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Até o fim
“Ndo, ndo pares.
E graca divina
comecar bem.
Graga maior,
persistir na caminhada certa
manter o ritmo...
Mas a graca das gracgas
€ ndo desistir.
Podendo ou ndo podendo,
caindo. Embora, aos pedacos,
chegar até o fim...”
Dom Helder Camara



Para comecar, poesias que tocam a alma......

"No fim tu has de ver que as coisas mais leves sdo as Unicas
que o vento ndo conseguiu levar:

um estribilho antigo

um carinho no momento preciso

o folhear de um livro de poemas

0 cheiro que tinha um dia o proprio vento..."

(Mario Quintana)

"Posso ter defeitos, viver ansioso e ficar irritado algumas vezes, mas nao esqueco de que
minha vida é a maior empresa do mundo. E que posso evitar que ela va a faléncia.

Ser feliz é reconhecer que vale a pena viver, apesar de todos os desafios, incompreensdes e
periodos de crise.

Ser feliz é deixar de ser vitima dos problemas e se tornar um autor da prépria histéria. E
atravessar desertos fora de si, mas ser capaz de encontrar um 04sis no recondito da sua alma.
E agradecer a Deus a cada manha pelo milagre da vida.

Ser feliz é ndo ter medo dos proprios sentimentos. E saber falar de si mesmo. E ter coragem
para ouvir um "ndo". E ter seguranca para receber uma critica, mesmo que injusta.

Pedras no caminho? Guardo todas, um dia vou construir um castelo... "

(Fernando Pessoa)

“Si por un instante Dios se olvidara de que soy una marioneta de trapo y me regalara un trozo
de vida, aprovecharia ese tiempo lo mas que pudiera.

Posiblemente no diria todo lo que pienso, pero en definitiva pensaria todo lo que digo.

Daria valor a las cosas, no por lo que valen, sino por lo que significan.



Dormiria poco, sofiaria mas, entiendo que por cada minuto que cerramos los ojos, perdemos
sesenta segundos de luz. Andaria cuando los demés se detienen, despertaria cuando los
demaés duermen.

Si Dios me obsequiara un trozo de vida, vestiria sencillo, me tiraria de bruces al sol, dejando
descubierto, no solamente mi cuerpo, sino mi alma.

A los hombres les probaria cuan equivocados estan al pensar que dejan de enamorarse cuando
envejecen, sin saber que envejecen cuando dejan de enamorarse!

A un nifio le daria alas, pero le dejaria que él solo aprendiese a volar.

A los viejos les ensefiaria que la muerte no llega con la vejez, sino con el olvido.

Tantas cosas he aprendido de ustedes, los hombres... He aprendido que todo el mundo quiere
vivir en la cima de la montafia, sin saber que la verdadera felicidad esta en la forma de subir la
escarpada.

He aprendido que cuando un recién nacido aprieta con su pequefio pufio, por primera vez, el
dedo de su padre, lo tiene atrapado por siempre.

He aprendido que un hombre solo tiene derecho a mirar a otro hacia abajo, cuando ha de
ayudarle a levantarse.

Son tantas cosas las que he podido aprender de ustedes, pero realmente de mucho no habran
de servir, porque cuando me guarden dentro de esa maleta, infelizmente me estaré muriendo.
Siempre di lo que sientes y haz lo que piensas.

Si supiera que hoy fuera la Gltima vez que te voy a ver dormir, te abrazaria fuertemente y
rezaria al Sefior para poder ser el guardian de tu alma.

Si supiera que estos son los ultimos minutos que te veo diria “te quiero” y no asumiria,
tontamente, que ya lo sabes.

Siempre hay un mafiana y la vida nos da otra oportunidad para hacer las cosas bien, pero por
si me equivoco y hoy es todo lo que nos queda, me gustaria decirte cuanto te quiero, que
nunca te olvidare.

El mafana no le estd asegurado a nadie, joven o viejo. Hoy puede ser la Gltima vez que veas a
los que amas. Por eso no esperes mas, hazlo hoy, ya que si el mafiana nunca llega,
seguramente lamentaras el dia que no tomaste tiempo para una sonrisa, un abrazo, un beso y
que estuviste muy ocupado para concederles un Gltimo deseo.

Mantén a los que amas cerca de ti, diles al oido lo mucho que los necesitas, quiérelos y
tratalos bien, toma tiempo para decirles “lo siento”, “perdéname”, “por favor”, “gracias” y
todas las palabras de amor que conoces.

Nadie te recordard por tus pensamientos secretos. Pide al Sefior la fuerza y sabiduria para
expresarlos. Demuestra a tus amigos y seres queridos cuanto te importan.”

(Gabriel Garcia Méarquez)



Eu dedico esta dissertacdo a vocé, Egmar
Longo Araujo de Melo - Guigui, que me deu,
além da vida, seu nome e muitas outras coisas.
Apesar de separadas fisicamente nesta vida,
temos um elo que transcende a matéria. E um
presente para Vocé mamaée.....
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RESUMO

A Distrofia Muscular Progressiva do tipo Duchenne é uma doenca genética que acomete
individuos do sexo masculino, caracterizada por fraqueza muscular progressiva que leva a
perda da marcha entre os 8-12 anos de idade e ao 6bito geralmente no final da adolescéncia.
As limitacOes ocasionadas pela doenca tém sido relatadas como fatores que podem prejudicar
a qualidade de vida (QV) desses pacientes. Este estudo teve por objetivo geral avaliar a QV
percebida em criangas com DMD. Como objetivos especificos foram incluidos estabelecer a
concordancia entre as criancas e seus cuidadores; identificar os dominios mais relevantes da
QV das criancas na ética das mesmas e de seus cuidadores; averiguar a influéncia da escola e
da mobilidade na QV. Participaram desta pesquisa 14 criancas com diagnostico de DMD em
acompanhamento no Centro de Reabilitagdo Sarah Fortaleza, idade média de 9,9 anos, assim
como seu principal cuidador, no periodo de agosto a outubro de 2005. Trata-se de uma
pesquisa de natureza quantitativa, utilizando-se de ferramentas qualitativas de avaliagéo. Os
instrumentos utilizados para a coleta de dados foram: questionario AUQEI, AUQEI
qualitativo e a Tecnica Projetiva dos Trés Desejos, que possibilitaram posteriormente a
triangulacdo dos dados. O referencial tedrico e o enfoque de pluralismo metodologico na
abordagem do constructo QV foram Uteis para o alcance dos objetivos, demonstrando a
importancia de também utilizar instrumentos qualitativos para explorar a subjetividade da
crianga e para seu empoderamento enquanto sujeito. Os resultados evidenciaram boa
qualidade de vida das criangas com DMD, concordancia entre as criancgas e seus cuidadores, a
qual foi maior em relacdo aos motivos que produzem felicidade. Os dominios mais
representativos foram funcéo, familia e lazer. A escola mostrou ter influéncia positiva na QV
das criancas. Diferentemente do andar, que n&o teve relagdo com a QV, as criangas
demonstraram desejo de uma mobilidade independente, mesmo utilizando cadeira de rodas.
Estes achados possibilitaram conhecer a percepc¢do de QV de um grupo de criangas com uma
doenca croénica, incapacitante e fatal, o que possibilitara contribuir para o desenvolvimento de
atividades que visem a melhorar a QV, respeitando o0 contexto natural da infancia.
Recomenda-se que a reabilitacdo de criancas com DMD esteja baseada em modelos de QV
centrados na crianca e em ambientes favordveis a salde, destacando a importancia de
atividades que visem aumentar os seus niveis de satisfacdo, praticas ja desenvolvidas na Rede
Sarah de Hospitais de Reabilitagéo.

Palavras-chave: Distrofia Muscular tipo Duchenne. Qualidade de Vida. Criancas. Educacéo
em Salde.



ABSTRACT

The Duchenne Progressive Muscular Dystrophy is a genetic disease that happens in people
from the male sex, characterized for the progressive muscular weakness that takes to the lost
of march between 8 — 12 years old and to death usually in the end of the adolescence. The
disease limitations have been related as factors that can damage the quality of life (QL) of
these patients. This study had as general objective to assess the QL perceived in children with
DMD. Specific objectives were included as to establish the concordance between children and
their responsible; identify the most important dominoes of the QL in children in their own and
their responsible optic; to check the school influence and the mobility in the QL. The
collection of data was done in the period from August and October of 2005, at the Centro de
Reabilitacdo Sarah Fortaleza. 14 patients with the diagnostic of DMD participated of the
collection as well as his mainly responsible. The average age of the children was 9.9 years
old. This is a quantitative survey, using qualitative tools of assessment. The tools used for the
collection were: the AUQEI questionnaire, qualitative AUQEI and the Three Desires
Projective Technique that made the data triangulation later on. The theoretical referential and
the focus on the methodological pluralism in the approach of the construct QL were useful to
reach the objectives, demonstrating the importance of also use the qualitative tools to explore
the subjective child and for his empowerment as a person. The results showed a good quality
of life in children with DMD, concordance between children and their responsible, which was
bigger in relation with the reasons that produce happiness. The most representative dominoes
were function, family and leisure time. The school showed to have a positive influence in the
QL of these children. Different from the walk that didn’t have any relation with the QL, the
children demonstrated the desire of an independent mobility, even using wheelchair. These
findings made us know the perception of QL in a group of children with a chronic, unable and
fatal disease which can contribute to the development of the activities that aim to improve the
QL, respecting the natural context of the childhood. We recommend that the rehabilitation of
children with DMD is based on QL centered in children and in environment favorable to
health, emphasizing the importance of activities that aim to increase the levels of satisfaction,
practices already developed at Rede Sarah de Hospitais de Reabilitacao.

Key-words: Duchenne Progressive Muscular Dystrophy, Quality of life, Children, Health
Education.
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INTRODUCAO

A Distrofia Muscular Progressiva do tipo Duchenne (DMD) é uma doenca genética da
infancia, caracterizada pela falta da proteina distrofina na membrana do musculo, que leva a
fraqueza muscular generalizada e progressiva, e a deterioracdo funcional. Com o avanco da
doenga, os pacientes tornam-se cada vez mais dependentes nas atividades de vida diaria

(AVD) e a demanda de cuidado aumenta progressivamente®.

Como ndo ha até o momento tratamento que possibilite a cura, os esforgos sao
direcionados para retardar a progressio da doenca e melhorar a qualidade de vida (QV). ¢34,
Desta forma, os profissionais envolvidos no manejo desses pacientes deparam-se com um
grande desafio: como reabilitar e melhorar a QV de criangas que apresentam uma patologia
incuravel, que leva a perdas funcionais ao longo do tempo e culmina com o ébito ao final da

adolescéncia?

A experiéncia de trabalho como fisioterapeuta da Rede Sarah de Hospitais de
Reabilitacdo ha cinco anos possibilitou-me acompanhar um nimero consideravel de criancas
e adolescentes com DMD. Desde entdo, venho observando o esfor¢o dos pais na tentativa de
buscar alternativas para retardar a progressdo da fraqueza muscular dos seus filhos, o que
muitas vezes resulta em rotinas cansativas de atividades, ndo lhes possibilitando tempo para

serem criancas.

Muitas vezes acompanhei criangas cujos pais eram aconselhados em outros servicos a

intensificar as atividades de fisioterapia e até mesmo interromper os estudos em prol da
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fisioterapia, ja que sé desta forma se retardaria a progressdo da doenca, 0 que ndo é possivel.
Existird algo mais cruel do que impedir uma crianga de brincar e estudar, apesar das
dificuldades decorrentes da sua fraqueza muscular? Por que ndo investir em atividades que
facilitem essas criangas participarem das mesmas atividades que seus pares, apesar das

dificuldades no movimento?

Hoje em dia tenta-se chamar a atencdo da comunidade cientifica para a importancia
dos programas de fisioterapia domiciliar para criangas com doencgas cronicas, como a DMD.
Na fisioterapia domiciliar, os pais sdo treinados pelos profissionais para executarem as
atividades necessarias em seu domicilio. Isso certamente representa uma diminuicdo da
sobrecarga de trabalho para os pais que ndo terdo de transportar seus filhos varias vezes por

semana para as clinicas de fisioterapia, o que é desgastante para ambas as partes.

Ao longo dos anos, o foco principal do conceito de reabilitacdo deixou de ser
restaurar o padrdo de normalidade. Hoje, prioriza-se ver o individuo dentro de um contexto
educacional e social, com uma tendéncia a abordagem antropocéntrica a favor da funcéo,
deixando de lado a visdo centrada no processo de hospitalizacdo. A valorizacdo da funcéo,
respeitando as caracteristicas inerentes e a historia natural da doenca, tem deixado para tras a

tendéncia dos profissionais envolvidos em focalizar apenas suas limitagdes®.

Outra mudanca importante € o enfoque que tem sido dado a avaliacdo da QV, ja que

alcancar uma boa QV é uma das principais metas dos programas de promocao a salde.

A QV é um conceito que reflete as condi¢des de vida desejadas por uma pessoa em

relagdo a sua vida no lar, na comunidade, escola no caso das criangas, a salde e bem-estar.



20
Com tal, a QV é um fendmeno subjetivo baseado na percepc¢do que tem uma pessoa de varios
aspectos das experiéncias de sua vida, incluindo as caracteristicas pessoais, condicGes
objetivas de vida e as percepcdes dos outros. Desta forma, o aspecto central do estudo da QV
percebida do individuo inclui a relacdo entre fenémenos objetivos e subjetivos, exigindo um

enfoque holistico®.

Né&o se pode planejar ou avaliar a QV percebida de um individuo, especialmente de
criangas, sem levar em conta um modelo previamente estabelecido. Um dos modelos
consolidados foi proposto por Schalock (2004) e reflete a natureza multidimensional do
constructo QV®. Neste, sugere-se que a QV percebida de uma pessoa relaciona-se de forma
significativa a trés dominios principais: a vida no lar e na comunidade, a escola ou o trabalho,
a salde e o bem-estar. Este modelo serd adotado como referéncia para o desenvolvimento da
presente pesquisa, pois é consistente com uma mudanca de paradigma, por valorizar os
conceitos de inclusdo, igualdade, autorizacdo e servigos de habilitacdo/reabilitacdo na

comunidade®,

A Rede Sarah de Hospitais de Reabilitagdo é uma rede de hospitais publicos que serve
de referéncia nacional e internacional em reabilitacdo infantil. A sua abordagem é centrada
primariamente na participacdo da familia, focalizando a individualidade da crianga. Os pais
tém um papel essencial em todas as atividades de reabilitacdo, ja que podem aprender os
exercicios e incorpora-los a sua rotina, permitindo a crianca adaptar-se ao seu proprio ritmo.
Técnicas que envolvem jogos e objetos do dia-a-dia possibilitam a transferéncia gradual de

atividades de reabilitacdo do hospital para a prépria casa da crianca®".
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Os principios da Reabilitacdo Infantil da Rede Sarah sdo fundamentados em idéias e
atitudes que governam sua pratica, a qual inclui: entender a crianga como um individuo em
estagio de descoberta que é a0 mesmo tempo confrontado com uma condicdo que alterara a
direcdo do seu desenvolvimento natural; criar um programa que vé a crianga Como um sujeito
cooperativo e ndo como um objeto sobre o qual técnicas sdo aplicadas; melhorar a QV
através de programas de reabilitacdo que incorporam uma ampla variedade de conhecimentos
para que a crianga possa crescer e participar de atividades na comunidade; simplificar técnicas
e procedimentos que compreendam a complexidade de cada esforco e, por Gltimo, atuar para

alcancar metas de uma forma individualizada, respeitando os fatores de prognéstico®”.

A Rede Sarah de Hospitais de Reabilitacdo tem se consolidado no acompanhamento
especializado de pacientes com doencas neuromusculares, dentre elas a DMD. E constituida
por seis unidades hospitalares localizadas em Brasilia (DF), Salvador (BA), S&o Luis (MA),

Belo Horizonte (MG), Fortaleza (CE) e Rio de Janeiro (RJ).

A incidéncia da DMD baseada em estudos populacionais tem sido estimada em cerca
de 1:3500 nascimentos do sexo masculino®?. N&o h4 estudos epidemioldgicos no Brasil, com
dados de prevaléncia e incidéncia, porém, estima-se que mais de 400 garotos podem ter
nascido por ano no Brasil, desde 1993, e mais de 65 podem ter maes que vivem no estado do

Rio de Janeiro™?,

Em toda a Rede Sarah, totalizam 507 pacientes com DMD acompanhados até
setembro de 2004. O Sarah Fortaleza, local de realizacdo do presente estudo, ja admitiu, desde

sua inauguracdo, em setembro de 2001, 31 pacientes com diagndéstico confirmado de DMD.
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A maioria dos pais ndo aceita facilmente o fato da fisioterapia ndo ser capaz de evitar a
progressdao da fraqueza muscular e surgem as primeiras dificuldades que consistem em
mostrar, principalmente a esses familiares, que € mais importante possibilitar aos seus filhos
vivenciarem as experiéncias Unicas da infancia, investindo em atividades ldicas, integracdo

social e escolar, pois estes s&o componentes importantes para uma boa QV.

A fisioterapia deve ser realizada, mas de forma equilibrada, valorizando a familia e a
crianga como o foco principal, e ndo a doenca, utilizando-se de recursos ludicos que facilitem

a realizacdo dessas atividades.

Apb6s a perda da marcha, ocorre um conseqiiente aumento da dependéncia dos
pacientes pelos pais, e a dificuldade para o transporte torna-se mais evidente. Aqueles que em
decorréncia da escassez de recursos financeiros ndo conseguem uma cadeira de rodas,

geralmente ficam mais isolados e a evasdo escolar é praticamente inevitavel.

A escola, para essas criancas, representa muito mais do que um local responsavel pela
propagacdo dos conhecimentos e do desenvolvimento cognitivo, pois constitui a principal
fonte de lazer e socializacdo. Desta forma, quando as limitacOes resultantes da doenca
impedem o exercicio escolar, o resultado é o isolamento social, restando apenas o convivio

familiar como fonte de lazer.

Diante das restricOes que estes pacientes apresentam para realizar as mesmas
atividades que os seus pares, surgiu o interesse em avaliar a QV de criangas com DMD e o

impacto destas perdas funcionais no dia-a-dia.
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Espera-se que este trabalho possibilite chamar a atencdo dos profissionais de
reabilitacdo para abordagens que possam promover uma boa QV para essas criangas, até que
as pesquisas avancem e se possa, de fato, modificar a evolugdo natural de uma das doengas
mais devastadoras da infancia, como tdo bem definiu Gowers, em 1879, apud Muntoni e

Emery (p.17)

A doencga é uma das mais interessantes e a0 mesmo tempo mais tristes de todas
aquelas com as quais lidamos; interessante por suas caracteristicas peculiares e
natureza misteriosa; triste por nos darmos conta da nossa impoténcia para
influenciar seu curso, exceto em um grau muito leve. E uma doenca do inicio da
vida e do crescimento. De modo que cada crescimento em estatura significa um
aumento da fraqueza, e cada ano € um passo na estrada que caminha para uma morte
inevitavel e precoce.

Enquanto isso, pesquisas com este proposito sdo fundamentais ja que podem contribuir
para direcionar estratégias dentro dos programas de reabilitacdo que possibilitem tornar essas
criancas mais felizes. Isso pode ser conseguido minimizando a demanda de atividades de
fisioterapia em ambientes externos, investindo em mais atividades ludicas, buscando
alternativas para uma mobilidade eficiente, envolvendo os pais nas atividades de fisioterapia
em ambiente domiciliar, pois a familia tem se consolidado como ponto fundamental para

essas criancas.

Através dos instrumentos de coleta de dados utilizados neste estudo, espera-se poder
penetrar no mundo dessas criancgas e identificar o que pode efetivamente contribuir para uma
boa QV. A partir de entdo, poderdo ser sugeridas estrategias futuras para incrementar os
programas de reabilitacdo, com énfase na educacdo em saude e na maior participacéo dos pais
nas atividades com seus filhos, o que representaria uma menor sobrecarga fisica de atividades,

restando mais tempo para atividades ludicas, sociais e escolares.
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Com base nestes pressupostos, a pesquisa teve como objetivos:
Avaliar a qualidade de vida (QV) percebida em criangas com Distrofia Muscular
Progressiva do tipo Duchenne (DMD).

Estabelecer a concordancia entre a QV percebida pelos pais e pela crianga.

Identificar os dominios mais relevantes da QV através da percepc¢do das criancgas e de seus

pais.

Averiguar a influéncia da escola na QV das criangas com DMD.

Investigar a influéncia da mobilidade na QV das criangcas com DMD.
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1 REFERENCIAL TEORICO

1.1 Distrofia Muscular Progressiva do Tipo Duchenne (DMD)

Guillaume Benjamin Amand Duchenne, Duchenne de Boulogne, neurologista francés,
foi quem descreveu o primeiro caso de DMD na segunda edicdo do seu livro, em 1861,
utilizando o nome de paralisia hipertrofica da infancia de causa cerebral. Por causa do retardo
mental associado que a crianca apresentava, ele sugeriu que a condi¢do poderia ter origem

cerebral®,

Em 1868, Duchenne escreveu um relato compreensivo da doenca baseado no estudo
de 13 casos, quando entdo a define como uma condicédo de criancas e adolescentes, ocorrendo
mais freqiientemente no sexo masculino, e sugere o nome alternativo de paralisia muscular

pseudo-hipertréfica®.

Os anos se passaram e, apesar da recente elucidacdo da sua base genética e estudos
promissores em intervencOes terapéuticas, a DMD permanece incurdvel. Esta desordem
neuromuscular apresenta-se como uma doenga cronica, progressiva e fisicamente

incapacitante®*®,

A DMD, segunda doenca geneticamente hereditaria mais comum em humanos®®, ¢
transmitida pela méde em 65% dos casos e afeta apenas individuos do sexo masculino. O gene

da DMD esté localizado no braco curto do cromossomo X, numa regido denominada Xp21,
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resultando em uma falha na producdo da distrofina, que é parte de uma proteina complexa

localizada na membrana celular®”,

A distrofina, que é parte do citoesqueleto muscular, proporciona flexibilidade e for¢a a
membrana para que a fibra muscular atue com consideravel distor¢do durante a contragdo. Na
sua auséncia, ocorre disrupcdo com entrada de célcio na fibra muscular e ativacdo de protease
que precipita necrose focal e hipercontracdo acompanhada por necrose ciclica ao final da

doenca™®.

O musculo esquelético de criancas com DMD pode funcionar muito bem em estagios
pré-clinicos apesar da presenca de mudancas histolégicas na bidpsia muscular. Por volta dos
5-6 anos de idade, as alteracfes nas fibras musculares sdo bem avangadas nos musculos vasto
lateral e gastrocnémio e cerca de 50% ou mais das fibras sdo perdidas e substituidas por
tecido fibroso e adiposo. Estudos por meio da avaliagdo quantitativa com dinamometria

revelam que aos 6 anos de idade j& ocorreu perda da forca muscular maior que 40-50%").

