core Scale relato
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e dos pais/cuidadores por meio do teste de correlacdo de Spearmann;

e Na analise de correlacdo dos resultados dos exames da funcdo visual com a escala
CVFQ7-BR-toxo para avaliacdo da qualidade de vida relacionada a baixa visdo
secundaria a toxoplasmose congénita, foi usado o teste de comparacdo de mediana
Kruskal Wallis e Mann Whitney.

5.7.3 Andlise fatorial exploratdria

A técnica andlise fatorial, assim como a de componentes principais, € usada para explicar a
estrutura de variancia e covariancia de um conjunto de varidveis observadas, por meio da
construcdo de combinacOes lineares dessas variaveis. Estas combinacdes sdo chamadas
componentes principais (fatores, construtos ou variaveis latentes) e ndo sdo correlacionadas
entre si. Para n-varidveis originais, é possivel obter n componentes principais, mas em geral
deseja-se a reducdo do numero de variaveis (itens) a serem avaliadas e a interpretacdo das
combinacBes lineares. Ou seja, espera-se que as variaveis originais estejam agrupadas em
subconjuntos de novas variaveis ndo correlacionadas, sendo que a andlise fatorial teria como

objetivo o encontro destes fatores de agrupamento.

Para melhor entendimento das interpretacdes, alguns conceitos sobre variabilidade e
relacionamento entre varidveis devem estar claros. A seguir apresentamos 0s principais

conceitos necessarios para interpretar os resultados da analise fatorial:

e A varidncia total de uma variavel apresenta dois componentes, uma parte
compartilhada com outras variaveis (variancia comum) e outra parte especifica
daquela medida (variancia Unica). H& também a variancia que é especifica de uma
medida denominada variancia aleatoria.

e A correlacdo de cada variavel com um fator é denominada coeficiente ou carga
(loading) da variavel naquele fator.

e A soma das cargas fatoriais ao quadrado para uma dada variavel é denominada
comunalidade da variavel, ela representa a proporcéo de sua variabilidade (variancia
comum) que € explicada pelos fatores.

e A variancia explicada por determinado componente linear (Fator) € denominada
autovalor. Os primeiros fatores extraidos representam maior percentual da
variabilidade total explicada. A proporc¢édo de cada variabilidade explicada pelo fator
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representa o quanto cada fator consegue captar da variabilidade original das variaveis

(12).
Resumindo, o sistema de variabilidade do conjunto (vetor aleatorio), composto pelas n-
variaveis originais, € aproximado pelo sistema de variabilidade do conjunto (vetor aleatorio)
que contém as k componentes principais (fatores). A qualidade da aproximacdo depende do
namero de componentes mantidas no sistema e é medida por meio da avaliacdo da proporgéo
de variancia total explicada por elas. Y Encontrada a estrutura dos fatores, deve-se decidir
quais variaveis os compdem. Um dos critérios recomendados € que se interprete cargas dos
fatores com valor absoluto maior que 0,4, o que explicaria aproximadamente 16% da
variancia da variavel num determinado fator. ™ Neste estudo vamos usar carga fatorial de

0,45, valor proposto pelos pesquisadores da versdo original do CVFQ. ©

Para interpretacdo do modelo avalia-se a carga fatorial. Quando a interpretacdo nédo esta clara
para os fatores originais, ou quando o agrupamento dos itens originais em fatores é dificil de
justificar, ha a alternativa de se utilizar recursos de transformacéo ortogonal 2 dos fatores
originais, na tentativa de se alcancar uma estrutura mais simples de ser interpretada. Mais
detalhes sobre técnicas de extracdo e transformacéo rotacional de fatores podem ser obtidos
em Johnson & Wichern, 2002. 42

Para avaliar se 0 modelo de anéalise fatorial estd adequadamente ajustado, um dos critérios
usados € o Kaiser-Meyer-Olkin (KMO). Esta medida pode ser calculada para variaveis
individuais e multiplas e representa a razdo da correlacdo ao quadrado para a correlacdo
parcial ao quadrado entre as varidveis. A recomendacdo é que valores aceitaveis desta
estatistica sejam acima de 0,5, sendo que valores entre 0,5 < KMO < 0,70 indica péssima, de
0,7<KMO < 0,80 boa, de 08<KMO <090 otima e KMO > 0,9 excelente

adequabilidade dos dados ao modelo. ¥

Para 0 CVFQ7-BR-toxo a analise fatorial foi usada para descrever a estrutura da
variabilidade, composi¢do dos construtos, sua interpretabilidade e adequabilidade das

variaveis (itens) ao modelo ajustado.
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5.7.4 Andlise da confiabilidade de instrumentos

Coeficiente alpha de Crombach

O coeficiente alpha de Crombach é a medida mais comumente usada para avaliar a
consisténcia interna de um instrumento, ou seja, avaliar a magnitude com que os itens de um
construto estdo correlacionados. ® Embora um valor de 0,8 para esta medida seja comumente
aceito, para teste de habilidade um ponto de corte de 0,7 € considerado adequado, sendo que
quando se tratar de construtos psicologicos, valores abaixo de 0,7 podem ser esperados, por

causa da diversidade dos construtos que estio sendo medidos. *©

Anélise de correlacdo item-escala global

A correlacdo item-escala global é a medida das correlagGes entre cada item e a escala. Numa
escala confiavel, todos os itens devem se correlacionar com o total. Para correlacbes menores
que aproximadamente 0,20, o item especifico ndo se correlaciona bem com toda a escala,
sendo valores acima deste considerados aceitaveis. *” O coeficiente de correlacdo de
Spearmann (r), por ser uma medida pouco sensivel a valores atipicos, foi usado para avaliar
as correlagdes. Quanto mais proximo de —1 ou 1 maior serd a intensidade da correlacdo. Para
0 <|r| <0,20 a correlacdo é muito fraca, 0,20 < |r| < 0,40 a correlacdo € fraca, para

0,4 < |r| < 0,7 moderada, e |r| > 0,7 forte. 1

Para 0 CVFQ7-BR-toxo a analise de consisténcia interna foi usada para avaliar a contribuicéo

relativa do item e tomar decisbes quanto permanéncia de cada variavel (item) no construto.

Teste-reteste

Para quantificar os erros de medidas, a mesma medida é obtida do mesmo participante em
duas ocasides ou do mesmo participante por dois observadores, e os resultados s&o
comparados. A ideia é que instrumentos de medidas tenham elevado grau de reprodutibilidade
(concordancia). O coeficiente de correlacéo intraclasse (CCIl) permite avaliar a concordancia

relativa entre as informacdes “®. Consideram-se a concordancia para valores inferiores a 0,40,
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fraca, entre 0,41 e 0,60, moderada, entre 0,61 e 0,80, boa, e acima de 0,81 muito boa ou quase
perfeita. @9,

Neste estudo, o CVFQ7-BR-toxo foi aplicado em dois momentos distintos a 29
pais/cuidadores, com intervalo maximo de um ano ap6s a primeira consulta. A concordancia
das respostas foi avaliada usando o coeficiente de correlacdo intraclasse e o teste de Wilcoxon
para comparacdo das medianas de amostras dependentes, pois as distribuicdes dos escores nao

apresentaram simetria em torno da média. ¥

5.7.5 Anélise da validade discriminante e convergente
Validade discriminante

A validade discriminante foi verificada por meio da comparacdo entre os escores pontuados
pelos pais/cuidadores de criangas com baixa visdo secundaria a toxoplasmose congénita e de
pais/cuidadores de criangas com toxoplasmose congénita sem baixa visdo. Segundo a hipotese
elaborada, “criangcas com baixa visdo apresentariam menores escores nas subescalas do
CVFQ7-BR-toxo (maiores dificuldades, preocupacdes e menor desempenho funcional, ou
seja, da visdo funcional) quando comparadas a criangas sem baixa visao”, conforme
percepcdo dos pais. Para tanto, foi usado o teste de Mann Whitney para comparacdo de
mediana entre amostras independentes, pois 0S escores nao se apresentaram simétricos em

torno da média. @9

Validade convergente

A validade convergente foi verificada por meio da andlise de correlagdo entre os escores
globais pontuados pelos pai/cuidadores de criangas com toxoplasmose congénita no CVFQ7-
BR-toxo e 0s escores globais obtidos no PedsQL™ Generic Core Scale , com uso do
coeficiente de correlagdo de Spearmann (19 sob a hipétese de que escores globais nos dois

instrumentos estdo correlacionados.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Artigo 1: PROPRIEDADES PSICOMETRICAS DO CVFQ7-BR-TOXO (CHILDREN'’S
VISUAL FUNCTION QUESTIONNAIRE) PARA AVALIACAO DA QUALIDADE DE
VIDA RELACIONADA A VISAO EM CRIANCAS COM TOXOPLASMOSE
CONGENITA NO BRASIL

Artigo 2: COMPROMETIMENTO VISUAL E QUALIDADE DE VIDA EM UMA
COORTE DE CRIANGCAS PRE-ESCOLARES COM TOXOPLASMOSE CONGENITA EM
MINAS GERAIS, BRASIL
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DA QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A VISAO EM PRE-ESCOLARES
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Ciéncias da Saude — Saude da Crianga e do Adolescente da Faculdade de Medicina, Universidade Federal de

Minas Gerais, Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil.
RESUMO

Introducédo: A elevada prevaléncia da toxoplasmose congénita (TC) no Brasil, verificada
também no estado de Minas Gerais, 0 comprometimento ocular nos individuos infectados e a
evolucdo de muitos desses individuos para a baixa visdo (BV) nos remete a importancia de
avaliar sua qualidade de vida (QV). Objetivo: Adaptar o questionario Children’s Visual
Function Questionnaire (CVFQ) a realidade sociocultural de criangas brasileiras e investigar
as propriedades psicométricas para mensuracdo da QV relacionada a visao nesses pacientes.
Meétodo: Estudo epidemioldgico transversal aninhado, em uma coorte de 142 criancas
acompanhadas prospectivamente nos Servicos de Infectologia Pediatrica e Oftalmologia do
Hospital das Clinicas da UFMG. As criancgas realizaram exames oftalmoldgicos completos.
Questionarios para relatar a percepcdo sobre QV de criangas com TC e situacdo
socioeconémica de suas familias foram aplicados aos seus pais e cuidadores. Foram usadas
técnicas de estatistica multivariada para avaliar as propriedades psicométricas da escala de
QV. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFMG. Resultado: Pela
descricdo, estrutura de variabilidade, e interpretacdo do agrupamento dos itens do questionario
CVFQ adaptado (CVFQ7-BR-toxo) identificaram-se seis subescalas: saude geral; capacidade
visual; desempenho visual/visdo funcional; comportamento social e pessoal, impacto na
familia e tratamento. Os escores medianos das subescalas capacidade visual (p=0,004),

desempenho visual/visdo funcional (p=0,008), impacto na familia (p=0,001) e ainda, o0s
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escores da qualidade de vida global (p=0,001) foram, na percepcdo dos cuidadores,
significativamente menores para criangas com BV. Conclusdo: As propriedades
psicométricas se apresentaram adequadas quanto a validade do construto QV. O CVFQ7-BR-
toxo mostrou-se capaz de registrar o impacto no comprometimento da visao funcional e na

familia de criangas com toxoplasmose congénita.
Palavras-chave: qualidade de vida; toxoplasmose congenital; baixa visao.
ABSTRACT

Introduction: The high prevalence of congenital toxoplasmosis (CT) in Brazil, in addition to
the high burden of ocular involvement in infected individuals, evolving to low vision (LV) in
many of them, highlights the importance of assessing their quality of life (QOL). Objective:
To adapt the Children’s Visual Function Questionnaire (CVFQ) to socio-cultural reality of
Brazilian children and to investigate its psychometric properties to measure vision-related
QOL in these patients. Methods: Cross-sectional epidemiological study with nested cohort of
142 children prospectively followed at the Pediatric Infectious Disease and Ophthalmology
Services of Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG). Patients
with neurological impairment on Denver Il test were excluded. Children underwent tests to
assess visual acuity. Questionnaires reporting QOL perception of children with CT and
socioeconomic status of their families were applied to their parents and carers. Multivariate
statistical techniques were used to evaluate the psychometric properties of QOL scale.
Results: After analyzing description, variability structure, and interpretation of item grouping
in CVFQ-BR, six subscales were identified: Overall Health; Visual Acuity; Visual
Performance/Functional Vision; Individual and Social Behavior; Impact on Family, and
Treatment. Median scores of subscales Visual Acuity (p = 0.004), Visual
Performance/Functional Vision (p = 0.008), Impact on Family (p = 0.001) and also the scores
of overall quality of life (p = 0.001) in perception of carers were significantly lower for
children with LV. Conclusion: Psychometric properties are appropriate concerning the
validity of the QOL construct. The CVFQ7-BR-toxo proved to be able to register the impact

of visual loss on families of children with CT.

Keywords: quality-of-life; psychometric properties; congenital toxoplasmosis; low vision.
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INTRODUCAO

No mundo, hd aproximadamente 1-10 criangas infectadas pelo Toxoplasma gondii a cada
10.000 nascidos vivos. No Brasil, a infec¢ao atinge 3-20 a cada 10.000 nascidos vivos, uma
das prevaléncias mais elevadas do mundo. ' Em Minas Gerais, Brasil, foram realizados dois
estudos para avaliar a prevaléncia da toxoplasmose congénita (TC) utilizando a triagem
neonatal (IgM anti-7. gondii). O primeiro, no periodo de 2003-04, realizado em Belo
Horizonte, encontrou seis recém-nascidos (RN) com toxoplasmose congénita para cada
10.000 nascidos vivos. ® O segundo incluiu criangas de todo o estado, entre 2006-07 ¢
encontrou 13 infectados para cada 10.000 nascidos vivos, com predominio da infecgao

A x o ) 3
congénita nas regides com menor indice de desenvolvimento humano (IDH). ©

Em Minas Gerais, entre 2006-07, foram identificados 190 neconatos com TC e 80%
apresentavam retinocoroidite no primeiro exame oftalmoldgico, entre o primeiro e segundo
més de vida. Cerca de 40% dessas criancas apresentavam lesdes retinocoroideanas em atividade.
@ Outros estudos j4 haviam evidenciado a elevada prevaléncia e gravidade do comprometimento
ocular nas criangas brasileiras. *® Estudos de coorte multicéntricos realizados na Europa ) e
nos EUA ® tém mostrado que o diagndstico e tratamento precoces da infeccdo congeénita e
das reativacGes oculares podem melhorar o progndstico visual das criancas. Muitas dessas
criancas, principalmente quando ndo tratadas, ainda apresentam retinocoroidite bilateral com
comprometimento macular, evoluindo com baixa visdo. O encaminhamento precoce para
programas de habilitacdo/estimulacdo visual pode possibilitar participacdo mais efetiva na
sociedade. Embora muito tenha se avangado no conhecimento da TC, o impacto dessa doenga

na qualidade de vida (QV) dos individuos ainda é pouco conhecido. ©

A maioria dos instrumentos utilizados para mensurar a QV foi desenvolvida nos Estados
Unidos e Europa. Estudos recomendam que instrumentos traduzidos sejam avaliados quanto a
equivaléncia de conteldo e técnica, quanto a consisténcia interna de mensuracao do fenémeno
em diferentes culturas e a forma com que o referido fendbmeno esta organizado e expresso,
para individuos de realidades culturais distintas. A qualidade de um instrumento de avaliacéo
é determinada pelas suas caracteristicas dentre as quais se destacam a confiabilidade e a

validade. %

Pesquisadores nos EUA desenvolveram o Children’s Visual Function Questionnaire (CVFQ)

para avaliagdo da funcdo visual e o impacto desta na qualidade de vida de criangas com
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deficiéncia visual. O CVFQ apresenta-se sob versdes especificas para faixa etaria menor de 3
anos (CVFQ-3) e de 3 até 7 anos (CVFQ-7). Os autores concluiram que o CVFQ avalia 0

impacto do comprometimento da visdo nas criancas e suas familias. ‘%

No Brasil, pais com grande diversidade cultural, social e econdmica, a versdo em portugués-
brasileiro do CVFQ teve sua traducdo validada durante o estudo original e foi usada, entre
2006-07, para avaliar a qualidade de vida relacionada & visdo de criangas com catarata

congénita. ¥

O objetivo deste estudo é a adaptacdo do instrumento CVFQ-7 e investigar suas propriedades
psicométricas, tendo em vista a auséncia de estudos de validacdo de questionarios de

avaliacdo de qualidade de vida relacionada a visdo em criancas com toxoplasmose congénita.

PACIENTES E METODOS
POPULACAO EM ESTUDO

Os individuos deste estudo fazem parte de uma investigacao prospectiva, que identificou 190
recém-nascidos com toxoplasmose congénita em Minas Gerais no periodo de 2006 a 2007,
por meio de triagem neonatal com um teste de captura de IgM.  Dentre essas criancas, 155
continuavam em seguimento no nosso hospital universitario no inicio do presente estudo,
sendo elegiveis para o projeto. Outras oito criancas foram encaminhadas pelo setor de
infectologia pediétrica, totalizando 163 criancas.

CRITERIO DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Todas as criancas incluidas no estudo tiveram TC definida de acordo com critérios
tradicionalmente usados pelos especialistas da area: IgM e/ou IgA anti-T. gondii nos
primeiros seis meses de vida, e/ou 1gG persistente aos 12 meses de vida. ™ As criancas
foram tratadas (com sulfadiazina, pirimetamina e acido folinico) durante 12 meses, de acordo
com recomendag0es internacionais 1% fazendo visitas anuais ao hospital universitario, apés o
término do tratamento, para avaliacdo pediatrica, oftalmoldgica e fonoaudioldgica.

Foram excluidas do estudo as criangas com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor

identificado pelo teste de Triagem de Denver 11 @9 criangas residentes em abrigo, sob a
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guarda do conselho tutelar ou com familiares sob a decisdo judicial e as crian¢as que nao

realizaram todos os exames oftalmoldgicos no periodo em estudo.

TIPO DE ESTUDO

Estudo epidemioldgico observacional analitico transversal aninhado com uma coorte de 142
criancas com TC em acompanhamento clinico regular pela equipe multiprofissional
(infectologia pediatrica, oftalmologia e fonoaudiologia) do Hospital das Clinicas (HC) desde

0 nascimento.

CONSIDERACOES ETICAS

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFMG sob o parecer nimero
CAAE/05040.0.203.000-11 e os participantes foram incluidos, mediante a assinatura do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

LOCAL E PERIODO DO ESTUDO
O estudo foi realizado no periodo de 31/01/2012 a 30/10/2013, no Hospital das Clinicas da
UFMG. A avaliacdo oftalmoldgica foi realizada pelas equipes dos setores de uveite e de baixa

visdo infantil, e a avaliacdo pediatrica pela equipe de infectologia pediatrica.
EXAMES CLINICOS OFTALMOLOGICOS

A avaliacdo oftalmoldgica das criancas incluiu anamnese, exame ocular externo (ectoscopia),
medida da acuidade visual (AV), avaliacdo de visdo de cores e contraste, avaliacdo do
alinhamento e motricidade ocular e campo visual de confrontacdo, biomicroscopia do
segmento anterior, oftalmoscopia binocular indireta (fundoscopia) sob midriase e refracdo

(retinoscopia).

A medida da acuidade visual foi feita utilizando-se tabelas ETDRS ou Teste Lea Symbols
(Teste LH) com retroiluminagdo com leitura de pelo menos quatro dos cinco optotipos. A AV
com melhor correcdo foi anotada em ambos os olhos (AO), olho direito (OD) e olho esquerdo
(OE) e o resultado foi expresso em fracdo. Classificou-se a perda visual como baixa viséo ou
visdo subnormal, quando AV< 0,32 (20/63) ou escala linear logMAR >0,5. 7
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A avaliagdo do alinhamento e motricidade oculares visou avaliar a presenca de estrabismo ou
nistagmo. O estrabismo foi anotado como desvio convergente ou esotropia (ET), desvio
divergente ou exotropia (XT), desvio vertical ou hipertropia (HT), ou ausente. O nistagmo foi

anotado como ausente ou presente.
INSTRUMENTOS PARA COLETA DE DADOS

O instrumento CVFQ (Children’s Visual Function Questionnaire) foi desenvolvido para ser
aplicado aos pais/cuidadores na avaliacdo da percepcdo destes quanto a qualidade de vida
relacionada a funcéo visual de suas criancas. ‘2 O CVFQ versdo no idioma inglés é de livre

acesso “® e sua traducdo validada no idioma portugués-brasileiro. @

O CVFQ para a faixa etaria entre trés e sete anos (CVFQ-7) contém 40 itens, divididos em
seis subescalas: saude geral (1 item), visdo geral (2 itens), competéncia (15 itens) e
personalidade (9 itens), impacto na familia (7 itens) e tratamento (5 itens), abordando diversos
aspectos sobre a qualidade da funcédo visual infantil. A escala é constituida por 5 opcGes de
resposta, tipo Likert. Quanto a interpretacdo da escala, escore médio igual a 1 (um) indica
“melhor” e 0 (zero) indica “pior” qualidade de vida. As opgdes de respostas intermedidrias
recebem uma pontuacdo proporcional (0; 0,25; 0,5; 0,75; 1). Os escores da subescala séo
obtidos pela média dos itens que a compdem. A escala global é obtida pela média dos escores
dos itens que compdem as subescalas: competéncia, personalidade, impacto na familia e
tratamento. Os itens indicados como “ndo se aplica” ou “Meu filho(a) ¢ muito pequeno(a)

para tentar fazer isso”, sdo excluidos desse calculo.
ADAPTACAO DO CVFQ-7

O processo de adaptacdo da versdo em portugués-brasileiro do CVFQ-7 a realidade da
populacdo de criancas com toxoplasmose congénita (TC) em Minas Gerais foi realizado
durante 0 més de janeiro de 2012 em reunides periodicas com especialistas (pediatras
infectologistas, oftalmologistas, fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais) que cuidam de
criangas com comprometimento visual e com sete cuidadores de criangas com TC com
comprometimento da fungdo visual que nasceram fora do periodo considerado neste estudo.
Estes ultimos avaliaram o questionario quanto ao entendimento, clareza e dificuldade em

responder aos itens.

Optou-se, em alguns casos, pela inclusdo de explicacdes dos itens (entre parénteses) para

melhor compreenséo da palavra, expressao, agdo ou para o0 uso de uma linguagem mais clara e
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objetiva considerando a opinido dos especialistas com experiéncia no tratamento de criangas
com comprometimento ocular e o relato de sete pais/cuidadores. O questionario adaptado foi
denominado CVFQ7-BR-toxo e o enunciado dos itens de 1 (Q1) a 40 (Q40) e o tipo de escala

das respostas esta apresentado no apéndice.
APLICACAO DOS INSTRUMENTOS

Os pais/cuidadores das 142 criangas, ap0s serem esclarecidos e convidados a participar do
estudo pela pesquisadora principal, responderam questBes referentes a condicdo social e
econdmica e aos questionarios CVFQ7-BR-toxo e PedsQL™ 4.0 Generic Core Scale ®9,

sendo o Ultimo, instrumento genérico para avaliacdo da QV jé validado no Brasil ®2.

Durante o desenvolvimento do estudo, vinte e nove pais selecionados aleatoriamente,
responderam ao CVFQ7-BR-toxo em dois momentos distintos denominados teste-reteste,
com uma diferenca de tempo aproximada de seis meses em meédia. Todos 0s questionarios

foram aplicados pela pesquisadora principal.
ANALISE ESTATISTICA
ENTRADA DE DADOS

Os dados coletados foram armazenados no software EpiData versdo 3.1 e a técnica de dupla
digitacdo foi utilizada para minimizacéo de erros na transcri¢cdo dos dados para o sistema. A
descricdo e andlise dos resultados foram realizadas utilizando-se o programa estatistico SPSS,
versédo 15.0.

ESTATISTICA DESCRITIVA E ANALITICA

A descricdo dos dados foi realizada objetivando conhecer a distribuicdo das varidveis
envolvidas no estudo atraves das suas frequéncias, medias, medianas, desvios-padrdo, valores
minimos e maximos e representacdo gréafica. Para avaliar a homogeneidade dos dados foi
usado o coeficiente de variacdo (CV), que exprime a dispersdo dos dados em termos relativos

comparando-se o desvio-padréo (s) com a média ().

Para investigar as propriedades psicométricas do CVFQ7-BR-toxo foram usadas técnicas de
estatistica multivariada “ que incluem a avaliacdo dos seguintes aspectos: 1) validade do
construto qualidade de vida por meio da andlise fatorial exploratoria usando método de

rotacdo ortogonal de fatores varimax para descrever a estrutura da variabilidade, a
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composicdo do construto, adequabilidade dos itens aos fatores (subescalas) e sua
interpretacdo. Para tanto foram avaliados a carga fatorial (loading) que é o valor do
coeficiente de correlacdo entre a variavel e o fator obtido e, o autovalor que representa o
guanto da variancia total é explicado pelo fator. As subescalas foram definidas pela
interpretacdo da dimensdo comum subjacente das cargas fatoriais (loadings) dos itens em
cada fator. Neste processo, os fatores foram inicialmente presumidos para cada um deles
representar uma dimenséo diferente. No entanto, a interpretacdo indicou que mais de um fator
foi associado com a mesma dimensdo subjacente ou similar, fatores foram combinados para
formar uma Unica subescala. Quando o item estava presente em mais de um fator, este ficou
alocado no de maior carga fatorial pela indicagéo da interpretacdo da dimensdo. Fatores foram
compostos por itens com carga fatorial maior ou igual a 0,45, conforme proposto no estudo
original. ™ O teste Kaiser-Meyer-Olkin Measure of Samplin Adequacy (KMO) foi usado para
avaliar a adequagdo do tamanho da amostra ao modelo fatorial e, a analise dos residuos para
avaliar estimativa das diferencas entre as correla¢cbes obtidas nos dados originais e a
reproduzida pelo modelo fatorial ajustado; 2) analise da consisténcia interna do construto
através do coeficiente alfa de Crombach e 3) analise da correlacdo intraclasse e do teste de
Wilcoxon para comparagdo dos escores medianos das subescalas no teste-reteste para avaliar
a confiabilidade; 4) analise da validade discriminante do construto através da comparacao dos
escores das subescalas do CVFQ7-BR-toxo entre pacientes identificados com e sem baixa
visdo por meio do teste de Mann Whitney e; 5) analise da validade concorrente do construto
através da correlacdo entre os escores da escala global do CVFQ7-BR-toxo e PedsQL™4.0

Generic Core Scale por meio da correlacdo intraclasse.

RESULTADOS

Das 142 criangas que participaram do estudo, a maioria era do sexo masculino (59,2%;
84/142), tinha cinco anos de idade (88,0%;125/142) e recebia cuidados durante o dia pelos
proprios pais (64,8%; 92/142). Para a maior parte, a renda familiar estava entre meio e dois
salarios minimos (63,8%; 90/141), habitava em éarea urbana (66,7%; 94/141) e em casa
prépria (67,4%; 95/141) e seu pai/cuidador tinha quatro a sete anos de estudo (40,4%;
57/141).
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No exame clinico oftalmolégico, 19,0% (27/142) das criancas foram diagnosticadas com BV,
das quais 7,4% (2/27) ja& frequentavam o servico de reabilitacdo visual e as outras foram
encaminhadas para esse servico; 29,6% (8/27) usavam éculos. Dentre as 142 criangas, 8,5%
(12) tinham nistagmo e, 32,4% (46), estrabismo. Cento e vinte e uma criangas exibiam
cicatrizes retinocoroideanas, sendo que 81,0% (98) dessas lesdes eram bilaterais. Lesoes
retinocoroideanas em atividade (inflamagé&o intraocular) foram observadas em 11,3% (16) no
periodo estudado, sendo que elas 18,5% (5/27) das que apresentavam baixa visdo, o que foi

também notado em 2,7% (10/27) com nistagmo e em 59,3% (16/27) com estrabismo.

Para responder ao CVFQ7-BR-toxo, os pais/cuidadores precisaram em média de 25 minutos.
No relato dos pais/cuidadores, a saude geral (Q1) foi considerada excelente para 19,0% (27),
boa e muito boa para 69,0% (98) e razoavel para 12,0% (17) das criancas. Nao houve
diferencas significativas quando comparadas as frequéncias entre relatos dos pais de criangas

com e sem baixa visdo (p=0,297).

Quanto a percepcdo sobre a capacidade visual (Q2), o percentual de pais/cuidadores que
classificaram a visdo da crianca como razoavel ou ruim foi significativamente maior
(p=0,017) para as criangcas com baixa visdo (37,0%; 10/27) comparadas as sem baixa viséo
(16,0%; 19/115).

Aproximadamente 40,8% (58) dos pais/cuidadores indicaram que as criangas apresentavam
problemas de visdo nos dois olhos (Q3) e esta informagéo foi menor que a obtida no exame
oftalmoldgico, no qual foram identificadas 69,7% (99) das criancas com acometimento

bilateral da retina.

A andlise das respostas aos itens do instrumento mostrou o comportamento dos 11 itens que
abordam os pais/cuidadores sobre como a viséo interfere nas atividades da crianga. Observou-
se que 36,4% (4/11) dos itens (Q19, Q22, Q24, Q25) tiveram percentuais de 28,1% a 84,9%

de resposta “Meu filho ¢ muito pequeno para tentar fazer isto”.

A analise fatorial exploratoria foi executada com 32 itens do CVFQ7-BR-toxo, pois o item
Q1 descreve a saude geral e os itens Q2 e Q3 a capacidade visual e ndo especificamente a
gualidade de vida relacionada ao comprometimento visual, o item Q35 é um verificador de
tratamento e neste estudo todas as criancas estdo em tratamento preventivo para a condi¢do
visual e os itens Q19, Q22, Q24 ¢ Q25 devido aos percentuais de resposta “Meu filho ¢ muito

pequeno para tentar fazer isto” foram eliminados desta andlise.
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O resultado do teste Kaiser-Meyer-Olkin Measure of Sampling Adequacy (KMO) foi de 0,74.
Os itens ndo apresentaram indicativos de multicolinearidade e 31% dos residuos maiores que
0,05.

Inicialmente, onze fatores foram retidos considerando autovalores associados a eles maiores
gue um, que representam 66,7% da variancia total explicada. Foi identificado que a partir do
sexto fator havia um decréscimo de importancia em relacdo a variancia total explicada, entéo,
optou-se por extrair seis fatores usando o método de rotacdo varimax. Os seis fatores
extraidos correspondem a 46,3% da variancia total explicada. Seis (18,8%; 6/32) itens (Q4,

Q6, Q26, Q29, Q30 e Q40) ndo apresentaram carga fatorial em nenhum dos seis fatores.

Os seis fatores foram agrupados em quatro subescalas, levando-se em consideracdo a
interpretacdo e a descricdo da estrutura de variabilidade. Estas subescalas foram denominadas:
Desempenho visual — visdo funcional (fator 1, fator 5 e fator 6); Impacto na familia (fator 2);
Comportamento social e pessoal (fator 3); e Tratamento (fator 4).

As correlacOes item-escala global foram significativas (p <0,01) e maiores do que 0,20. As
subescalas Desempenho visual-visdo funcional e Impacto na familia se mostraram adequadas,
com alfa de Crombach de 0,75 e 0,77 respectivamente. As subescalas Comportamento pessoal
e social, e Tratamento apresentaram valores de alfa de Crombach menores que 0,7 (0,68 e
0,61 respectivamente). A correlacdo entre os escores das subescalas e a escala global foram
todos significativos (p <0,001) variando de 0,42 a 0,74, ou seja, correlagdes de moderada a

forte entre os escores das subescalas e a escala global.