Em algumas criancas, as alteracbes podem ser percebidas mais precocemente, por
volta dos 3 anos de idade, quando a fraqueza muscular proximal comega a interferir nas

atividades de vida diaria®,

Os pais gradualmente tornam-se conscientes de que seus filhos sdo diferentes e. apds
sucessivas avaliagdes médicas, sdo informados do diagndstico. Este € o primeiro estagio do
ajustamento dos pais em relacdo a doenca dos seus filhos, e o mais dificil é aceitar o fato de

que a DMD leva ao 6bito no final da adolescéncia™®.
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Apesar do melhor entendimento sobre a DMD na atualidade e da melhora das
ferramentas diagndsticas, uma recente pesquisa, publicada em 1999 por Bushby et al., sugere
que a média de idade para o diagnéstico da DMD no Reino Unido € de 4 anos e 10 meses,

virtualmente idéntica a idade em que era realizado o diagnéstico no inicio dos anos oitenta®.

Num estudo realizado no Brasil com 78 criangas com DMD, foi observado que a idade
media da percepcéo do inicio dos sintomas pela familia foi de 2 anos e a idade do diagnostico
definitivo de 7 anos, proxima a época da perda da marcha. Isto demonstra que, apesar de uma
melhora de técnicas de diagnostico, como por exemplo, a pesquisa da delecdo por amostras
sanguineas, ndo houve uma reducdo significativa no tempo do diagndstico definitivo no

Brasil?,

Um achado comum da DMD nos estagios iniciais € a hipertrofia de panturrilhas, que
ocorre, pelo menos em parte, pelo excesso de tecido adiposo e conectivo, e, por esta razao, o
termo “pseudo-hipertrofia” é amplamente utilizado na pratica clinica. Mas, a hipertrofia real

também pode ser compensatoria & fraqueza de outros mésculos®™?.

A fraqueza muscular, principal caracteristica da doenca, é sempre bilateral e simétrica,
com padrédo de envolvimento altamente seletivo. Em geral, nos estagios iniciais da doenca, 0s
musculos dos membros inferiores sdo mais afetados que dos membros superiores, e 0S
proximais mais que os distais. Nesta fase, 0os musculos predominantemente afetados séo:
grande dorsal, braquioradial, biceps braquial, triceps, iliopsoas, gluteos e quadriceps femoral.
O quadriceps € mais acometido que os isquiotibiais, triceps mais que o biceps, extensores de

punho mais que os flexores, flexores de pesco¢o mais que extensores e dorsoflexores do
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tornozelo mais que os plantiflexores. Este diferente envolvimento muscular torna-se menos

claro com o avancar da doenga®??,

O comprometimento muscular tipico resulta em varios achados fisicos bem definidos
associados a doenca. A fraqueza dos musculos gluteo médio e gliteo minimo é responsavel
pelo sinal de Trendelemburg, que se caracteriza pela queda da pelve bilateralmente na fase de
balanco da marcha. Ja a fraqueza do gliteo méaximo é responsavel pelo aumento da lordose
lombar e o desequilibrio entre os musculos dorsoflexores e plantiflexores é a causa do andar
“na ponta dos pés”. A fraqueza dos extensores de quadril e joelho resulta no classico sinal de
Gower’s, em que a crianca escala suas pernas para levantar-se do chdo. Este sinal esta
presente na crianga por volta dos 4-5 anos de idade e pode ser encontrado em outras formas de

distrofia muscular progressiva®®).

Com a progressdo da doenca, a lordose lombar torna-se mais exagerada e a marcha
mais dificil, at¢é 0 momento em que a transi¢do para a cadeira de rodas € inevitavel. Apés a
perda da marcha, que ocorre entre os 8-12 anos de idade, surgem deformidades em coluna e
membros inferiores, o que interfere na independéncia funcional e auto-estima. Ao contrario
dos adolescentes normais, os pacientes com DMD tornam-se mais dependentes dos familiares

nesta fase da vida®.

De 120 criangcas com DMD na qual a idade da perda da marcha foi confiavelmente
conhecida, em 95% dos casos isto ocorreu antes dos 12 anos®. A idade de transicéo para a
cadeira de rodas ndo teve correlacdo significativa com a idade de inicio das alteracdes, mas
sim com a idade da morte. Em geral, quanto mais cedo a crianca torna-se dependente da

cadeira de rodas, pior o prognéstico?.
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A sobrevida de pacientes com DMD tem aumentado ao longo dos anos em decorréncia
de um melhor manejo da escoliose e das infeccOes respiratdrias recorrentes. Apos a
introducgdo da ventilagdo mecénica nos estagios tardios da doenca, a média de idade do 6bito
daqueles pacientes que ndo desenvolvem severa e precoce cardiomiopatia tem aumentado
para 24,3 anos®. N&o ha estudos publicados em relacdo a idade do 6bito no Brasil,
entretanto, pode-se estimar que seja mais precoce tendo em vista que 0s servigos de saude
publica ndo dispdem de ventiladores mecanicos suficientes para pacientes com patologias

cronicas e progressivas, como é o caso da DMD.

Muitos estudos tém mostrado que os esterdides podem ser eficazes para lentificar a
progressdo da doenca e retardar a perda da marcha, ja que podem aumentar a proliferacdo dos
mioblastos e promover regeneracdo muscular. A prednisona tem sido utilizada para reduzir o
dano ao musculo e necrose através do seu efeito antiinflamatério e imunosupressivo, embora
o0s seus efeitos colaterais ainda representem uma barreira para sua larga utilizacdo na pratica

clinica®,

Os efeitos colaterais da corticoterapia incluem ganho de peso, cushing em face e
mudangas comportamentais, observados em 60-100% dos pacientes tratados. O deflazacort
tem sido mais empregado, por ocasionar menos efeitos colaterais, entretanto, seu alto custo

restringe a adesdo das familias com condicdes econdmicas menos favorecidas®.

A terapia por células-tronco tem emergido como uma das mais promissoras para o
tratamento da DMD. As células-tronco que tém potencial para desenvolver-se dentro das

células musculares podem ser obtidas da medula 6ssea, sangue do corddao umbilical ou de
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células embrionarias. Tem-se mostrado que células tronco da medula 6ssea de ratos normais
apos transferidas para 0 musculo de ratos mdx (modelo de distrofia) sdo capazes de produzir
distrofina. Entretanto, nestes experimentos, a proporcdo de células-tronco que produziram
distrofina foi muito pequena. De qualquer forma, muitas outras pesquisas em andamento
espalhadas pelo mundo seguem em busca de aprimorar esses resultados, para que os pacientes

possam ter reais beneficios com esta terapéutica™.

Os problemas respiratorios sao agravados pela fraqueza da musculatura intercostal e
pela deformidade na coluna, ocorrendo reducdo da pressdo inspiratoria e expiratoria maximas.
Com a progressao da doenga ocorre uma reducdo significativa na capacidade pulmonar total e
aumento no volume residual. O primeiro sinal de faléncia respiratéria é a hipoventilagéo
noturna, com queda na pressdo de O, e acimulo de CO,. Os pacientes com hipercapnia diurna
ndo sobrevivem mais que 9,7 meses se ndo for ofertada uma adequada assisténcia

respiratéria®®.

O mdasculo cardiaco é também afetado, sendo comum nos estagios iniciais a presenga
de taquicardia sinusal persistente e arritmias. Cardiomiopatia clinicamente aparente,
geralmente, ocorre com a perda da marcha independente e sua incidéncia aumenta com o
avancar da idade. Estima-se que quase todos os pacientes com DMD tém sinais de
envolvimento cardiaco nos estagios finais da doenca, mas a faléncia cardiaca progressiva é

rara, presente em aproximadamente 15% dos casos‘*?.

A reducdo na atividade fisica como consequéncia direta desta doenca interfere
negativamente na QV e salde, pois quando a funcdo de ser ativo fisicamente é comprometida,

a independéncia é perdida e 0 bem-estar emocional é reduzido®.
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Por causa da fraqueza muscular, os pacientes com DMD podem se deparar com Varias
barreiras ambientais no seu dia-a-dia. Cabe aos profissionais de reabilitagcdo tentar minimizar
a desvantagem por meio do uso de equipamentos adaptativos e a adequacdo do meio
ambiente. Os familiares de criangas com este quadro geralmente tém uma vida atribulada
como resultado das limitagbes dos filhos nas atividades de vida diaria e perda da locomogao
independente. Neste estagio, criancas necessitam da ajuda de outra pessoa para a realizacdo
das transferéncias em casa, escola e meio ambiente, o que requer acentuado esforco fisico,
durante vérias vezes ao dia, més e ano. A mée, que geralmente é a principal responsavel pelos

cuidados da crianca, pode ser acometida por dores na coluna®®”,

Durante muitos anos houve relutdncia em aceitar que criangas com DMD podiam
apresentar retardo mental e, somente no inicio dos anos 60, esta suspeita foi confirmada.
Além de algum grau de retardo mental (RM), esses pacientes podem apresentar déficit de

meméria e problemas de comportamento™.

De acordo com Dubowitz (1995), cerca de 30% desses pacientes apresentam algum
grau de déficit cognitivo. Diferentemente da fraqueza muscular, o déficit cognitivo na DMD é
ndo progressivo e ndo tem relagdo com a idade do paciente ou com a duragdo ou severidade
da doenca®. Recentemente tem sido postulado que o retardo mental e a gravidade do quadro
motor na DMD séo inversamente proporcionais, ou seja, pacientes com severo retardo mental
ndo sdo tdo afetados como aqueles sem retardo mental™”. Outro dado recente é que a funcéo
intelectual de pacientes com DMD se modifica com a idade, principalmente no que diz
respeito as habilidades verbais e de linguagem, sendo observado que pacientes de maior idade

tém maiores escores de coeficiente de inteligéncia (QI) verbal®.
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Enguanto a prevaléncia estimada de retardo mental na populacéo normal é de 9%, para
criangas com DMD tem variado de 20 a 50%. Cotton (2001) realizou um estudo de metanalise
sobre as medidas de inteligéncia global em DMD. Nos estudos analisados, a média de QI foi
de 80,2 (Desvio Padrdo - DP 19,3) diferente estatisticamente da média da populacdo normal
que € de 100. Foi observado que 34,8% das criancas da amostra apresentavam QI menor que
70. Destas, 79,3% tinham retardo mental leve, 19,3% moderado, 1,1% severo e 0,3%

profundo®.

Aproximadamente 50-70% das crian¢cas com DMD tém algum atraso na linguagem, o
que pode inclusive preceder a preocupacdo dos pais geralmente relacionada ao atraso no
desenvolvimento motor e na fraqueza muscular. A maioria das criangas com atraso na
linguagem adquire a habilidade de falar normalmente, mas 1/3 permanece com um

significativo atraso™V.

Diferentes formas de distrofina tém sido localizadas no tecido cerebral normal, uma
delas no cértex cerebral e hipocampo, e outra nas células de Purkinje do cortex cerebelar”,

Estes achados podem justificar a presenca do retardo mental nos pacientes com DMD.

Wicksell et al. (2004) avaliaram um grupo de 20 pacientes com DMD com idade entre
7 e 14 anos e um grupo controle de individuos normais, por meio de testes neuropsicolégicos
especificos. A performance do grupo com DMD foi significativamente pior em todos os
aspectos da memoria, assim como nas habilidades de aprendizagem e fungdes executivas. A

memoria a curto prazo foi encontrada como o déficit mais aparente. Os autores enfatizam que
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apesar do déficit cognitivo nao ser considerado progressivo, as dificuldades com a memoria a

curto prazo podem prejudicar de forma significativa o desenvolvimento intelectual®”.

Em outra pesquisa realizada, Florencia et al., 2004, constataram que 50% dos
pacientes estudados apresentavam déficits neuropsicoldgicos, basicamente dificuldades de
aprendizagem em variados graus, baixo nivel de memoria, atraso na aquisicdo da leitura e
escrita, déficit de atencdo, alteragdes emocionais e de linguagem. Estes autores corroboram
com estudos prévios quanto a associacdo do retardo mental e mutacGes que afetam o gene da

distrofina®?,

Estes estudos chamam a atengdo para o déficit cognitivo encontrado numa parcela das
criangas com DMD, o que pode dificultar a avaliagdo da QV por meio da propria crianca.
Entretanto, deve-se ressaltar que a tendéncia atual é explorar a subjetividade de individuos
com retardo mental, por serem capazes de expressar opinido prépria quanto a aspectos
relacionados a sua QV. Estes dados sdo confirmados por pesquisas realizadas, onde a QV de
individuos com retardo mental foi avaliada levando—se em conta a opinido da propria pessoa e

ndo de um representante®3%,

A familia da crianca com DMD também tem sido motivo de preocupagdo para a
equipe de reabilitagdo. Abi Daoud et al. referem que os pais de criangas com doencas
neuromusculares podem apresentar mais stress e um amplo espectro de problemas quando
comparados com pais de criangas com paralisia cerebral, doencas renais e um grupo controle
saudavel®. Os mesmos autores evidenciaram que 57% dos pais de pacientes com DMD
apresentaram pobre ajustamento psicossocial e também exibiram significativos sentimentos

de culpa e dificuldade crescente de discutir questdes relacionadas a morte de seus filhos.
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Outro dado resultante deste estudo é que os pais de criangas mais velhas (acima de 13 anos)
exibiram escores mais altos em relacdo ao stress®. Estes resultados podem ser em
decorréncia da evolucdo natural da doenca, pois é nesta faixa etaria que 0s pacientes

provavelmente ja perderam a marcha e estdo mais dependentes de seus pais.

Discutir com outros pais e profissionais da salde aspectos sobre a doenca de seus
filhos tem sido reportado como uma questdo importante para pais de adolescentes com
DMD™. Outro fator reportado na literatura como positivo para os pais foi 0 acesso a grupos
de suporte, para ajudar no enfrentamento da doenca dos filhos™®. J&4 a presenca de déficit
cognitivo em pacientes com DMD tem sido relatada pelos pais como um fator aditivo ao

stress familiar®®.

Autores observaram que 62% dos pais apresentavam problemas de ordem prética e
47% dificuldades para carregar seus filhos acometidos pela doenca. Os pais referiram que a
falta de informacdo sobre diagndstico, evolucdo da doenca e aconselhamento genético sdo
fatores negativos para o enfrentamento dos mesmos. Mencionaram que uma boa comunicagao
sobre a doenca entre os familiares é fator que interfere positivamente®®. O isolamento social
dos seus filhos também tem sido motivo de preocupacdo dos pais, como relatado por

Bothwell em 20029

Reid e Renwick (2001) afirmam que quando a familia de pacientes com DMD tem a
oportunidade de questionar e discutir suas experiéncias em mais de uma ocasido pode ajuda-
los a enfrentar seus medos e questdes emocionais associados com essa doenga terminal. As
autoras enfatizam que é necessaria uma especial atencdo no sentido de ajudar familias a lidar

com o stress e a desenvolver estratégias de enfrentamento para que a QV seja promovida para
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estas familias. Sessbes educativas com cuidadores podem ajuda-los a melhor entender as
necessidades dos adolescentes com DMD, para que possam ser vistos, em primeiro lugar,

como adolescentes e, 6 em seguida, como adolescentes com uma descapacidade®®®.

Em muitas condi¢BGes cronicas, em que ndo ha real possibilidade de cura, vem
crescendo o interesse de investigar o quanto as limitagcdes impostas pela doencga afetam a vida
destes individuos. Eis que surge o termo qualidade de vida, no inicio dentro de uma conotagéo
socioecondmica, e hoje ja consolidada como um constructo subjetivo e de fundamental

importancia nas abordagens e pesquisas clinicas em todo 0 mundo.

1.2 Qualidade de vida

O grupo de estudos sobre QV da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define QV
como “a percepcdo do individuo de sua posic¢do na vida, no contexto da cultura e sistemas de
valores nos quais vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes”.
Dentro desta defini¢do estdo incluidos os seis principais dominios: fisico, estado psicolégico,
niveis de independéncia, relacbes sociais, meio ambiente e espiritualidade/religido/crencgas

pessoais®”.

Qualidade de vida é uma nocdo eminentemente humana e abrange varios significados
que refletem conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e coletividades. Tais
significados expressam o momento histdrico, a classe social e a cultura a que pertencem 0s
individuos®®. Na maioria das citacdes, o termo aparece com o sentido bastante genérico®?.
De acordo com Schalock et al. (2003), os conceitos e modelos de QV mudam potencialmente

de pais para pafs e até mesmo de area para area dentro dos paises “%.
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Apesar de ndo haver consenso, existe razoavel concordancia entre os pesquisadores
acerca do constructo QV, cujas caracteristicas sdo: subjetividade, multidimensionalidade e

presenca de dimensdes positivas (p. ex. mobilidade) e negativas (p. ex. dor)“?.

Ha relatos de que a primeira citacdo do termo qualidade de vida ocorreu em 1920 por
Pigou, através da publicacdo do seu livro sobre economia e bem-estar material“?. Em 1964, o
entdo presidente dos EUA, Lyndon Johnson, utilizou pela primeira vez a expressdo QV no
contexto politico e desde entdo esse tema tem recebido crescente atencdo dentro de muitos
programas de promogdo da satde™”. As primeiras revistas cientificas a publicarem estudos
sobre QV nos EUA foram “Social Indicators Research”, em 1974, e “Sociological Abstracts”,
em 1979, que certamente contribuiram para a expansdo tedrica e metodoldgica deste

construto®® .

Vale ressaltar a crescente utilizacdo do termo qualidade de vida como um slogan
dentro de varias perspectivas e que, apesar dessa difusdo tdo popular em todo mundo, ainda
ndo had um consenso dentro de uma visdo académica para a aceitacdo de uma unica
definicao™. Eiser e Morse (2001) também afirmam que o estudo cientifico da QV é
complicado pelas diversas formas em que o termo € utilizado no dia-a-dia. De acordo com as
pesquisadoras, para muitas pessoas QV significa felicidade, para outras significa bem-estar

material e ha quem vincule QV a relacionamentos familiares e amigos®“®.

A QV percebida pode ser entendida como uma dimensdo subjetiva da QV ja que
depende de julgamentos do individuo sobre a sua funcgdo fisica, social e psicoldgica, e sdo

influenciados pelas condicdes objetivas de satide fisica, renda e relagdes sociais“.
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Alguns autores interpretam a QV como um sentido interno, uma correlacdo do
temperamento ou personalidade. Trata-se de um constructo sensivel as influéncias
antropoldgicas, socioldgicas e psicoldgicas, ou seja, um produto da interagdo entre a pessoa e
0 ambiente. Sugere-se que os aspectos do temperamento ou personalidade do individuo sédo
mais importantes para gerar uma sensacdo de bem-estar do que o apoio encontrado na

comunidade®®.

Schalock e Verdugo (2003) propéem o estudo da QV com base em oito dominios ou
dimensGes: bem-estar emocional, relagdes interpessoais, bem-estar material, desenvolvimento
pessoal, bem-estar fisico, autodeterminac&o, inclusdo social e direitos®®. Esses autores
sugerem uma perspectiva ecoldgica para descrever os varios contextos do comportamento
humano, que podem ser classificados dentro de trés niveis do sistema: microsistema,

mesosistema e macrosistema®®.,

O microsistema ou contexto social imediato envolve a familia, lar, local do trabalho,
que afetam diretamente a vida da pessoa. O mesosistema ou vizinhangca envolve a
comunidade, agéncias de servigo e organizagoes, que afetam diretamente o funcionamento do
microsistema. Ja 0 macrosistema ou padrdes culturais mais amplos envolve tendéncias socio-
politicas, sistemas econémicos e outros aspectos relacionados a sociedade, que afetam

diretamente os nossos valores, crencas e o significado de palavras e conceitos*®.
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1.3 Qualidade de Vida em Criancas

Apesar da qualidade de vida ter se tornado uma categoria do Index medicus desde
1966, o interesse na QV de criangas ndo ganhou forca até o inicio dos anos 80, ou seja,
mesmo dentro de uma perspectiva historica, a medida da QV na infancia tem recebido menos

atencdo do que em adultos“”.

Os primeiros estudos sobre QV na infancia surgiram na area de oncologia, a partir da
melhora nos recursos terapéuticos voltados para essa populagéo, o que resultou no aumento da
sobrevida. Com isso surgiu o interesse em avaliar o impacto do cancer na QV das criangas.
Entretanto, h& ainda pouca evidéncia de que as medidas de QV estdo sendo rotineiramente
empregadas na pratica ou triagens clinicas, mesmo que a principal meta, na maioria dos casos,

seja 0 incremento da QV*".

Em criangas, a QV tem sido definida como um conceito subjetivo e multidimensional,
que inclui a capacidade funcional e interacdo psicossocial da crianca e da sua familia“®.
Fatores como dor devido a enfermidade ou tratamento, falta de energia para aproveitar as
atividades do dia-a-dia e medos em relacdo ao futuro podem comprometer a QV de

criancas“?.

Para criancas e adolescentes doentes, bem-estar pode significar o quanto seus desejos
se aproximam da realidade, refletindo sua prospeccéo, influenciada por eventos cotidianos e

de ordem cronica®.
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Stein apud Kuczynski et al. (2003) definem doenca crénica como qualquer condicao
patoldgica que persista durante mais de trés meses em um ano, ou que leva a hospitalizacao

continua por pelo menos um més em um ano®Y.

Para criangas com doencas cronicas que permutam entre a vida escolar e
hospitalizacBes ocasionais, € um desafio constante conciliar esses dois mundos, além de ter
que explicar aos seus amigos sobre procedimentos médicos realizados, sem perder a
esperanca de voltar a ter uma vida mais “normal”. Na maior parte, a tecnologia médica e 0s
programas de cuidado tém sido desenvolvidos sem levar em consideragdo o impacto

emocional para a crianga®?.

Durante o desenvolvimento da crianca, qualquer condicdo que ameaca a integridade
corporal ou a auto-imagem sera percebida de maneira diferente e demandara mecanismos
adaptativos especificos. De qualquer maneira, em todas as etapas do desenvolvimento fisico e
psicoemocional, o bindbmio crianga-familia deve constituir o foco de atengdo do profissional

de saude®?.

Diversos instrumentos tém sido desenvolvidos para avaliar a QV de adultos, porém, no
Brasil, dispbe-se apenas de dois instrumentos validados para a populacdo pediatrica: o

Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI) e o Child Health Questionnaire

(CHQ).

O Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI) foi desenvolvido em 1997
por Manificat e Dazord ®¥ e validado no Brasil em 2000 por Assumpcdo Jr. et al®®. E uma

ferramenta que busca avaliar a sensacdo subjetiva de bem-estar do individuo, partindo da
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premissa de que um individuo em desenvolvimento &, e sempre foi, capaz de expressar a sua

subjetividade®V.

Trata-se de um instrumento considerado capaz de avaliar os sentimentos da crianga em
relacio ao seu estado atual, ndo levando em conta o seu desempenho e produtividade. E
composto de 26 questbes que exploram as dimens@es familiares, sociais, atividades, salde,

funcdes corporais e separacdo, direcionado para criancas de 4 a 12 anos de idade®®.