Foi verificada, por meio da comparacdo entre os escores relatados pelo pai/cuidador de
criancas com e sem baixa visao, diferenca significativa nos escores medianos das subescalas
Capacidade Visual (p=0,004), Desempenho visual-viséo funcional (p=0,008) e Impacto na
familia (p=0,001) e ainda, diferenca significativa nos escores da qualidade de vida global
(p=0,001). Escores medianos menores (Tabela 1) indicam uma percepcdo pior quanto a satde
da visdo, maior preocupacdo da familia e maior dificuldade relacionada ao desempenho e
habilidades dependentes da visdo, ou seja, do uso da visdo funcional e percepcdo pior da
qualidade de vida global. Demais subescalas, Saude geral, Comportamento social e pessoal e

Tratamento ndo apresentaram diferenga significativa (p > 0,05).
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A correlacdo foi moderada (r= 0,58) e significativa (p < 0,001) entre os escores da escala de
qualidade de vida global dos instrumentos de avaliacdo de QV especifico (CVFQ7-BR-toxo)
e genérico (PedsQL).

TABELA 1: Escores relatados pelos pais/cuidadores das criancas com toxoplasmose congénita
com e sem baixa Vvisdo

Subescala Baixa visdo Media Desvio- Mediana Coeﬁc_lenitie de p?
Padréo variagdo
. Nao 0,64 0,23 0,75 0,36
Sadde geral Sim 0,68 0,26 0,75 0,38 O
Capacidade visual me 0,80 0,17 0,80 0,21 0,004
Sim 0,73 0,15 0,70 0,20
Desempenho visual- Visdo Nao 0,90 0,11 0,93 0,12 0.008
funcional Sim 0,82 0,16 0,86 0,19
i Nao 0,85 0,20 0,92 0,23
Impacto na familia . 0,001
Sim 0,67 0,26 0,71 0,39
Comportamento pessoal e Nao 0,93 0,13 1,00 0,14 0.733
social Sim 0,92 0,13 0,95 0,14 '
Nao 0,67 0,27 0,75 0,39
Impacto no tratamento Sim 0.60 0.29 063 048 0,244
Nao 0,86 0,11 0,88 0,12
QV Global . 0,001
Sim 0,77 0,14 0,82 0,18
2 Teste de Mann Whitney para comparacéo de medianas: estatisticamente significativo para p < 0,05.

A correlacdo entre escores das subescalas no teste-reteste variou de moderada a forte e foi
significativa (p<0,01), enquanto na comparacdo da mediana dos escores das subescalas ndo
houve diferencas significativas (Tabela 2).

TABELA 2: Medianas e correlagdo dos escores pelas pais/cuidadores de criangcas com
toxoplasmose congénita no teste - reteste

Subescala correlagéo Mediana
CcClI 1C(95%) p? Teste Reteste p°

Saude Geral 0,83 0,63 - 0,92 < 0,001 0,5 0,5 0,613
Capacidade Visual 0,69 0,33 - 085 0,002 0,9 0,8 0,096
Desempenho funcional: 0,71 038 - 086 0,001 0,91 0.8 0,08
visdo Funcional

Impacto na familia 0,84 0,65 - 0,92 < 0,001 0,86 0,89 0,521
Comportamento: 0,95 09 - 098 < 0,001 1 0,89 0,07
Pessoal e Social

Impacto no tratamento 0,63 022 - 083 0,005 0,63 0,75 0,616
QV Gilobal 0,83 0,64 - 0,92 <0,001 0,86 0,84 0,347

#Teste de correlagéo intraclasse: estatisticamente significativo para p < 0,05.

PTeste de Wilcoxon para comparagdao de medianas: estatisticamente significativo para p <0,05.
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DISCUSSAO

Adaptacdo da versdo em portugués-brasileiro do CVFQ-7 a realidade social, cultural e
econdmica foi importante para que as modificacbes no questionario fossem realizadas sem
que quaisquer dos itens sofressem alteracdo no seu significado. A versdo adaptada foi
denominada CVFQ7-BR-toxo e mostrou-se capaz de identificar o comprometimento da
capacidade visual, do desempenho visual e do impacto na familia em criancas com

toxoplasmose congénita no Brasil,

Quatro itens do instrumento foram excluidos da analise pelo alto percentual de resposta “Meu
filho ¢ muito pequeno para tentar fazer isto”, pois observa-se que esses itens abordam objetos
que as criancas podem ndo ter acesso facilmente como “bicicleta, telefone, rel6gio e moedas”
e, além disso, a habilidade para realizar a acdo depende da estimulacdo ambiental para o
aprendizado. Justifica-se, assim, a exclusdo destes itens por considerar que estas criangas
vivem em ambiente desfavoravel, ou seja, pertencem a familias com baixa renda, a maioria
com renda familiar entre meio e dois salarios minimos (63,8%; 90) e pais/cuidadores com
pouca escolaridade, quatro a sete anos de estudo (40,4%; 57). Acredita-se que a escolaridade
dos pais € um importante fator no desenvolvimento da crianca, ha medida em que individuos
com maior escolaridade apresentam melhor vocabulério e maior capacidade para promover a
estimulacéo da crianca. “® Na primeira fase do estudo original de desenvolvimento do CVFQ,
0s pesquisadores optaram pela exclusdo de um item na analise quando 95% ou mais das
respostas estavam no extremo da escala e havia 70% ou mais de respostas “Meu filho ¢

pequeno para tentar fazer isto”. (12)

Decidiu-se avaliar a estrutura do modelo proposto por Fellius et al. “? no estudo original e

usada por Lopes et al. @

para avaliar a qualidade de vida relacionada a visdo em criancas,
pois o Brasil apresenta grande diversidade cultural, social e econdmica dentro do préprio
territorio e, além disso, as criangas deste estudo pertencem a uma populagdo acometida por
uma doenca especifica, a toxoplasmose congénita. Mesmo quando se dispde de um modelo
pré-estabelecido e o objetivo € a verificacdo da sua aplicabilidade ou consisténcia em
populacdo distinta, é recomendavel que se avalie a coeréncia da estrutura, bem como sua
interpretacdo. Muitas vezes, procuram-se testar modelos elaborados com base em dados
amostrais de paises ou regides diferentes e que nem sempre sdo validos para a populagdo que
o pesquisador estd amostrando. ¥ Diferencas culturais, socioecondmicas, etc., podem alterar

a formulacdo de modelos que descrevem a percepcéo da qualidade de vida dos individuos.
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Na analise fatorial exploratoria os resultados foram semelhantes aos encontrados pelos
pesquisadores do instrumento original *® com indicativo de boa adequabilidade da amostra

(2123) Seis fatores foram extraidos

ao modelo fatorial e andlise de residuos satisfatoria
correspondendo a 46,3% da variancia total explicada, sendo que seis itens (18,8%) nao
apresentaram carga fatorial nos seis fatores extraidos e, do ponto de vista qualitativo, podem
ser justificados para esta populacdo e corroboram com a andlise quantitativa. Os itens Q4, Q6
estdo relacionados a preocupacao e ao tempo despendido com o tratamento da condigéo visual
da crianca, que no presente estudo refere-se a consultas preventivas anuais com
oftalmologistas, ou em intervalos mais curtos quando havia alguma intercorréncia, visto que
criangas com toxoplasmose congénita podem apresentar reativacdo da lesdo ocular. O item
Q40 diz respeito ao esquecimento do tratamento da crianca por parte dos familiares e, no caso
especifico desta populacédo, o servico de acompanhamento esta sempre vigilante e as criancas
sdo convocadas para as consultas médicas para o tratamento preventivo. O item Q26 esta
relacionado a condi¢do sociocultural da familia, a estimulacdo pelo ambiente e acesso ao
objeto, e observa-se na populagédo estudada que seus pais/cuidadores tém baixa escolaridade
(média 3,81 anos de estudo), 33,3% moram em area rural onde o acesso a cultura e a
educacdo é deficiente e, ainda, mais de 80% das criancas estdo frequentando a escola pela
primeira vez ha menos de seis meses da entrevista com seu cuidador. Ainda em relagdo aos
itens Q26 e Q29 deve-se considerar que para avaliar a influéncia relacionada a objetos como
livros, televisores e videos em criancas com baixa visdo é importante haver especificacdo do
tamanho, resolucdo e do contraste das imagens. O item Q30 esta relacionado as viagens e,
para a populacdo estudada, isso estd intimamente ligado ao tratamento, pois 0
acompanhamento dessas criangcas é centralizado na capital e 87,9% residem no interior do
estado de Minas Gerais. Em varios casos viajam por muitas horas durante a noite e
permanecem um dia inteiro em salas de espera de ambulatérios para as consultas, em outros
ficam hospedados em casas de parentes e amigos. Para alguns pais/cuidadores a viagem €
vista como a oportunidade de ir a capital, visitar a familia e, até mesmo, a oportunidade para
sair de casa; para outros, desgaste fisico e psicoldgico, pois dependem de viagens noturnas,
passar 0 dia inteiro esperando atendimento, podendo incorporar influéncia na resposta ao

item.

Assim como no estudo original *® foram extraidos seis fatores que deram origem a quatro
subescalas: Desempenho visual — visdo funcional (fator 1, fator 5 e fator 6); Impacto na

familia (fator 2); Comportamento social e pessoal (fator 3); e Tratamento (fator 4).
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Os 26 itens com carga fatorial maiores que 0,45 compBem as subescalas e estdo distribuidos
conforme estudo original 2, exceto o item Q15 que possui carga fatorial alta tanto na
subescala Desempenho visual-visdo funcional quanto na subescala Impacto na familia. Os
itens Q15 e Q28 compartilharam cargas fatoriais com o fator 1 e fator 2. Como foi observada
carga mais alta de Q15 no fator 2, este ficou alocado na subescala Impacto na familia e isto se
justifica, pois ndo havendo uma referéncia de distancia para avaliar o impacto na visao
funcional, ele contribui para o impacto na percepcdo familiar, diferentemente dos resultados
obtidos por outros estudos localizados na literatura. %242 34 3 carga fatorial bem mais alta
do Q28 no fator 1 pode ser interpretado por sua contribuigdo para avaliagdo da percepg¢ao no

desempenho da visdo funcional, assim como considerado nos outros estudos.

A homogeneidade das medidas para o construto QV no CVFQ7-BR-toxo foi avaliada pela
consisténcia interna das subescalas e se assemelham aos obtidos no estudo original *? para as
subescalas Desempenho visual (Competéncia) e Impacto na familia. J& nas subescalas
Comportamento pessoal e social e Tratamento a consisténcia interna foi bem maior (alfa de
Crombach > 0,8). Esse achado pode se dever ao fato de que no estudo original foram
incluidas criangas com diversos acometimentos da fungdo visual, enquanto no presente estudo
todas apresentavam acometimento da funcdo ocular devido a toxoplasmose congénita. Para
testes de habilidade, um ponto de corte de 0,7 para a estatistica alfa de Crombach é
considerado adequado e, principalmente quando se trata de atributos psicolégicos, valores
abaixo de 0,7 podem ser esperados, devido a diversidade dos atributos que estdo sendo
medidos. ®® Alguns pesquisadores recomendam cautela no uso da estatistica alfa de
Crombach, pois se observa que quando o nimero de itens pertencentes & subescala aumenta, o
valor da estatistica também aumenta. “” Em todas as subescalas neste estudo considerou-se

um numero menor de itens comparado as subescalas do estudo original.

Estudo realizado na Alemanha em criancas com ambliopia e afacia encontrou resultados
similares ao do presente estudo. ®¥ Ja no Brasil, estudo realizado em criangas com catarata

congénita observou diferencas significativas em todas as subescalas (3

. Ressalta-se que,
nestes estudos, 0 nimero de respondentes foi bem inferior (aproximadamente 50%) ao desta

pesquisa.

Os resultados deste estudo mostram a capacidade do CVFQ7-BR-toxo em diferenciar grupos

de individuos com e sem baixa visdo em diversas dimensdes que contribui para avaliacdo do
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construto qualidade de vida relacionada a fungdo visual em pacientes com toxoplasmose

congénita.

A correlacdo moderada e significativa dos escores de qualidade de vida global dos
instrumentos de avaliacdo de QV especifico (CVFQ7-BR-toxo) e genérico (PedsQL) sugere
que instrumentos especificos e genéricos podem se complementar na avaliacdo de percepcéo

de qualidade de vida.

CVFQ7-BR-toxo é confiavel em termos de concordancia direta (reprodutibilidade), avaliada
pela diferenga dos escores medianos entre teste e reteste, nos quais ndo houve diferengas
significativas (p > 0,05). Assim como, na concordancia relativa avaliada pelo coeficiente de
correlacdo intraclasse, onde os escores das subescalas no teste-reteste estdo significativamente

correlacionados (p < 0,001).

Os resultados foram obtidos para uma populacdo especifica. O Brasil € um pais com grande
diversidade social, cultural e econémica, o que limita a generalizacdo dos resultados e implica

em adaptacOes nos instrumentos.

Estudos em outras regides do pais, aplicando o CVFQ7-BR-toxo na faixa etéaria de 3 a 7 anos,
devem ser realizados para se ratificar a exclusdo dos itens que foram eliminados na anélise
destes dados devido ao alto percentual de resposta “Meu filho é pequeno para tentar fazer
isto” e os que ndo apresentaram carga fatorial nos seis fatores extraidos. Estes itens podem ser
importantes na composicdo das escalas que descrevem a percepcdo da qualidade de vida
relacionada a visdo em populacéo distinta da considerada neste estudo.

Cabe ressaltar que este estudo foi realizado em uma coorte de criangas com toxoplasmose
congénita diagnosticada e tratada desde o nascimento, sendo o primeiro estudo no Brasil
realizado para avaliacdo da qualidade de vida relacionada ao acometimento da funcdo visual
nesta populagcdo. Quanto ao tamanho da amostra, destaca-se que, com excecao do estudo de
desenvolvimento do CVFQ ®?, o presente estudo conta com 142 criancas, maior nimero de

observacdes quando comparado aos de Pieh et al. @9, Lopes et al. ** e Messa et al. @

A auséncia de estudos de questionério para avaliacdo de qualidade de vida relacionada a visdo

em criancas dificultou a comparacéao dos resultados obtidos neste estudo.
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CONCLUSAO

O CVFQ7-BR-toxo apresentou propriedades psicométricas adequadas quanto a validade do
construto qualidade de vida. A adequada reprodutibilidade e confiabilidade sugere que seja
um parametro util para ser utilizado em estudos de avaliacdo de qualidade de vida relacionada
a visdo em criangas com toxoplasmose congénita, na medida em que escores das subescalas se
apresentaram significativamente menores para criancas com acometimentos de maior

gravidade.

APENDICE

Estes sdo os itens que pertencem ao instrumento CVFQ adaptado a populacéo brasileira de
criancas com toxoplasmose congénita (CVFQ7-BR-toxo). O respondente deve selecionar uma
das opcdes de respostas pelo tipo de escala nominal ou ordinal conforme: | Q | Escala
nominal, | F | Escala de frequéncia, | A | Escala de concordancia, | D | Escala de dificuldade.
Alguns itens tém uma resposta extra: | NA |: Nao se aplica a meu (minha) filhae | TY | "Meu
filho (a) é muito pequena para tentar fazer isso". Os itens do questionario foram precedidos
por pégina de rosto com instrucdes e informagGes sobre a finalidade desta pesquisa. A versdo

em portugués brasileiro do CVFQ7-BR-toxo. **
1. Em geral, a satde geral de seu(ua) filho(a) é:

2. No momento, a visao de seu(ua) filho(a) quando esta com os dois olhos abertos é:

3. Se o(a) seu(ua) filho(a) tem problema visual somente em um olho, a visdo de seu(ua)
filho(a) no olho com problema é:

4. Vocé se preocupa com a visdo de seu(ua) filho(a)?

5. Quanto tempo vocé gasta com cuidados relacionados a visdo de seu filho? (por exemplo
consultas com oftalmologista, oclusdo ou tampéo, colirios, outros medicamentos, terapias)

6. O tempo que vocé gasta com a visao de seu(ua) filho(a) toma o tempo que vocé gostaria de
gastar com seus outros filhos ou marido/esposa? (consultas com o oftalmologista, terapias,
ocluséo, colirios, outros medicamentos)

7. Me incomoda gquando outras pessoas comentam sobre a visdo ou os olhos de meu(inha)
filho(a) quando o(a) levo a algum lugar.

8. Meu(inha) filho(a) se sente diferente das outras criancas.

12 Esté disponivel no site <http:/retinafoundation.org/resources/questionnaires>
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9. Meu(inha) filho(a) é feliz a maior parte do tempo.

10. Eu noto que as outras criangas reparam/olham o(a) meu(inha) filho(a).
11. Meu(inha) filho(a) sofre gozacgéo por causa de seu problema visual.
12. Meu(inha) filho(a) faz novos amigos com facilidade.

13. Meu(inha) filho(a) é carinhoso(a), afetuoso(a).

14. Meu(inha) filho(a) convive bem com outras criangas e amigos.

15. Meu(inha) filho(a) consegue reconhecer rostos (amigos, parentes) do outro lado da sala.
16. Meu(inha) filho(a) consegue se vestir sozinho(a).

17. Meu(inha) filho(a) consegue escovar seus dentes.

18. Meu(inha) filho(a) consegue lavar seu rosto.

19. Meu(inha) filho(a) consegue andar de bicicleta (com ou sem rodinha)

20. Meu(inha) filho(a) consegue praticar esportes ou jogos ativos (por exemplo: jogar bola,
brincadeiras de correr, pega-pega e pique - esconde).

21. Meu(inha) filho(a) consegue despejar liquido num copo ou Xicara.
22. Meu filho consegue teclar o telefone.

23. Meu(inha) filho(a) ajuda com os afazeres de casa (por exemplo guardar os brinquedo,
colocar a roupa suja no cesto para lavar)

24. Meu(inha) filho(a) consegue falar que horas séo.

25. Meu(inha) filho(a) consegue identificar moedas (pelo tamanho ou valor).

26. Meu(inha) filho(a) gosta de ver livros.

27. A visdo de meu(inha) filho(a) dificultou seu aprendizado para andar, correr, saltar ou
pular.

28. A visdo de meu(inha) filho(a) atrapalha seu aprendizado no dia-a-dia ou na escola.

29. Meu(inha) filho(a) gosta de ver TV, videos, ou de jogar videogames.
30. Meu(inha) filho(a) gosta de viajar com a familia ou para a casa de familiares e amigos.
31. Meu(inha) filho(a) gosta de brincar com outras criancas (irmé@os ou amigos).

32. Meu(inha) filho(a) gosta de desenhar, pintar ou de outras atividades de artes.
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33. A visdo de meu(inha) filho(a) dificulta que ele(a) encontre algo em uma prateleira ou em
um armario.

34. Meu(inha) filho(a) tropeca em degraus ou no meio fio.

35. Seu filho esta realizando tratamento para a condicao visual dele (por exemplo, consultas
de acompanhamento, uso oOculos, lente de contato, lente intra-ocular,oclusdo (tampao),
colirios ou outro tipo de tratamento)?

36. Eu tenho problema para levar meu filho (a) a consulta ou para aplicar o tratamento (por
exemplo, colocar os 6culos ou tampdo, colirio ou outra medicacao).

37. Meu(inha) filho(a) fica incomodado(a) quando é levado a consulta ou tratado(a) (por
exemplo, quando usa 6culos ou tampdao ou quando recebe colirios).

38. Meu(inha) filho(a) € menos ativo(a) quando € levado a consulta ou quando tratado(a) (por
exemplo, quando usa 6culos ou tampdo, ou quando recebe colirios ou outras medicacdes,
consulta).

39. Eu me preocupo quando meu(inha) filho(a) recusa ser atendido pelo médico guando
levado a consulta ou recusa o tratamento (por exemplo tira os éculos ou tampéo, ou fecha os
olhos na hora de colocar o colirio).

40. Eu algumas vezes esqueco a consulta ou o tratamento do(a) meu(inha) filho(a).
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RESUMO

Introducdo: A maior gravidade da toxoplasmose congénita (TC) no Brasil, com grande
prevaléncia de retinocoroidite e risco de baixa visdo (BV), nos remetem a necessidade de
compreender o impacto da perda visual na qualidade de vida nesses individuos infectados.
Objetivo: Em uma coorte de criancas pré-escolares com TC em Minas Gerais, identificadas
no periodo neonatal, avaliar quantitativamente o déficit visual e investigar sua correlacdo com
a pontuacdo em instrumento para avaliacdo da percepcdo da QV relacionada a perda visual
(CVFQ7-BR-toxo). Método: Estudo epidemioldgico transversal aninhado, em uma coorte de
140 criancas com TC acompanhadas prospectivamente no Hospital das Clinicas da UFMG.
As criancas se submeteram a exame oftalmologico completo, incluindo mapeamento da retina
e avaliacdo da funcdo visual. Seus pais e cuidadores relataram no questiondrio CVFQ7-BR-
toxo a percepcdo sobre QV de sua crianca e a situacdo socioecondmica de suas familias.
Testes de Kruskal Wallis e Mann Whitney para a comparagédo dos escores medianos da escala
de QV em criangas com visdo normal, perda visual leve e baixa visdo. Resultado: Das 140
criangas, 87,1% (121/139) tinham pelo menos uma lesdo de retinocoroidite e, dentre elas,
20,7% (25/121) foram diagnosticadas com BV. A retinocoroidite esteve presente em ambos
o0s olhos de 81,0% (98/121) das criangas com lesdes, sendo que 25,5% (25/98) destas tinham
baixa visdo. Lesdo macular foveal e/ou extrafoveal em ambos os olhos ocorreu em 43,9%
(43/98) das criancas; 51,2% (22/43) destas apresentaram baixa visdo. Na percepcéo dos pais
cuidadores das criangas diagnosticadas com BV, foram relatados no CVFQ7-BR-toxo
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menores escores medianos nas dimensdes capacidade visual (p=0,002), desempenho
funcional/visdo funcional (p=0,002), impacto na familia (p=0,001) e na QV global (p=0,009),
qguando comparados aqueles das criancas com perda visual leve e com visdo normal.
Conclusdo: Nessas criancas brasileiras com TC, encontramos lesbes retinocoroideanas
graves, frequentemente bilaterais, multiplas, e com acometimento da mécula, o que se
associou a pior acuidade visual, com comprometimento da fungéo visual. Na percepc¢éo dos
pais e cuidadores sobre a QV relacionada a visao, estas criangas apresentaram pior capacidade
visual, pior desempenho funcional / visdo funcional, maior impacto nas suas familias e piora

da qualidade de vida global.

Palavras-chave: toxoplasmose congénita; retinocoroidite; perda visual; baixa visao;

qualidade de vida.
ABSTRACT

Introduction:The greater severity of congenital toxoplasmosis (CT) in Brazil, with a high
prevalence of retinochoroiditis and risk of low vision (LV), urges the need to understand the
impact of visual loss on life quality of infected individuals. Objective: To quantitatively
assess the visual deficit and to investigate its correlation with vision-related QOL perception
(CVFQ7-BR-toxo instrument) in a cohort of preschool children with CT identified in the
neonatal period in the state of Minas Gerais, Brazil. Methods: Cross-sectional
epidemiological study of nested cohort of 140 children prospectively followed the the
Pediatric Infectious Disease and Ophthalmology Services of Hospital das Clinicas,
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG). Patients with neurological impairment on
Denver |1 test were excluded. Children underwent complete ophthalmological examination,
including dilated fundus examination, and assessment of visual function. CVFQ7-BR-toxo
questionnaire allowed parents and carers to report QOL perception of their infected children
and the socioeconomic status of their families. Kruskal Wallis test and Mann Whitney tests
were used for comparison of median QOL in children with normal visual, mild vision loss and
low vision.Results: Out of 140 children, 87.1% (121/139) had at least one retinochoroidal
lesion and, among them, 20.7% (25/121) were diagnosed with LV. Retinochoroiditis was
found in both eyes in 81.0% (98/121), and 25.5% (25/98) of these had low vision. Macular
(foveal and/or extrafoveal) lesions in both eyes were present in 43.9% (43/98); 51.2% (22/43)
of these had low vision. In the perception of carers and parents of children diagnosed with

LV, lower QOL scores were reported for visual ability dimensions (p = 0.002), functional
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performance/functional vision (p = 0.002), impact on family (p = 0.001) and overall QOL (p =
0.009), when compared to those of children with mild visual loss and normal vision.
Conclusion: In this Brazilian cohort of children with CT, severe retinochoroiditis, often
bilateral, multiple and macular was associated with worse visual acuity. According to vision-
related QOL perception of parents and carers, these children had worse scores for visual
capacity, functional performance/functional vison, impact on their families and overall quality
of life.

Keywords: congenital toxoplasmosis; retinochoroiditis; visual loss; low vision; quality-of-
life.

INTRODUCAO

Estudos tém revelado alta prevaléncia da toxoplasmose congénita (TC) no Brasil.*™® A
maioria das criancas infectadas ndo apresenta sinais clinicos ao nascimento, mas estima-se
que 65% a 85% evoluam com acometimento principalmente ocular.® A lesdo ocular mais
frequente causada pelo Toxoplasma gondii é a retinocoroidite (RC). Na toxoplasmose
congénita, a RC pode levar a significativo comprometimento da visdo, dependendo da sua
localizacdo e extensdo. Por outro lado, pode permanecer inaparente por varios anos, sendo

identificada pelo exame oftalmolégico periédico.©

Coorte retrospectiva de 229 criancas atendidas no ambulatério de baixa visdo em nosso
hospital universitario indicou a toxoplasmose como uma das causas mais prevalentes (14%)
de cegueira em criancas de 0 a 7 anos de idade. "’ Levantamento retrospectivo em 395
criancas com idade inferior a 14 anos, atendidas no servico de visdo subnormal da
Universidade de Campinas (UNICAMP), indicou toxoplasmose congénita como uma das

principais causas de baixa visao e cegueira naquela populagdo. ©

Coorte histérica acompanhada no setor de infectologia pediatrica do Hospital da Clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais (HC-UFMG) avaliou 114 criancas com TC,
observando que a retinocoroidite foi predominantemente macular (87%) e bilateral (79%).©
Estudo de prevaléncia, utilizando a pesquisa de IgM anti-T.gondii na triagem neonatal, foi
realizado em Minas Gerais no periodo de 2006-07 e identificou 190 neonatos com
toxoplasmose congénita (TC). Destes, 80% apresentavam lesdes reticoroideanas logo apds o

nascimento; 65% tinham lesGes bilaterais e 50% tinham acometimento do centro da fovea,
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indicando a gravidade do acometimento ocular por TC no Brasil. ® Outros estudos ja haviam
evidenciado a elevada prevaléncia e a gravidade do comprometimento ocular nas criangas
brasileiras **!Y, atribuindo esses achados, em parte, & maior patogenicidade dos genétipos do
parasito que circulam no Brasil. Essa diversidade do parasito foi observada na coorte de

neonatos identificada em Minas Gerais. ¢

Estudos de coorte realizados na Europa, principalmente na Franca “®, e nos EUA ¥ tem
mostrado que o diagndstico precoce da infec¢do congénita, o uso de antiparasitario durante o
primeiro ano de vida e a identificacdo e tratamento precoces das reativacOes oculares tem

melhorado o progndstico visual das criancas infectadas.

Embora a toxoplasmose congénita seja amplamente estudada em todo o mundo e j& sejam
bem conhecidas suas manifestacdes clinicas, observa-se uma lacuna no conhecimento do
impacto dessa doenca na qualidade de vida dos individuos. ** Estudo realizado na Franga em
coorte de individuos com toxoplasmose congénita, acompanhados por no minimo 18 anos,
observou discreto efeito da doenca na funcdo visual e qualidade de vida, embora os autores
ressaltem que a realidade em outras regides, como a América do Sul, possa ser diferente. *©
Os testes objetivos da funcdo visual quantificam alteracBes especificas, ndo mensurando o

impacto dessas na qualidade de vida do individuo relacionada & visao. "

As diferengas observadas no comportamento da toxoplasmose congénita no Brasil, quando
comparado aos estudos europeus, mostrando maior comprometimento ocular; evolucdo de
muitos desses individuos para baixa visdo; e elevada prevaléncia dessa infeccao, associadas a
possibilidade de avaliar o impacto da perda visual na qualidade de vida em uma coorte de

criancas identificadas no periodo neonatal em Minas Gerais, motivaram esse estudo.

PACIENTES E METODOS
POPULACAO EM ESTUDO

Os individuos deste estudo fazem parte de uma investigacado prospectiva, que identificou 190
recém-nascidos com toxoplasmose congénita em Minas Gerais no periodo de 2006 a 2007,
por meio de triagem neonatal com um teste de captura de IgM anti-T. gondii. ® e outras oito

criangas que foram encaminhadas pelo setor de infectologia pediatrica. Dentre essas criangas,
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159 continuavam em seguimento no nosso hospital universitario no inicio do presente estudo,
sendo elegiveis para o estudo.
CRITERIO DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Todas as criancas incluidas no estudo tiveram TC definida de acordo com critérios
tradicionalmente usados pelos especialistas da area: presenca de IgM e/ou IgA anti-T gondii
nos primeiros seis meses de vida, e/ou 1gG persistente aos 12 meses de vida. *® As criancas
foram tratadas (com sulfadiazina, pirimetamina e acido folinico) durante 12 meses, de acordo
com recomendacdes internacionais 4, fazendo visitas anuais ao hospital universitario, apés o
término do tratamento, para avaliacdo pediatrica, oftalmoldgica e fonoaudioldgica.

Foram excluidas do estudo as criangas com atraso no desenvolvimento neuropsicomotor
(8,2%13/159) identificado pelo teste de Triagem de Denver 1l ™ criancas residentes em
abrigo (2,5%;4/159), sob a guarda do conselho tutelar ou com familiares sob a deciséo
judicial e as criancas que ndo realizaram todos os exames oftalmoldgicos (1,3%; 2/159) no
periodo em estudo.

Foram incluidas no estudo 140 criangas com toxoplasmose congénita atendidas no periodo de
31/01/2012 a 30/10/2013 pela equipe multiprofissional do HC (infectologista pediatrico,
oftalmologista e fonoaudiélogo) e que tiveram a concordancia dos seus pais/cuidadores em
participar (assinaram TCLE).

TIPO DE ESTUDO

Estudo observacional analitico transversal aninhado com uma coorte de 140 criangas com TC
em acompanhamento clinico regular pela equipe multiprofissional (infectologia pediétrica,
oftalmologia e fonoaudiologia) do Hospital das Clinicas (HC) da Universidade Federal de

Minas Gerais (UFMG) desde o nascimento.

CONSIDERACOES ETICAS

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFMG sob o parecer nimero
CAAE/05040.0.203.000-11 e os participantes foram incluidos mediante a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecidos (TCLE).

LOCAL E PERIODO DO ESTUDO
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O estudo foi realizado no periodo de 31/01/2012 a 30/10/2013, no Hospital das Clinicas da
UFMG. A avaliacao oftalmologica foi realizada pelas equipes dos setores de uveite e de baixa

visdo infantil, e a avaliacdo pediatrica pela equipe de infectologia pediatrica.
EXAMES CLINICOS OFTALMOLOGICOS

A avaliacdo oftalmoldgica das criangas incluiu anamnese, exame ocular externo (ectoscopia),
medida da acuidade visual (AV), biomicroscopia do segmento anterior, oftalmoscopia

binocular indireta (fundoscopia) sob midriase e refracdo (retinoscopia).