O AUQEI permite que se obtenha um papel de satisfacdo pessoal que pode ser
correlacionado por uma terceira pessoa, possibilitando, por exemplo, estabelecer a
concordancia entre a crianga e seus pais, tendéncia cada vez mais emergente nos estudos de

QV na infancia®.

O Child Health Questionnaire (CHQ) possui 15 conceitos em saude, cada um com
pontuacdo de 0-100. Maior pontuacdo indica melhor estado de salde, grau de satisfacdo e

bem-estar, e abrange o aspecto fisico e psicossocial®?.

O Child Health Questionnaire (CHQ) foi desenvolvido para avaliar o efeito da Artrite
Reumatoide Juvenil (ARJ) na QV de criancas e adolescentes, mas também tem sido utilizado
em diversas doencas cronicas pediatricas e as versGes adaptadas para o portugués foram

publicadas na integra recentemente®).

A adaptacdo e validacdo da versdo brasileira do Childhood Health Assessment
Questionnaire (CHAQ) e o Child Health Questionnaire (CHQ) foi realizada por Machado et

al. (1999) em uma coorte de 314 criangas saudaveis e de 157 pacientes com Artrite
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Reumatdide Juvenil. O CHAQ-CHQ foi completado em 89% dos casos pela mée e em 11%

dos casos pelo pai®®.

Todos os instrumentos que se propdem avaliar a QV, tanto em adultos quanto em
criangas, precisam obedecer aos critérios de confiabilidade e validade. E importante saber se
uma medida € confiavel, que permita que o individuo responda similarmente em diferentes
situacdes, e valida, isto quer dizer, que mensura qualidade de vida mais do que qualquer outro

conceito™.

A confiabilidade pode ser avaliada através dos testes de consisténcia interna,
confiabilidade inter-examinador e teste-reteste. A consisténcia interna determina se os itens de
um dominio ou escala avaliam a mesma dimensdo e é normalmente medida usando o
coeficiente alfa de Cronbach. Uma consisténcia interna de 0,70 tem sido recomendada para
medidas usadas para estabelecer diferencas entre grupos em triagens clinicas ou resultados de
pesquisas, € maiores que 0,90 para interpretar escores individuais. Entretanto, na pratica,
valores maiores que 0,50 sdo considerados aceitaveis. Ja a confiabilidade teste-reteste é
estabelecida quando individuos completam uma medida em duas ocasides diferentes e 0s
escores das duas situacBes se correlacionam entre si. E preciso considerar que uma baixa
confiabilidade teste-reteste pode refletir uma mudanca real entre individuos e ndo indicar que

a medida tem pobre confiabilidade, pois a QV é sensivel a mudancas ao longo do tempo®®.

Outro tipo de confiabilidade avaliada é a inter-examinador, que se refere a
consisténcia de um instrumento quando este é administrado por diferentes entrevistadores e é

normalmente medida através da estatistica de Kappa. O tempo entre as duas medidas deve ser
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0 menor possivel para minimizar a probabilidade de uma mudanca real na vida do

individuo®.

Estabelecer validade nos instrumentos de avaliacdo de QV é um desafio, devido a
auséncia de uma medida considerada padrdo-ouro. Por esta razdo, ndo e possivel determinar a
validade concorrente que seria a comparacdo de uma nova medida com a consideracdo

padr&o-ouro, que exige uma correlacéo alta de, no minimo, 0,75“.

A validade de constructo refere-se ao elo entre os conceitos supostamente captados
pelo instrumento que se deseja avaliar e outros conceitos relacionados ao constructo em
estudo, segundo hipoteses pré-estabelecidas. Um das formas de avaliar a validade de
constructo é por meio da analise fatorial, que é obtida a partir de métodos estatistico, porém,
em muitos casos, devido a amostras pequenas 0 seu uso nao € possivel. Nesses casos, recorre-

se a analise através de experts**>",

Apos a escolha de um instrumento confiavel a ser utilizado na pesquisa, tem-se ainda
outro grande desafio: qual a melhor forma de avaliar a QV de criangas? Por meio das préprias
criancas, de seus pais, ou de ambos? Iniciar-se-4 uma discussdo sobre essa questdo, que vem

se consolidando como um fator que grande interesse nas pesquisas sobre QV na infancia.

Eiser (2001) chama a atenc¢do para a diferenca que existe entre o que é QV infantil na
visdo de um adulto e da propria crianca®. Duffy et al. (1993) mostraram de forma clara que
existe um bom nivel de concordancia entre criangas e seus pais no que diz respeito a avaliacdo
de uma ampla variedade de aspectos, incluindo funcionamento fisico, psicossocial e sintomas

gerais que afetam diretamente a QV de criancas com artrite cronica®.
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Pode simplesmente ser Gtil entender a propria percepcdo da crianca sobre a doenca e
como esta afeta a sua vida no dia-a-dia. Especialmente em doencas para as quais a cura ndo é
possivel, torna-se importante estabelecer se o tratamento possibilita ao paciente sentir-se
melhor. Entretanto, como medir esse fator de bem-estar em criangas permanece um
desafio®®. Obter dados da QV diretamente da crianca pode ser a opcio mais desejavel, mas é
preciso admitir situacGes em que isto ndo é possivel, como, por exemplo, em criancas com
retardo mental severo ou profundo, agravado ou ndo por distarbios da comunicagdo, pouca

idade da crianca, ou quando ainda ndo ha comunicagdo efetiva.

A utilizagdo dos representantes para avaliagdo da QV na infancia surge a partir da
hipétese de que criancas ndo sdo respondentes confiaveis, pela falta de habilidade linguistica e

cognitiva para entender e responder questionarios®”.

Eiser e Morse (2001) apontam que criangcas sdo capazes de expressar emocgoes, a
depender da forma como sdo questionadas, e reforcam a importancia do uso de figuras para
auxiliar no entendimento das opcdes de respostas. No campo da avaliacdo da dor, faces com
expressdo neutra, de sorriso ou raiva, ja sdo amplamente utilizadas e estdo sendo adotadas
para medir qualidade de vida de criangcas com asma. As vantagens de usar figuras incluem
aumentar o interesse da crianga, melhorar o seu entendimento, manter atencdo, o que

certamente contribuira para a obtencdo de respostas mais significativas“®.

E preciso que as medidas de QV sejam avaliadas por meio das criancas e dos seus
representantes, sendo necessario 0 desenvolvimento de pesquisas para determinar a relacéo

entre a avaliacdo da crianca e do representante, levando em conta varidveis como género,



44

idade e condicdo de saude. O uso de representantes além dos pais também precisa ser mais

bem explorado®®.

Eiser e Morse (2001) referem que a concordancia entre pais e filhos tem sido
freqlientemente considerada pela determinacéo do coeficiente de correlagdo momento-produto
de Pearson, que indica pobre concordancia (menor que 0,30), concordancia moderada (entre
0,30 e 0,50) e boa concordancia (acima de 0,50). De acordo com as autoras, boa concordancia
entre pais e filhos foi observada para dominios que refletem atividade fisica, funcéo e

sintomas, e pobre concordancia para dominios que refletem questdes sociais e emocionais®”.

Varni et al. (2005) mostraram que criancas com paralisia cerebral sdo capazes de
expressar suas opinides sobre qualidade de vida relacionada a satde (QVRS). Nesta pesquisa
foi observado que criangas com PC tém escores mais baixos de QVRS quando comparado
com criangcas saudaveis da mesma faixa-etdria, € que criancas com tetraplegia tém
significativamente escores mais baixos que criangas com diplegia e hemiplegia, ndo apenas

para os dominios fisicos, mas também emocional, social e de funcionamento escolar®®.

O nivel de concordancia entre pais e filhos sobre QV é dependente do dominio a ser
examinado. A concordancia tem-se mostrado maior para as questdes relacionadas a limitacoes
funcionais do que para itens que dizem respeito a aspectos emocionais e bem-estar social.
Estas discrepancias podem refletir diferencas reais de perspectivas, assim como uma falta de

insight dos pais sobre a vida das criangas®>®?.

LeCoq et al. (2000) realizaram um estudo com o objetivo de avaliar as propriedades

psicométricas de um instrumento para mensuracdo da QV de criangas com asma, versdo dos
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pais e das proprias criancas. Foi observado que o instrumento direcionado para 0s pais
mostrou maior habilidade para detectar mudangas na QV ao longo do tempo para quase todas
as dimensdes, indicando ser mais responsivo do que a versdo das criancas®®. Esses dados
atentam para a importancia de averiguar as propriedades psicométricas dos instrumentos

utilizados, antes de estabelecer a concordancia entre pais e filhos.

E esperado que o conhecimento dos pais sobre seus filhos seja limitado,
particularmente no que tange a atividades ou relacionamentos existentes fora de casa e a
estados de sentimentos internos. Esta hip6tese € suportada pela constatacdo de niveis de
concordancia mais baixos para itens em que pais e criangas tém acesso a diferentes
informacdes (p. ex. interacdo entre os pares) e para aqueles mais abstratos (p. ex.

emogdes)“>©?,

Estudos tém mostrado que criancas e seus pais ndo véem de forma tdo negativa o
impacto da mielomeningocele na satde quanto os profissionais de salde envolvidos no seu

tratamento(64-%%

. Desta forma, os instrumentos para avaliar QV devem ser desenvolvidos
levando em consideracao a opinido das criangas e de seus pais, e ndo apenas dos profissionais

de saude®®.

Em pesquisas com adultos, sugere-se que médicos tém habilidades limitadas para
avaliar a QV dos pacientes. Na maioria das vezes, esses profissionais subestimam a
intensidade da dor, assim como os niveis de ansiedade e depressdo, que também podem ser

superestimados®.
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Os pais também tendem a reportar consequéncias mais negativas da doenca para seus
filhos do que as proprias criangas. Esse dado foi confirmado num estudo com criangas com
Aurtrite Juvenil, no qual suas mées relataram maior comprometimento pela doenca em relacéo

a auto-estima e & competéncia do que as proprias criangas®”.

Jokovic et al. (2004) conduziram um estudo objetivando identificar quanto os pais de
criancas com problemas orais conhecem seus filhos. Para a construgcdo do questionario, 0s
autores realizaram entrevistas com 0s pais para estabelecer quais 0s itens necessarios para
avaliar a qualidade de vida relacionada a saude oral. Os autores observaram que sempre que €
dada a possibilidade aos pais de responderem “eu ndo sei”, esta opg¢do € utilizada em algum
item. Nesta pesquisa, quase metade dos pais deu uma resposta “eu nao sei” em pelo menos
um dos 37 itens do questionario e 25% deram esta resposta a trés ou mais itens. Com isso 0s
autores concluiram que é relevante dar a opcdo de resposta “eu ndo sei” quando os dados
estdo sendo coletados. Afirmam que mesmo quando é dada esta opcdo, as respostas dos pais e
criangas podem diferir, pois apesar de os pais relatarem ter conhecimento quanto a
experiéncia da crianca em relacdo a doenca, as suas respostas podem refletir a verdade como

ela é percebida, que néo é necessariamente idéntica a da crianca®?.

Espera-se que a concordancia deva aumentar com a idade, particularmente pela
melhora da linguagem, facilitando a habilidade da crianca expressar suas experiéncias e
emogdes aos pais. Criancas mais velhas (10-11 anos), com baixos escores em relacdo a
emoc0es positivas, concordaram menos com seus pais do que criangas mais jovens (8-9 anos).
Além disso, ha relato de que, devido ao aumento da dependéncia que ocorre entre pais e
criancas doentes, a concordancia seja maior para criangas doentes do que para criangas

saudaveis™.
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Varni et al. (2001) reportam que criangas a partir de 5 anos de idade podem ser
consideradas respondentes confiaveis®®. Esse dado é reforcado por Young et al. apud
Bjornson e McLaughlin (2001) quando ressaltam que criangas com descapacidade a partir dos
5 anos de idade podem contribuir para avaliar sua descapacidade e sdo respondentes
competentes®. A concordancia entre pais e filhos parece sofrer influéncia da idade, como
ressalta as mesmas autoras num estudo anterior em que foi constatada maior concordancia

entre pais e filhos na infancia do que na adolescéncia®.

Como observado acima, vem crescendo o nimero de pesquisas sobre QV na infancia
que levam em conta a opinido da propria crianca, além dos seus pais. Esta pesquisa foi
realizada para avaliar a QV de criancas com DMD seguindo essa tendéncia atual, o que

possibilitara, dentro da amostra estudada, estabelecer a concordéncia entre pais e filhos.

Ao avaliar o ajustamento da crianca diante de uma enfermidade cronica e terminal, a
inclusdo de uma medida em que a propria crianga responda podera ajudar a dar um quadro

preciso do seu funcionamento.

Uma medida de facil compreensdo e aplicabilidade em criancas, e que vem crescendo
na pratica clinica, é a técnica projetiva dos Trés Desejos®. O resultado de uma pesquisa com
esta técnica de avaliacdo mostrou haver diferencas entre os géneros, sendo os desejos dos

meninos mais materialistas e os desejos das meninas mais dirigidos a relagdes interpessoais®®.

Um dos fatores apontados como crucial para a QV de individuos com doencas

cronicas é a resiliéncia. Trata-se de outro construto em evidéncia no momento, que teve sua
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origem durante estudos com maées esquizofrénicas, em que muitas criangas mostraram

adaptacdo positiva apesar da alta exposicao & adversidade’”.

Resiliéncia pode ser definida como um processo dinamico que envolve uma adaptacédo
positiva dentro de um contexto de significativa adversidade. Pode ser dividida em dois tipos:
resiliéncia como resisténcia ao stress e como recuperagdo de um trauma. Criangas resilientes
sdo consistentemente descritas como ativas, afetuosas, de boa indole e de féacil
enfrentamento’”. O estudo da resiliéncia requer uma abordagem especifica e ndo sera

incluida na presente pesquisa.

H& quatro similaridades principais entre os conceitos de QV e resiliéncia: (1)
resiliéncia e QV tém sido definidos como multidimensionais; (2) ambos sdo constructos
latentes e ndo podem ser medidos diretamente; (3) dentro da individualidade da crianca,
ambos incluem variabilidade interna; (4) as medidas de resiliéncia e QV podem ser

necessérias para diferenciar os pesos dos dominios para diferentes criangas"’”.

Existem poucos estudos publicados sobre a QV relacionada a salude em paises nao
industrializados. Este conceito inclui o impacto da incapacidade fisica causada pela doenga no
desempenho escolar, na vida social, e nas mais diversas atividades dentro e fora do contexto

familiar, ampliando a dimens&o do impacto da doenca sobre a crianca e sua familia®®.

No que diz respeito a educacdo, ha poucas investigacdes quanto a percepgdo de
criancas e jovens e os efeitos da educacdo na QV“®. A base humanistica dos cuidados da
salde é a mesma que define as metas educacionais e sociais do mundo hoje. Escolas, assim

como centros de reabilitacdo, s&o mantidas para promover oportunidades educacionais para
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criangcas com incapacidades, incluindo problemas fisicos e outros tipos de limitacdo de

aprendizagem®.

1.4 Qualidade de Vida em DMD

Apesar do interesse crescente de avaliar os sentimentos de criangas e adolescentes
durante o curso de doencas progressivas e fatais, poucas pesquisas tém sido conduzidas para
avaliar a QV e, particularmente no caso da DMD, tem-se observado que a literatura
disponivel depende prontamente de observacdes pessoais, estudo de casos e interpretacdo do

desenho da crianca ™.

Historicamente, os primeiros estudos foram realizados por Pope-Grattan et al.‘™) em
1976, e Siegel e Kornfeld™ em 1980, utilizando o desenho da figura humana (DFH) para

avaliar o impacto da doenca na vida da criancga, aspectos hoje contemplados no estudo da QV.

Pope-Grattan et al. (1976) conduziram um estudo objetivando identificar as
caracteristicas da personalidade de uma amostra de pacientes com DMD. Foram avaliados 72
desenhos da figura humana de 43 pacientes com DMD, com idade entre 4 anos e meio e 15
anos. O examinador instruiu a crianca a desenhar uma pessoa, sempre na presenca de seus
pais. A inclinacdo da figura, pobre integracdo das partes da figura, bracos e pernas
sombreados, assimetria grosseira dos membros, figura diminuida, figura grande,
transparéncia, sem bracos, sem pernas e sem pés foram utilizados como indicadores
emocionais. Os autores puderam identificar como ferramenta projetiva, através dos desenhos,
quatro tracos de personalidade em algumas criangas com DMD: inadequacdo fisica,

imaturidade, ansiedade corporal e inseguranca™.
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Siegel e Kornfeld (1980) examinaram o DFH de 10 garotos com DMD de diferentes
familias, assim como de seus irmdos, com o objetivo de identificar como a doenca afeta a
dindmica familiar. Estes desenhos foram interpretados e as acdes, estilos e simbolos
comparados com suas atitudes e conflitos expressados. A idade dos sujeitos variou de 4 a 16
anos e a media da idade dos irméos foi de 11,3 anos e das irmds, 12 anos. O estilo dos
desenhos revelou liberdade de relacionamento entre os membros das familias. Outro achado
caracteristico encontrado em 6 criancas foi encapsulacdo ou isolamento de figuras, que
representa confusdo de sentimento. Quatro irmdos normais também exibiram encapsulacéo na
figura dos seus desenhos. A caracteristica mais significativa do desenho dos irmdos ndo
afetados foi que eles encapsularam os membros da familia e ndo isolaram o irmdo com
DMD. Foi observado também que os irmdos saudaveis demonstraram baixa auto-estima em
relagdo ao irmao com DMD, pelo fato destes necessitarem de maior cuidado fisico. Os autores
concluiram que os achados deste trabalho foram semelhantes aos publicados anteriormente,
revelando que os pacientes com DMD tém uma grande dependéncia das maes e que 0s irmaos

ndo afetados revelaram sentimentos de raiva e depress&o(’?.

Firth et al. (1983) conduziram entrevista com 53 familias de garotos com DMD a fim
de descrever as experiéncias e percepcdes de seus pais durante o curso da doenca. Os pais
foram avaliados através de um questionario que abrangeu uma variedade de topicos, incluindo
problemas experienciados pelos pais no diagndstico, “screening” neonatal e o impacto da
doenca na familia. Os quatro problemas mais mencionados foram: transporte, moradia,
poucas informacgdes sobre a doenca e depressdo dos filhos. Aborrecimento, depressédo e
problemas comportamentais dos pacientes foram 0s aspectos negativos mais relatados pelos
pais. Apesar do questionario ter sido estendido a ambos os pais, a maioria deles foi

preenchida pelas mées. Algumas informaram ainda que seus filhos sentiam vergonha da
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doenga, principalmente quando os amigos implicavam ou quando eram observados por

estranhos na rua®.

Witte (1985) realizou um estudo de narrativa com adolescentes portadores de DMD no
Reino Unido, através de entrevistas com os pais e avaliagcdes projetivas e psicodrama com 0s
adolescentes. Os pacientes com DMD mostraram-se significativamente isolados do mundo
considerado fisicamente normal. Os pais descreveram alteragdes narcisistas experienciadas
por seus filhos, como resultado de abuso fisico e discriminacbes dos seus pares normais. A
maioria dos adolescentes com DMD preferiu divertir-se no anonimato, pois a presenca de
desconhecidos sem nenhuma alteragcdo motora desencadeava ansiedade. Demonstraram
sensibilidade para com suas deformidades fisicas e falta de confianca nos outros fora do seu

ambiente familiar, o que gerou marcante isolamento social".

Miller et al. (1990) avaliaram 17 pacientes com Duchenne e 14 familiares com idade
entre 17 e 33 anos sobre o impacto da ventilagdo mecanica na QV. Os fatores que
influenciaram negativamente mudancas na QV dos pacientes ap6s a introducao da ventilacdo
mecanica foram: diminui¢cdo da mobilidade, aumento da dependéncia, aumento das restricbes
para ter acesso a comunidade, diminuicdo das atividades e perda da independéncia. Os
familiares relataram um impacto mais negativo do ventilador nas suas vidas do que os
pacientes, resultado do aumento da dependéncia do paciente e peso maior para a familia. Em
geral, os pacientes deste estudo eram menos envolvidos em atividades recreacionais do que
seus pares e suas principais atividades de lazer ndo envolviam outras pessoas. No grupo
estudado, 11 pacientes e 6 mdes relataram piora da QV ap6s a utilizacdo da ventilagdo

mecanica.
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Bach et al. (1991) conduziram um estudo com a finalidade de avaliar o bem-estar
percebido de 82 individuos com DMD em uso de ventilagio mecanica prolongada. Os
resultados mostraram que esses pacientes sdo significativamente menos satisfeitos com sua
forma de locomogdo, salde, vida social, sexo e com a vida em geral do que o grupo controle
utilizado neste estudo. Os pacientes revelaram que a ventilacdo assistida deve ser oferecida
para todos os individuos que possam ter beneficio com esse suporte e que o aspecto financeiro
ndo deve ser uma consideracdo. Os autores concluem que a avaliacdo subjetiva da satisfacdo
de vida ndo tem boa correlagdo com os indicadores objetivos de QV comumente empregados
quando aplicados a individuos com DMD em uso de ventilagdo mecénica, e que 0s

profissionais de satde subestimam a satisfacéo de vida deste grupo de pacientes!’.

Renwick e Reid (1994) elaboraram um instrumento direcionado para avaliar a
satisfacdo de vida dos adolescentes com DMD e publicaram os resultados preliminares da sua
validacdo. O “Life Satisfaction Index for Adolescents” (LSI-A) avalia um importante aspecto
da QV denominado satisfagdo de vida, podendo ser auto-administrado ou administrado por
meio de entrevista. O LSI-A foi elaborado como resultado de varios processos que
envolveram uma reviséo de literatura, uma entrevista com os pais de pacientes com DMD
sobre os principais fatores de stress experienciados por eles, entrevistas informais com
clinicos que trabalhavam com adolescentes com Duchenne e suas familias, e adolescentes
com e sem DMD, o que resultou num total de 45 itens. Os cinco dominios examinados neste
instrumento sdo: bem-estar geral, relacionamentos interpessoais, desenvolvimento pessoal,
satisfacdo pessoal e lazer e recreagdo. Os resultados deste estudo mostraram que a validagéo
do constructo foi significativa para todos os dominios, o que torna este instrumento promissor

para a elaboracéo de futuras pesquisas’®.
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Em um estudo desenvolvido no Canada, Bothwell et al. (2002) avaliaram a percepc¢éo
dos pais de adolescentes com DMD em relagdo a importancia dos servicos prestados, questdes
da saude e aspectos da QV, através de uma entrevista conduzida com 31 familias. Foram
relatadas como de grande importancia as preocupacdes sobre saude fisica e mobilidade, satde
mental e QV. Questdes educacionais, tais como o nivel de escolaridade da crianca, a
habilidade da escola para ir ao encontro das necessidades especiais da crianga e o transporte
até a escola foram relatados pelos pais como relevantes para a QV de seus filhos. A situacdo
financeira, sentimentos de raiva e isolamento social, tanto dos pais quanto dos filhos, também

foram tidos como fatores limitantes da QV®“°.