A medida da acuidade visual foi feita utilizando-se tabela ETDRS ou Teste Lea Symbols
(Teste LH) com retroiluminacdo, com leitura de pelo menos quatro dos cinco optotipos. A AV
com melhor correcdo foi anotada em ambos os olhos (AO), olho direito (OD) e olho esquerdo
(OE) e o resultado foi expresso em fracdo. Classificou-se a AV como normal quando > 20/25
(0,8) em ambos os olhos. Perda visual leve foi registrada para AV <20/25 (0,8) e >20/63
(0,32) no melhor olho. Baixa viséo ou visdo subnormal foi considerada quando AV < 20/63
(0,32) no melhor olho. %

O mapeamento da retina possibilitou a identificagdo das lesdes retinocoroideanas, sendo sua
localizacdo classificada como macular foveal, macular extrafoveal ou periférica
(extramacular). Quanto ao numero de lesGes, classificou-se como uma ou mais de uma leséo
por olho afetado, e o tamanho médio das lesdes foi estimado em relacdo ao diametro do disco
oOptico ipsilateral. Quando presente, a lesdo macular foveal foi considerada a principal. Caso
contrério, era descrita a lesdo mais proxima a méacula e, quando havia duas ou mais lesGes

préximas, considerou-se o tamanho médio destas.
QUESTIONARIO PARA AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA

O instrumento CVFQ (Children’s Visual Function Questionnaire) foi desenvolvido para ser
aplicado aos pais/cuidadores na avaliacdo da percepcdo destes quanto a qualidade de vida
relacionada a funcdo visual de suas criancas. *” Sua versdo em portugués “? foi adaptada
para aplicacdo nos pais e cuidadores de criancas brasileiras com toxoplasmose congénita e as

qualidades psicométricas avaliadas durante a realizagdo deste estudo. *®

O CVFQ7-BR-toxo contém itens divididos em seis subescalas: Saude geral, Capacidade
visual, Desempenho visual — visdo funcional; Impacto na familia; Comportamento social e

pessoal; e Tratamento, abordando diversos aspectos sobre a qualidade da funcdo visual
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infantil. A escala é constituida por opcdes de resposta tipo Likert. Y Quanto & interpretacéo
da escala, escore médio igual a 1 (um) indica “melhor” e 0 (zero) indica “pior” qualidade de
vida. As opcdes de respostas intermediarias recebem uma pontuacdo proporcional (0; 0,25;
0,5; 0,75; 1). Os escores da subescala séo obtidos pela média dos itens que a compdem. A
escala global é obtida pela média dos escores dos itens que compbem as subescalas, exceto
saude geral e capacidade visual. Os itens indicados como “ndo se aplica” ou “Meu filho(a) é

muito pequeno(a) para tentar fazer isso”, sdo excluidos desse célculo.
ENTRADA DE DADOS

Os dados coletados foram armazenados no software EpiData versdo 3.1 e a técnica de dupla
digitacdo foi utilizada para minimizacdo de erros na transcri¢cdo dos dados para o sistema. A
descricdo e andlise dos resultados foram realizadas utilizando-se o programa estatistico SPSS,

versao 15.0.
ESTATISTICA DESCRITIVA E ANALITICA

A descricdo dos dados foi realizada objetivando conhecer a distribuicdo das varidveis
envolvidas no estudo, escores das subescalas de QV medidos pelo CVFQ7-BR-toxo e
resultados dos exames oftalmoldgicos, através das suas frequéncias em numeros absolutos e
percentuais, médias, medianas, desvios-padrdo (DP), coeficientes de variacdo (CV) e analises

gréficas.

Os escores medianos das subescalas do CVFQ7-BR-toxo relatados pelos pais e cuidadores
foram comparados com os resultados da funcdo visual classificada em termos da perda visual

causada pela toxoplasmose congénita através do teste de Kruskal Wallis e Mann Whitney.

RESULTADOS

Cento e quarenta criangas com toxoplasmose congénita foram avaliadas, a maioria do sexo
masculino (58,6%; 82) e com cinco anos de idade (87,9%;123). Para a maior parte, a renda
familiar (64,3%; 90) estava entre meio e dois salarios minimos (vigente no Brasil). A maioria
também habitava em area urbana (67,1%; 94) e seu pai/cuidador tinha de quatro a sete anos de
estudo (40,7%; 57).
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O mapeamento da retina foi possivel em 99,6% (279/280) dos olhos de 140 criangas. Em um
dos olhos de uma crianca, o polo posterior ndo pOde ser examinado devido a

microftalmia/atrofia bulbar e descolamento total da retina.

Lesdes retinocoroideanas estavam presentes em 73,1% (204/279) dos olhos, sendo a macula a
regido mais comprometida (69,6%; 142/204). O acometimento da fovea foi observado em
41,8% (85/204) - Figura 1. Lesdo na periferia retiniana ocorreu em 30,3% (62/204) dos olhos
avaliados. A maioria dos olhos, 75,4% (154/204) apresentou mais de uma lesdo por olho
afetado (lesbes mdaltiplas). No momento do exame, 6,5% (18/279) dos olhos de 11,5%
(16/139) das criancas apresentavam lesbes ativas (reativacdo da retinocoroidite). No
ambulatorio de baixa visdo, 34,3% (48/140) das criancas foram diagnosticadas com visao
normal, 47,9% (67/140) com perda visual leve e 17,8% (25/140) com baixa viséo.
Estrabismo foi observado em 32,8% (46/140) das criancas, sendo mais frequente naquelas
com baixa visdo (64,0%; 16/25). Na avaliacdo geral, o nistagmo esteve presente em 8,5%

(12/140) das criancas, com proporcao maior (40,0%; 10/25) entre as criancas com BV.
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Figura 1. Aspecto regido macular do olho direito (A, B e E) e esquerdo (C, D e F) de crianca com toxoplasmose congénita. A e D. Retinografia
colorida, mostrando as cicatrizes predominantemente pigmentadas, tomando o centro da fovea de ambos os olhos. B e C. Autofluorescéncia
delimitando as cicatrizes, que poupam parte da fovea. E e F. Imagem de reflectdncia em infravermelho (near infra-red) e corte correspondente a
tomografia de coeréncia Optica, delineando as cicatrizes retinocoroideanas, que determinam desorganizacdo da estrutura macular.
Surpreendentemente, a crianca manifestava perda visual leve (AV de 20/50 no OD e 20/125 no OE, apresentando indices de QV > 0,80).
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Foram observadas 87,1% (121/139) das criancas com pelo menos uma lesdo de
retinocoroidite e, dentre elas, 20,7% (25/121) com baixa visdo. Observou-se que quanto maior
o0 tamanho médio estimado das lesdes retinocoroideanas, menores foram os niveis de acuidade
visual. Nas criangas com baixa visao, esse tamanho meédio foi 3,12 DD cerca de trés vezes
maior que em criangas sem perda visual, sendo o tamanho médio de 0,94 DD. Pelo menos
50% das criangas com baixa visdo apresentaram lesdes com tamanho médio superior a 3,0
DD; criancas com perda leve apresentaram lesées com tamanho superior a 0,80 DD e aquelas

com visdo normal superior a 0,45 DD.

A retinocoroidite esteve presente em ambos os olhos de 81,0% (98/121) das criangcas com
lesbes, sendo que, dentre estas, 25,5% (25/98) foram diagnosticadas com baixa visdo. Lesdo
macular foveal e/ou extrafoveal em ambos os olhos ocorreu em 43,9% (43/98) das criangas e
51,2% (22/43) destas apresentaram baixa visdo, seguidas de 37,2% (16/43) com perda visual
leve e apenas 11,6% (5/43) com visdo normal. Lesdo apenas periférica esteve presente em
18,2% (22/121) das criancas, sendo 45,5% (10/22) diagnosticadas com perda visual leve e

54,5% (12/22) com visao normal.

Houve auséncia de retinocoroidite em nove criangas dentre 17 com perda leve da visdo. Uma
crianga com perda visual leve apresentou descolamento total de retina e microftalmia desde o

nascimento no olho direito, sem qualquer lesdo no olho esquerdo.

Outras caracteristicas das cicatrizes retinocoroideanas observadas no quinto ano de vida da

coorte em seguimento no Hospital das Clinicas podem ser observadas na Tabela 1.
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Tabela 1: Acuidade visual em 140 criangas com toxoplasmose congénita de acordo com caracteristicas das cicatrizes retinocoroideanas

observadas no quinto ano de seguimento no Hospital das Clinicas da UFMG.

Classificacfo da acuidade visual

N . . Normal* Perda visual leve® Baixa visdo® Total
Cicatrizes retinocoroideanas >20/25 < 20/25 a >20/63 < 20/63 (melhor olho)
n | % n | % N | % n | %
Considerando o total de olhos e a leséo retinocoroideana principal*
Macular foveal 12 14,1 33 38,8 40 47,1 85 30,5
Macular extrafoveal 21 36,8 29 50,9 7 12,3 57 20,4
Localizagdo Apenas periférica 31 50,0 28 45,2 3 4,8 62 22,2
Sem lesdo retinocoroideana 32 39,9 43 60,4 - - 75 28,9
Total 96 35,0 133" 47,5 50 17,5 279% | 100
. . Uma leséo por olho afetado 17 34,0 17 34,0 16 32,0 50 24,5
Namero de lesbes  [F\ "1 ma Tesdo por olho afetado 47 30,5 73 474 32 221 154 | 755
retinocoroideanas —
Nenhuma lesdo 32 39,9 43 60,4 - - 75 -
Considerando o total de criancas afetadas
Pelo menos uma lesdo de retinocoroidite 40 33,1 56 46,3 25 20,7 121 87,1
Sem nenhuma lesdo de retinocoroidite 8 47,5 10° 55,5 - - 18 12,9
Total 48 66 25 139" | 100,0
Retinocoroidite em ambos 0s olhos 33 33,7 40 40,8 25 25,5 98 81,0
Retinocoroidite unilateral 7 30,4 16 69,6 - - 23 19,0
Total 40 56 25 121

Lesdo macular em ambos os olhos na fovea ou extrafoveal 5 11,6 16 37,2 22 51,2 43 43,9
Lesdo periférica isolada 12 54,5 10 45,5 - - 22 18,2

& International Council of Ophthalmology (1CO)
*Considerou-se a lesdo da févea como a principal.

#0 polo posterior de um olho ndo pode ser avaliado devido ao descolamento total da retina e microftalmia a direita desde o nascimento, o que inviabiliza a avaliagdo de

cicatrizes retinocoroideanas.

(20)

8 T uma crianca possui perda visual leve, seu olho esquerdo ndo possui lesdo e o direito ndo foi avaliado.
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A Tabela 2 mostra as estatisticas descritivas para a pontuacdo da percepcdo dos pais e
cuidadores nas dimensdes da qualidade de vida abordadas pelo CVFQ7-BR-toxo segundo a
classificacdo da perda visual. Percebe-se em quase todas as dimensdes da QV tendéncia de os
escores medianos serem maiores que os médios, indicando que estes Ultimos ndo sdo a
medida ideal para comparagéo dos resultados. E que os coeficientes de variacdo apresentam
valores entre médios a muito altos (0,12 a 0,41) correspondendo de moderada a baixa

homogeneidade nos dados.

Os escores medianos da pontuacgdo atribuida pelos pais e cuidadores foram comparados entre
as criancas classificadas com acuidade visual normal, perda visual leve e baixa visao, havendo
evidéncia de diferenca significativa nas dimensdes capacidade visual (p=0,002), desempenho
funcional-visdo funcional (p=0,002), impacto na familia (p=0,001) e na qualidade de vida
global (p=0,009). O escore mediano para as criancas com baixa visdo foi menor quando
comparado as criancas com perda visual leve e criangas com visdo normal nas referidas
dimensGes da qualidade de vida na percepcdo de seus pais e cuidadores. Estes resultados

podem ser observados na Figura 2.
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Tabela 2: Descritiva para pontuacéo dos pais/cuidadores no CVFQ7-BR-toxo segundo a
perda visual das criancas.

Classificacéo da

. . - . . .
Dimenséo da QV acuidade visual Média Mediana DP Cv p
Normal 0,61 0,50 0,25 0,41
Saude Geral Perda Visual leve 0,65 0,75 0,21 0,32 0,633
Baixa Visdo 0,67 0,50 0,27 0,40
Normal 0,81 0,80 0,15 0,19
Capacidade visual Perda Visual leve 0,81 0,80 0,18 0,22 0,002
Baixa Visdo 0,7 0,70 0,13 0,19
Normal 0,89 0,93 0,11 0,12
Des_erppenho_ visual Perda Visual leve 0,9 0,93 0,11 0,12 0,002
visdo funcional
Baixa Visdo 0,81 0,86 0,16 0,20
Normal 0,91 0,95 0,14 0,15
Comportamento o Visual leve 0,94 1,00 0,12 013 0105
pessoal e social
Baixa Visao 0,93 0,95 0,13 0,14
Normal 0,85 0,92 0,19 0,22
Impacto na Familia Perda Visual leve 0,85 0,94 0,20 0,24 0,002
Baixa Visdo 0,67 0,71 0,26 0,39
Normal 0,67 0,75 0,28 0,42
I to d .
mpacto do Perda Visual leve 0,68 0,75 0,26 0,38 0,527
tratamento
Baixa Visdo 0,61 0,63 0,28 0,46
Normal 0,85 0,89 0,11 0,13
li i .
QUELIRIRERNIR o e 0,86 0,88 0,10 012 0009
global
Baixa Visdo 0,77 0,82 0,15 0,19

*DP: Desvio-padrédo - CV: Coeficiente de Variagédo
tTeste de Kruskal Wallis para comparagdo de medianas — significativo para p<0,05.
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Figura 2: Escores do CVFQ7-BR-toxo no segundo a classificacdo da perda visual

DISCUSSAO

No presente estudo, a maioria das criangcas com baixa visdo apresentaram lesdes de
retinocoroidite macular, de maior tamanho e bilateral. Embora alguns autores relatem que a
visdo pode ser boa na presenga de grandes cicatrizes na macula ®2) observou-se que em

média as maiores lesdes estiveram presentes nas criangas com baixa viséo.

Este é o primeiro estudo que avalia a qualidade de vida relacionada a visdo em criangas com
toxoplasmose congénita, correlacionando-a a funcdo visual nestes pacientes. O estudo
demonstrou que, no relato dos pais e cuidadores das criangas com maior comprometimento
visual (criangas com baixa viséo), os escores nas diversas dimensdes de mensuracdo da
qualidade vida foram significativamente menores quando comparados com o das criangas

com perda visual leve e criangas com visdo normal. Assim, criangas com baixa Vviséo
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apresentaram pior capacidade visual, desempenho funcional/visdo funcional, maior impacto
na familia e menor qualidade de vida na percepc¢éo de seus pais e cuidadores, que as criangas
com perda visual leve e sem perda visual. Estes achados corroboram com aqueles de outros
estudos que mostram o impacto da gravidade do acometimento da funcdo visual na

qualidade de vida de criangas com outros agravos. *+#*%)

E importante destacar que a prevaléncia e gravidade das lesGes retinocoroideanas associadas
a toxoplasmose congénita € maior no Brasil que em outras partes do mundo, especialmente a
Europa, que concentra 0 maior nimero de estudos. Na presente pesquisa observou-se, ao
final de cinco anos de seguimento, 87,1% (121/139) das criancas com pelo menos uma leséo
de retinocoroidite. Considerando-se os 279 olhos examinados, 204 apresentavam RC, o0 que
equivale a uma prevaléncia de 73,1% de olhos comprometidos, achado que reforcga
resultados de outros estudos realizados em outras localidades do pais ¢*%, que mostraram
elevado comprometimento ocular. Esses achados contrastam com o0s encontrados nos
estudos europeus: Tan et al acompanharam 281 criangcas com TC durante um periodo médio
de 4,8 anos e observaram pelo menos uma lesdo de RC em 17% (48/281) dos casos. ®
Kodjikian et al. seguiram 430 criancas com a parasitose, tratadas, durante um periodo médio

de 12 anos e observaram 30,2% (130/430) com comprometimento ocular. ‘%

Na coorte estudada em Minas Gerais observou-se que as lesdes retinocoroideanas acometiam
ambos os olhos em 81,0% (98/121) dos casos, sendo maculares em 43,9% (43/98), taxas
também superiores aquelas achadas na Europa, respectivamente 25,5% e 15,7%. ® Ha varias
hipGteses para explicar esse contaste. Primeiramente, destaca-se a maior viruléncia das cepas
de T. gondii isoladas na América do Sul. ®” Especificamente na nossa coorte, conseguiu-se
isolar o parasito em 27 criancas, sendo que 10 (38%) desses isolados demonstraram ser de alta
viruléncia para camundongos e apenas 2 (8%) foram avirulentos. ™ Além da ampla
exposicdo ao oocisto @, outros fatores ainda estdo em estudo nessa populacdo. Acrescenta-se
a falta de tratamento pré-natal na nossa coorte, em contraste com o tratamento sistematico em
varios estudos na Europa, o que também pode ter contribuido para as diferencas na
prevaléncia e gravidade da retinocoroidite. Alguns autores argumentam que essas
discrepéancias nos achados em populac¢des distintas, mas com prevaléncia geral da infeccéo
semelhante, podem ser explicadas por alguns fatores como idade, duracdo e intensidade da

exposicao, diferencas genéticas na populacéo hospedeira e nos parasitos. %3
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Por outro lado, alguns estudos alertam que a maior gravidade do comprometimento ocular
pode também ser devida a um viés de amostragem por serem frequentemente excluidas as
criancas com comprometimento leve ou inexistente, que ndo procuram assisténcia médica. ¥
No presente estudo isso ndo ocorreu, pois a coorte foi identificada em um inquérito estadual
com cobertura de 95% dos nascidos vivos no estado durante um periodo de seis meses, sendo

todas as criangas/familiares estimuladas a realizar o seguimento no servigo.

Criancas com toxoplasmose congénita frequentemente apresentam danos substanciais na
retina ja a0 nascimento, com consequente perda da visdo. ®2 Embora néo exista um consenso
sobre os parametros utilizados para classificar a perda visual, o presente estudo utilizou a
classificagdo de Colenbrander, recomendada pelo International Council of Ophthalmology %
e adotada pelo nosso servigo. A baixa visdo esteve presente em 17,9% (25/140) dos casos na
coorte estudada. Estudo europeu que avaliou acuidade visual em criangas com idade superior

a trés anos observou 9% de baixa visdo devido a comprometimento macular. ¢®

N&o se observou caso com baixa visdo na auséncia de lesdo macular ou comprometimento do
nervo optico em pelo menos um olho. As lesbes isoladas da periferia da retina geralmente ndo
estdo associadas a baixa visao, exceto quando levam a tragdo vitreo-retiniana com repercussao
indireta sobre a macula ou o disco 6ptico, o que ndo foi observado nos nossos pacientes.
Entretanto é importante ressaltar que nesta faixa etaria em estudo nem sempre a acuidade

visual é precisa. @

Alto percentual de estrabismo e nistagmo foi observado nas criancas com BV. Além da
retinocoroidite, outras alteracdes, inclusive centrais, podem contribuir para a diminui¢do da

acuidade visual. ‘%)

A mensuracdo da qualidade de vida relacionada a visdo em criancas pequenas € complicada
devido a evolucdo das habilidades relacionadas ao crescimento e desenvolvimento, como as
atividades da vida diaria que variam com a idade. ®? Além disso, muitas criancas e seus
pais/cuidadores tém dificuldade em comunicar com precisdo alguns dos aspectos sociais e
emocionais de suas vidas. O relato de pais ou pessoas proximas é bastante utilizado em
pesquisas com populacédo infantil, mas € importante observar que criancas e pais/cuidadores
ndo necessariamente compartilham os mesmos pontos de vistas sobre o impacto da doenca.
As limitagdes funcionais podem ser consideradas maiores do que realmente sdo pelos

familiares. ¥
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Peyron et al. estudaram a qualidade de vida em individuos adultos, comparando a pontuagéo
do questionario de qualidade de vida, na percepcdo desses individuos, com a pontuacdo
atribuida a populacdo geral francesa, e ndo encontraram diferencas que justificassem o
impacto da toxoplasmose congénita na percepcdo da qualidade de vida dos individuos
infectados. Os pesquisadores argumentaram que alguns casos com limitagdo moderada da
funcdo visual e da qualidade de vida podem ser encontrados, mas, no geral, a maioria é
minimamente afetada ou ndo afetada no longo prazo. ™® No presente estudo ndo se
considerou populacdo livre da infecgdo congénita para responder ao questionario CVFQ7-
BR-toxo. Mas avaliando a percepc¢do dos pais/cuidadores das criangas com toxoplasmose
congénita, agrupadas quanto a acuidade visual, encontraram-se evidéncias de que a baixa
visdo em pacientes com toxoplasmose congénita impacta significativamente em alguns
aspectos como na capacidade visual, no desempenho funcional-visdo funcional, com
impacto na familia e qualidade de vida global desses individuos quando comparados aqueles
com perda visual leve e visdo normal. Assim como nos estudos desenvolvidos por Felius et
al., Lopes et al e por Pieh et al., em criancas com diversas doengas oculares, CVFQ7-BR-

toxo descreve o impacto do comprometimento visual nas criancas e suas familias. ¢1222%

Neste estudo ndo foram avaliadas as limitacdes referentes a funcdo cognitiva porque as
criancas ainda sdo pré-escolares e estavam sendo avaliadas sob a perspectiva de seus
pais/cuidadores, mas pesquisadores relatam que a deficiéncia visual pode afetar testes

cognitivos. ¥

Estudos de coorte realizados na Europa, principalmente na Franca “® e nos EUA ¥, tém
mostrado que o diagndstico precoce da infeccdo congénita, ainda durante a vida intrauterina, o
uso de antiparasitarios durante o pré-natal e primeiro ano de vida da crianca, e a identificacdo
e tratamento precoce das reativacGes oculares tem melhorado o progndstico visual das
criancas infectadas. No presente estudo, o diagnostico fetal e tratamento pré-natal ndo foram
realizados na grande maioria dos casos, 0 que poderia ser uma das explicacGes para a maior
gravidade dos casos encontrados e repercussao na qualidade de vida. Mas, todas as criangas
da nossa coorte receberam tratamento com antiparasitarios a partir do diagnostico neonatal,
durante todo o primeiro ano de vida e na ocorréncia de reativagdo das lesdes
retinocoroideanas, sendo que estas reativacdes podem levar a maior comprometimento da

visdo principalmente quando recorrentes.
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CONCLUSAO

Nosso estudo encontrou comprometimento da fungéo visual em dois tergos das criangas com
toxoplasmose congénita sem acometimento neuroldgico, sendo que pouco menos de 20%
apresentaram baixa visdo. Criangas com baixa visdo tiveram significativa repercussao em
diversas dimensdes da qualidade de vida, quando comparadas as criangas com perda visual

leve e sem perda visual.

A elevada prevaléncia da toxoplasmose congénita no Estado e as consequéncias da doenca
para a saude visual dos individuos afetados apontam para a necessidade de identificacdo
precoce da doenca, se possivel na vida intrauterina, tratamento da parasitose, investigacao
do comprometimento visual e orientacdo para habilitacdo visual, de forma a permitir

insercdo social e adequada qualidade de vida.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Ao final de cinco anos de seguimento de uma coorte de criangas com toxoplasmose congénita
identificada no periodo neonatal e tratada no primeiro ano de vida, varios aspectos do
comprometimento visual dessas criancas foram estudados na presente investigacdo. Os
resultados corroboram com estudos que indicam a maior gravidade da toxoplasmose
congénita no Brasil, afetando de forma mais intensa a visdo das criancas brasileiras quando

comparadas as criangas europeias.

Ao identificar as lesdes retinocoroideanas durante os primeiros meses ou anos de vida, o
profissional de salde necessita de parametros que o ajudem a avaliar o impacto da doenca
ocular na vida da crianca e sua familia. O presente estudo mostrou que a baixa visao
geralmente esteve associada a comprometimento da macula, especialmente da fovea,
acometimento de ambos os olhos e lesdes mais numerosas e extensas. Mas, em acordo com
estudos realizados na Europa, nossos dados apontam para a necessidade de avaliacdo das
funcBes visuais, pois as lesdes de retinocoroidite podem ndo indicar, de forma confiavel, a
extensdo da perda visual, sendo necessaria a determinacdo da acuidade visual para

encaminhamento precoce das criancas para reabilitacdo do residuo visual existente.

A gravidade do comprometimento ocular, evidenciado pelas lesbes de retinocoroidite e pela
baixa acuidade visual, ttm impacto potencial na qualidade de vida do individuo. A gqualidade
de vida é um tema subjetivo e dependente de diversas influéncias como o contexto cultural, as
relagbes pessoais e sociais, 0 meio ambiente e tudo isso pode influenciar a percepcdo do
individuo ao mensura-la. Mas, um instrumento adequado a faixa etaria e doenca estudada
pode auxiliar na compreensdo dos processos e contextos vividos pelos pacientes, como por
exemplo, na execucdo das atividades da vida diéria e a influéncia da doenca nas relacdes
familiares, ja que os exames clinicos ndo os identificam e quantificam. O CVFQ7-BR-toxo
mostrou-se adequado para avaliar a qualidade de vida relacionada a perda visual em criancas

com toxoplasmose congénita.

Os escores do CVFQ7-BR-toxo indicaram pior capacidade visual, pior desempenho
funcional/ visdo funcional, maior impacto nas suas familias e piora da qualidade vida global
em criangas com baixa visdo relacionada a toxoplasmose congénita, na percepcdo dos pais e

cuidadores das criangas.
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Considerando, que nas consultas oftalmoldgicas de acompanhamento de pacientes com
toxoplasmose congénita, o foco principal é a avaliagdo e tratamento das inflamacdes oculares
ativas e o controle de aparecimento de novas lesdes de retinocoroidite, os resultados desse
estudo levantam questdes para a pratica clinica, sobre a oportuna indicacdo e inclusdo da
avaliacdo da acuidade visual em cada olho nas consultas de acompanhamento, mesmo quando
0S pais ou a criangca ndo verbalizam impressdes sobre as dificuldades enfrentadas pelas
criancas no dia a dia, quanto a capacidade visual e desempenho das atividades da vida diaria e
também avaliacdo da qualidade de vida nas consultas de rotina e ap0s as intervencdes

indicadas.

O seguimento de longo prazo dessa coorte de criancas brasileiras com toxoplasmose
congénita, até a adolescéncia e vida adulta, permitira estudar a evolucao das lesdes oculares e
avaliar o impacto dessas lesdes na adaptacdo dos individuos afetados as atividades

profissionais e sociais. Um grande desafio se coloca para os pesquisadores.
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8 ANEXOS

8.1 ANEXO A: Aprovagdo Comité de Etica em Pesquisa da UFMG

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Projeto: CAAE — 0540.0.203.000-11

Interessadola): Profa. Glducia Manzan Queiroz Andrade
Unidade Funcional Pediatria
Hospital das Clinicas - UFMG

DECISAD

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 22 de novembro de 2011, apos atendidas as solicitagies de
diligéncia, o projeto de pesquisa intitulado “Avaliagio da pércepgio da
qualidade vida e validagiio de um instrumento de qualidade de vida
relacionado ac comprometimentos da funcfo ocular em cria ngas
com toxoplasmese congénica™ bem como o Termo de Consentimento
Livre & Esclarecido,

O relatdrio final ou parcial devera ser encaminhado ac COEP um
ano apds o inicio do projeto.

ol /
Profa: ria Teresa llla.r;quu Amara
Coordenadora do COEP-UFMG

Ale. Fnca dndomic Canlos, 3627 < Daidsde Adwmsrracs I - 2 aadar — Sokr 2405 — Cepe TTITO P00 — B %
Tihntioe: (03 1] 34094592 - g-mail: oropd (oo el b
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8.2 ANEXO B: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE ESCLARECIMENTO
SUBGRUPO FAIXA ETARIA 0 A 6 ANOS — (PARA PAIS OU RESPONSAVEIS)

Titulo do projeto de pesquisa: AVALIAGAO DA PERCEPGCAO DA QUALIDADE VIDA E VALIDAGAO DE UM
INSTRUMENTO DE QUALIDADE DE VIDA RELACIONADO AO COMPROMETIMENTO DA FUNGAO OCULAR EM
CRIANGAS COM TOXOPLASMOSE CONGENITA

INVESTIGADORES:

Jacqueline Domingues Tibdrcio
Glaucia Manzan Queiroz de Andrade
Daniel Vitor Vasconcelos Santos

Nome do Individuo: Data:

Convite para participar do estudo

Seu filho (a) esta sendo convidado a participar de um projeto de pesquisa que estamos realizando para
aumentar o conhecimento sobre os efeitos da toxoplasmose congénita na vida da crianca e sua familia.
Seu filho (a) foi escolhido para participar da pesquisa porque tem toxoplasmose congénita e, neste
caso, as respostas aos questiondrios de vida relacionados a qualidade de visdo servirdo para
entendermos melhor o impacto dessa doenca.

Proposta de Pesquisa

Seu objetivo principal é testar um questionario para medir a qualidade de vida relacionada a fungéo
visual em pessoas com toxoplasmose congénita. Precisamos saber como é que vocé e seu filho ou a
crianga que vocé cuida, percebem no dia a dia as dificuldades dele na execugéo das tarefas de rotina e
como vocés se sentem diante de eventuais dificuldades vividas devido ao problema de salde. Esse
conhecimento pode contribuir para o melhor entendimento da repercussao do comprometimento visual
na vida das criancas com toxoplasmose congénita auxiliar no planejamento da reabilitacao.

Seus direitos

A participacdo de seu filho (a) neste estudo é estritamente voluntaria. A recusa em participar deste
estudo ndo ira resultar em nenhuma penalidade ou perda de beneficios. Para se retirar imediatamente
do estudo vocé podera entrar em contato com a pesquisadora Jacqueline Domingues Tiburcio (31-
9636-4368; 37-3221-1167) e Dra. Glaucia Andrade (31-3283-2448; 31-3409-9772). Vocé sera
informado de qualquer achado novo obtido durante o desenvolvimento deste projeto que possa afetar a
disponibilidade do seu filho (a) em participar do estudo.

Procedimento

A sua inclusdo e a do seu filho (a) nesta pesquisa envolvera a participagdo em uma entrevista
CONFIDENCIAL com perguntas sobre sua vida e a vida de seu (sua) filho (a) ou da crianga que
cuida. A entrevista durara em média 60 minutos e sera interrompida se em algum momento vocé ou
seu (a) filho (a) sentir necessidade. Para seu filho (a) ser incorporado a este estudo, vocé (pai/mée ou
responsavel legal pela crianga) deverd assinar o Termo de Consentimento. A crianga ndo devera ter
comprometimento neuroldgico causado pela toxoplasmose congénita ou outra doenca.

Se, depois de responder ao questionario, o Sr. (a) ndo quiser que os dados sejam utilizados na pesquisa
tem o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer fase do estudo, independente do
motivo e sem prejuizo do atendimento que esta recebendo.
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Riscos
Os riscos que vocé e seu filho (a) correm respondendo aos questionarios sdo praticamente nulos,
podendo ocorrer uma maior demora da consulta médica.

Beneficios

N&o h& nenhum beneficio direto por seu filho (a) estar participando deste estudo. Entretanto, sua
participacdo deve nos ajudar a entender como o comprometimento da visdo causado pela
toxoplasmose congénita pode interferir na vida da crianga e sua familia. No futuro, programas de
prevengdo e reabilitacdo poderdo ser criados e/ou melhorados como resultado do conhecimento
adquirido no estudo.

Custos

N&o haverd nenhum custo adicional pela participacdo do seu filho (a) neste estudo. Os exames
realizados pelas criancas com toxoplasmose congénita fazem parte do atendimento recomendado
nesses casos e cobertos pelo Sistema Unico de Saude.

Confidencialidade

As anotacdes sobre os exames clinicos e oftalmoldgicos serdo mantidos em segredo de acordo com a
legislacdo atual. Em todas as anotacGes, vocé e seu filho (a) ndo serdo identificados e seus nomes
serdo conhecidos apenas pelos pesquisadores. O nome da crianga ndo sera utilizado em nenhum
relatério ou publicacdo neste estudo. Caso vocé concorde, as informacOes obtidas a partir desta
pesquisa poderdo ser repassadas para 0 médico do seu filho (a) e isto podera auxilia-lo no tratamento.