Eagle et al. (2002) estudaram os efeitos da ventilagdo mecénica domiciliar noturna na
QV de pacientes com DMD a partir da opinido dos profissionais de salde, dos cuidadores e
dos proprios pacientes. Os autores constataram através de uma avaliacdo formal que os
profissionais de salde subestimam a QV dos pacientes e que 0s avancos tecnoldgicos tém
contribuido para o incremento da QV desses pacientes. Os pacientes relataram que 0 acesso a
Internet, jogos eletronicos e sistemas de controle ambientais, como cama e cadeira de rodas
motorizadas, sdo fatores importantes que contribuem para QV e independéncia dos mesmos.
A ventilacdo mecanica noturna também se mostrou eficaz para melhorar a QV dos pacientes

assim como tem sido responsavel pelo aumento da sobrevida®.

Hinton e Fee apud Nereo e Hinton (2003) afirmam que a restri¢cdo da interacdo social e
de comportamento interpessoal observados em garotos com DMD néo é uma reacao a doenca,
mas sim uma caracteristica associada, ja que € comumente encontrada em pacientes com
DMD independente do nivel de QI, diferente de outras enfermidades da infancia em que

existe essa correlacdo psicolégica®.
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Nereo e Hinton (2003) examinaram Trés Desejos de pacientes com DMD e
compararam com Trés Desejos dos irmaos e de um grupo controle composto por meninos da
mesma faixa etaria. Contrario ao que os autores imaginavam, os desejos relacionados a salde
ndo foram os mais freqiientes nos pacientes com Duchenne, o que pode indicar um bom nivel
de ajustamento ou aceitacdo das dificuldades relacionadas a enfermidade. Os pacientes
exibiram desejos mais relacionados a bens materiais, 0 que é normalmente encontrado em
criangas saudaveis da mesma faixa etaria. Os autores pontuaram que isso pode ser devido a
faixa etaria dos pacientes incluidos neste estudo (6 a 12 anos), ja que é na adolescéncia que 0s
pacientes tornam-se mais restritos e comprometidos por causa da doenca. Os irmédos dos

pacientes exibiram mais desejos relacionados & satde que os pacientes®.

Uma publicacdo mais recente sobre o assunto foi resultado de uma pesquisa
desenvolvida na Suica e incluiu 35 pacientes com DMD, idade variando entre 8 e 33 anos,
para investigar a QV e sua relacdo com incapacidade fisica, funcdo pulmonar e necessidade de
ventilacdo assistida. O instrumento utilizado nesta pesquisa foi 0 SF-36 - forma abreviada, e 0
principal achado foi que pacientes com DMD em vérias idades e graus avancados de fraqueza
muscular global tém uma alta percepgdo da qualidade de vida, apesar da sua doenca e
dependéncia de terceiros para varias atividades no dia-a-dia. Com excecdo dos dominios
diretamente relacionados a perda de forca muscular, a qualidade de vida relacionada a sadude
de pacientes com DMD foi independente do grau de incapacidade fisica e prejuizo da funcéo

respiratéria’”.

Rahbek et al. (2005) publicaram os resultados de uma pesquisa sobre a vida de adultos

com DMD, na qual os resultados obtidos mostraram uma qualidade de vida excelente. Apesar
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disso, referiram que a falta de uma vida amorosa e sexual sdo, talvez, os aspectos mais
negativos da doenca. A dor como aspecto negativo foi reportada por 40% dos pacientes,
provavelmente devido ao avancado grau de fraqueza muscular e consequente imobilidade, por
tratar-se de uma populacdo adulta. Foram incluidos nesta pesquisa 65 pacientes, com idade
entre 18 e 42 anos, todos em uso de ventilagdo mecanica, que fazem parte de uma associagdo
dinamarquesa de reabilitacdo. Estes autores observaram que 0s pacientes ndo estavam
preocupados com o futuro, o que pode ter relacdo com os altos escores de QV encontrados no

presente estudo!™®.

Como poOde ser observado na descrigdo das pesquisas sobre QV em pacientes com
DMD, todas foram desenvolvidas em outros paises. Numa revisao sobre o tema publicado na
revista Pediatria Sdo Paulo (2005), através das bases de dados medline e lilacs de 1980 a
2004, foi constatada a auséncia de pesquisas no Brasil, chamando a atencdo para a
importancia de se estudar a QV deste grupo de pacientes em nosso pais, populacdo tdo
freglientemente encontrada nos centros de reabilitacdo. Este achado reitera a realizacdo desta

pesquisa, inédita até 0 momento em nosso pais‘’®.

1.5 A Reabilitacdo como Proposta de Educacdo em Saude na Distrofia Muscular

Progressiva Tipo Duchenne

O aspecto principal do tratamento de reabilitacdo para pacientes com DMD ¢ reduzir a

incapacidade, prevenir complicacdes, prolongar a mobilidade e melhorar a Qv®¥.

Muitos estudos vém sendo realizados para avaliar o efeito do exercicio em pacientes

com DMD, e hoje ¢ aceito que o treinamento muscular excessivo é tdo prejudicial quanto a
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imobilidade. Os familiares devem ser orientados a estimular a crianca a realizar um nivel de

atividade normal, permitindo-lhes brincar como outras criancas da sua idade®”.

Andar de bicicleta e nadar sdo atividades geralmente preferidas pelas criancas a
programas de exercicios formais, além do que, para aquelas de menor idade, a agua possibilita

um excelente recurso lGdico®.

Quando a fraqueza muscular avanca, as contraturas desenvolvem-se inevitavelmente e
ndo podem ser prevenidas, entretanto é preconizado que estas podem ser lentificadas com
posicionamento adequado e programas de alongamento. Para prevenir as contraturas, 0s pais
sdo ensinados a realizar exercicios de alongamento diariamente em casa e Orteses para
posicionamento noturno podem ser utilizadas para retardar a progressao da contratura em
tornozelos®”. A realizacdo de alongamentos passivos pelos pais, assim como a utilizacéo de
Orteses para posicionamento noturno pelas criancgas, pode interferir na vida social e atividades

recreacionais da crianga®.

O principio basico é tratar o paciente como um todo, o que inclui orientar a familia
para atividades do dia-a-dia, como habilitacdo, banho, transferéncias, vestuario, alimentacéo.
O suporte emocional do paciente e seus familiares também deve ser prioridade no tratamento

de reabilitagdo, com o objetivo de minimizar o stress emocional inevitavel da doenca™®.

Pesquisas ttm mostrado que o envolvimento dos pais no tratamento dos filhos tem

resultado em maior éxito nos programas de reabilitacdo e por esta razdo a préatica de investir

§(81-82)

na fisioterapia domiciliar tem aumentado nas Ultimas década . Isso reforga uma das

mudancas mais importantes ocorridas nos udltimos tempos no manejo de criangas com
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incapacidade, deixando de focalizar nas limitacdes para centrar-se no potencial da crianca,

suas funcdes e familia®?.

O programa de fisioterapia domiciliar € uma estratégia da reabilitacdo que vem se
difundindo ao longo dos anos, principalmente nas doencas cronicas. Pode ser compreendida
também como uma proposta de educagdo em saude, pois assume uma conotacdo de
empowerment dos pais, que passam a exercer um papel fundamental no programa de

tratamento dos seus filhos.

Esta proposta é condizente com a pratica da educacdo em saude realizada dentro de
Programa de Reabilitacdo Infantil da Rede Sarah de Hospitais de Reabilitacdo, onde os pais
sdo treinados para realizar os exercicios com seus filhos em casa. Os pais sdo ainda treinados
em relagdo aos cuidados necessarios nas atividades de vida diéaria, ou seja, como facilitar a

alimentacdo, higiene, vestuario e mobilidade eficiente.

Os pais, assim como os profissionais da area da salde em geral, deverdo ser
conscientizados de que a fisioterapia domiciliar, além de facilitar o dia-a-dia tanto dos pais
quanto das criangas, compartilha com a tendéncia atual de servicos voltados para a

comunidade.

A filosofia do cuidado centrado na familia promove o tratamento da crianca dentro do
contexto familiar para otimizar os resultados do desenvolvimento da crianca®”. A intervencéo
centrada na familia tem-se mostrado capaz de acelerar o alcance de metas, assim como de

aumentar as chances de melhorar a funcdo motora de criancas com necessidades especiais®?.
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Estes achados sdo compativeis com os resultados do estudo realizado por Gross et al.
(1982) quando avaliaram a efetividade de um programa de treinamento dos pais de criangas
com alteracBes motoras quanto a realizacdo da fisioterapia em domicilio. Os autores
observaram que a realizacdo da fisioterapia domiciliar pelos proprios pais aumenta a

probabilidade de se obter melhora da fungdo motora deste grupo de criangas®.

Apesar da importancia do envolvimento dos pais no tratamento de criangas com
incapacidade, a ades@o aos programas de tratamento domiciliar continua sendo um problema
para muitos pais e profissionais de reabilitacdo. Estima-se que quase 50% dos pais nao aderem
as atividades propostas e este indice € maior no caso de doencas crbnicas. A adesdo também
pode ser afetada pela complexidade das atividades propostas, idade da crianca e estilo de vida

da familia e o stress®?.

Rone-Adams et al. (2004) conduziram um estudo para avaliar a adesdo ao programa
de fisioterapia domiciliar com 66 cuidadores de pacientes com incapacidade, sendo 50% da
amostra composta de pacientes com DMD. Foi observada uma relagdo altamente significativa
entre stress e adesdo, sugerindo que a adesdo do cuidador pode ser predita pelo nivel de stress
que ele acumula. Isso implica que se o nivel de stress € minimizado, a adesdo com 0

programa de fisioterapia domiciliar é aumentada nesta populag&o®?.

No caso de criangas com sequela de traumatismo cranio-encefélico (TCE), também foi
observado que tanto pais quanto criancas reportaram altos niveis de satisfacdo com uma
intervencdo direcionada para treinar os pais para a realizacdo de atividades terapéuticas em

casa”.
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Também ha relato de sucesso no treinamento familiar para pais de criangas com
paralisia cerebral (PC) em Bangladesh. McConachie et al. (2000) realizaram uma triagem
randomizada controlada com 85 criangas com PC entre 1,5 e 5 anos de idade e constataram
que o grupo de crianga que recebeu tratamento em casa pelos préprios pais treinados por
equipe especializada evoluiu com melhora nas suas habilidades. Foi observado neste estudo
que os profissionais de reabilitacdo podem treinar pais de criangas com PC por meio de um
manual individualizado através de figuras, quanto a realizacdo de um programa de tratamento

domiciliar, desde que tenham supervisdo indireta da equipe®®.

Outro aspecto importante € que grandes equipes interdisciplinares podem mesmo néo
intencionalmente compartimentar o tratamento da crianga e aumentar os niveis de stress por
causa da quantidade de informacdes repassadas para a familia responséavel pelos cuidados de
criangas com sequela de TCE. Neste sentido, torna-se fundamental ressaltar a importancia de

respeitar o contexto social e educacional da crianca e de sua familia”.

A educacdo para a saude pode ser definida como o processo de qualificagdo do
individuo para uma boa convivéncia social e o exercicio da cidadania em todos os contextos
em que interage, norteando-se pelos valores humanisticos e utilizando-se de instrumentos
democréticos visando a promo¢do da QV. O exercicio da educacdo em salde exige o
conhecimento de vérias disciplinas para desenvolver a conscientizacdo do ser humano na

busca da QV trilhando o caminho da autonomia®”.

Para o profissional de satde exercer o papel de educador em saude torna-se necessario

valorizar o saber socialmente construido pelos pacientes e seu ambiente para, a partir de
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entdo, quando necessario modificar o comportamento de saude destes, objetivando alcancar o

melhor nivel de bem-estar®?.

A educacdo em saude procura desencadear mudancas de comportamento individual,
enquanto a promoc¢do em salde, muito embora inclua sempre a educacdo em saude, visa a
provocar mudancas de comportamento organizacional, capazes de beneficiar a saude de

camadas mais amplas da populag&o®.

Segundo a Carta de Ottawa (1986), promoc¢do da saude trabalha por meio de acgdes
comunitarias concretas e efetivas na tomada de decisao, visando a melhoria das condi¢fes de
satide. E o processo de capacitacdo da comunidade para atuar na melhoria da sua QV e salde,

incluindo uma maior participacdo no controle desse processo (empowerment)®?.

A carta de Ottawa, resultado da Primeira Conferéncia Internacional sobre Promogéo
da Saude realizada no Canad, enfatiza cinco areas de prioridade para intervencdo social:
criacdo de politicas publicas voltadas para a saide, de ambientes capazes de favorecer a
saude, fortalecimento de agBes comunitarias, desenvolvimento de habilidades pessoais e
reordenacao de servicos de salde. Este documento tem um destaque merecido por questionar
o enfoque tradicionalista da educagdo para a satde, no qual a populagéo € apenas um receptor

passivo e valoriza o fortalecimento da ac&o comunitaria®.

A Terceira Conferéncia Internacional de Promocdo da Salde — Declaracdo de
Sundswall (1991) ,cujo tema é ambientes favoraveis a salde, reconhece que todos tém um
papel na criacdo de ambientes favoraveis e promotores de saide. O termo “ambiente

favoravel” refere-se aos espagos nos quais as pessoas vivem: a comunidade, suas casas, seu
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trabalho e lazer, assim como as estruturas que determinam 0 acesso a0s recursos para viver e

as oportunidades para ter maior poder de escolha®®.

Também nesta declaracdo é enfatizada a importancia de se aumentar o poder de
decisdo das pessoas e a participacdo comunitaria, almejando a promocdo da salde.
Reconhece-se a educagdo como um direito humano bésico e um elemento-chave para realizar

as mudancas necessérias para atingir a meta satide para todos®®.

Para pacientes com altera¢cGes motoras, a criacdo de ambientes favoraveis implica em
facilitar a locomocdo e adaptacdo dos diferentes espacos, tanto os publicos quanto os
domiciliares, eliminando assim as barreiras arquitetdnicas que dificultam a integracdo e a
inclusdo social. Outro aspecto importante é promover 0 acesso das pessoas com deficiéncia as
informacdes acerca dos seus direitos e das possibilidades para o desenvolvimento das suas

potencialidades nas atividades sociais, escolares e de lazer®V.

No que tange & legislacdo brasileira sobre as Pessoas com Deficiéncias, a Politica
Nacional de Salude da Pessoa Portadora de Deficiéncia (2002) tem como uma das suas
diretrizes bésicas a promoc¢do da QV das pessoas portadoras de deficiéncia. Para isso, busca a
mobilizacdo da sociedade, além dos setores do governo no sentido de assegurar a igualdade

de oportunidades as pessoas com deficiéncia®®.

E numa tentativa de aproximacao dos temas educagio em satide, promogao da satde e
QV que se fundamenta o eixo desta pesquisa. Por se tratar de uma das principais metas dos
programas de promogdo da salde, o incremento da QV precisa ultrapassar as barreiras

tedrico-conceituais para entdo fazer parte das praticas dos servicos de salde.
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A identificacdo dos aspectos relacionados a QV de criancas com DMD ¢ entendida,
entdo, como uma etapa deste processo de integracdo tedrico-pratico. Neste sentido,
compreende-se que o conhecimento gerado pela realizagdo desta pesquisa deva informar
melhorias e adequacOes nas propostas de reabilitagdo hoje existentes em relacdo a esta
populacdo. Desta forma, as instancias tedricas deste projeto se integram a proposta concreta
que o fundamenta: contribuir para a promocdo de uma melhor QV para as criangas com

DMD.
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2 METODOLOGIA

2.1 Tipo de Estudo

Este estudo é de natureza descritiva do tipo gquantitativo utilizando-se de ferramentas
qualitativas de avaliacdo, pois o construto QV e multidimensional e subjetivo, exigindo assim
0 emprego de ambas as metodologias. Para isso, foi realizada uma triangulacdo metodoldgica.
A opcao metodoldgica por instrumentos centrados na crianca e familia deve-se a convic¢éo da
necessidade do empoderamento da crianca e ao pluralismo metodologico necessario a

abordagem do objeto deste estudo®?.

Vale reiterar que 0 modelo de QV adotado para o desenvolvimento desta pesquisa é
defendido por Schalock e reflete a natureza multidimensional do constructo QV, levando-se
em conta trés dominios principais: a vida no lar e na comunidade, a escola ou o trabalho, a

salide e 0 bem-estar®.

Triangulacdo é um conceito que surgiu do interacionismo simbdlico e significa a
combinacdo e o cruzamento de maltiplos pontos de vista, 0 emprego de varias técnicas de

coleta de dados que segue o objeto de estudo, possibilitando interagdo e comparac&o®?.

Nufiez et al. (1999) apud Marujo (2004) referem que a triangulacdo ndo é apenas uma
técnica de controle, mas, sobretudo, um método mais geral para relacionar diferentes tipos de
evidéncias entre si, com 0 objetivo de comparar e contrastar. Seu principio basico é a busca de
informacdes e apreciacbes numa variedade de angulos ou perspectivas para comparé-los e

contrasta-los, procurando as semelhancas e diferencas®?.
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Outras autoras discordam da afirmacédo de que a triangulacdo ¢ um método em si. Para
estas, trata-se de uma estratégia de pesquisa que se apdia em métodos cientificos testados e
consagrados, servindo e adequando-se a determinadas realidades. Nas investigacoes
trianguladas, os métodos devem ser usados com rigor, reduzindo-se, 0 quanto possivel, as

ameacas internas e externas, para conferir resultados fidedignos®?.

As aproximacgdes quantitativas e qualitativas ndo devem ser consideradas antagonicas
e sim linguagens complementares, embora de natureza diferente. A tendéncia atual dos
investigadores propor triangulacdo como estratégia de pesquisa resulta do reconhecimento da

limitagdo dos modelos fechados®?.

Ha& criticas em relacdo a triangulacdo de métodos. Um dos pontos levantados neste
sentido é defendido por Rey (2002), quando ressalta que embora a comparagdo possa ser um
dos critérios utilizados no desenvolvimento de suas posi¢fes, ndo pode ser convertida em
critério central para a producédo qualitativa. O autor destaca ainda que a triangulacdo ndo pode

se constituir uma via para legitimar o conhecimento produzido®®.

Segundo Seidl e Zannon (2004), os estudos quantitativos sobre QV predominam na
literatura especializada e estdo voltados para a construgdo de instrumentos, visando a
estabelecer o carater multidimensional do constructo e sua validade. Ja os estudos qualitativos
utilizam técnicas como historias de vida, biografias e outras andlises tipicas dos enfoques

qualitativos para estudar QV ©°.
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Para estas autoras, é necessaria a complementaridade das metodologias, por meio da
combinacdo de medidas padronizadas com analises de cunho qualitativo, de modo a permitir a
emergéncia de temas que fazem sentido para o sujeito, a0 mesmo tempo em que se garante a
validade e confiabilidade das técnicas que viabilizam a comparacédo de resultados de grupos e

de individuos®®,

Para avaliacdo quantitativa, as criancas e seu principal cuidador foram avaliados
através do AUQEI (Anexo 1), questionario traduzido e validado culturalmente para o

Brasil®,

O instrumento foi validado através da aplicacdo em 353 criangas com idade entre 4 e
12 anos, sendo 182 do sexo feminino e 171 do sexo masculino, todas saudaveis, provenientes
de uma escola de classe média da cidade de Sdo Paulo, oriundas da pré-escola e das seis
primeiras séries do primeiro grau, atestando suas propriedades psicométricas. Desta maneira,
para intervalo de confianca de 95%, obteve-se na populacdo geral um ponto de corte de 48,

abaixo do qual a QV das criancas estudadas pode ser considerada prejudicada®>*®.

Segundo Assumpcéo Jr. et al., o0 AUQEI possibilita uma auto-avaliacdo que utiliza o
suporte de imagens para que a crianca responda a cada questdo apresentando um dominio e
quatros respostas sendo representadas com o auxilio de faces que exprimem diferentes estados
emocionais que correspondem a muito infeliz, infeliz, feliz e muito feliz. A crianga apresenta
uma experiéncia da propria vida diante de cada uma das alternativas, permitindo assim

compreender a situacio e expressdo dos seus proprios sentimentos ©°.
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Apesar dos métodos qualitativos ndo serem freqiientemente utilizados nas pesquisas de
reabilitacdo, esta metodologia vem crescendo nos Ultimos anos, por possibilitar o
entendimento e a exploracdo da vida social dos individuos, aspectos importantes da
reabilitacdo. O foco é no social e no humano e na exploragdo da cultura e do comportamento,
ambos em nivel micro e macro do seu mundo social, pois a qualidade do fenémeno € o foco,

ndo a quantidade®”.

Para avaliacdo qualitativa, foi utilizada a técnica projetiva - Trés Desejos, que é
comumente empregada na pratica clinica para avaliar criangcas que apresentam enfermidade
fisica ou psicolégica®. Optou-se pela utilizacdo desta técnica projetiva pelo pressuposto de
que, ao expressar seus desejos, a crianca podera revelar aspectos relacionados a QV, pois,
como afirma Hinds (1990), bem-estar pode indicar 0 quanto seus desejos se aproximam da

realidade®?.
A técnica projetiva dos Trés Desejos possibilita uma “janela” dentro da experiéncia
emocional da crianca, particularmente para aqueles desejos que tocam em questdes

emocionais ou dificeis que podem ser experienciadas pela crianca®®.

As quatro perguntas abertas do AUQEI foram utilizadas como outra ferramenta de avaliagdo

qualitativa.

2.2 Local da Pesquisa

Rede Sarah de Hospitais de Reabilitacdo - Centro de Reabilitagdo Sarah Fortaleza -

Programa de Reabilitacéo Infantil, inaugurado em setembro de 2001, ja consolidado como um
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centro de referéncia no acompanhamento destes pacientes nesta regido do Nordeste e por se

tratar do local de trabalho da pesquisadora.

A Rede Sarah teve inicio em Brasilia na década de 60 e, desde entdo, vem crescendo e
se consolidando como servigo especializado no cuidado de pessoas com alteragcbes no
aparelho locomotor. O Programa de Reabilitacdo Infantil do Sarah Fortaleza acompanha
atualmente mais de 3000 criancas com diagnostico de Paralisia Cerebral, Mielomeningocele,
Distrofias  Musculares  Progressivas, Miopatias, Lesdo Medular, Traumatismo
Cranioencefalico, entre outros. O Sarah se destaca pela forma humanizada de tratamento das

criangas e seus pais, ja que estes também sdo elementos cruciais para a reabilitacao.