Questdes

Por favor, sinta-se a vontade para fazer qualquer pergunta sobre este estudo ou sobre os direitos do seu
filho(a) como participante do estudo. Se outras perguntas surgirem mais tarde, vocé podera entrar em
contato com a pesquisadora Jacqueline Domingues Tibarcio (31-9636-4368; 37-3221-1167) e/ou Dra.
Glaucia Andrade (31-3283-2448; 31-3409-9772)(31-3349-7774), investigadores principais deste
projeto. Se em qualquer periodo, durante ou ap6s a pesquisa, vocé desejar discutir o estudo ou 0s
direitos do seu filho (a) na pesquisa com alguém que ndo esta associado com o projeto proposto, vocé
podera entrar em contato com o coordenador do Comité de Etica em Pesquisa da UFMG. O nimero do
telefone de contato é (31) 3409-4592. O COEP funciona no Campus da UFMG, na Unidade
Administrativa Il (prédio da Fundep), 2° andar, sala 2005.

TERMO DE CONSENTIMENTO PARA PARTICIPAR DO PROJETO DE PESQUISA

A proposta e procedimentos deste projeto de pesquisa, assim como o desconforto previsivel, riscos e
beneficios que podem ocorrer com meu filho (a), foram explicados para mim. Eu tive a oportunidade
de esclarecer minhas duvidas com o pesquisador responsavel e/ou médico responsavel pelo estudo.
Todas as minhas perguntas foram respondidas.

Eu, , RG n° ,
responsavel legal por , RG n°
concordo com a sua participacdo, como voluntario, no projeto de pesquisa
acima descrito. Eu fui informado que a participacdo do meu filho (a) no estudo podera ser
interrompida a qualquer momento. Eu recebi uma copia deste Termo de Consentimento. Caso eu
concorde, as informagdes obtidas a partir desta pesquisa poderao ser repassadas para 0 médico de meu
filho (a) ou crianga que cuido e isto poderd auxilia-lo no tratamento.

Data:

Assinatura do Pai, Mae ou Responsavel.
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Vocé permite que o resultado da sua entrevista e da entrevista do seu filho (a) ou da crianca que cuida
seja encaminhada para seu médico?
Sim: N&o:

Assinatura do Pai, Mée ou Responsavel:

DECLARAGAO DO INVESTIGADOR

O Investigador Principal explicou para o individuo mencionado acima a natureza e propdsito dos
procedimentos descritos acima e possiveis riscos, desconfortos e beneficios que podem ocorrer. Eu
perguntei ao individuo se qualquer pergunta Ihe ocorreu em relagdo aos procedimentos empregados e
respondi essas perguntas da melhor forma possivel.

Data:

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Comité de Etica em Pesquisa da UFMG - Campus da UFMG, Unidade Administrativa I, 2° andar,
sala 2005. Telefones de contato: (31) 3409-4592; 3409-4027.
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8.3 ANEXO C: Ficha de exames da Uveite

Data do exame: / /

Examinador 1- Dr. Daniel V. Vasconcelos[ ] 2-Outro ] Qual:

Quest.: SAME: Iniciais Paciente: Data de nascimento: _ / _/

1. A pupila DIREITA foi dilatada? 1- Sim [ ] 2- Néo [ ]
2. A pupila ESQUERDA foi dilatada? 1-Sim[ ] 2-Nao []
3. O fundo de olho DIREITO foi facilmente observado? 1- Sim [] 2- Ndo []

3.1 Em caso negativo indique a razao:
1- Exame dificil L] 2- Opacidade corneana L]
3- Opacidade vitrea [ ] 4- Opacidade de cristalino []

4. O fundo de olho ESQUERDO foi facilmente observado?
1-Sim [] 2- Néo L]

4.1 Em caso negativo indique a razdo:

1- Exame dificil [] 2- Opacidade corneana [ ]
3- Opacidade vitrea [] 4- Opacidade de cristalino []

5. Alguma leséo retinocoroidiana DIREITA foi detectada?
1-Sim [ 2- Ndo []

5.1. Qual a localizagéo da(s) lesdo(des)?

1. Polo posterio [_] 2. Periferia L]
6. Alguma leséo retinocoroidiana ESQUERDA foi detectada?

1- Sim [] 2- Nao ]
6.1. Qual a localizacéo da(s) lesdo(des)?

1. Polo posterior [ ] 2. Periferia [
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7. Alguma leséo retinocoroidiana DIRETA ativa?
1- Sim [] 2- Nao [ ] 3- N4o foi possivel avaliar []
8. Alguma lesao retinocoroidiana ESQUERDA ativa?

1-Sim [ ] 2-Nio [] 3- No foi possivel avaliar []

9 — Favor desenhar as lesdes nos diagramas abaixo: marque com uma seta as lesdes ativas
(A) e as lesdes inativas ou cicatrizes (1) além do tamanho da lesdo através do diametro de
discos: (DD)

temporal nasal temporal

10. Alguma outra anormalidade oftalmoldgica foi detectada?

11. Em sua opinido esta crianca possui manifestacfes oculares de toxoplasmose?

1- Definitivamente sim [ ] 2- Provavelmente [ ] 3- Possivel, mas improvavel ]
4- Definitivamente ndo [] 7-Naoinforma [ 8- Néo se aplica []
12. Retinoscopia:  OD OE
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8.4 ANEXO D: Ficha de exames no Servigo de Baixa Visdo Infantil

Identificagdo: Data:  / /  Médico:
USAOCULOS [SIM [INAO

OD OE

ECTOSCOPIA

Posicao de cabega OSIM  ONAO Fotofobia OSIM  ONAO
Deambula OSIM  ONAO Comunica OSIM  ONAO
Interessa pelo ambiente OSIM  ONAO Interage OSIM  ONAO

COMPROMETIMENTO NEUROLOGICO O AUSENTE O PRESENTE

ACUIDADE VISUAL
O FIXA O FIXA, SEGUE O FIXA, SEGUE, SUSTENTA
O TELLER cm O BUST cm OLH 0OETDRS

LONGE [ COM CORRECAO O SEM CORRECAO

OD

OE

AO

PERTO [ COM CORRECAO [ SEM CORRECAO

OD

OE

AO

ESTRABISMO O ET O XT O HT O AUSENTE
NISTAGMO 0O AUSENTE 0O PRESENTE
O horizontal O ciclovertical

frequéncia O alta O baixa amplitude O alta O baixa

SENSIBILIDADE AO CONTRASTE 0O Hiding Heidi O Lea Screener

OD OE

TESTE DE CORES (tampinha)

O Nomeia e pareia todas corretamente O Pareia mas ndo nomeia
O Nao pareia O Outros (especificar)
PRESCRICAO DE OCULOS: o Sim o Nao
ENCAMINHAMENTO A BVI: o Sim o Nao
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8.5 ANEXO E: Instrumento CVFQ7-BR-toxo

CVFQ7-BR-toxo
Children’s Visual Function Questonaire
Questionario de Funcao Visual Infantil (Versédo para criangas pré-escolares)

Paciente #

Os exames oculares ndo medem como a visdo de uma (sua) crianca afeta suas atividades dirias e o0 seu bem-estar geral. Nos
estamos aplicando um questionario para medir como os problemas visuais afetam a (sua) crianga na vida e como estes problemas
visuais afetam suas familias.

No6s ndo daremos qualquer informacéo sobre vocé ou seu(ua) filho(a) para qualquer outra pessoa.
Instrucdes

Por favor, leia ou ouga cada pergunta cuidadosamente;

E importante que vocé responda a todas as questoes;

Tente optar por uma Unica resposta para cada pergunta;

Se seu filho usa dculos responda considerando esta condi¢&o;

Se seu(ua) filho(a) usa 6culos ou ocluséo (tampéo), tente pensar em suas situagdes tipicas do dia-a-dia enquanto responde as
questdes.

Por favor, responda as questoes a seguir sobre a saude e a visdo do seu(ua) filho(a):

1. Em geral, a satde geral de seu(ua) filho(a) é:

1.( )Excelente 2.( )MuitoBoa 3.( )Boa 4.( ) Razoavel 5.( ) Ruim

2. No momento, a visdo de seu(ua) filho(a) quando estd com os dois olhos abertos é:

1.( )Excelente 2.( )Boa 3.( )Razodvel 4.( )Ruim 5.( ) MuitoRuim 6.( ) Cego(a)

3. Se o(a) seu(ua) filho(a) tem problema visual somente em um olho, a visao de seu(ua) filho(a) no olho com problema é:
1.( )Excelente 2.( )Boa 3.( )Razodvel 4.( )Ruim 5.( ) MuitoRuim 6.( ) Cego(a)

7.( ) Néo se aplica a(o) meu(inha) filho(a)

4. Vocé se preocupa com a visdo de seu(ua) filho(a)?

1.( ) Nunca 2.( )Raramente 3.( )Asvezes 4.( )Frequentemente 5.( ) Sempre

5. Quanto tempo vocé gasta com cuidados relacionados a visao de seu filho? (por exemplo consultas com oftalmologista, oclusao
ou tampdo, colirios, outros medicamentos, terapias)

1.( ) Umavezao ano 2. ( ) Uma vez ao més 3.( ) Mais de uma vez por semana

4.( ) Uma vez por dia 5.( ) A maior parte do dia

6. O tempo que vocé gasta com a visdo de seu(ua) filho(a) toma o tempo que vocé gostaria de gastar com seus outros filhos ou
marido/esposa? (consultas com o oftalmologista, terapias, oclusao, colirios, outros medicamentos)

1.( ) Nunca 2.( )Raramente 3.( )Asvezes 4.( )Frequentemente 5.( ) Sempre
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No6s gostariamos de saber como vocé se sente sobre a visdo de seu(ua) filho(a).

Por favor, indique o quanto vocé concorda com as afirmagdes a seguir:

7. Me incomoda quando outras pessoas comentam sobre a visdo ou os olhos de meu(inha) filho(a) quando o(a) levo a algum lugar.
1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3.( ) N&oestoucerto 4.( )Concordo 5.( ) Concordo plenamente
6. () Néo se aplica a meu(inha) filho(a)

8. Meu(inha) filho(a) se sente diferente das outras criancas.

1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3.( ) N&oestoucerto 4.( )Concordo 5.( ) Concordo plenamente
6. () N&o se aplica a meu(inha) filho(a)

9. Meu(inha) filho(a) € feliz a maior parte do tempo.

1.( ) Discordo plenamente 2. ( )Discordo 3.( )N&oestoucerto 4.( )Concordo 5.( ) Concordo
plenamente

6. () Néo se aplica a meu(inha) filho(a)
10. Eu noto que as outras criancas reparam/olham o(a) meu(inha) filho(a).

1.( ) Discordo plenamente  2.( ) Discordo 3.( )N&oestoucerto 4.( )Concordo 5.( ) Concordo
plenamente

6. () N&o se aplica a meu(inha) filho(a)

11. Meu(inha) filho(a) sofre gozagao por causa de seu problema visual.

1.( ) Discordo plenamente 2. ( )Discordo 3.( )N&oestoucerto 4.( ) Concordo 5.( ) Concordo plenamente
6. () Né&o se aplica a meu(inha) filho(a)

12. Meu(inha) filho(a) faz novos amigos com facilidade.

1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3.( )N&oestoucerto 4.( )Concordo 5.( ) Concordo
plenamente

6. () N&o se aplica a meu(inha) filho(a)
13. Meu(inha) filho(a) é carinhoso(a), afetuoso(a).
1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3.( ) N&o estou certo4.( ) Concordo 5.( ) Concordo plenamente

6. () N&o se aplica a meu(inha) filho(a)

14. Meu(inha) filho(a) convive bem com outras criangas e amigos.
1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3. ( ) N&o estou certo4.( ) Concordo 5. ( ) Concordo plenamente

6. () N&o se aplica a meu(inha) filho(a)

Como a viséo de seu(ua) filho(a) interfere nas atividades dele(a)?

Por favor, indique o quanto o problema na visdo de seu(ua) filho(a) dificulta a pratica das atividades:
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15. Meu(inha) filho(a) consegue reconhecer rostos (amigos, parentes) do outro lado da sala.

1. ( ) Sem dificuldade por causa da visdo 2.( ) Um pouco de dificuldade por causa da visdo

3. ( ) Dificuldade moderada por causa da visdo 4. ( ) Dificuldade extrema por causa da visdo

5.( ) Nao consegue fazer por causa da visdo 6. () Meu(inha) filho(a) é muito pequeno(a) para tentar isso

16. Meu(inha) filho(a) consegue se vestir sozinho(a).

1.( ) Semdificuldade por causa da visdo 2. () Um pouco de dificuldade por causa da viséo
3.( ) Dificuldade moderada por causa da visdo 4. () Dificuldade extrema por causa da visao
5.( ) N&o consegue fazer por causa da visdo 6. () Meu(inha) filho(a) é muito pequeno(a) para tentar isso

17. Meu(inha) filho(a) consegue escovar seus dentes.

1. ( ) Sem dificuldade por causa da visao 2.( ) Um pouco de dificuldade por causa da viséo

3. ( ) Dificuldade moderada por causa da visao 4. ( ) Dificuldade extrema por causa da viséo

5. ( ) N&o consegue fazer por causa da visdo 6. () Meu(inha) filho(a) é muito pequeno(a) para tentar isso
18. Meu(inha) filho(a) consegue lavar seu roso.

1.( ) Semdificuldade por causa da visdo 2. () Um pouco de dificuldade por causa da visdo

3.( ) Dificuldade moderada por causa davisdo 4. ( ) Dificuldade extrema por causa da viséo

5.( ) Nao consegue fazer por causa da visdo 6. () Meu(inha) filho(a) é muito pequeno(a) para tentar isso

19. Meu(inha) filho(a) consegue andar de bicicleta (com ou sem rodinha)

1. ( ) Sem dificuldade por causa da visdao 2. () Um pouco de dificuldade por causa da visdo
3. ( ) Dificuldade moderada por causa da visdo 4. ( ) Dificuldade extrema por causa da visdo
5. ( ) N&o consegue fazer por causa da visdo 6. () Meu(inha) filho(a) é muito pequeno(a) para tentar isso

20. Meu(inha) filho(a) consegue praticar esportes ou jogos ativos (por exemplo: jogar bola, brincadeiras de correr, pega-pega e
pique - esconde).

1.( ) Semdificuldade por causa da visdao 2. () Um pouco de dificuldade por causa da visao

3.( ) Dificuldade moderada por causa da visdo 4. () Dificuldade extrema por causa da visao

5.( ) N&o consegue fazer por causa da visdo 6. () Meu(inha) filho(a) é muito pequeno(a) para tentar isso
21. Meu(inha) filho(a) consegue despejar liquido num copo ou xicara.

1. ( ) Sem dificuldade por causa da visdo 2. () Um pouco de dificuldade por causa da visdo

3. ( ) Dificuldade moderada por causa da visdo 4. () Dificuldade extrema por causa da visdo

5.( ) Nao consegue fazer por causa da visdo 6. () Meu(inha) filho(a) é muito pequeno(a) para tentar isso

22. Meu filho consegue teclar no telefone.

1.( ) Semdificuldade por causa da visdo 2. () Um pouco de dificuldade por causa da visdo
3.( ) Dificuldade moderada por causa da visdo 4. ( ) Dificuldade extrema por causa da viséo
5.( ) Nao consegue fazer por causa da visao 6. ( ) Meu(inha) filho(a) € muito pequeno(a) para tentar isso

121




23. Meu(inha) filho(a) ajuda com os afazeres de casa (por exemplo guardar os brinquedo, colocar a roupa suja no cesto para lavar)
1. ( ) Sem dificuldade por causa da visdo 2.( ) Um pouco de dificuldade por causa da visao
3. ( ) Dificuldade moderada por causa da viséo 4. ( ) Dificuldade extrema por causa da viséo

5. ( ) N&o consegue fazer por causa da visdo 6. () Meu(inha) filho(a) é muito pequeno(a) para tentar isso

24. Meu(inha) filho(a) consegue falar que horas sdo.

1. ( ) Semdificuldade por causa da visao 2.( ) Um pouco de dificuldade por causa da visao

3. ( ) Dificuldade moderada por causa da visdo 4. () Dificuldade extrema por causa da visao

5.( ) N&o consegue fazer por causa da visdo 6. () Meu(inha) filho(a) é muito pequeno(a) para tentar isso

25. Meu(inha) filho(a) consegue identificar moedas (pelo tamanho ou valor).

1. ( ) Semdificuldade por causa da visao 2.( ) Um pouco de dificuldade por causa da visdo

3. ( ) Dificuldade moderada por causa da visao 4. ( ) Dificuldade extrema por causa da viséo

5. ( ) N&o consegue fazer por causa da visdo 6. () Meu(inha) filho(a) é muito pequeno(a) para tentar isso

Como a visdo do seu filho interfere nas atividades dele?