2.3 Sujeitos

Foram incluidos nesta pesquisa 14 pacientes, dos 16 com Distrofia Muscular
Progressiva do tipo Duchenne, em acompanhamento no Centro de Reabilitagdo Sarah
Fortaleza, assim como o seu cuidador, caracterizando uma amostra de conveniéncia. Todos 0s
pacientes incluidos apresentavam diagnostico confirmado de DMD através de exame
molecular, que evidenciou delecdo do gene da distrofina, ou bidpsia muscular naqueles cuja
biologia molecular foi negativa. Dois pacientes ndo foram avaliados, por indisponibilidade de

comparecerem ao hospital na ocasido da coleta dos dados.

Todos os pacientes foram encaminhados ao setor de Psicologia do Programa de
Reabilitacdo Infantil do Centro de Reabilitacdo Sarah Fortaleza, para avaliacdo psicoldgica,
realizada através de entrevista livre e avaliacdo cognitiva (avaliacdo psicopedagdgica e

psicométrica).
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A avaliagdo psicométrica foi realizada por meio das Matrizes Progressivas do Raven -
Escala Especial. As Matrizes Progressivas do Raven revela a capacidade que um individuo
possui no momento de fazer a prova, para apreender figuras sem significado as quais sao
submetidas a sua observacdo, para descobrir as relacdes que existem entre elas, imaginar a
natureza da figura que complementaria o sistema de relacbes do implicito e, ao fazé-lo,

desenvolver um método sistematico de raciocinio®®®,

A Escala Especial € destinada para criangas de 5 a 11 anos de idade e contém 36
problemas divididos em trés séries: A, Ab e B, cada uma com 12 problemas, impressos com
fundo colorido. Em cada série das duas escalas, o primeiro problema tem uma solucgdo ébvia e

0s problemas sucessivos aumentam gradativamente de dificuldade®®?.

O teste permite interpretar a significancia do escore total e considera-lo em termos de
porcentagem de frequéncia com que um escore similar ocorre entre pessoas de sua prépria

idade. A classificacdo a partir do escore obtido € estabelecida da seguinte maneira:

a) Grau | : ou “intelectualmente superior”, se o escore estd no percentil 95 ou acima dele

para pessoas do seu grupo de idade.

b) Grau Il : “definidamente acima da média na capacidade intelectual”, se o0 escore esta

no percentil 75 ou acima dele;

c) Grau Il +: “definidamente acima da média na capacidade intelectual”, se o escore esta

no percentil 90 ou acima dele;
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d) Grau IlI: “intelectualmente médio”, se o escore esta entre o percentil 25 e 75;

e) Grau lll +: se 0 escore € maior do que a mediana ou percentil 50;

f) Grau lll - : se o0 escore é menor do que a mediana ou percentil 50;

g) Grau IV: “definidamente abaixo da média na capacidade intelectual”, se o escore esta

no percentil 25 ou abaixo dele;

h) Grau IV - : se 0 escore esta no percentil 10 ou abaixo dele;

i) Grau V: “intelectualmente deficiente”, se 0 escore esta no percentil 5 ou abaixo dele

para seu grupo de idade.

A avaliacdo cognitiva utilizou como pardmetros os critérios sugeridos no DSM - 1V,
que considera o Retardo Mental (RM) como sendo o funcionamento intelectual
significativamente inferior & média, com inicio anterior aos 18 anos de idade, acompanhado
de limitagBes significativas do comportamento adaptativo em diversas areas de habilidades.
Dessa forma, a avaliagdo cognitiva incluiu ndo s6 os dados de avaliacdo psicométrica, mas
também dados qualitativos relacionados ao funcionamento adaptativo, como comunicacéo,

atividades de vida diéria, habilidades sociais e interpessoais, habilidades académicas e lazer.
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Os resultados do Raven estdo dispostos na tabela abaixo e sugerem que 8 criancas
apresentam repertério cognitivo compativel com a faixa etéria, 5 criancas apresentam quadro

sugestivo de RM Leve e 1 apresenta quadro sugestivo de RM de Leve a Moderado.

Né&o foram identificados sintomas depressivos em nenhum dos pacientes da amostra estudada,

apos triagem realizada pela psicologia.

Gréfico 01- Valores da Escala Raven

Idade
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2.4 Aspectos Eticos

Esse projeto seguiu as normas da resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude, de
10/10/96, e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da

Rede Sarah de Hospitais de Reabilitacdo, localizado em Brasilia.

Antes do inicio da coleta, os objetivos da pesquisa foram explicados, apresentando-se
0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 1) aos pais, que assinaram,
permanecendo com uma cépia. Os pais foram informados de que a sua participacdo ou recusa
nédo interferiria posteriormente no acompanhamento dos pacientes no Centro de Reabilitacdo
Infantil do Hospital Sarah Fortaleza. Foi explicado ainda que ndo havia nenhum risco

associado a participacdo dos mesmos nas atividades a serem desenvolvidas.

2.5 Coleta de Dados

O dados foram coletados no Centro de Reabilitagdo Sarah Fortaleza — Programa de

Reabilitagdo Infantil, no periodo de agosto a outubro de 2005.

Foi preenchida uma ficha de anamnese (apéndice 2), através da coleta de dados com o
cuidador da crianca - para possibilitar um melhor conhecimento do perfil dos pacientes, assim

como das condigdes socioculturais da familia.

Inicialmente foi identificado o principal responsavel pelos cuidados da crianga, que foi

entrevistado, individualmente, seguindo-se da crianca.
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O cuidador da crianca foi orientado a responder, de acordo com a sua percepcao, quais
o0s trés desejos que a crianga gostaria de realizar. Foram questionados quanto a trés desejos
expressos da seguinte maneira: se o seu filho pudesse realizar trés desejos, quaisquer desejos
no mundo inteiro, quais seriam eles? As respostas do responsavel foram gravadas pela

pesquisadora utilizando-se do recurso do gravador.

Em seguida foi realizada a entrevista a partir das quatro perguntas abertas do AUQEI,
sendo os pais orientados a responder as questdes de acordo com sua percepgao acerca de
possiveis sentimentos do seu filho frente as situacBes expostas. Foram apresentadas as faces
do AUQEI (com as figuras em melhor defini¢do para facilitar a visualizagdo) que simbolizam
respectivamente muito infeliz, infeliz, feliz e muito feliz. Foram realizadas as seguintes

perguntas:

a) Algumas vezes vocé (seu filho) esta muito infeliz? Diga por qué?
b) Algumas vezes vocé (seu filho) esta infeliz? Diga por qué?
c) Algumas vezes vocé (seu filho) esta feliz? Diga por qué?

d) Algumas vezes vocé (seu filho) esta muito feliz? Diga por qué?

As respostas foram gravadas para possibilitar a analise de contetdo.

Passou-se para o0 preenchimento do questionario. O instrumento foi lido pela
pesquisadora que utilizou as faces do AUQEI (Anexo 2) com as figuras em melhor defini¢cdo
para facilitar a visualizacdo e ajudar na compreensdo das respostas. Nao foi dado qualquer

outro tipo de instrucdo pela pesquisadora. Os escores 0, 1, 2 e 3 correspondem,
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respectivamente, a muito infeliz, infeliz, feliz e muito feliz, o que possibilita a obtencéo de

um escore Unico, resultante da somatéria dos escores atribuidos aos itens.

Das 26 questfes ou dominios incluidos no AUQEI, 18 estdo contidos em 4 dominios

ou fatores, assim constituidos:

- Funcdo: questdes relativas as atividades na escola, as refei¢cdes, ao deitar-se, € a ida
a médico (questdo 1: diga como se sente a mesa junto com sua familia; questdo 2: diga
como se sente a noite, quando voceé se deita; questao 4: diga como se sente a noite ao dormir;
questdo 5: diga como se sente na sala de aula; questao 8: diga como se sente quando vocé

vai a uma consulta médica).

- Familia: quest@es relativas a opinido quanto as figuras parentais e delas mesmas
(questdo 3: diga como se sente, se vocé tem irm&os, quando brinca com eles; questao 10:
diga como se sente quando vocé pensa em seu pai; questdo 13: diga como se sente quando
VOCé pensa em sua mée; questdo 16: diga como se sente quando seu pai ou sua mée fala de
vocé; questdo 18: diga como se sente quando alguém te pede para fazer alguma coisa que

VOCeé sabe fazer).

- Lazer: questdes relativas a férias, aniversario e relagdes com os avos (questéo 11:
diga como se sente no dia do seu aniversario; questao 21: diga como se sente durante as

férias; questdo 25: diga como se sente quando vocé estd com seus avos).

- Autonomia: questdes relacionadas a independéncia, relagdo com os companheiros e

avaliacdo (questdo 15: diga como se sente quando vocé brinca sozinho(a); questao 17: diga
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como se sente quando vocé dorme fora de casa; questdo 19: diga como se sente quando 0s
amigos falam de vocé; questdo 23: diga como se sente quando vocé esta longe da sua familia;

questéo 24: diga como se sente quando recebe as notas da escola).

As questBes a seguir ndo estdo incluidas nos quatro dominios ou fatores e detém
importancia isolada, pois representam dominios separados dos demais: questao 6: diga como
se sente quando vocé vé uma fotografia sua; questao 7: diga como se sente em momentos de
brincadeiras, durante o recreio escolar; questéo 9: diga como se sente quando vocé pratica um
esporte; questédo 12: diga como se sente quando vocé faz as licBes de casa; questédo 14: diga
como se sente quando vocé esta internado no hospital; questdo 20: diga como se sente
quando vocé toma os remédios; questdo 22: diga como se sente quando vOCcé pensa em

quando tiver crescido; questao 26: diga como se sente quando vocé assiste televisao.

Apos esta fase, a crianca foi entrevistada individualmente. As criangas foram
questionadas quanto a trés desejos expressos da seguinte maneira. Se vocé pudesse realizar
trés desejos, quaisquer desejos no mundo inteiro, quais seriam eles? A pesquisadora gravou as
respostas das criancas. Os mesmos procedimentos adotados com o cuidador foram
reproduzidos com a crianca. Para todas as criangas, o questionario foi lido pela pesquisadora
que também utilizou as faces do AUQEI para facilitar a compreensdo das respostas, sem

qualquer outro tipo de instrugéo.

Foi utilizado um diario de campo com o objetivo de documentar os passos para

realizacdo desta pesquisa.



A seguir apresenta-se 0 Quadro 01 com os objetivos da pesquisa e 0s instrumentos

utilizados para a coleta dos dados.
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Quadro 1 — Relacéo de objetivos com os instrumentos utilizados para a coleta de dados.

OBJETIVO GERAL INSTRUMENTOS DADOS
Avaliar a qualidade de vida (QV) e Questionario Escore total do
percebida em criancas com AUQEI AUQEI
Distrofia Muscular Progressiva e Quatro perguntas Respostas abertas do
do tipo Duchenne (DMD) abertas do AUQEI AUQEI
e Trés Desejos Categorias dos
desejos
OBJETIVOS ESPECIFICOS INSTRUMENTOS DADOS
Estabelecer a concordéncia entre e Questionario Escore  total do
a QV percebida pelos pais e pela AUQEI AUQEI do cuidador
crianca. e Quatro perguntas e crianca
abertas do AUQEI Respostas abertas do

Trés Desejos

AUQEI

Categorias dos
desejos
Identificar os dominios mais e Questionario Dominios mais

relevantes da QV das criangas
com DMD e dos pais.

AUQEI

Quatro perguntas
abertas do AUQEI
Trés Desejos

representativos
Respostas abertas do
AUQEI

Categorias dos
desejos

Averiguar a influéncia da escola
na QV das criancas com DMD.

Questionario
AUQEI

Quatro perguntas
abertas do AUQEI
Trés Desejos

Questdes: 5,7,12,24.
Respostas abertas do
AUQEI

Categorias: Futuro e
Diversos

Investigar a influéncia da
mobilidade na QV das criangas
com DMD.

Questionario
AUQEI

Quatro perguntas
abertas do AUQEI
Trés Desejos

Questdes:  3,8,9,15,
17,23

Respostas abertas do
AUQEI

Categorias: Situacao
relacionada a salde e
Diversos
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2.6 Analise dos Dados

2.6.1 Técnica Projetiva dos Trés Desejos

As respostas gravadas foram transcritas e codificadas de acordo com o sistema de

categorias criado por Nereo e Hinton® que inclui:

1 — Bens materiais: inclui dinheiro e qualquer objeto fisico, como brinquedos, uma

grande casa, piscina, balas;

2 — Animais de estimacéo;

3 — Atividades: inclui desejos para atividades ndo impedidas pela enfermidade da

crianga ou situagdo, como viajar, brincar e ir a um restaurante;

4 — Familia / interpessoal: inclui desejos para relacionamentos sociais e situa¢fes de

uma natureza global, tais como desejo de casar, ter filhos ou ter um irmao;

5 — Futuro / meta: desejos para realiza¢Ges futuras ou situagcdes em qualquer tempo no

futuro, tais como desejo de ter sucesso educacional ou uma ocupacdo particular;

6 — Atributo pessoal: inclui desejos para beneficios fisicos ou psicoldgicos, tais como

querer ser alto ou elegante;
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7 — Situacdo: geralmente refletem uma mudanca em uma situacéo pessoal negativa que
é especifica a crianca ou ao seu ambiente, excluindo aqueles relacionados a doencga. Exemplo:

gue meu pai consiga um emprego ou que meus pais figuem juntos novamente;

8 — Situacdo relacionada a saude: inclui desejos exclusivamente relacionados a salde

ou enfermidade, tais como desejo de ter boa salde, curar a doenca e poder andar;

9 — Altruismo: inclui aqueles desejos que ndo beneficiam diretamente a crianga, mas

sim a comunidade ou sociedade como um todo. Exemplo: a paz mundial;

10 - Fantasia: inclui aqueles desejos que ndo podem se tornar realidade. Exemplo: ver

um tiranossauro ou poder voar;

11 — Desejos negativos: inclui desejos para as coisas ndo serem como elas sdo.

Exemplo: néo ter pais;

12 — Sem desejos: inclui respostas como “eu ndo sei” e “nada”;

13 — Diversos: inclui todos os desejos que ndo podem ser codificados em nenhuma

outra categoria, inclusive mais desejos.

2.6.2 AUQEI - Procedimento Estatistico

Os dados obtidos no AUQEI foram pontuados através da soma dos escores por item

utilizando o programa estatistico SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) versao 13.
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Inicialmente foi realizada uma andlise descritiva dos itens que compdem o AUQEI,
tanto para as respostas das criangcas como do cuidador. Valores minimo, maximo e mediano
foram calculados por item e para o escore total da prova. As somas de escores por item

também foram calculadas para ambos 0s grupos.

A concordancia entre a QV percebida pela crianca e cuidador foi estabelecida em duas

formas de analise:

Nivel 1: Comparacdo do escore total da prova. Para esta analise, 0s escores da crianca
e do cuidador foram correlacionados usando o coeficiente de correlacdo por postos de
Spearman (com correcdo para empates) e sua respectiva prova de significancia, ao nivel de
5%. Também foi realizado o teste de Wilcoxon para determinar a existéncia de diferenca entre
a percepcdo de QV da crianca e a percebida pelo seu respectivo cuidador (nivel de

significancia de 5%).

Nivel 2: Calculo dos dominios mais representativos da QV através da percepcao da
criancga e do cuidador, de acordo com os pela prova: funcdo, familia, lazer e autonomia. Cada
dominio foi calculado como a soma dos escores dos itens que o compdem. Uma vez
calculados os escores dos dominios, estes foram analisados, determinando a correlacdo
existente entre eles (tanto para a crianga como para o cuidador). Finalmente foi estabelecido o
grau de concordancia entre as criancas com relacdo a importancia dada aos quatro dominios
em analise, desde o ponto de vista da percepcdo de qualidade de vida. Para isto foi calculado o
coeficiente concordancia de Kendall (com correcdo para empates). Esta analise foi replicada

para o cuidador.
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Foram agrupados os escores dos itens selecionados como correspondentes a Escola e
Mobilidade, para possibilitar a comparacéo destes dois aspectos de interesse da pesquisa. Este
ponto refere-se a construgdo de dois novos dominios: Escola e Mobilidade. Estes novos
dominios foram calculados pela soma dos escores dos itens que os compdem. Foi determinada
a correlagcdo existente entre eles com relagdo ao escore total da prova (coeficiente de

correlacédo por postos de Spearman e teste de significancia).

No caso da comparacgdo entre os quatro dominios: funcdo, familia, lazer e autonomia,
para determinar o grau de concordancia na ordem dada pelos respondentes (criangas e
cuidadores), o dominio lazer foi transformado na mesma escala dos outros trés, devido ao
numero de componentes ser inferior (3 itens para lazer e 5 para outros fatores). Este mesmo

procedimento foi utilizado quando comparados os fatores Escola e Mobilidade.

2.6.3 AUQEI Qualitativo

As respostas das perguntas abertas do AUQEI, tanto da crianga quanto do cuidador,
foram transcritas na integra. Foi realizada a "leitura flutuante” e “Andlise de Contetdo”,

segundo Bardin (1977), para identificagdo dos temas principais™?.

Minayo (2004) destaca que a andlise de contetdo é uma técnica cientifica de
tratamento de dados, amplamente utilizada nas pesquisas quantitativas, que busca sua razéo
na interpretacdo do material qualitativo. A técnica articula a superficie dos textos descrita e
analisada com o0s aspectos que determinam suas caracteristicas, dentre elas as varidveis

psicossociais e o contexto cultural®®.
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Bardin em 1977“%) conceitua a analise de contetido como:

Um conjunto de técnicas de analise de comunicacdo visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das mensagens,
indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condicGes de
producédo/recepcdo destas mensagens.

Foi realizada uma triangulacdo metodoldgica entre os dados dos trés desejos, as
respostas frente a cada uma das alternativas reportadas pelas quatro imagens do AUQEI e o
questionario em si, tanto em relacdo as respostas das criangas, quanto dos cuidadores, com 0
objetivo de melhor compreender o fendbmeno QV das criangas com DMD envolvidas nesta
pesquisa, permitindo determinar a correspondéncia dos resultados por meio das estratégias

utilizadas e proporcionar maior fidedignidade aos resultados.
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3 RESULTADOS

Nesta secdo, serdo apresentados os resultados da pesquisa. Inicialmente serdo
demonstradas as caracteristicas da amostra, seguindo-se dos Trés Desejos, AUQEI qualitativo

e instrumento AUQEL.

3.1 Caracterizacdo da Amostra

A seguir serd tracado o perfil de cada paciente para melhor entendimento dos

resultados obtidos na presente pesquisa. Os nomes sao ficticios para assegurar 0 anonimato:

1° Caso: Flavio, 8 anos de idade, natural e procedente de Senador Sa, acompanhante
sua mée, 32 anos de idade, 2° grau completo, renda familiar de 1 salario minimo. Iniciou
acompanhamento no Sarah Fortaleza em marco de 2004. Flavio possui cadeira de rodas
adequada, que vem sendo utilizada para sua locomocdo desde a perda da marcha. Esta
cursando a 22 série do ensino fundamental e vem apresentando dificuldades na aprendizagem,
com histérico de ter repetido por duas vezes a 12 série. Realiza fisioterapia domiciliar 3 vezes
por semana e ndo realiza natagéo por dificuldade de transporte. Suas atividades de lazer sdo
brincar em casa sozinho, as vezes na companhia de amigos da rua, além de passear com 0s

pais.

2° Caso: Jorge, 11 anos de idade, natural e procedente de Redengdo, acompanhante
sua mae, 30 anos de idade, 1° grau incompleto, renda familiar de 2 salarios minimos. Iniciou
acompanhamento no Sarah Fortaleza em julho de 2004. Jorge ndo possui cadeira de rodas (a

mae continua aguardando a doacdo pela secretaria da salde do seu municipio e ndo tem
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condigdes de adquirir com recursos proprios), e vem sendo carregado no colo dos familiares
para locomogdo comunitaria desde a perda da marcha. Também é dependente para locomocao
domiciliar. Atualmente ndo frequenta escola devido a dificuldade de transporte. Iniciou o
processo de escolarizacdo aos 3 anos e interrompeu no meio da 42 série, ocasido em que se
deu a perda da marcha e até entdo ndo vinha apresentando dificuldades de aprendizagem. A
mée realiza fisioterapia domiciliar 2 vezes por semana e néo realiza natagdo. Suas atividades
de lazer sdo brincar em casa sozinho, sair para visitar familiares, em especial a avo, que se

encontra em tratamento oncoldgico.

3° Caso: Fernando, 10 anos de idade, natural e procedente de Fortaleza,
acompanhante sua mae, 26 anos de idade, 1° grau incompleto, renda familiar de 2 salarios
minimos. Iniciou acompanhamento no Sarah Fortaleza em maio de 2002. Fernando possui um
irmdo mais novo, que também apresenta DMD. Nao possui cadeira de rodas (a mae refere que
ja deu entrada em 6rgdos de doacdo e ndo tem condigdes financeiras para adquirir com
recursos proprios) e vem sendo carregado no colo dos familiares para locomogdo comunitéria
desde a perda da marcha. Também é dependente para locomocdo domiciliar. Nao freqienta
escola e os pais ndo pretendem inserir o filho neste ambiente devido, principalmente, a
dificuldade no transporte. N&o realiza fisioterapia domiciliar, e ndo freqlienta nenhum servico
de fisioterapia. Suas atividades de lazer s&o brincar em casa com 0 irméo e ir para a igreja

com 0s pais.

4° Caso: Gilberto, 9 anos de idade, natural e procedente de Fortaleza, acompanhante
sua mae, 26 anos de idade, 1° grau incompleto, renda familiar de 2 salarios minimos. Iniciou
acompanhamento no Sarah Fortaleza em maio de 2002. Gilberto é irmdo de Fernando e

também ndo possui cadeira de rodas pelos mesmos motivos do seu irmdo. Vem sendo
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carregado no colo dos familiares para locomocdo comunitaria desde a perda da marcha e
dentro de casa se arrasta sentado como forma de locomogédo. Assim como 0 Seu irméo,
Gilberto ndo freqiienta escola e os pais ndo pretendem inserir o filho neste ambiente devido a
dificuldades de transporte. Também ndo realiza fisioterapia domiciliar, e ndo freqlenta
nenhum servico de fisioterapia. Suas atividades de lazer sdo brincar em casa com o irméo e ir

para a igreja com 0s pais.

5° Caso: Mauro, 11 anos de idade, natural e procedente de Fortaleza , acompanhante
sua mae, 45 anos de idade, 1° grau incompleto, renda familiar de 2 salarios minimos. Iniciou
acompanhamento no Sarah Fortaleza em novembro de 2004. Mauro possui cadeira de rodas ja
adaptada, a qual é utilizada para sua locomocdo. Freqlienta escola regular em classe de 22
série, fez pré-escola e vem apresentando dificuldades de aprendizagem. A mae realiza
fisioterapia domiciliar 4 vezes por semana e a crianca ndo realiza natacao por dificuldades de
transporte. Suas atividades de lazer sdo brincar em casa com o sobrinho, sair para passear e

visitar a av0. Possui muitos amigos na sua rua que o visitam sempre.

6° Caso: Jodo, 8 anos de idade, natural de Fortaleza e procedente de Pacajus,
acompanhante sua mae, 32 anos de idade, 1° grau incompleto, renda familiar de 2 salarios
minimos. Iniciou acompanhamento no Sarah Fortaleza em agosto de 2003. Jodo deambula de
forma independente e vem fazendo uso de corticoterapia para tentar retardar a perda da
marcha. Freqlienta escola regular em classe de 22 série, iniciou o processo de escolarizacdo
aos 3 anos de idade, fez pré-escola e ndo apresenta dificuldades de aprendizagem. A mae
realiza fisioterapia domiciliar 2 vezes por semana e a crianca realiza natagdo em sua cidade 2
vezes por semana. Suas atividades de lazer sdo andar de carroca, brincar com os primos, andar

de bicicleta e assistir televisao.
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7° Caso: Luan, 9 anos de idade, natural e procedente de Fortaleza, acompanhante sua
mae, 30 anos de idade, 2° grau completo, renda familiar de 10 salarios minimos. Iniciou
acompanhamento no Sarah Fortaleza em janeiro de 2004. Luan possui um irmdo mais velho
que também apresenta DMD. Possui cadeira de rodas adaptada, que € utilizada para sua
locomocdo. Freqiienta escola regular em classe de 22 série, iniciou 0 processo de escolarizacdo
aos 3 anos de idade, fez pré-escola e ndo apresenta dificuldades de aprendizagem. Realiza
fisioterapia domiciliar e natagdo 2 vezes por semana. Suas atividades de lazer s&o brincar em

casa com seus bonecos, assistir televisdo, jogar videogame, ir para casa de seu primo e viajar.

8° Caso: Leandro, 11 anos de idade, natural e procedente de Fortaleza, acompanhante
sua mée, 30 anos de idade, 2° grau completo, renda familiar de 10 salarios minimos. Iniciou
acompanhamento no Sarah Fortaleza em janeiro de 2004. Leandro é irmédo do Luan. Também
possui cadeira de rodas adaptada, que é utilizada para sua locomocdo desde a perda da
marcha. Freqlienta escola regular em classe de 12 série, iniciou o processo de escolarizacdo
aos 3 anos de idade, apresenta dificuldades de aprendizagem, tendo repetido 3 vezes a
alfabetizacdo. Realiza fisioterapia domiciliar e natagdo 2 vezes por semana. Suas atividades
de lazer sdo brincar, jogar videogame, passear na praia, ir para casa de familiares e sair para

pizzaria.

9° Caso: Wagner, 11 anos de idade, natural e procedente de Fortaleza, acompanhante
sua mae, 29 anos de idade, 1° grau completo, renda familiar de 3 salarios minimos. Iniciou
acompanhamento no Sarah Fortaleza em novembro de 2001. Possui cadeira de rodas
adaptada, que vem sendo utilizada para sua locomoc¢éo desde a perda da marcha. Frequenta

escola regular em classe de 42 série, iniciou o processo de escolarizacdo aos 5 anos de idade,
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fez pré-escola e ndo apresenta dificuldades de aprendizagem. Realiza fisioterapia domiciliar e
natacdo 2 vezes por semana. Suas atividades de lazer sdo brincar com o irmé&o, jogar

videogame e ir para casa da avo.

10° Caso: Pierre, 10 anos de idade, natural e procedente de Fortaleza, acompanhante
sua méae, 36 anos de idade, 2° grau completo, renda familiar de 4 salarios minimos. Iniciou
acompanhamento no Sarah Fortaleza em setembro de 2003. Pierre deambula de forma
independente e vem fazendo uso de corticoterapia para tentar retardar a perda da marcha.
Freqlienta escola especial com curriculo adaptado onde sdo trabalhados conteudos da
alfabetizacdo. Iniciou o processo de escolarizacdo aos 2 anos de idade e vem evoluindo com
dificuldades de aprendizagem. Realiza fisioterapia em clinica particular e natacdo 2 vezes por
semana. Suas atividades de lazer sdo assistir televisdo, jogar videogame, brincar em casa,

geralmente sozinho, e sair para passear.

11° Caso: Jan, 11 anos de idade, natural e procedente de Fortaleza, acompanhante sua
mae, 31 anos de idade, 1° grau incompleto, renda familiar de 2 salarios minimos. Iniciou
acompanhamento no Sarah Fortaleza em maio de 2004. Jan possui um irmao de 3 anos que
também apresenta DMD. Possui cadeira de rodas adaptada, que vem sendo utilizada para sua
locomocdo desde a perda da marcha. Frequienta escola regular em classe de 52 série, iniciou o
processo de escolarizacdo aos 4 anos de idade e ndo apresenta dificuldades de aprendizagem.
Realiza fisioterapia domiciliar 1 vez por semana. Suas atividades de lazer séo jogar bola com

seu irmao, jogar videogame, ir para a igreja com a familia e viajar nas férias.

12° Caso: Flaviano, 9 anos de idade, natural e procedente de Jijoca de Jericoacoara,

acompanhante seu avd, 52 anos de idade, 1° grau incompleto, renda familiar de 10 salarios
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minimos. Iniciou acompanhamento no Sarah Fortaleza em marco de 2005. Possui cadeira de
rodas adaptada, que vem sendo utilizada para sua locomocao h& poucos meses. Atualmente
ndo frequenta escola, mas tem previsdo de retornar no proximo ano. Iniciou o processo de
escolarizacdo aos 4 anos e interrompeu aos 7 anos, quando ja estava apresentando grande
dificuldade para deambular, tendo perdido esta capacidade aos 8 anos. Ndo ha relato de
dificuldades de aprendizagem. Realiza fisioterapia domiciliar 5 vezes por semana. Suas

atividades de lazer s&o brincar de carro, jogar videogame e passear na cadeira de rodas.

13° Caso: Mauricio, 9 anos de idade, natural e procedente de Maranguape,
acompanhante seu pai, 41 anos de idade, 2° grau completo, renda familiar de 2 salarios
minimos. Iniciou acompanhamento no Sarah Fortaleza em maio de 2005. Deambula de forma
independente, potencial de marcha limitado, vem evoluindo com quedas constantes e
encontra-se em fase de transicdo para a perda da marcha. Ainda ndo possui cadeira de rodas,
pois seu pai ndo aceita o auxilio-locomogdo. Mauricio vem fazendo uso de corticoterapia para
tentar retardar a perda da marcha. Freqlienta escola regular em classe de 32 série e apresenta
dificuldades de aprendizagem. Realiza fisioterapia domiciliar 5 vezes por semana. Suas
atividades de lazer sdo jogar videogame, brincar em casa e visitar a avo, onde brinca com seus

primos.

14° Caso: Rogério, 11 anos de idade, natural e procedente de Fortaleza, acompanhante
sua mae, 29 anos de idade, 2° grau incompleto, renda familiar de 1 e meio salario minimo.
Iniciou acompanhamento no Sarah Fortaleza em outubro de 2002. Rogério possui cadeira de
rodas adaptada que vem sendo utilizada para sua locomocdo desde a perda da marcha.
Freqlienta escola regular em classe de 32 série, iniciou o processo de escolarizagdo aos 3 anos

de idade, fez pré-escola e apresenta dificuldades de aprendizagem. A crianca ndo realiza
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qualquer tipo de fisioterapia e tem intencao de retornar a natagdo. Suas atividades de lazer séo
passear na rua, ir a igreja, ir para a casa do pai e sair com ele para pizzaria, além de brincar

com as irmas e primos.

Todos os pacientes com DMD em acompanhamento no Programa de Reabilitacdo
Infantil, quando se encontram na fase de transicdo para a perda da marcha, recebem
especificacOes para a aquisicdo de uma cadeira de rodas adequada, de forma que possibilite
conforto e eficiéncia a crianca durante a sua locomogdo. Temos observado grande dificuldade
por parte das familias com baixa renda para a obtencdo da doacdo nos 6rgdos publicos,

responsaveis por esta funcéo.

Muitas vezes sdo doadas cadeiras de rodas de adultos, com estrutura de ferro, o0 que,
além de tornar o posicionamento inadequado, impossibilita a propulsdo independente por
parte das criancas que nesta fase da doenga apresentam fraqueza significativa dos membros
superiores e qualquer peso adicional resulta em maior limitagdo e restricdo nas suas
atividades. Quando ndo ha outra opcdo, tem-se realizado a adaptagdo das cadeiras de adultos
na Oficina Ortopédica do Sarah, objetivando melhorar o posicionamento e conforto da crianga
na cadeira de rodas, entretanto, a adaptacdo nao € capaz de diminuir o peso da estrutura de

uma cadeira de rodas.
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A seguir serdo detalhados os dados dos pacientes e familia, distribuidos em tabelas.

A idade das criancas, conforme Tabela 01, variou de 8 a 11 anos (média de 9,9 anos;

DP: 1,1 ano), com predominio da idade de 11 anos, que correspondeu a 42,9% da amostra.

Tabela 01: Idade das criancas na entrevista (n=14)

Idade (anos) Numero absoluto %
8 2 14,3
9 3 21,4
10 3 21,4
11 6 42,9

Média:9,9; Desvio Padrdo:1,1; Mediana:10,0

As caracteristicas da escolaridade das criangas encontram-se nas Tabela 02 e 03. Dos
14 pacientes, apenas quatro (28,6%) estavam atualmente fora da escola, destes, todos nédo
deambulavam e 3 ndo possuiam cadeira de rodas. Dos pacientes que freqiientavam escola,
50% estavam cursando classe de 22 série. Duas criangas daquelas que ndo freqlientavam
escola tinham cursado pré-escola. Em relacdo a dificuldade de aprendizagem, 70% da

amostra apresentavam esta caracteristica e 40% tinham historico de repeténcia escolar.

Tabela 02: Distribuicéo das criancgas segundo historico escolar (n=14)

Escola Numero absoluto %
Freqlientou pré-escola
Sim 12* 85,7
N&o 2 14,3
Insercédo escolar
Sim 10 71,4
Nao 4** 28,6

* Duas criangas que freqlientaram pré-escola ndo estéo inseridas na escola atualmente
**Das quatro criangas que ndo estdo inseridas na escola, duas freqiientaram pré-escola
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Tabela 03: Caracteristicas das criangas inseridas na escola (n=10)

Caracteristica Namero absoluto %
Série atual
12 série 1 10,0
28 série 5 50,0
32 série 2 20,0
42 série 1 10,0
52 série 1 10,0
Dificuldade de aprendizagem
Sim 7 70,0
Nao 3 30,0
Historico de repeténcia escolar
Sim 4* 40,0
Nao 6 60,0

*Trés criangas repetiram 2 vezes e uma crianca repetiu 3 vezes

Na Tabela 04 sdo apresentadas as caracteristicas socioecondémicas da familia, nas
quais se observa que 92,9% possuiam casa propria e 50% dos cuidadores entrevistados tinham
concluido o 1° grau, e apenas 28,6% tinham concluido o 2° grau. Em relacdo ao papel de
cuidador da crianca, a maioria foi ocupada pela mae, além de 1 pai e 1 avd, que também
estiveram presentes ocupando esta funcdo. Quanto a renda da familia, 14,3% informaram 1

salario minimo e 50% informaram 2 salarios minimos.

Tabela 04: Distribuicdo das criancas segundo caracteristicas da familia (n=14)

Caracteristica Namero absoluto %
Residem em casa propria
Sim 13 92,9
Nao 1 7.1

Escolaridade (cuidador)*

1° grau incompleto 7 50,0
1° grau completo 1 7,1
2° grau incompleto 2 14,3
2° grau completo 4 28,6
Renda familiar**
1 salario minimo 2 14,3
2 salarios minimos 7 50,0
3 salarios minimos 1 71
4 salarios minimos 1 7,1

>=5 saldrios minimos*** 3 21,4

*Em uma crianca a escolaridade registrada foi do pai e em outra do av0

**Em sal&rio minimo de outubro/2005

***As trés criangas nesta categoria apresentam uma renda familiar de 10 salarios minimos
Mediana: 2 salarios minimos
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Quanto a caracteristica da locomogdo (Tabela 05), 11 pacientes (78,6%) ndo
deambulavam, 2 apresentavam marcha e 1 deambulava, mas estava em fase de transi¢do para
a cadeira de rodas. Dos 11 pacientes que haviam perdido a capacidade de deambular, 3
pacientes (27,3%) ndo possuiam cadeira de rodas e todos aqueles que possuiam, j& haviam

sido adaptadas para proporcionar maior conforto aos pacientes (Tabela 06).

Os dados com respeito a fisioterapia, locomogdo e natacdo estdo dispostos na Tabela
05. Na amostra estudada, apenas 1 crianga frequientava clinica de fisioterapia duas vezes por
semana e 78,4% dos cuidadores informaram realizar fisioterapia nas criangas em casa,
conforme treinamento recebido no Centro de Reabilitagdo Sarah Fortaleza. A frequéncia de
fisioterapia domiciliar variou de 1 a 2 vezes por semana (30%), 3 a 4 vezes por semana (10%)
e 5 vezes por semana (20%), como mostrado na Tabela 07. Cinco pacientes (35,7%) relataram

praticar natagao.

Tabela 05: Caracteristicas das criancas quanto a locomocao/fisioterapia/natacéo (n=14)

Caracteristicas Numero absoluto %
Marcha
Sim 3* 21,4
Né&o 11 78,6
Fisioterapia convencional
Sim 1** 7,1
Né&o 13 92,9
Fisioterapia domiciliar
Sim 10 714
Né&o 4 28,6
Natacao
Sim 5 35,7
Né&o 9 64,3

*Das trés criancas que deambulam, apenas uma utiliza ortese (Gnica criancga que utiliza)
**Realiza fisioterapia convencional 1 vez por semana
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Tabela 06: Aquisicdo de cadeira de rodas nas criancas ndo deambuladoras (n=11)

Possui cadeira de rodas? NUmero absoluto %
Sim 8* 72,7
Nao 3 27.3

*Todas as cadeiras de rodas sdo adaptadas

Tabela 07: FreqUéncia da fisioterapia domiciliar (n=10)

Frequéncia (dias por semana) Numero absoluto %
1 3 30,0
2 3 30,0
3 1 10,0
4 1 10,0
5 2 20,0

Na Tabela 08 estdo dispostas as atividades de lazer. O brincar foi a atividade mais
presente, relatada por 38,1% dos pacientes, seguida por sair para passear (27,3%) e jogar

videogame (13,6%). Todos os pacientes relataram ter amigos na vizinhanca ou escola.

Tabela 08: Discriminacéo das atividades de lazer das criancas (n=14)

Atividades de lazer Numero absoluto %
Brincar 14 31,8
Sair para passear 12 27,3
Jogar videogame 6 13,6
Andar de bicicleta ou carroca 3 6,82
Assistir a televisdo 3 6,82
Ir para a igreja 4 9,11
Ir & praia ou viajar com a familia 2 4,55
Total de atividades 44 100,0

3.2 Técnica Projetiva Trés Desejos

Em relacdo a técnica projetiva dos Trés Desejos, as categorias resultantes das

respostas das criancas, de acordo com o sistema validado por Nereo e Hinton (2003)®, foram:
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1) Bens materiais: 18 desejos
2) Atividades: 12 desejos
3) Situacdo relacionada a satde: 7 desejos
4) Situacdo: 2 desejos
5) Animais de estimacédo: 1desejo
6) Futuro/Meta: 1 desejo

7) Diversos: 1 desejo (comer um sanduiche)

No caso dos cuidadores, as categorias resultantes das respostas, de acordo com o

sistema validado por Nereo e Hinton® (2003), foram:

1) Bens materiais: 15 desejos

2) Atividades: 11 desejos

3) Situacdo relacionada a satde: 12 desejos

4) Situacdo: 1 desejo

5) Animais de estimacdo: O desejos

6) Diversos: 1 desejo (comer tudo o que ele tem vontade)

7) Futuro/Meta: 2 desejos

Como pdde ser observado, houve concordancia entre os pais e as criangas no que diz
respeito ao predominio da categoria Bens Materiais. A segunda categoria mais prevalente no
caso das criancas foi Atividades e dos pais Situacdo Relacionada a Saude. A categoria
Situacdo Relacionada a Saude foi relatada pelos pais por meio de 12 desejos e para as criangas
através de 7 desejos, mostrando que, para os pais, os filhos tém uma maior preocupagdo em

relacdo a doenca do que o observado pelos mesmos.
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Um fato que merece destaque é o nimero de desejos, principalmente expressados
pelas criangas, relacionados a brinquedos e outras atividades de lazer, em que, apesar de
poderem se manifestar em relacdo a qualquer aspecto da sua doenca, o ludico foi mais
importante naquela ocasido do que as proprias limitacdes impostas pela DMD. Isso denota

uma caracteristica peculiar da infancia: sempre é possivel brincar, ndo importa como.

Em relacdo a influéncia da Mobilidade na QV das criangas, 12 pais expressaram que
seus filhos teriam desejos relacionados ao andar, enquanto apenas 7 criangas expressaram 0s
mesmos desejos. Vale ressaltar que 8 criangas ndo expressaram nenhum desejo relacionado a

mobilidade e somente 3 criancas ainda eram capazes de deambular de forma independente.

No que diz respeito a influéncia da Escola na QV das criangas, apenas 1 crianca
expressou desejo de estudar, pois desde a perda da marcha estava afastada da escola por néo
ter cadeira de rodas, o que dificultava o deslocamento a instituicdo de ensino. O cuidador

desta crianca também expressou desejo relacionado a questdo escolar.

Uma crianca expressou desejo de ir embora para casa, pois no momento da entrevista
estava internada no hospital ha 1 semana para confec¢do da adaptacdo da sua cadeira de

rodas.

No quadro a seguir sdo mostrados exemplos de Trés Desejos de cinco criangas,
expressados na Otica da crianca e de seu cuidador. Nesses casos podemos observar que

algumas criancgas expressaram desejos relacionados a mobilidade, o que foi mais evidente na
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relacdo a um desejo expresso na 6tica da crianca e de seu cuidador.

Nome Ficticio da Crianca

Trés Desejos na Otica da

Trés Desejos na OGtica do

crianga cuidador
Rogério Uma casa,; Voltar a andar;

Um carro; Um carro;

Um computador Uma casa bonita
Pierre Uma bola; Ser jogador de futebol;

Um celular; Ser igual as outras criancas,

poder correr, brincar, pular;

Um sanduiche Comer tudo o que ele puder
Leandro Andar; Andar;

Né&o parar de andar; Voltar a S&o Paulo;

Correr Ganhar um monte de carro
Flaviano Andar; Andar;

Estudar; Participar de brincadeiras;

Ir embora para casa Ir para escola estudar
Mauro Andar de aviao; Ser piloto de avido;

Andar de carro;
Andar de dnibus

Ter um carro;
Ter uma casa grande

3.3 AUQEI Qualitativo

De acordo com as respostas oriundas das quatro perguntas abertas do AUQEI, aqui
convencionalmente denominado AUQEI qualitativo, emergiram as seguintes categorias
temaéticas:

- Dificuldade na mobilidade: foram incluidos relatos de situa¢es ocorridas no dia-a-
dia desencadeadas pela alteracdo na mobilidade;

- Acesso a bens materiais: quando houve relato da crianca ter ou ndo acesso a bens
materiais;

- Atividades de lazer: refere-se a participacdo ou ndo da crianca em atividades de

lazer;
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- Isolamento social: quando houve relato de confinamento em seu domicilio, que
restringiam as atividades de socializagdo;

- Familia: quando o relato indicava atividades realizadas no contexto familiar, dentro
ou fora de casa;

- Frustracdo: quando o relato fazia referéncia a sentimentos e emocgdes da crianga, em
sentido negativo, causadas por ndo conseguir alcancar um objetivo ou objeto;

- Excesso de obrigacdes: quando o relato da crianca indicava alto nimero de
atividades que eram percebidas como sobrecarga, como fisioterapia e terapia ocupacional;

- Restricdo alimentar: quando houve relato indicando alguma mudanca na alimentagao
da crianca, na tentativa de controlar o ganho de peso;

- Mito sobre a doenga: quando houve relato sobre idéias equivocadas sobre a doenca
por parte dos pais;

- Baixa auto-estima: quando houve relato indicando sentimentos de
autodesvalorizacédo por parte da crianca;

- Medo: quando houve relato de situacGes onde a crianga expressou medo no seu
cotidiano;

A partir de entdo, as onze categorias foram reorganizadas conforme aproximacao e
agrupadas em trés categorias tematicas, que sdo apresentadas conforme ordem de maior
prevaléncia:

1°) Atividades de lazer, que incluiu a subcategoria familia.

2°) LimitagcOes causadas pela doenca, que incluiu as seguintes subcategorias:
dificuldade na mobilidade, isolamento social, frustragcdo, excesso de obrigacdes, restricdo na
alimentacdo, mito sobre a doenga, baixa auto-estima e medo;

3°) Acesso a bens materiais;
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As respostas “eu ndo fico infeliz” e “eu ndo sei” ndo foram consideradas como
categorias independentes, entretanto foram analisadas e discutidas.

Todas as entrevistas foram lidas varias vezes pela autora e orientadora, que realizaram
a elaboracdo do sistema de categorias. As duvidas existentes foram discutidas até alcancarem

um consenso quanto a defini¢do das categorias e classificacdo dos enunciados.

Nos quadros a seguir serdo mostradas as categorias tematicas, de acordo com a
freqliéncia de respostas, das quatro perguntas abertas do AUQEI, na visdo da crianca e do

cuidador.

Quadro 02 — Frequéncia de respostas das categorias resultantes da questdo muito infeliz

Muito Infeliz - 6tica da crianca Muito Infeliz - 6tica do cuidador
LimitacOes causadas pela doenca: 7 LimitacOes causadas pela doenca: 10
Atividades de lazer: 3 Atividades de lazer: 3

Acesso a bens materiais: 1

Apesar de algumas criancas também relatarem estar muito infelizes com algum
aspecto da sua mobilidade, isto foi muito mais evidente na percepcao de seus cuidadores. Para
algumas criancas, a punicdo fisica ou o desentendimento entre irmdos foi mais relevante do

que a dificuldade na locomocéo.

Na visdo do cuidador, a dificuldade do filho em realizar as mesmas atividades que
seus pares foi a principal razdo para deixa-lo muito infeliz, o que pode ser evidenciado nas

falas abaixo:

“Ele fica muito infeliz porque vé& muitas criangas correndo e ndo pode correr” (méde
do Leandro)

“Ele fica muito infeliz porque ndo pode andar....ele vé muitos amigos andando,
correndo e fica querendo voltar a andar, ele sonha muito com isso...” (mée do Luan)
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Ja para a crianca, tal sentimento esteve relacionado a punicéo fisica e a dor resultante.

E o que refere a crianga abaixo:

“Fico muito infeliz quando minha mée me bate, porque déi.....” (Leandro)

Outra crianca relacionou o estado emocional muito infeliz a momentos de
desentendimento entre irmdos, fato comumente encontrado no contexto de familia sem
nenhuma deficiéncia. Para esta crianca, ndo houve mencdo quanto a dificuldade na

mobilidade.