Por favor, indique o quanto vocé concorda com as afirmacdes abaixo:

26. Meu(inha) filho(a) gosta de ver livros.

1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3.( )Né&oestoucerto 4.( )Concordo 5.( ) Concordo plenamente
6. () N&o se aplica a meu(inha) filho(a)

27. A visdo de meu(inha) filho(a) dificultou seu aprendizado para andar, correr, saltar ou pular.

1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3.( ) N&oestoucerto 4.( )Concordo 5.( ) Concordo plenamente

6. () N&o se aplica a meu(inha) filho(a)

28. A visdo de meu(inha) filho(a) atrapalha seu aprendizado no dia-a-dia ou na escola.

1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3.( ) N&éoestoucerto 4.( )Concordo 5.( ) Concordo plenamente
6. () N&o se aplica a meu(inha) filho(a)

29. Meu(inha) filho(a) gosta de ver TV, videos, ou de jogar videogames.

1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3.( ) N&oestoucerto 4.( )Concordo 5.( ) Concordo plenamente
6. () N&o se aplica a meu(inha) filho(a)

30. Meu(inha) filho(a) gosta de viajar com a familia ou para a casa de familiares e amigos.

1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3. ( ) N&oestoucerto 4.( )Concordo 5.( ) Concordo plenamente
6. () N&o se aplica a meu(inha) filho(a)

31. Meu(inha) filho(a) gosta de brincar com outras criangas (irméos ou amigos).

1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3.( ) N&o estou certo4.( ) Concordo 5.( ) Concordo plenamente

6. () Né&o se aplica a meu(inha) filho(a)

122




32. Meu(inha) filho(a) gosta de desenhar, pintar ou de outras atividades de artes.

1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3. ( ) N&o estou certo4.( ) Concordo 5.( ) Concordo plenamente
6. () Ndo se aplica a meu(inha) filho(a)

33. A visdo de meu(inha) filho(a) dificulta que ele(a) encontre algo em uma prateleira ou em um armario.

1.( ) Discordo plenamente 2. ( ) Discordo 3.( ) N&oestoucerto4.( ) Concordo 5.( ) Concordo plenamente

6. () Né&o se aplica a meu(inha) filho(a)

Por favor, indique com que freqiiéncia acontece:
34. Meu(inha) filho(a) tropeca em degraus ou no meio fio.

1.( ) Nunca 2.( )Raramente 3.( )Asvezes 4.( )Frequentemente 5.( ) Sempre 6. Meu(inha) filho(a) é
muito pequeno(a) para tentar isso

Perguntas sobre o tratamento da condicdo ocular de seu(ua) fiho(a).

35. Seu filho esta realizando tratamento para a condicéo visual dele (por exemplo, consultas de acompanhamento, uso 6culos,
lente de contato, lente intra-ocular,oclusdo (tampdo), colirios ou outro tipo de tratamento)?

Por favor, circule um:

SIM / NAO

Se responder NAO para a questéo 35, siga para a proxima pagina.
Se responder SIM para a questdo 35, por favor, responda as questdes a seguir:

36. Eu tenho problema para levar meu filho (a) & consulta ou para aplicar o tratamento (por exemplo, colocar os 6culos ou tampéo,
colirio ou outra medicagdo).

1.( ) Nunca 2.( )Raramente 3.( )Asvezes 4. ( )Frequentemente 5.( ) Sempre

37. Meu(inha) filho(a) fica incomodado(a) quando é levado a consulta ou tratado(a) (por exemplo, quando usa dculos ou tampéao
ou quando recebe colirios).

1.( ) Nunca 2.( )Raramente 3.( )Asvezes 4.( )Frequentemente 5.( ) Sempre

38. Meu(inha) filho(a) é menos ativo(a) quando é levado a consulta ou quando tratado(a) (por exemplo, quando usa éculos ou
tampao, ou quando recebe colirios ou outras medicagdes, consulta).

1.( ) Nunca 2.( )Raramente 3.( )Asvezes 4.( )Frequentemente 5.( ) Sempre

39. Eu me preocupo quando meu(inha) filho(a) recusa ser atendido pelo médico quando levado a consulta ou recusa o tratamento
(por exemplo tira os 6culos ou tampdo, ou fecha os olhos na hora de colocar o colirio).

1.( ) Nunca 2.( )Raramente 3.( )Asvezes 4.( )Frequentemente 5.( ) Sempre
40. Eu algumas vezes esqueco a consulta ou o tratamento do(a) meu(inha) filho(a).

1.( ) Nunca 2.( )Raramente 3.( )Asvezes 4.( )Frequentemente 5.( ) Sempre

123




Perguntas sobre vocé (pais/responsaveis/cuidadores):
Esta informacao é usada para termos certeza de que temos um grupo diverso de familias.

1. O que vocé é da crianca:

1.( ) Pai/Mae 2.( ) Responsavel Legal 3.( ) Avo/Avd 4.( ) Outro(a)

5. 0 que:

2. Sexo: 1.( ) Masculino 2. () Feminino

3. Data de nascimento: / / 4. ldade:

4. Estado civil: 1. () Solteiro(a) 2.( ) Casado(a) 3.( ) Separado(a) / Divorciado(a) 4.( ) Viuvo(a)
5.( ) Vivendo com unido estavel 99.( ) NS/NSI

5. Vocé mora em: 1.( ) Cidade 2.( ) Arearural

6. Sua casa é: 1.( ) Propria 2.( ) Alugada 3.( )Cedida 4.( )Outro

7. Quantos comodos ttmasuacasa:

8. Quantos comodos de sua casa sdo usados como dormitérios:
9. NUmero de criangas na sua casa:

10. NUmero de adultos na sua casa:

11. Sua educacéo:

1. ( ) Analfabeto(a) 2. () Ensino fundamental incompleto 3.( ) Ensino fundamental completo
4.( ) Ensino médio incompleto 5. ( ) Ensino médio completo 6.( ) Superior incompleto

7.( ) Superior completo 8. ( ) Pods-graduagdo incompleto 9.( ) Poés-graduagdo incompleto
10.( ) Nunca estudou 99.( ) N&o sabe/ Néo informa

12. Quantos anos vocé estudou? anos

13. Quem cuida de seu(ua) filho(a) durante o dia:
1.( ) Eumesmo(a) ou esposa(o) 2.( ) Outroadulto em minhacasa 3.( ) Outro adulto na casa dele(a)

4.( ) Creche 5.( ) Escola 6. Outro:

14. No ultimo més, qual foi a renda da sua familia?(total dos salarios das pessoas da casa)
R$ ,00  0- Nao tem renda 99- N&o sabe/Nao informa

Obrigada(o) por responder as perguntas!
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8.6 ANEXO F: Instrumento Pediatric Quality of Life (PedsQL™)

N" de Itenmneaca

PedsQL "

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Versao 4.0 — Portuguese (Brazil)

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

0seelelela
1seclelela
2zeelelela
Izseelelela
4 seelelela

A procimia pagina contém uma lista de coisas com as quais o seu filho |

a sua filha pode ter dificuldads.

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:

Mao existern respostas certas ou emadas.
Caso nao entenda alguma pergunta, por favor, pega ajuda.

INSTRUGOES

nunca tem dificuldade com isso

quase nunca tem dificuldade com isso
algumas wezes termn dificuldade com isso
frequentermente tem dificuldads com isso
quase sempre tem dificuldads com isso

Pl 40 =~ Pare 5-T]
OCTOROR M3
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Durants o ULTIMO ME 5, o seu filho / a sua filha tem bdo dificuldade com cada

wma das coisas abaixo?

PedsQL 2

Capacioape Fisica (dificuldade para...) Hunca | Guass | Alqumas | Freqlen-| Quase
. munca | vezes | fements | semprs |
1. Andar mais de um quarteran 0 1 2 3 4
2. Caomer 0 1 2 3 4
3. Praticar espories 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 chuweiro sozinhola 0 1 2 3 4
8. Ajudar nas tarefas domesticas, como apanhar os 0 1 2 3 4
bringuedos
Sentir dar 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposicac 0 1 2 3 4
AspECTO EMOCIONAL [dificuldade para..) Hunca | Guass | Alqumas | Freqlen-| Quase
munca | wvezes | flsments | 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. Dormar mal 0 1 2 3 4
5. Se preccupar com o Que vai acontecer com ke | 0 1 2 3 4
AsPECTO SociaL (dificuldade para...) Hunca | Guass | Algumas | Freqlen-| Quase
munca | wvezes | flsments | sempre
1. Conviver com culras criangas 0 1 2 3 4
2. As oufras cfiancas Nao qUererem Ser amigos dele [ 0 1 2 3 4
dela
3. As outras criangas implicarem com o seu filho / a 0 1 2 3 4
sua filha
4. Mao conseguir fazer coisas gue outras criangas da 0 1 2 3 4
mesma idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com oulras criangas 0 1 2 3 4
AmviDaDE EscoLar (dificuldade para...) Humca | Guasa | Alqumss | Freqlan-) Quase
munca | wvezes | flsments | sempre
1. Prestar atencao na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer as coisas 0 1 2 3 4
3. Acompanhar a turma nas atvidades escolares 0 1 2 3 4
4. Faltar 3 aula por ndo estar se senfindo bemn 0 1 2 3 4
5. Faltar a aula para ir ao medico ou ao hospita 0 1 2 3 4

Fadwll 40— Pawnt (%7
oD TOOER ARG
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9

APENDICE

Tabela: Alteracdes realzadas no Questionario CVFQ-7

Itens

Tipo de alteracdo no questionario

AdaptacOes realizadas

Justificativa

Nas instrugdes ao respondente

Insercdo de texto explicativo

“Se seu(ua) filho(a) usa 6culos responda considerando esta
condicao”

Reforcar que a avaliagdo é com corregao visual caso a crianga use o 6culos

Os ite

ns de 1 a6 avaliamsobre a salde geral e saude da visdo da crianca

1. Uma vez ao ano; 2. Uma vez ao més; 3. Mais de uma vez

Estas criancas em geral fazem consultas de acompanhamento sendo estas

5 |Alteracdo no texto da escala de resposta . . . .
Q ¢ P por semana; 4. Uma vez por dia; 5. A maior parte do dia tratamento preventivo
Os itens de 7 a 14 avaliam como os pais/cuidadores se sentem sobre a capacidade visual de suas criangas
A frase ‘“Meu filho fica bem sozinho ou com outras criangas™, apresenta
Q14 |Alteragdo estrutura do texto “Meu(inha) filho(a) convive bem com outras criancas e amigos” (condicdes que podem ser excludentes, ndo condizente com a proposta
original: “My child gets along well with our other children and friends”
Os itens de 15 a 25 avaliam a percepcéo dos pais/cuidadores sobre a intensidade com que o problema visual de suas criangas interfere nas atividades dela
x il i éncia, ja,
015 N0 houve Consenso Especial ls_,tas e respondentes q!Je?tlo_naram o ponto de referéncia, ou seja
reconhecimento de face a que distancia.
019 |Insercio de texto explicativo ‘Me_:u(mha) filho(a) consegue andar de bicicleta” (com ou sem Espemallstz?\s_ e respondentes questlonaram sobre a possibilidade da crianca
rodinha) andar de bicicleta apenas com rodinhas.
“Meu(inha) filho(a) consegue praticar esportes ou jogos ativos [Para clareza sobre quais atividades estam sendo consideradas como “jogos”
Q20 |Insercdo de texto explicativo (por exemplo: jogar bola, brincadeiras de correr, pega-pega e |numa linguagem mais préoxima do cotidiano das criangas participantes do
pique - esconde)” estudo
Q22 |Alteracéo no texto (tempo verbo) “Meu(inha) filho(a) consegue teclar no telefone” Desuso dos aparelhos telefonicos com fungao de discar.
“Meu(inha) filh jud fa d or . . . -
. —— eulinha) filho(a) aju 'a com os afazeres de casa (P Especialistas e respondentes questionaram quanto ao tipo de atividades
Q23 |Insercdo de texto explicativo exemplo, guardar os brinquedos, colocar a roupa suja no cesto domesticas
para lavar )
024 N0 houve Consenso Espeua_llstas e respondent_es relatar’ar_n dificuldade para responder, pois
dependia do tamanho e do tipo de relégio
i o “Meu(inha) filho(a) consegue identificar moedas (pelo tamanho Para_ 0s espema_lustas :a realizagdo desta Farefa estd diretamente Ilgada ao
Q25 |Insercdo de texto explicativo ambiente, a estimulagdo e ao acesso. J& 0s respondentes questionaram

ou valor)”

quanto a forma de reconhecimento, se pelo tamanho ou valor
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Continuacao

Tabela: Alteragdes realzadas no Questionario CVFQ-7

Itens| Tipo de alteracédo no questionario Adaptacoes realizadas Justificativa
Os itens de 26 a 33 avaliam o quanto os pais/cuidadores das criangas percebem que a visdo de suas criancas afeta as atividades dela
~ “A visa i ifi rendi r ¢ isé i i ,
Q27 |Alteracio no texto (tempo verbo) ‘A visdo de meu(inha) ﬁ]ho(a,? dificultou seu aprendizado para |O texto “A visao de Ineu(lnha) filho(a) olrﬁculta que ele.aprenda _a andgr
andar, correr, saltar ou pular’ correr , saltar ou pular > deve sofrer alteracdo do verbo, pois estas criangas ja
~ - “A visdo d inha) filh trapalha dizado no dia-|{Para especualistas e respondentes é importante especificar o tipo de
Q28 |Insercao de texto explicativo Ylsao e mew( . ) filho(a) atrapalha seu aprendizado . P P P P P
a-dia ou na escola aprendizado.
~ Tan r iali r ndentes é im| n ificar nhi
033 N0 houve Consenso ar to para espec a~stas e responde tgs é importante especificar o tamanho do
objeto e a localizacdo deste na prateleira
Os itens de 35 a 40 referem-se ao tratamento da condigdo ocular da crianca.
“Seu filho esta realizando tratamento para a condigdo visual
x T dele (por exemplo, consultas de acompanhamento, uso de . . .
Q35 [Insercéo de texto explicativo ! b b . P . - Para deixar claro que consulta de acompanhamento é tratamento preventivo
Oculos, lente de contato, lente intra-ocular, ocluséo (tampé&o),
colirios ou outro tipo de tratamento)?”
"Eu tenho problema para levar meu filho (a) a consulta ou para
Q36 |[Insercéo de texto complementar aplicar o tratamento (por exemplo, colocar os 6culos ou Para deixar claro que consulta de acompanhamento é tratamento preventivo
tampao, colirio ou outra medicacdo)"
"Meu(inha) filho(a) fica incomodado(a) quando € levado a
Q37 |Insercéo de texto complementar consulta ou tratado(a) (por exemplo, quando usa 6culos ou Para deixar claro que consulta de acompanhamento é tratamento preventivo
tampao ou quando recebe colirios)"
"Meu(inha) filho(a) é menos ativo(a) quando é levado a consulta
Q38 |[Insercéo de texto complementar ou quando tratado(a) (por exemplo, quando usa 6culos ou Para deixar claro que consulta de acompanhamento é tratamento preventivo
tampdo, ou quando recebe colirios ou outras medicacdes"
x “Ei i filh recusa ser atendido . . .
Q39 |[Insercéo de texto complementar Y me,p_reocupo quando m?u(ma) o(@) Para deixar claro que consulta de acompanhamento é tratamento preventivo
pelo médico quando levado a consulta ou recusa o tratamento
“Eu algumas vezes esquego a consulta ou o tratamento do(a . . .
Q40 |[Insercao de texto complementar ! M quee @ Para deixar claro que consulta de acompanhamento é tratamento preventivo

meu(inha) filho(a)”
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