“Fico muito infeliz quando meu irméo briga comigo e fica falando as coisas” (Luan)

Também houve situacdo em que o cuidador e o filho concordaram quanto ao impacto
negativo da mobilidade. Nas falas de ambos estiveram presentes sentimentos de rejeicao
social e frustracdo, gerados pelas limitacdes impostas pela doenca. Para a crianca, além de
lidar com a dificuldade na marcha, ainda precisa superar comentarios desagradaveis dos
colegas da escola que, conscientemente ou ndo, acabam contribuindo para maximizar a

sensacdo de desconforto algumas vezes presente entre criangas com deficiéncia.

“As vezes meu filho fica muito infeliz porque ele se sente so, diz que tem esse
probleminha [DMD] e por conta disso as pessoas ndo gostam dele, se ele ndo tivesse
as pessoas iriam gostar mais dele...” (mée do Jodo)

“Eu fico muito infeliz porque os meninos ficam me chamando de coisa que eu ndo
gosto, de aleijado, ai eu vou ao banheiro e lavo meu rosto e quando eu caio, eu
choro....” (Jodo)
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Quadro 03 — Freqliéncia de respostas das categorias resultantes da questao infeliz

Infeliz - ética da crianca Infeliz - ética do cuidador
LimitacOes causadas pela doenga: 4 LimitacOes causadas pela doenca: 8
Atividades de lazer: 3 Atividades de lazer: 3

Acesso a bens materiais: 1 Eu ndo sei: 1

Eu ndo sei: 2

N&o fico infeliz: 2

Quanto ao sentir-se infeliz, cuidador e crianga também exibiram percepc¢des diferentes,
como pode ser evidenciado nas respostas abaixo. Na fala do cuidador continua presente a
sensacgdo de inferioridade supostamente experimentada pela crianca, o que ndo é confirmado

pela mesma, que demonstra infelicidade quando privada de atividades de lazer.

“As vezes ele esta triste, quando a gente viaja que os colegas ficam jogando bola na
grama e ele ndo pode, sente tristeza por ndo poder andar, ver as criancas correndo
num campo de futebol e ele ficar sentado sem poder fazer, ele se sente diferente,
rejeitado...” (mée do Jan)

“Eu fico infeliz quando eu ndo posso jogar videogame...” (Jan)

Um achado importante € que duas criangas responderam “eu ndo sei” e outras duas
responderam “eu nado fico infeliz”. Isso reforca a importancia da avaliacdo da qualidade de
vida através de instrumentos ndo padronizados, que permitem ao sujeito expressar sua
subjetividade de varias maneiras. O empoderamento das criancas nas pesquisas de qualidade
de vida tem sido defendido por autores como Brown (2004) e Ohman (2005), que destacam a

importancia de valorizar a opinido da prépria crianga®°".

Em outra situacdo, 0 excesso de atividades, comumente presente no contexto familiar
do paciente com DMD, representa para a crianga cansaco e indisposi¢ao para usufruir coisas
elementares da propria infancia. Apesar de terem consciéncia disso, muitos cuidadores,
mesmo ja tendo sido orientados quanto a realizacdo da fisioterapia domiciliar, mantém seu
filho em acompanhamento em clinicas de fisioterapia, na tentativa desesperada de barrar a

evolucgéo natural da doenca. Isso se reflete nas falas a seguir:
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“Eu acho que ele fica infeliz com o ritmo de vida dele, a obrigacdo da fisioterapia
[m&e ndo aderiu a proposta de fisioterapia domiciliar e leva o filho duas vezes por
semana para clinica de fisioterapia], do remédio, da escola..... tem dia que ele ndo
quer fazer nada e a gente tem a obrigacdo de levar, de cumprir o horario (mée do
Pierre)

“As vezes eu fico infeliz quando eu quero brincar e nio d& vontade de brincar
porque eu fico cansado” (Pierre)

O sentimento de isolamento social, muito presente na fala da crianca abaixo, nao é
percebido por seu cuidador, que relaciona o sentir-se infeliz com a restricao de atividades de
lazer e mobilidade. Para a crian¢a, ndo ter companhia para brincar é seu principal motivo de

tristeza, mesmo que isso faca parte da sua rotina diéria.

“Quando eu ndo deixo ele fazer alguma coisa que ele ta muito a fim de fazer como,
por exemplo, correr na cadeira de rodas, quando ele quer ir para a casa do primo e
eu ndo deixo” (mae do Leandro)

“Quando ndo tem ninguém para brincar comigo, porque é uma coisa triste”
(Leandro)

Em outra situacdo, a crianga demonstrou infelicidade por ser dependente na
mobilidade, o que implica na real necessidade de ajuda para ir de um local a outro. Para o
cuidador de outra crianca, a limitagdo imposta pela doenga, ou seja, ndo poder correr ou jogar

bola seriam motivos para seu filho sentir-se infeliz, como veremos a seguir:

“Eu fico infeliz quando eu quero ir pro chdo e meu pai ndo quer me colocar [crianca
ndo possui cadeira de rodas e é dependente para as transferéncias]” (Flavio)

“As vezes eu acho que ele se sente inferior aos outros por n&o poder correr, ndo
poder jogar bola, eu acho que as vezes ele se sente infeliz” (mae do Wagner)

Quadro 04 — Freqliéncia de respostas das categorias resultantes da questao feliz

Feliz - dtica da crianca Feliz - tica do cuidador
Atividades de lazer: 17 Atividades de lazer: 17
Acesso a bens materiais: 1 Acesso a bens materiais: 3

No caso do sentir-se feliz e muito feliz, houve maior concordancia, ja que pais e filhos

relacionaram tais sentimentos a, principalmente, participacdo nas atividades de lazer. O
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brincar, como principal motivo de felicidade, foi relatado tanto para a crianga quanto para

seus pais, 0 que pode ser confirmado nas falas abaixo:

“Quando ele brinca, quando sai para passear comigo ou com o pai dele, quando tem
um aniversario....” (mée do Rogério)

“Quando tem alguém que brinca comigo....” (Rogério)

Quadro 05 — Frequéncia de respostas das categorias resultantes da questdo muito feliz

Muito feliz - 6tica da crianca Muito feliz - 6tica do cuidador
Atividades de lazer: 15 Atividades de lazer: 14
Acesso a bens materiais: 2 Acesso a bens materiais: 2

No exemplo a seguir, observa-se concordancia entre o relato da crianca e do cuidador.

Neste caso, ganhar um presente, um bem material, traduziu o sentir-se muito feliz.

“Ele fica muito feliz quando ganha um presente que ele quer muito como, por
exemplo, um celular, ele ganhou um celular e ficou muito feliz...” (mée do Wagner)

“Eu fico muito feliz quando eu ganho alguma coisa, por que eu vou brincar...”
(Wagner)

Uma crianca relatou estar muito feliz quando se locomove na cadeira de rodas, o que
demonstra que, para ela, o andar ndo é o mais importante, mas sim poder locomover-se de
forma independente e segura. Neste caso, seu cuidador ndo teve a mesma percepcao, ja que,

para ele, seu filho fica muito feliz quando participa de atividades de lazer ou ganha presentes:

“Quando ele vai pro interior, levando o videogame, 1dgico, quando vai para a piscina
e quando ganha um presente (mée do Luan)

“Quando eu vou andar de cadeira de rodas, por que eu gosto...” (Luan)

Os pais mostraram um maior conhecimento em relagdo aos motivos que deixam seus

filhos feliz e muito feliz. No caso das questdes infeliz e muito infeliz, houve uma maior
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preocupacdo dos pais em relacdo aos aspectos relacionados a doenca, diferentemente das
criancas que exibiram respostas mais relacionadas a privagdo de atividades de lazer e de bens

materiais.

3.4 Instrumento AUQEI

Analisando as medianas dos escores de cada item componente da prova de QV,
conforme Tabela 09, os itens com os menores valores foram: “quando vocé esta longe de sua
familia”, “quando vocé brinca sozinho” e “quando vocé dorme fora de casa” (mediana=1).
Entretanto, o item com maior mediana foi “durante as férias” (mediana=3).

Tabela 09: Medianas dos escores AUQEI por item — criancga e cuidador

Questéo Crianca Cuidador
Mediana Min Max Mediana Min Max

Qo1 2 2 3 2 2 3
Q02 2 1 3 2 1 2
Q03 2 2 3 2 2 3
Qo4 2 1 3 2 1 3
Q05 2 1 3 2 1 3
Qo6 2 1 3 2 1 2
Qo7 2 2 3 2 1 3
Qo8 2 1 3 2 1 3
Q09 2 1 3 2 1 3
Q10 2 1 3 2 0 3
Q11 2 2 3 25 1 3
Q12 2 0 3 2 1 3
Q13 2 2 3 2 2 3
Q14 2 0 3 1 0 3
Q15 1 0 3 1,5 0 2
Q16 2 0 3 1,5 0 2
Q17 1 0 3 2 0 3
Q18 2 1 3 2 1 3
Q19 1,5 0 2 1,5 0 2
Q20 2 1 3 2 1 2
Q21 3 1 3 2 2 3
Q22 2 2 3 2 0 3
Q23 1 0 2 1 0 2
Q24 2 1 3 2 1 3
Q25 2 0 3 25 2 3
Q26 2 1 3 3 2 3
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Na visdo do cuidador, os itens com menor mediana foram: *“quando vocé fica
internado no hospital”, “quando vocé esta longe de sua familia” (mediana=1). O item “quando

VOCe assiste televisdo” foi o que apresentou a maior mediana (mediana=3).

A mediana dos escores da QV foi de, respectivamente, 51 e 49 pontos, na percepgéao
das criangas e do cuidador, o que indica boa qualidade de vida na visédo de ambos, ao se levar

em consideracdo a nota de corte de 48, estabelecida por Assumpcéo et al, 2001¢°.
Nos graficos 02 e 03 sdo visualizados as somas dos escores do AUQEI por questao

para crianga e cuidador.

Gréfico 02 - Soma dos escores do AUQEI segundo questdo - Criancas

Q01 Q02 QO3 Q04 Q05 QU6 Q07 Q08 Q09

10 QLI Q12 QI3 Q14 Q15 Q16 Q17 Q18 Q19 Q20 Q21 Q22 Q23 Q24 Q25 Q26

Q
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Gréafico 03 - Soma de escores do AUQEI segundo questao - Cuidador

Q01 QU2 Q03 Q04 Q05 QU6 Q07 Q08 QU9 QI0 QU Q2 QI3 QM QI5 QI6 Q17 QI8 QI9 Q20 Q21 Q22 Q23 Q24 Q25 Q26

Foi observada uma correlagdo positiva e significativa entre os escores totais do teste
das criangas e cuidadores (r=0,48, p<0,05). O teste de Wilcoxon ndo mostrou diferengas
significativas, concluindo-se que, segundo evidencia-se da amostra, a percepc¢ao das criangas
com relacdo a QV nao difere da percebida pelo cuidador com relacédo a crianga.

Quando dicotomizado o escore total do AUQEI, no ponto 48, 5 criangas foram
classificadas como “prejudicadas”, conforme visualizado no Gréfico 04. Na visdo do
cuidador, 4 criangas ficaram abaixo do escore 48, entretanto, apenas 2 foram coincidentes
com a classificacdo obtida a partir do escore da crianga. No Grafico 04, também é possivel
apreciar a subestimacéo e superestimacdo dada pelo cuidador. O tridngulo superior da figura
apresenta as criangas cujo cuidador subestima a percepgdo de QV da crianga, e o inferior, a

superestimagao.
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Grafico 04 - Escores do AUQEI

Crianca
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46 *
44
42
40

40 42 44 46 48 50 52 54 56 58 60 62 64 66 68 70

Familiar

Os escores dos 4 dominios foram calculados com o intuito de comparacgdo. Para cada
dominio, foram somados 0s escores dos itens que o compdem e calculadas suas medianas,

para criancas e cuidadores.

Na percepcdo da crianca, 0 Quadro 06 mostra que Funcdo (mediana=11) e Familia
(mediana=10,5) sdo os dominios que apresentaram as maiores medianas, seguidas por Lazer
(mediana=7) e Autonomia (mediana=7). Entretanto, cabe ressaltar que o dominio Lazer esta
composto apenas por trés itens, dois a menos que 0s outros trés dominios, assim, a escala de
variagdo e diferente. Ao transformar Lazer & mesma escala de variacdo dos outros dominios, a
relagdo de ordem fica mais diferenciada, apresentado-se o dominio Autonomia em ultimo
lugar (mediana=9 para Lazer). Ao ordenar os 4 dominios por crianca (utilizando o fator Lazer
transformado), o coeficiente de concordancia de Kendall foi de 0,91, reproduzindo-se a ordem

dada pelas medianas.
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Na percepc¢do do cuidador, a Tabela 10 mostra que Funcdo (mediana=10) e Familia
(mediana=10) sdo os dominios que apresentaram as maiores medianas, seguidos por
Autonomia (mediana=8) e Lazer (mediana=7). Entretanto, ao transformar o dominio Lazer a
mesma escala que os outros dominios, a mediana resultante é de 9, posicionando este dominio
acima de Autonomia. Ao ordenar os 4 dominios por cuidador (utilizando o dominio Lazer
transformado), o coeficiente de concordancia de Kendall foi de 0,87, mostrando as somas dos
postos uma ordem diferente da observada a partir das medianas. Segundo essas somas a

ordem seria: Familia , seguida de Lazer, Funcéo e Autonomia, em Gltimo lugar.

A ordem é concordante apenas para autonomia, em que ambos, crianca e cuidador,

coincidem ao perceber este dominio em ultimo lugar.

Tabela 10: Medianas dos principais dominios do AUQEI — Crianca e Cuidador

Dominios Crianca Cuidador
Funcdo 11 10
Familia 10,5 10
Lazer 7(9) 7(9)
Autonomia 7 8

() Mediana ap6s transformagéo

Finalmente, para as criancas, 2 novos dominios foram explorados, conforme interesse
da pesquisa: Escola (itens 5,7,12,24) e Mobilidade (itens 3,8,9,15,17,23), somando os itens da
prova que dizem respeito esses dois dominios, sendo correlacionados com o escore total do
teste. Os resultados mostraram um rs=0,57 (p<0,05) entre Escola e o escore total e um rs=-

0,13 entre Mobilidade e escore total.
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4 DISCUSSAO

Este estudo representa, ao que se sabe, 0 primeiro a avaliar a QV em DMD com base
na perspectiva da crianca, assim como de seus pais. N&do ha estudos envolvendo criancas na
literatura internacional, somente adolescentes, e, no Brasil, a revisdo da literatura demonstrou

a inexisténcia de pesquisas com este objeto de estudo.

A selecdo dos pacientes foi limitada a uma unica fonte - o Centro de Reabilitacdo
Sarah Fortaleza, por se tratar de um servi¢co de referéncia no acompanhamento de pacientes
com doencas neuromusculares. Os 14 pacientes incluidos, mesmo um ndmero reduzido,
representa uma amostra representativa da regido, levando-se em conta o carater raro da

doenca.

A qualidade de vida das criancas com DMD foi avaliada nesta pesquisa através da
triangulacdo dos recursos: instrumento AUQEI, AUQEI Qualitativo e Técnica Projetiva dos
Trés Desejos, levando-se em conta o modelo teérico de Schalock (2004)®. Para este autor,
QV se define como um fendmeno subjetivo baseado na percepgdo que tem uma pessoa sobre
varios aspectos da experiéncia de sua vida. Desta forma, o aspecto central do estudo da
qualidade de vida percebida de uma pessoa inclui a relagdo entre fendbmenos objetivos e

subjetivos.

A seguir serdo discutidos os principais achados da presente pesquisa a partir da
apresentacédo de cada instrumento, seguindo a ordem dos dados coletados, e, posteriormente,

os dados seréo triangulados.
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4.1 Técnica Projetiva dos Trés Desejos

Os dados extraidos dos Trés Desejos revelaram uma predominancia da categoria Bens
Materiais tanto na percepcdo da crianga, quanto do cuidador, o que contrastou com a
suposicdo que o impacto da doenca pudesse ser expresso através do predominio da categoria
Situacdo relacionada a salde. Este achado corrobora com o estudo de Nereo e Hinton (2003),
que avaliaram os Trés Desejos de criangas americanas com DMD e compararam com 0S
desejos de seus irmdos saudaveis e de um grupo de criancas saudaveis sem qualquer
parentesco. Este estudo serd amplamente citado nesta discussao, por ser o Unico a utilizar esta

metodologia com o objeto de estudo em questdo®.

Vale ressaltar que a categoria Situacdo relacionada a satde foi mais prevalente na
percepcao do cuidador do que da crianca. No estudo de Nereo e Hinton®, apenas 16,25% dos
pacientes com DMD exibiram desejos relacionados a salde, o que pode refletir uma negacéo
da doenca, relutadncia para avaliar tais questdes ou um bom nivel de ajustamento. Esses
autores destacam ainda que estes resultados podem ter sido em funcdo da faixa etaria dos
sujeitos do estudo (6-12 anos), pois é a partir da adolescéncia e inicio da vida adulta que sdo
observadas as maiores limitacdes impostas pela DMD®. No presente estudo os pacientes
incluidos tinham uma faixa etaria semelhante (4-12 anos), o0 que pode explicar a semelhanca
dos resultados. Pesquisas especificas neste sentido poderiam ser desenvolvidas para avaliar a

contradigdo entre as possiveis interpretagdes.

Diferentemente da pesquisa de Nereo e Hinton®, este estudo avaliou os Trés Desejos
das criangas, pela 6tica das mesmas, assim como dos seus cuidadores. Vale ressaltar que

apesar de os cuidadores serem orientados a responder de acordo com o que julgava ser o
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desejo da crianca, a projecdo dos seus proprios desejos foi observada. Isto pdde ser constatado
pelo maior nimero de desejos expressos pelos cuidadores em relacdo ao andar, menos
presente na percep¢do das préprias criancas, refletindo uma constatacdo ja mencionada por

§(260

outros autores*®, que os familiares tém uma maior preocupacdo com a doenca do que as

préprias criancas.

A segunda categoria mais prevalente para as criancgas foi Atividades, seguida entdo da
categoria Situacdo relacionada a saude. No caso dos cuidadores, houve uma inversdo desta
ordem, a segunda categoria mais prevalente foi Situacdo relacionada a saude, seguida de
Atividades. No estudo de Nereo e Hinton®, houve achado similar em relagdo ao
aparecimento da segunda categoria para as criancas, porém, a terceira mais prevalente foi

Animais de estimacdo seguida por Situacao relacionada a salde.

Uma explicacdo para o grande numero de desejos incluidos nas categorias Bens
materiais e Atividades é que estes desejos ndo sdo diretamente limitados pela doenca da
crianca, representando desejos reais que podem ser alcangados mesmo com a restricdo da
mobilidade. Neste caso, como estes desejos sdo passiveis de serem concretizados,

representam uma possibilidade real para melhorar a qualidade de vida dessas criancas.

Os achados desta pesquisa em relacdo aos Trés Desejos, assim como os de Nereo e
Hinton®®, suportam a idéia de que criangas com DMD comportam-se de forma semelhante a
seus pares normais e a natureza de seus desejos reflete desejos intrinsecos aos seus niveis de

desenvolvimento, mais do que focalizados na doenca.
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4.2 AUQEI Qualitativo

O achado mais surpreendente revelado através deste instrumento evidencia ndo haver
diferencas importantes em relagdo aos motivos que tornam as criangcas com DMD felizes e

infelizes de criancas saudaveis.

Houve predominancia da categoria Atividades de lazer tanto na percepcéo da crianca
quanto do seu cuidador, o que possibilita constatar que a QV das criancas se relaciona
positivamente com o lazer. Vale ressaltar que houve quase uma equivaléncia na frequéncia de

respostas das criangas e seus pais em relacdo ao aparecimento desta categoria.

Este dado pode ser justificado pelo tipo de atividade de lazer geralmente preferido pela
faixa etéria dos garotos incluidos nesta pesquisa, algumas das quais podem ser desenvolvidas
em casa. Eiser e Morse™ relatam que adolescentes e adultos jovens com doencas cronicas
sdo mais afetados no aspecto social, pois suas atividades de lazer sdo geralmente
desenvolvidas fora de casa e na companhia de amigos. Por exemplo, a maioria das criangas
relatou o brincar como principal atividade de lazer (sozinho, com irméos ou vizinhos),

seguida de sair para passear e jogar videogame.

Jogar videogame é uma das atividades de maior interesse dos garotos, como
evidenciou uma pesquisa desenvolvida na cidade de Fortaleza®?, onde quase 30% das
criancgas, entre 7-8 anos pesquisadas, brincavam com este recurso todos os finais de semana, o
que coincide com o interesse dos meninos com DMD aqui estudados. Em outra pesquisa

desenvolvida na Espanha sobre QV de criangas espanholas e argentinas, foi observado que,
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aos 8 anos de idade, as criangas expressam satisfacdo com atividades de lazer e recreacéo,
semelhante a criangas com necessidades educativas especiais®®. Estes autores ressaltam que,
nesta idade, o ludico tem um papel muito importante no desenvolvimento fisico, social e

psicolégico da criancat®®.

Outra atividade de lazer encontrada nas criangas deste estudo foi sair para passear.
Este achado também foi relatado por Sabeh e Verdugo%®, visto que as criancas de 12 anos
mostraram maiores indices de satisfacdo em atividades como saidas, viagens, esportes e

atividades culturais, diferentemente das criangas com 8 anos, que preferem jogos.

A segunda categoria mais prevalente foi LimitagOes impostas pela doenca, mais
presente na percepcdao do cuidador do que da propria crianca, seguida da categoria Bens

materiais, que se comportou de forma semelhante.

Pode ser considerado que a QV das criancas estudadas com DMD sofre influéncia
negativa das limitagcdes impostas pela doenga, entretanto, seus pais percebem de forma mais
significativa essas questdes. Esse € um dado ja confirmado através de inimeras pesquisas.
Ennett et al. (1991) constataram que as maes de criangcas com artrite juvenil julgaram a
competéncia e auto-estima de seus filhos serem mais afetadas pela doenca do que as préprias
criancas®’. Também é preciso considerar a influéncia dos pais no enfrentamento das criancas
com doenca cronica. Eiser e Morse (2001)“® afirmam que a maneira como uma crianca reage
diante da sua doenca cronica estd intimamente relacionada as estratégias de enfrentamento da

familia. Nesta pesquisa ndo foi avaliado o grau de ajustamento dos pais em relacdo a DMD.
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Os pais, por serem geralmente o0s responsaveis pelos cuidados da crianca,
experimentam altos niveis de stress, o que pode influenciar na percep¢do da QV de seus
filhos. Em um estudo com cuidadores de pacientes com DMD foi reportado que o alto nivel
de stress emocional crénico foi o problema mais significativo devido a constante demanda
médica, fisica e emocional requerida pelas criancas®. O grau do comprometimento motor da
crianca pode estar diretamente relacionado a altos niveis de stress dos seus familiares,
entretanto, ha resultados contrarios, como evidenciado num estudo realizado na Espanha com
familias de criancas com paralisia cerebral, em que os mais altos niveis de stress foram

encontrados em familias de criancas com menor grau de comprometimento motor®®?.

Como as criangas percebem de maneira diferente de seus pais o impacto da doenca, 0
seu entendimento sobre a doenca pode ser um importante determinante da sua qualidade de
vida. Criancas em idade pré-escolar podem pensar que sua doenca tem uma explicacdo
magica, ou € resultado de algum comportamento inadequado e, conseqlientemente, o
tratamento é a sua punicdo®. Estes achados reforcam a importancia de a equipe de
reabilitacdo também incluir a crianca, além de seus pais, nas orientacbes em relacdo ao

diagndstico e evolugdo da doenca, respeitando o seu grau de desenvolvimento cognitivo.

Num estudo recentemente publicado sobre como os pais enfrentam a doenca de seus
filhos com DMD foi evidenciado que 0s mesmos iniciaram uma vida nova apés o diagndstico
de seus filhos e mostraram sua capacidade de resiliéncia e habilidade para desenvolver
estratégias efetivas de enfrentamento.Vale ressaltar que a autora desta pesquisa, uma
psicologa que teve um filho com DMD, vivenciou na pratica a falta de informac@es sobre o
enfrentamento da doenca. Outros pontos importantes relatados pelos pais foram: viver um dia

de cada vez, conversar com outros pais e receber mais informagfes sobre a doenca.
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Mostraram-se pro-ativos e sempre em busca de novas estratégias para lentificar a progresséo
da doenca, assim como melhorar a qualidade de vida de seus filhos®®. Os dados desta
pesquisa reforcam a tendéncia atual de envolver os pais na reabilitacdo de seus filhos, por

meio do processo de empoderamento®+#92,

4.3 Instrumento AUQEI

Os resultados obtidos através do AUQEI indicaram boa qualidade de vida das criancas
aqui estudadas, tanto na visdo destas quanto de seus cuidadores. Estes achados coincidem
com o0s obtidos por Kohler et al. (2005) numa das pesquisas mais recentes sobre QV em
Duchenne, porém desenvolvida com uma populacdo adulta, com variados niveis de
dificuldade motora e respiratéria’”. Outro estudo que evidencia excelentes niveis de
qualidade de vida em adultos com DMD foi publicado por Rahbek et al. em 2005, no qual foi
observado que estes individuos ndo estavam preocupados com o futuro nem com a sua

doenca™®.

Vale ressaltar que os sujeitos de ambas as pesquisas, apesar de ja terem perdido a
capacidade de marcha, possuiam cadeira de rodas (a maioria motorizada) e usufruiam de
varias atividades de lazer na comunidade. As condi¢Ges socioecondmicas contrastam com a
realidade social da maioria dos nossos pacientes, que nem mesmo sao capazes de adquirir
com recursos proprios uma cadeira de rodas convencional para continuar se locomovendo de

forma independente, quando o andar ndo é mais possivel.

Diferentemente da pesquisa desenvolvida por Kohler et al. ", neste estudo todos os

sujeitos eram criancas, na sua maioria dependentes de cadeira de rodas, o que resulta numa
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maior homogeneidade quanto as suas limitacbes motoras. A auséncia de pesquisas

envolvendo criangas com DMD impossibilita a comparagdo dos nossos resultados.

Contrério a estes achados, pesquisas envolvendo adolescentes com DMD revelam
baixos niveis de satisfacdo em relacdo a sua satde, mobilidade, vida social, saide mental e
qualidade de vida® ™7™, Vale ressaltar que os instrumentos de avaliacdo utilizados nesta

pesquisas foram diferentes dos aqui empregados.

A andlise isolada das questdes do AUQEI demonstra que “brincar sozinho” foi a
questdo que obteve 0s menores escores na percep¢do da crianga. Isso reflete o isolamento
social, muitas vezes resultante da imobilidade, tio comumente presente nos pacientes com
DMD. Outros autores também reportaram o isolamento social como um fator de insatisfacdo

para adolescentes com DMD*74,

Ainda como resultado da mesma analise, foi possivel identificar que as questbes
“férias” e “assistir televisdo” obtiveram os maiores escores na visdo da crianca e de seu
cuidador, respectivamente, implicando que as atividades de lazer s&o importantes preditores
para a QV destas criangas. Eiser e Morse (2001) concordam com a importancia da funcao
social para a QV das criancas e afirmam que o prejuizo das relages sociais na infancia tém

sido fortemente relacionado a conseqiéncias negativas na vida adulta®®.

Um aspecto que vem sendo mais valorizado na avaliacdo da QV na infancia é a
fidedignidade do uso dos representantes, ou seja, se 0s pais conhecem suficientemente seus
filhos para responder questdes sobre sua QV. Este questionamento culminou num dos

objetivos desta pesquisa.
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Né&o foi encontrada diferenca estatisticamente significativa entre os escores totais da
crianca e do cuidador e o teste de correlagdo mostrou-se positivo e significativo, o que implica
em percepcOes semelhantes quanto a QV das criancas aqui estudadas. Em um estudo
desenvolvido com criancas ostomizadas, no qual o AUQEI foi o instrumento utilizado para
avaliacdo da QV, também ndo foram encontradas diferencas significativas entre a percepc¢éo
das criancas e de seus pais®. Eiser e Morse (2001) reportaram boa concordancia entre pais e

seus filhos adolescentes com cancer na maioria dos dominios acessados®?.

A analise dos dominios do AUQEI também revelou concordancia para as criangas e
seus cuidadores, em que funcdo e familia foram os mais representativos. Ha relatos de maior
concordancia entre cuidadores e criancas em relacdo aos dominios funcéo fisica e sintomas
fisicos, comparados com dominios menos visiveis, como funco social e emocional. Estas
autoras referem ainda que é esperado que haja aumento da concordancia com a idade da
crianga, entretanto, este aspecto ndo foi analisado por ndo ser objetivo da presente

pesquisa®®.

Os valores mais baixos obtidos no dominio autonomia tanto para as criangas quanto
para seus cuidadores pode ser um reflexo das dificuldades impostas pela doenca. Eiser e
Morse (2001) apontam que doengas cronicas repercutem diretamente na autonomia de
criangas, principalmente durante a transicdo para a adolescéncia, pois é nesta idade que sdo
desenvolvidas mais atividades fora de casa e do alcance dos seus pais®”. A faixa etéria
predominante nos pacientes desta pesquisa foi 11 anos, periodo que corresponde a transicao

para a adolescéncia, o que pode justificar os resultados®“®.
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O resultado da anélise isolada das questbes do AUQEI referentes a Escola em relagao
aos escores totais da crianga mostrou uma correlacdo positiva. Eiser e Morse (2001) destacam
que a funcdo cognitiva e o desempenho escolar de criangas com doengas cronicas podem ser
prejudicados, interferindo negativamente na QV“®. Na presente pesquisa, a maioria das
criangas freqiientava escola e, das 4 que estavam ausentes, uma referiu desejo de retomar tais
atividades. Da amostra estudada, 57,1% apresentavam funcéo cognitiva compativel com o
normal e 43,9% poderiam enquadrar-se num diagnostico de Retardo Mental, embora 70%
apresentem dificuldades de aprendizagem de acordo como o relato dos seus cuidadores.
Porém, estes aspectos, contrariamente aos descritos por Eiser e Morse (2001) “®, parecem ndo

afetar a QV das criancas aqui estudadas.

J& o resultado da analise isolada das questdes do AUQEI referentes a Mobilidade em
relacdo aos escores totais da crianga ndo mostrou correlagdo. Este aspecto merece ser melhor
explorado. Webb (2005) mostrou que alguns pais de pacientes com DMD podem pensar na
ocasido do diagndstico que uma cadeira de rodas representa o come¢o do fim, enquanto
outros depositam neste auxilio-locomocdo uma possibilidade de manté-los com uma
mobilidade independente®®. Ao analisar a média dos escores totais das criancas (51 pontos),
que representa uma boa qualidade de vida, pode-se concluir que o andar ndo teve influéncia,

levando-se em consideragéo que, da amostra estudada, apenas 3 criancas ainda deambulavam.

Kohler et al. (2005) e Rahbek et al. (2005) também ndo encontraram correlagdo entre
o grau de dependéncia fisica e os escores de QV de adultos com DMDY""®, corroborando
com os resultados do nosso estudo. Esses achados precisam ser valorizados, principalmente
no momento de decidir quanto a recursos terapéuticos que visem a prolongar a vida desses

pacientes, seja através de corticoterapia ou ventilagdo mecénica assistida. A populacdo em
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estudo, ainda que represente a infancia, ird alcancar a adolescéncia e a vida adulta, a depender

destes recursos.

Com o objetivo de apresentar a triangulacdo dos métodos de avaliacdo, serd ilustrado o
caso de Jodo, um garoto de 8 anos de idade, em uso de corticoide, com marcha independente,
o qual chamou atencdo tanto em relagdo aos baixos escores de QV obtidos no AUQEI quanto

nas respostas do AUQEI qualitativo e Trés Desejos.

A soma dos escores do Jodo foi igual a 47 pontos, inferior ao ponto de corte de 48,
caracterizando prejudicada a sua QV. Sua mde teve uma percepcao diferente e seu escore total
foi 49, o que indica boa QV. As questbes que obtiveram menores pontuagcfes foram “quando
seu pai ou sua mée falam de vocé”, “quando os amigos falam de vocé” e “quando vocé esta
longe da sua familia”. Os dominios mais representativos para Jodo foram Funcdo e Familia.
Como a maioria das criancas aqui estudadas, Jodo também obteve maior pontuagdo para a
questdo “férias”. Ao expressar seus Trés Desejos, Jodo comportou-se como criangas da sua

idade, e desejou ter uma casa com piscina, um brinquedo e um carro.

O terceiro instrumento de coleta de dados — AUQEI qualitativo, traz revelagOes
importantes sobre a vida de Jodo. Ao ser questionado quanto aos motivos que o deixam muito
infeliz e infeliz, evidenciou através das suas falas sofrimento psiquico pelo estigma de ser
diferente. Vale ressaltar que seu desempenho cognitivo encontra-se na média, 0 que permite
uma maior consciéncia das suas limitagdes, lembrando que nesta idade o desenvolvimento da
auto-estima sofre influéncia direta das interacGes sociais. Neste sentido, sua mae mostrou um
bom conhecimento sobre os sentimentos do filho, como evidenciado nas respostas do AUQEI

qualitativo. A Escola mostrou ter importancia para Jodo, ao relatar sentir-se feliz quando esta
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na sala de aula, durante o recreio e quando recebe as notas da escola. A Mobilidade, quando
analisada nas questdes do instrumento AUQEI, mostrou valores altos, entretanto, a alteracdo
na marcha e quedas frequentes foram relatadas como causas de infelicidade nas respostas do

AUQEI qualitativo.

O caso do Jodo permite uma melhor compreensdo da sua subjetividade enquanto
criangca com DMD e do constructo qualidade de vida, a partir da complementariedade das trés

ferramentas de avaliacéo.
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5 LIMITACOES DA PESQUISA

A principal limitacdo considerada nesta pesquisa diz respeito ao instrumento para
avaliacdo quantitativa - AUQEI:

e Trata-se de um questionario que foi validado no Brasil com uma amostra procedente
da classe média da cidade de Sdo Paulo, o que pode colocar em duvida alguns
aspectos da confiabilidade, quando aplicado a criangas de baixa renda.

e A utilizacdo do instrumento encontra-se limitada pela inexisténcia de um manual de
prova, embora tenha havido contato com os autores da versado brasileira antes do inicio

da coleta dos dados.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

As criancas com DMD experimentam durante o seu processo de desenvolvimento
inimeras perdas funcionais, o que poderia implicar no prejuizo da QV. Nascem saudaveis,
comecam a trocar passos geralmente na idade esperada e, logo em seguida, situacdes
corriqueiras da infancia, como correr, subir escadas e levantar-se do chdo denunciam que ha
algo diferente. Os pais, e ndo as criancas, percebem que seus filhos sdo diferentes quando €
desencadeada uma busca infinita pelo diagndstico e tratamento curativo. Mas, como ndo ha
cura, surge o desespero e as inimeras tentativas de evitar a evolucdo natural da doenca. As
criancas, por outro lado, sdo submetidas a tais tratamentos, sem ao menos poderem opinar ou

lamentar sobre o pouco tempo que Ihes resta no dia-a-dia para “coisas de crianca”.

Este panorama, muito comumente vivenciado nas familias de criangcas com DMD, foi
o principal fator motivacional para o desenvolvimento desta pesquisa. Como as criangas

percebem o impacto da doenca na sua QV? E semelhante & percepcéo de seus pais?

Os resultados desta pesquisa — puramente descritiva — fornecem uma idéia da QV de
criangcas com DMD de uma regido do Nordeste do Brasil. Diferentemente do que se julgava,
esta pesquisa demonstrou que criangas com DMD tém uma boa QV, apesar das limitacOes

impostas pela doenca.

O referencial teérico de QV proposto por Schalock aqui considerado®, o enfoque de
pluralismo metodolégico na abordagem do constructo QV e os instrumentos de avaliacéo

AUQEI, AUQEI qualitativo e Trés Desejos foram Uteis para o alcance dos objetivos desta
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pesquisa. Foi demonstrada a importancia de utilizar instrumentos qualitativos para explorar a

subjetividade da crianca, que é relevante para seu empoderamento enquanto sujeito.

Pais e criangas tiveram percepcdo semelhante sobre QV, porém, maior concordancia
foi observada em relagdo aos motivos que produzem bem-estar e felicidade do que

infelicidade.

Os dominios mais representativos para as criangas e seus pais foram funcéo, familia e
lazer. Vale ressaltar que o lazer mostrou-se um aspecto muito importante da QV de vida das

criangas, destacando o papel do ludico e o desenvolvimento de atividades na comunidade.

A escola, enquanto espago de aprendizagem, socializacdo e lazer, mostrou ter
influéncia positiva na QV das criangas. O lazer, por ter representado um aspecto preditivo

para uma boa QV, pode justificar este achado.

O andar, como fator de grande representacdo para pais de criancas com DMD, é
geralmente uma funcdo que tenta ser preservada durante o maior periodo de tempo possivel.
Com esta finalidade, o uso dos corticOides, além da fisioterapia, S0 0S recursos mais
utilizados na atualidade. Entretanto, é preciso cuidar para que o excesso de atividades
terapéuticas ndo interfira negativamente na QV, como foi o caso de uma das criangas

estudadas.

As criangas vao crescendo e sua capacidade de marcha vai se tornando mais limitada,

até que a utilizacdo da cadeira de rodas torna-se inevitavel. Apesar de ser motivo de angustia
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para 0s pais, a transicao para a cadeira de rodas ndo mostrou ter um efeito adverso na vida das

criangas desta pesquisa.

O andar ndo mostrou ter relacdo com boa qualidade de vida, apesar de as criangas aqui
estudadas terem relatado desejo de uma mobilidade independente, o que pode ser alcancado
numa cadeira de rodas adequada, muito bem ilustrado na fala de uma das criangas quando

refere ficar feliz ao locomover-se na cadeira de rodas.

Os resultados desta pesquisa, inédita até o presente momento, possibilitaram conhecer
as experiéncias de um grupo de criangcas com uma doenga cronica, incapacitante e fatal. Ao
constatar que essas criangas tém uma boa QV e os fatores que interferem de forma positiva e

negativa, € possivel fazer algumas consideraces:

e Programas de Reabilitagdo com um modelo de trabalho baseado na Qualidade de
Vida® devem incluir diferentes acdes proprias da Educacio em Salide. Esses servicos
devem ser planejados para satisfazer as necessidades expressas pelos usuarios, com
um enfoque ecolégico e um planejamento centrado na pessoa. Esta pratica é
desenvolvida na Rede Sarah de Hospitais de Reabilitacdo e deve ser expandida para

outros servigos.

e Desenvolver técnicas de melhora da QV que permitam atuar sobre contextos naturais
da crianca: vida no lar e na comunidade, escola, saude e bem-estar, levando em conta

0 que é boa QV na ética das criancas, assim como de seus pais.
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Realizar atividades em grupo com as criancgas, pais e equipes de profissionais acerca

do que é uma boa vida na otica das criancas.

Investir em mais atividades de lazer e socializagéo, pelo importante papel que este

dominio exerceu na QV das criancas deste estudo.
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7 RECOMENDACOES

Torna-se fundamental dar continuidade ao trabalho, por meio de um estudo
longitudinal com amostra maior, incluindo pacientes de outras regides do pais, 0 que

poderia ser conduzido dentro da rede Sarah.

Necessidade de validar no Brasil outros instrumentos para avaliagdo da QV de

criancas, levando em consideracédo a opinido das préprias criancas.

Estabelecer normas brasileiras para o instrumento AUQEI, que podera ser realizado

através da sua validagdo com uma amostra mais significativa.

Chamar a atengdo dos servicos de saude publica para uma populagdo de pacientes que
pode se beneficiar com um aumento da sobrevida, através da oferta de ventilacéo
mecanica, uma realidade ja consolidada em paises desenvolvidos. Entretanto, recursos
menos elaborados como uma cadeira de rodas convencional ainda representa um
artigo de luxo para a maioria das familias que requerem este auxilio-locomocao aqui

no Brasil.
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E para terminar uma poesia, como forma de prestar uma singela homenagem aos
personagens principais desta pesquisa: 0s meninos com Duchenne, 0s meninos que nao
correm. Esta poesia foi escrita baseada nos desejos por eles expressos na ocasido da
coleta dos dados....

Essa € a historia dos meninos que ndo correm...

N&o correm de verdade, como seus irmdos ou amigos que nao tém a doenca

N&o correm, mas brincam

N&o correm, mas estudam

N&o correm, mas amam Seus pais

N&o correm, mas arengam com seus irmaos

N&o correm, mas querem voar

N&o correm, mas adoram comer sanduiche

N&o correm, mas aspiram a liberdade da mobilidade independente

Né&o correm, mas sonham em ser jogador de futebol, sem ao mesmo lembrar que todos 0s
jogadores correm velozmente

N&o correm, mas tem esperanca de um dia voltar a andar, quem sabe???

Oh meninos ingénuos, para que correr, se isso pode representar chegar mais rapido ao
encontro de uma morte inevitavel.

Para que correr se vocés podem até mesmo voar..............
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ANEXO 1 - QUESTIONARIO AUQEI

Algumas vezes voce Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé Algumas vezes voce
esta muito infeliz? esti infeliz! estd feliz? estd muito feliz?!
Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué:
Diga como voce se sente: Muito infeliz Infeliz Feliz Muito feliz
1. 4 mesa, junto com sua familia. [ [ [ ()
2. & noite, quando voceé se deita, ) [ C ) L)
3. se vocé tem irmdos, quando brinca com eles () [N [ [
4. 4 noite, ao dormir. ) C ) () C 1}
5. na sala de aula, i) C ) 0} ()
6. quando vocé vé uma fotografia sua. i) ) () )
7. em momentos de brincadeiras, durante o recreio escolar. i) [N () )
8. quando vocé vai a uma consulla médica. () () ) )
9. quando vocé pratica um esporie. ) [ C ) C )
10. gquando vocé pensa em seu pai. C ) [ () ()
11, no dia do seu aniversirio, () 0} “ ) (1
12. quando voce faz as ligdes de casa. () { ) . ) [ )
13. guando vocé pensa em sua mie, () () () ()
14. quando voce fica intermado no hospital. i) [ [ [
15. gquando vocé brinca sozinho (a). () C ) C ) (|
16. quando seu pai ou sua mie falam de vocé. () (S .} [
17. gquando vocé dorme fora de casa. ) () [ C )
18. quando alguém te pede que mostre ) [ ) ()
alguma coisa que voceé sabe Fazer.
19. guando os amigos falam de voce. i) [ [ [N
20. quando vocé toma os remédios. [ [ ) € )
21, durante as férias, L) « ) i) ()
22. quando vocé pensa em quando tiver crescido. () [ [ [
23. quando vocé estd longe de sua familia. () () [ )
24, guando voce recebe as notas da escola. ) C ) ) C 1}
25. quando voce cstd com 05 seus avos. [ [ t ) (|
26.quando vocé assiste televisio. ) [N ) “ )




ANEXO 2 - FACES DO AUQEI

Fig I, Foces da AUQES

Fonte: Assumpcdo Jr et al., 2000
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé e seu filho estdo sendo convidados a participarem de uma pesquisa sobre
qualidade de vida em criangas com Distrofia Muscular Progressiva do tipo Duchenne. Seu
filho foi selecionado no Centro de Reabilitagdo Sarah Fortaleza e a participacdo de vocés
ndo é obrigatoria. A qualquer momento vocé pode desistir de participar e retirar o seu

consentimento. Sua recusa ndo interferird no acompanhamento do seu filho no hospital.

O objetivo da pesquisa é avaliar a qualidade de vida do seu filho e de outros
pacientes com Duchenne, o que podera contribuir para o desenvolvimento de atividades
para melhorar a qualidade de vida do seu filho. A participacdo de vocés nesta pesquisa sera

responder algumas questdes que serdo solicitadas pelo entrevistador.

N&o existe quaisquer riscos relacionados a participacdo de vocés nesta pesquisa. As
informacgdes obtidas nestas entrevistas serdo confidenciais assegurando o sigilo sobre a
participacdo de vocés. Sera usado um nome ficticio para divulgacdo destas informacdes

impossibilitando assim a identificacéo.

Vocé receberd uma copia deste termo onde possuem meios de contatar com a

pesquisadora, podendo tirar duvidas sobre a pesquisa em qualquer momento.

Entrevistadora / Pesquisadora

Egmar Longo Araujo de Melo

Av. Pres. Juscelino Kubtschek 4500 Passaré — Fortaleza-CE
Tel (85) 3499 - 4854

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios da minha participacdo na

pesquisa e concordo em participar da pesquisa.

Sujeito da pesquisa
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APENDICE B - FICHA DE ANAMNESE

Nome da crianca: Idade:

Data da admisséo no Programa de Reabilitacdo Infantil:

Nome do pai ou mae: Idade:

Escolaridade dos pais

Renda familiar:

Casa prépria: sim( )nao ( )

A crianca freqlienta escola: sim () ndo () Qual a série:

Quando iniciou o processo de escolarizacao:

Fez pré-escola?

Apresenta dificuldades de aprendizagem?

Tem historia de repeténcia escolar? Quantas vezes?

Deambula: sim( )ndo( )

Possui cadeira de rodas: sim () ndo( )

A cadeira de rodas é adaptada: sim( )ndao( )

Faz uso de orteses: sim( )ndo( )

Realiza fisioterapia: sim () ndo( ) Domiciliar: sim( ) ndo ( ) Freqléncia:
Realiza natacdo: sim( )ndo ( )

Atividades de lazer:

Possui amigos?




Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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